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OZET

ATTEPE OZDEN, Seda. Sizofieni Tanisi Almis Bireylerin Ailelerinin Bakimverme
Deneyimleri ve Sosyal Destek Iliskilerinin Psikiyatrik Sosyal Hizmet Temelinde

Incelenmesi, Doktora Tezi, Ankara, 2015.

Sizofreni, genellikle 15-25 yas aras1 goriilen, kisinin duygu, diisiince ve davraniglarinda
onemli degisikliklere neden olan kronik 6zellikli bir beyin hastaligidir. Sizofreni tanisi
almis olmak, bireyleri ve aileleri derinden etkilemektedir. Tan1 alma siireci ile birlikte
bakimverme siireci baglamakta; aile ici iligkiler degigsmekte, hastaligin dogasi, belirtileri ile
basetme ve sosyal destek ihtiyaci ortaya ¢ikmaktadir. Bu ¢alismanin temel amaci, sizofreni
tanis1 almis bireye bakimveren aileyi etkileyen Oznel yiikleri kavramak ve hastalik
stiresince aile iiyelerinin kullandig1 basetme stratejilerini, aldig1 ve ihtiya¢ duydugu sosyal
destegi, genis sosyo-kiiltiirel ¢evre iginde sizofreni tanist almis bireye bakimvermenin
etkilerini ¢ok yonlii olarak analiz etmektir. Bu temel amag¢ dogrultusunda sizofreni tanisi
almis bireye sahip 12 ailenin iiyeleri ile yar1 yapilandirilmis goriisme yonergesi kullanilarak
derinlemesine gorlismeler gergeklestirilmistir. Arastirma kapsaminda toplam 31 aile iiyesi
ile goriistilmiistiir. Aile iiyelerine liye olduklar1 bir dernek ve Ankara’da bulunan, Saglik
Bakanligi’na bagl iki Toplum Ruh Sagligi Merkezi araciligiyla ulagilmistir. Goriismelerin
analizinde “N-Vivo 9” nitel veri analizi programi kullanilmistir. Arastirmaci tarafindan
olusturulan kategoriler N-Vivo programina aktarilmistir. Bu kategoriler dogrultusunda
olusturulan temalar temelde dort baslik altinda toplanmistir. Bu basliklar; hastalik (hastaligi
ogrenme, kabullenme/kabullenmeme, hastaliga iligkin algilar, hastali1 gizleme);
bakimverme ve sosyal destek (siireg, zorluklar, hastalikla nasil bas edildigi, toplumsal
cinsiyet, sosyal destek); sosyo-kiiltiirel boyut (dislanma, damgalanma); hizmet boyutu
(Toplum Ruh Saghigi Merkezleri, ihtiyaglar, hizmetlerin yeterli olup olmadigi) olarak
belirlenmistir. Yapilan goriismelerde ailelerin hastaligi 6grenme ile baglayan bakimverme
stireci, ailelerde cesitli zorluklarin yasanmasina, aile ici iliskilerde degisimlere neden
olmaktadir. Ailelerin hastaligi kabullenmekte zorluk yasadigi, hastaligi gizleme yoluna

gittikleri goriilmiistiir. Bunun yam sira ailelerin sosyal destek ihtiyaci oldugu, sosyal



Vil

dislanma yasadiklar1 ve aldiklar1 hizmetlerden kismen memnun olduklart da ortaya
cikmigtir. Arastirma verilerinden hareketle bir sosyal hizmet miidahale modeli
olusturulmustur. Bu modelde bakimverme siirecinde aile liyelerini etkileyen icsel ve dissal
faktorlerin yani sira ailelerin ihtiyaglarini karsilamada olusturulacak ara ekipler yoluyla
tiretilmesi gereken hizmetler yer almaktadir. Ailelere sunulmasi gereken hizmetler; aile
terapilerinin saglanmasi, egitim ve is imkéanlarinin yaratilmasi, uzun vadeli bakim
hizmetlerinin gelistirilmesi ve ailelere hem maddi hem de manevi yonden destek

saglanmasi olarak belirtilmistir.

Anahtar Sozciikler: Sizofreni, aile, bakimverme, sosyal destek, psikiyatrik sosyal hizmet,

niteliksel yontem.
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ABSTRACT

ATTEPE OZDEN, Seda. Examination of Caregiving Experiences and Social Support
Relationship of Family Who are Caregiving to the Individual Who Has Diagnosed with
Schizophrenia on the Basis of Psychiatric Social Work, Ph. D. Dissertation, Ankara, 2015.

Schizophrenia is chronic brain disorder which is generally seen between the ages of 15 and
25 and causing serious alterations in a person’s feelings, thoughts and behaviors. Being
diagnosed with schizophrenia deeply affects individuals and families. With diagnosis
caregiving period starts, domestic relations change and a need for social support for dealing
with the nature of the disorder and symptoms. The main aim of this study is to understand
personal burdens affecting the family caregiving the individual who has diagnosed with
schizophrenia and to sophisticatedly analyzethe stress family members live through the
duration of the disorder, dealing strategies used, the received and needed social support,
and effects of caregiving to schizophrenia patient in large socio-cultural environment.
Toward this basic goal, in depth interviews according to half structured interview guide
have been carried out with the members of 12 families having a person diagnosed with
schizophrenia. Interviews have been conducted with 31 family members within the scope
of the research. The family members have been reached via an association they are a
member of and two Community Mental Health Centers of the Ministry of Health. N-Vivo
program was used for the analyses of the interviews. Categories created by the researcher
were transferred to N-Vivo program. Themes composed according to these categories
gathered basically together under four titles. These titles determined as disorder (learning
the disorder, accepting/not-accepting, perceptions related to the disorder, hiding the
disorder); caregiving (process, hardships, how to deal with the disorder, social gender,
social support); social dimension (exclusion, stigmatize); service dimension (Community
Mental Health Centers, needs, whether services are adequate). In the interviews, caregiving
process starting with diagnosis causes families to go through several difficulties and
changes in the relations within family. It is observed that families are having difficulty

accepting the disorder and they chose the way of hiding the disorder. In addition to this, it



is revealed that the families need social support, they experience social exclusion and they
are partially content with the services they benefit. A social work intervention model has
been designed according to research data. In this model, there are internal and external
factors affecting family members in the caregiving process and services that are needed to
be created by mid-units formed to provide families’ needs. The services offered to families
are identified as family therapies, education, job opportunities, development of long-term

caregiving services and supporting families by both materially and psychologically.

Key Words Schizophrenia, family, caregiving, social support, psychiatric social work,

qualitative method.
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BOLUM 1
GIRIS

Ruhsal hastaliklar, tiim diinyada yayginlig: yiiksek olan ve yeti yitimine yol acan hastaliklar
olarak bilinmektedir. Ruhsal hastaliklar i¢inde ise Ozellikleri bakimindan sizofreninin 6zel
bir 6nemi bulunmaktadir. Sizofreni, genellikle 18-25 yas arasi ortaya ¢ikan, belirtileri
karmagik olan bir beyin hastaligidir. Sizofrenin belirtileri arasinda, bir yanda pozitif
belirtiler olarak adlandirilan haliisinasyonlar, deliizyonlar vs. bulunurken, diger yanda
negatif belirtiler olan ige kapanma, toplumsal hayattan geri ¢ekilme gibi belirtiler
bulunmaktadir. Bu belirtiler hem birey ve aileleri derinden etkilemekte; hem de ortaya

¢ikardigi sonuglar bakimindan toplumsal diizeyde sorunlara neden olmaktadir.

Sizofreninin ortaya c¢ikiginda genetik etmenlerin rolii oldugu soylenmekle birlikte,
hastaligin nedeninin tam olarak ne oldugu heniiz ortaya konamamistir. Ancak hastaliga
genetik gecis ile birlikte, zorlu yasam olaylarinin ve sosyo-kiiltiirel etmenlerin de neden

olabilecegi bilinmektedir.

Sizofreninin ortaya ¢ikisi hem tani almig bireyleri hem de aile tiyelerini sasirtan bir diizeyde
gerceklesebilmektedir. Aile tiyeleri genellikle hastaliktan onceki kisi ile hastaliktan sonraki
kisinin ayni olmadigini ifade etmektedir. Ayrica belli bir yasa ve olgunluga ulastigini
diigiindiikleri birinin boyle bir hastaliga yakalanmis olmasi aile iiyelerini duygusal olarak

sarsmaktadir.

Hastaligin ortaya cikisi genellikle bir atak donemi ile birlikte gelmekte, bireylerde isitsel ya
da gorsel haliisinasyonlarin ortaya ¢ikmasi, takip edildikleri, gizli mesajlar aldiklar
yoniinde inanislarinin (deliizyonlar) olmasi gibi belirtiler goriilmektedir. Bazi bireylerde ise
hastaligin baslamas1 sosyal geri ¢ekilme, motivasyon azligi gibi sosyal hayatta yasanan
zorluklarla giindeme gelmektedir. Sizofreni tanis1 alinmasi ile birlikte, zorlu bir tedavi

stireci de baglamig olmaktadir. Sizofreni tanis1 almis olan bireylerin yagamlariin geri kalan



kisminda siirekli olarak ila¢ kullanmasi ve diger tedavi hizmetlerinden yararlanmasi gerekli

olmaktadir.

Hastalik siireci, ailelerin yogun duygular yasamasina yol agmaktadir. Bu duygular
hastaligin ortaya ¢ikisi ile birlikte sok, inkar, 6fke olabilmekte ilerleyen siireclerde ise
aileler utang, korku ve kizginlik yasayabilmektedirler. Tedavi siirecinde yasanan sikintilar
ise ailelerin giigliiklerini artirmaktadir. Bu siirecte aile i¢inde kopmalar ve yakinlagsmalar

yasanabilmektedir, aile i¢i sorunlar olugabilmektedir.

Hastaligin ortaya ¢ikmasi ile birlikte aile iiyelerinin yardim arama davranisi i¢ine girmeleri
ve tedavi sistemine dahil olmalar1 s6z konusudur. Tedavi sisteminde ise uzun yillardir ruh
saglig1 sorunlar1 bulunan bireylerin depo kurumlar olarak tabir edilen yatakli psikiyatrik
tedavi kurumlarinda bakimi giindeme gelmistir. Ancak son yillarda diinyada 6n plana ¢gikan
gelismelere paralel olarak, Tiirkiye’de de Ingilizce’de “deinstitutionalization” olarak ifade
edilen ve kurumsal yap1 sokiimiine isaret eden, ruh saglig1 sorunlarina sahip bireylerin yatili
kurumlar yerine toplum iginde bakimi yayginlagsmaktadir. Bu siirecte Saglik Bakanligi
tarafindan toplum ruh sagligt merkezleri agilmakta ve ruh sagligi sorunlarina sahip
bireylere bu merkezlerde giindiizlii hizmetler sunulmaktadir. Yatili kurumlarin sayisinin
azaltilmast ve toplum temelli ruh sagligi hizmetlerinin yayginlastirilmasi; ailelerin
bakimverme siirecinde hem sorumlulugunu hem de yiikiinii artirmistir. Bu gelisme ile
birlikte bakim daha ¢ok aile bireylerine yiiklenmekte, aile birincil bakimveren olarak tedavi
sisteminde yerini almaktadir. Yani aile “bakimveren aile” olmaktadir. Ne var ki, ailelerin
birincil bakimveren konumunda olmasinin ne anlama geldigini ve bakimvermenin dogasini

ele alan ¢aligsmalarin sayis1 ¢ok azdir.

Bu calisma, bakimvermenin dogasii derinlemesine anlamaya yonelik bir ¢aba olmasinin
yani sira Tiirkiye’de sizofreni hastaligi lizerinden, bakimverme, basetme ve sosyal destek
konularini ele alan ilk nitel arastirma ve sosyal hizmet alaninda yapilan az sayida

psikiyatrik sosyal hizmet tezinden biri olmasi nedeniyle 6zgiin bir nitelige sahiptir.



Calisma sonucunda bakimvermenin dogasi, hastaligin aile i¢i iliskileri nasil etkiledigi ve
aile tiyeleri arasi karsilikli bakimverme siirecinin derinlemesine anlagilmasi hedeflenmistir.
Bakimverme siirecinde aile iiyeleri tarafindan yasanan sikintilarin anlasilmasi; tedavi ve
bakim sistemlerinin, yeni hizmet modellerinin gelistirilmesinde yol gosterici olacaktir.
Ayrica bu c¢alismanin, son donemlerde giindemde 6nemli bir yer tutan toplum temelli ruh

saglig1 hizmetlerine dikkate deger katkilar yapacagi da dngoriilmektedir.

Calismanin birinci bolimiinde sizofreni hakkinda bilgilere yer verilecektir. Takip eden
boliimde aile {iyelerinin hastalik siirecindeki rol ve islevlerine; bakimverme, sosyal destek,
ailenin strese verdigi yanitlarave basetme stratejilerine deginilecektir. Sonraki boliimde
psikiyatrik sosyal hizmet alani ele alinacaktir. Daha sonra ise sizofreni tanisi almis
bireylere ve ailelerine yonelik sosyal hizmet uygulamalar1 agiklanacaktir. Son olarak konu

ile baglantili olan “Toplum Ruh Saglig1 Merkezleri” hakkinda bilgi verilecektir.

1.1. ARASTIRMANIN SORUNU

Sizofreni, agir ruhsal hastaliklardan biri olarak bireylerin ve aile iiyelerinin yagamim
derinden etkilemektedir. Bireyin duygu, diisiince, algi ve sosyal yasamini ciddi Olgilide
etkilemekte, duygusal, sosyal ve ekonomik anlamda Kkisilerin yasamina zorluklar

getirmektedir.

Sizofreni tanis1 almig olan bireyler, genel olarak aileleri ile birlikte yasamaktadir.
Dolayisiyla aileler, sizofreni tanisi almig bireylere birincil bakimveren konumunda
olmaktadir. Tiirkiye’deki tedavi sistemi ve sosyo-kiiltiirel oOriintiler birlikte
diisiiniildiiglinde sizofreni tanist almig bireye bakimveren olmanin aileye getirdigi 6znel ve
nesnel yiiklerin ¢ok fazla oldugu gorilmektedir. Bu yiiklerin arasinda oncelikli olarak
hastaligin dogasindan kaynakli zorluklar akla gelmektedir. Hastaligin kabullenilmesi,
belirtilere duyarli olunmasi, tedavi hizmetlerine erisim, ila¢ rejimine uyumsuzluk gibi
sorunlar aileleri biiylik ol¢iide etkilemektedir. Bunun yani sira ailelerin yasadigt sok,

kizginlik, tizlinti gibi duygusal sorunlar da 6znel bakimverme yiikleri arasinda yer



almaktadir. Yasanan ekonomik ve toplumsal sorunlar, duygusal ve bakimla ilgili sorunlarla
birleserek ailelerin hayatina ¢ok boyutlu etkiler getirmektedir. Buna bir de tedavi sistemi ile
ilgili birtakim sikintilar eklenebilmektedir. Ayrica rahatsizligin 6grenilmesi ile beraber aile
tiyeleri arasinda kopmalar ya da kenetlenmeler yasanabilmektedir. Bu baglamda ailelerin
deneyimlerinin ortaya g¢ikarilmasi, ailelerin yasadigi zorluklarin azaltilmasinda ve tedavi

sistemine yol gostermede oldukg¢a dnemlidir.

Bu alanda yapilmis arastirmalara bakildiginda birgogunun nicel yontemle yapilandirilmig
oldugu goriilmektedir (Giilseren ve dig., 2010; Kiziltoprak, 2006; Ceylan, 2007). Bu
arastirmalarin da bakimverme ytiklerinin ortaya ¢ikarilmasinda ¢cok 6nemli bir rol oynadigi
aciktir. Ancak ailelerin ne yasadiginin, aile iiyelerinin her birinin (annenin, babanin ve
kardesin) farklilasan aile i¢i rolleriyle ve Ozgiin yasantilariyla daha derinlikli bir

incelemeyle ortaya ¢ikarilmasi da bir gereklilik olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Ailelerin sizofreni tanis1 almig bir bireyle ne yasadigi olduk¢a onemlidir, bunun derinlikli
bir kavrayigla ortaya cikarilmasi gerekmektedir. Boylelikle etkili tedavi mekanizmalari
olusturulabilir, ailelerin ihtiyaglarina cevap verebilecek Onlemler alinabilir. Bu nedenle
calismada 6zellikle ailelerin ne yasadiginin onlarin bakis agisindan 6grenilmesi ve bu yolla
ailelerin sorun ve ihtiyaglarinin belirlenmesi ve tedaviye katkida bulunulmast miimkiin
olacaktir. Bu nedenle bu arastirmada “sizofreni tanis1 almis bireyin ailesi olmak”
fenomenolojik yaklasim ile ele alinarak ailenin bakimveren aile olmaya yiikledigi anlamlar
sistemini, bu anlamlar sisteminin nasil olusturuldugunu ve devam ettirildigini ortaya
cikarmak onemli goriilmektedir. Bununla birlikte bakimverme, bakimveren aile, basetme ve
sosyal destek gibi kavramlarin sizofreni gibi kronik bir rahatsizlik {izerinden
incelenmesinin sosyal hizmet ve 6zellikle psikiyatrik sosyal hizmet disiplinine katkilarinin

gerekli oldugu diisiiniilmektedir.

Sizofreni tedavisinde bakimveren olarak onemli bir yere sahip olan ailelerin yasadig
sorunlarin, ailelerin maruz kaldig: stres ile basedebilmesi ile ilgili kullandiklar1 basetme

repertuarinin, bakimverme yiikii ve bu yiikii etkileyen faktorlerin belirlenmesi sonucu



ailelerin sizofreni tanis1 almis bireye daha iyi bakim verecegi, tan1 almis bireyin uyumunun
kolaylasacagi, sosyal islevselliginin ve kabul edilirliginin artacagi diisiiniilmektedir. Bunun
yani sira ailelerin ihtiyaglarinin belirlenmesi ve toplumsal cinsiyet kavramsal bakis agisinin
irdelenmesinin tan1 almig bireylerin ve ailelerinin anlagilmasint kolaylastiracag

Oongoriilmektedir.

Ozetlemek gerekirse bu arastirmanin sorunu, sizofreniyi; bakimveren rolii iistlenen aile
tiyelerinin  goziinden derinlemesine anlamaya c¢alisan arastirma bulgularinin  eksik
olmasidir. Bu caligma alanyazinda var olan bilgi eksikligini ortaya cikararak, daha 6nceki
caligmalarin eksik yonlerini tamamlamistir. Bu baglamda asagida yer alan ihtiyaglara bu

arastirma yolu ile cevap aranmaistir:

e Sizofreni gibi kronik bir rahatsizlik ile ilgili bakimverme deneyimini, bakimveren
ailenin goziinden ele alinarak ailenin bakimverme yiikiiniin yansitilmaya ihtiyaci
olmas1

e Bakimverme siirecinde aile i¢cinde yasanan degisimlerin ve sorunlarin yansitilma
ithtiyacinin olmast

e Bakimverme, bakimveren aile, bakimveren ailenin ihtiyaclari, yasadig: giicliik ve
aldiklart hizmetler baglaminda sosyal hizmet alanyazininda bir arastirmaya
rastlanmamis olmasi

e Bakimveren aile goziinden, ailenin yasadigi stresin, ailenin kullandigi basetme
stratejilerinin ve aldig1 sosyal destegin derinlemesine incelenmemis olmasi

e Bakimverme siirecinde toplumsal cinsiyet rollerinin aile igi iliskilere etkisine daha
onceki caligmalarda deginilmemis olmasi

e Arastirma yolu ile sizofreni tanis1 almis bireye bakimveren ailenin ihtiyaglarini,
bakimverme yiiklerini, verilen hizmetleri belirlemek ve ¢6ziim 6nerileri sunabilmek
icin sosyal hizmet kurami g¢ercevesinde bakimveren aile modelinin nasil

yapilandirilacagina iliskin ayrintili veriler elde etmeye gereksinim olmasi.



1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu c¢alismanin temel amaci sizofreni tanis1 almis bireye bakimveren aileyi etkileyen 6znel
yiikleri kavramak ve hastalik siliresince aile iiyelerinin, kullandig1 basetme stratejilerini,
aldig1 ve ihtiyag duydugu sosyal destegi ve genis sosyo-kiiltiirel ¢evre iginde sizofreni

hastasina bakimvermenin etkilerini ¢ok yonlii olarak analiz etmektir.

Yukarida ifade edilen temel amac¢ cergevesinde arastirmanin alt amaglart su sekilde

Ozetlenebilir:

e Bakimverme deneyimlerine dayanarak bakimveren ailede yiikk yaratan etmenleri
belirlemek

e Bakimverme siireci igerisinde yasanan stres ve yiik ile ailelerin nasil basedebildigini
belirlemek

e Aile ici etkilesimleri ve rahatsizlik ile tanisma sonrasi ailede yasanan degisimleri
anlamak

e Bakimveren ailenin ve tani almig bireyin hastalik siirecinde sosyo-kiiltiirel boyutta
nasil etkilendigini kavramak

e Bakimveren ailelerin hangi hizmetleri aldigini, alinan hizmetlerin yeterli olup

olmadigini ve hangi hizmetlere ihtiya¢ duydugunu belirlemek

Yukarida verilen alt amaglarin aile {liyelerinin goziinden degerlendirilmesinin saglanmasi
sayesinde ailenin hastalik siiresince yasadigi bakimverme deneyimini tematik olarak
aciklayan ve sizofreni ailelerine yonelik bir sosyal hizmet miidahale modeli 6nerisi ortaya

konulmaktadir.

1.3. ARASTIRMANIN ONEMI

Bu aragtirma, doktora diizeyinde Tiirkiye’de yapilan aragtirmalar arasinda sizofreni tanisi

almig bireye bakimveren ailelerin yasadigi bakimverme yiikii, sosyal destek ve basetme



stratejilerini derinlemesine inceleyen ilk aragtirma olmasi bakimindan 6nem tasimaktadir.
Ayrica ¢alisma sonucunda elde edilen verilerin yeni bir hizmet modeli olan toplum ruh
saglig1 merkezlerinde agir ruhsal bozuklulugu olan bireylere ve ailelere sunulan hizmetlerin
gelistirilmesine katki verecegi disiiniilmektedir. Bu agidan bakildiginda sosyal hizmet
disiplininde oldukca 6nemli bir yeri olan bilimsel bilgilerin uygulama siirecine aktarilmasi

da basarilmis olacaktir.

Bu aragtirmayr Oonemli kilan bir diger etmen ise arastirma bulgularina dayali olarak
olusturulan model onerisidir. Bakimveren ailenin yasadigi ve hissettigi yiikleri etkileyen
faktorler modelin temel unsurlarini olusturmaktadir. Ayrica model bu yiikii azaltabilmek
amactyla oneriler sunmaktadir. Onerilen bakimveren aile modeli, kronik bir rahatsizlik
yasayan sizofreni tanisi almig bireye, bakimveren aileler iizerine kuruldugu ic¢in, hem
psikiyatrik sosyal hizmet alaninda ¢aligsan uzmanlara hem de diger saglik profesyonellerine,

benzer kronik rahatsizliklarda bakimverme konusunda destek saglayabilecektir.

1.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Calisma siiresince arastirmayi sinirlayan etmenlerden s6z etmekte yarar vardir. Birinci
temel siirlayici, zaman ve maddi olanaklar ile ilgilidir. Arastirmanin belli bir siire i¢inde
tamamlanmasi gerekliligi ve sinirli ekonomik olanaklar ile yiiriitiilmesi arastirmanin 6nemli

sinirlandirict unsurlarindan birisidir.

Arastirmanin bir diger sinirlayict unsuru, arastirmanin dogasi geregi Oznel yasantilar
anlamayr amacladigindan, derinlemesine goriismeler yapilmis ve ailelerin goziinden
bakimverme anlanmaya g¢alisilmis olsa da, veriler katimcilarin paylagsmak istedikleri ile

sinirlanmustir.

Sonuglarin genellenebilir olmamasi da arastirmanin bir diger sinirlayici unsuru olarak ifade
edilebilir. Arastirma, ulagilabilen 12 ailenin arastirmaciya aktardiklart deneyimlerin

resmedilmis olmasi nedeniyle siirlidir. Bu arastirma Ankara ilinde gergeklestirildiginden



ulagilabilen ailelerin kentte yasayan aileler ile sinirli olmast kagimilmazdir. Her ne kadar
katilimcr aileler farkli sosyo-kiiltiirel ve ekonomik 6zellikler tasisa da, Ankara gibi biiyiik
bir sehirde yasayan ailelerdir. Kirsal bolgelerde yasayan ailelerin hastalikla ilgili
deneyimleri, arastirmacinin ulasabildigi ailelerin deneyimlerinden farkli olabilecektir. Bu

nedenle bu ¢alisma, kentte yasayan ailelerin deneyimleri ile sinirlidir.



BOLUM 2

KURAMSAL CERCEVE

2.1. SIZOFRENI NEDIR?

Sizofreni, bireyin algi, diisiince, duygulanim ve davramiglarini degistiren 6nemli bir
psikiyatrik bozuklugu (ya da hastaliKlar kiimesini) tanimlamak i¢in kullanilan bir terimdir
(The British Psychological Society, 2010). Bu baglamda sizofreni, insanin kisilerarasi
iligkiler ve gerceklerden koparak, kendine 6zgii bir ice kapanim diinyasinda yasadig1 bir
ruhsal bozukluk (Soygiir, 2010: 17) olarak tanimlanabilir. Coban (2009) da sizofreniyi
“kronik 6zellikte, beceri kaybina yol acan, diinya niifusunun énemli bir boliimiinii etkileyen

bir hastalik™ olarak tanimlamistir.

Sizofreninin temel Ozelligi, kisiligi olusturan yap1 taslarinda ve kisiligin genel anlamda
biitiiniinde meydana gelen daginiklik, diizensizlik ve par¢alanmadir. Tan1 almig bireyin
diisiince ve konugsmasinda, duygularimi ifadesinde, davranislarinda, yiiz ifadesinde,
yiiriiytisiinde, kisacast insan iliskilerinde kullandig1 tiim ozelliklerinde diizensizlik ve
daginiklik vardir (Kiiltiir ve dig., 2007). Sizofreninin kisiden kisiye gore degisen ¢esitli
belirti ve bulgularin bir araya gelmesi ile olustugu goriilmektedir. Bu sebep ile tek bir
hastaliktan ¢ok, bir sendrom oldugu disiiniilmektedir. Hastaligin baglangi¢ yasi, klinik
gidisi ve bireylerin tedaviye verdigi yanitlar birbirine benzemez. Bundan dolay1 hastaligin
etiyolojisi her vaka i¢in ayr1 olmakla birlikte, kesin olarak da bilinememektedir (Giirses,

2009).

Sizofreni tanimlamalarinda 6n plana ¢ikan ruhsal bozukluk deyisinin yani sira sizofreniyi
tanimlarken unutulmamasi1 gereken temel bir nokta, sizofreninin bir beyin hastalig
oldugudur (Arikan, 1998; Soygiir, 2010). Sizofreniyi salt bir ruhsal bozukluk olarak

tanimlamak, hastaligin damgalayici tutumlarla ele alinmasina neden olmaktadir. Oysaki
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sizofreninin bir beyin hastaligi oldugunun bilinmesi, ne bireyin ne de ailenin hastaligin

ortaya ¢ikmasinda bir sucu olmadigini vurgulamaktadir.

Hastaligin tarihi her ne kadar tarih 6ncesi ¢aglara kadar ilerlese de kayitlara gegen olgular
150 y1l dncesine dayanmaktadir. 1860 yilinda Morel “Akil Hastaliklar1” isimli kitabinda 14
yasinda bir erkek c¢ocugunda, sosyal cevresi iginde (aile ve okul) gatismalar ve uyum
sorunlartyla baslayip, yikimla sonlanan ige kapanma tablosu tanimlamis ve bu tabloyu
“dementia praecox” olarak adlandirmistir (Kiiltiir ve dig., 2007). 1871 yilinda ise Hecker
“hebefreni”yi ve 1874’de ise Kolhbaum “katatoni”yi tanimladiktan sonra 1896’da
Kraepelin bu iki hastalik tipine paranoid ve basit tipleri de ekleyerek, bunlar1 “dementia
praecox” tanist altinda toplamistir. 1911 yilinda bu tanimlamalar Bleuler tarafindan tekrar
islenmistir. Bleuler, Kraepelin’in sandig1 gibi hastaligin erken yaslarda baslamasinin ve
bunama ile sonuglanmasinin zorunlu olmadigint gostermistir. Bu sayede hastalik bugiin
bilinen formatina dogru ilerlemistir. Bleuler ayrica “demans precox” teriminin sizofreni
terimiyle degistirilmesini onermistir. Ayrica Bleuler sizofreninin dort temel belirtisi

oldugunu ileri siirmtstiir (Soygiir ve Erkog, 2007). Bunlar:

e Cagrisim bozuklugu,
e Duygulamm kiintlesmesi,
e ikidegerlilik /ikirciklenme (ambivalans) ve

e Otizm’dir.

Bu belirtiler ayrica 4A olarak da alanyazinda yer almaktadir. A’lar autizm (otizm),
ambivalans  (ikirciklik), affektif bozukluklar (duygusal kiintlesme), asosiyasyon
bozukluklar1 (¢agrisim bozukluklari) yerine gegmektedir (van Wijngaarden ve dig., 2003;
Erkog ve Aker, 1998; Isik, 2006).

Belirtiler ile ilgili 6nemli bir diger ¢alisma ise Schneider tarafindan gerceklestirilmistir.
Kurt Schneider, sizofrenideki diisiince bozukluguna odaklanmistir (Kaplan ve dig., 2004).

Schneider, belirtilerin kiimelenmesi ve sikligina dayanarak, patognomonik (belli bir



11

hastaligi digerlerinden ayiran 6zel belirtilerle ilgili) oldugunu ileri siirdiigli baz1 olgiitleri

tanimlamistir. Bu belirtiler “birincil sira (first rank) belirtiler” olarak bilinmektedir.
Schneider’1n birincil sira belirtileri sunlardir:

o Gergeklikten uzaklasma
e Diisiincelerin karigmast
e Somatik edilgenlik
e Deliizyonlu algilama
e Duygu, diisiince ve diirtiilerin dis giiglerce etkilenip denetlendigi duygusu
e Farkindalik kayb1
e [sitsel haliisinasyonlar
o Kendi diisiincelerinin yiiksek sesle soylendigini isitme
o Kendisine emir veren, yonlendiren seslerin isitilmesi

o Kendisiyle kavga eden, tartisan seslerin isitilmesi (Biiyiiksandi¢ Ozsen,

2013)

Sizofreni sosyo-ekonomik faktorler ve refahtan bagimsiz olarak tim toplumlarda sik
goriilen ruhsal bozukluklardan birisidir. Hastaligin siklig1 iizerine yapilan arastirma ve
calismalarin sonuglarina gore hastaligin sikligi % 0.04-0.07 arasinda degismektedir. Yasam
boyu hastaliga yakalanma riski %1 dolayindadir (Oztiirk, 2001). Kadin ve erkek arasinda
siklik bakimindan onemli bir fark goriilmemekle birlikte iki cinsiyette de hastaligin
baslama yasi1 ve ilerleyis siireci degisiklik gostermektedir. En sik ortaya ¢iktigl yas donemi
erkeklerde 15-25, kadinlarda ise 25-35°dir. Kadinlarda premorbid fonksiyonu daha iyi
olmakta ve genellikle erkeklere gore daha iyi bir gidis gostermektedir. Kadin hastalar
erkeklere gore daha fazla duygulanim belirtileri ve daha az negatif belirtiler gostermektedir
(Kim, 2001). Alanyazindaki ¢aligsmalara gore bir diger fark ise erkeklerin daha sik ve uzun
stire hastanede yatarak tedavi gormeleridir. Kisa siireli takip c¢alismalarinda yeniden
hastaneye yatisin, erkeklerde kadinlara gore daha sik oldugu ve bu farkliligin hastaligin ilk

donemlerinde belirgin olmakla birlikte ilerleyen donemlerde farkin azaldig: tespit edilmistir
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(Bhatia ve dig., 2004). Ayni zamanda sizofreni tanisit almig bireylerin intihar riski, tani
almamis bireylere gore daha yiiksek olsa da alanyazinda sizofreni hastaliginda goriilen

intiharin cinsiyetle iliskisine ait ¢alismalarin birbirleriyle uyumsuz oldugu goriilmektedir

(Eren, 2006).

Sizofreni, tedavi edilebilen bir hastaliktir ancak hastaligin kolay belirti vermedigi
durumlarda ya da toplumda var olan olumsuz yargilar nedeniyle tedavi olanaklarina
ulasmak zorlasabilmektedir. Sizofreni tedavisinde oncelikli olarak ila¢ tedavisinin yer
almas1 gerekmektedir, bunun yan1 sira birincil bakimverici olan ailelerin egitilmesi, sosyal

beceri egitimleri, giindiizlii bakim hizmetleri gibi hizmetlerin olmas1 gerekmektedir.

Sizofreni tanis1 almig bireylerin tedavilerinde ilag tedavisi zorunludur ve ilk uygulanmasi
gereken girisimdir (Y1ldiz, 2005a). Koroglu (2010) sizofreninin tedavisinde ilag tedavisinin
yani sira bireyin zorlanmalarinin azaltilmasini, bu baglamda aile iliskilerinden kaynaklanan
gerginliklerin azaltilmasmin; bireyin basetme becerilerinin ve sosyal desteginin

artirilmasinin 6nemini vurgulamistir.

Koroglu (2010) hastaligin tedavisinde “hastalig1 tiimiiyle yenmek” gibi bir kavramin yer
almadigini, iyilesmenin tek basina bir sonu¢ olarak goriilmesinden c¢ok bir siire¢ olarak
goriilmesi gerektigini belirtmistir. Koroglu (2010)’na gore hastaligin 1yiye gitmesi
bireylerde haliisinasyon ve deliizyonlarin olmamasini, belirli bir is ya da okul yasamini
siirdlirme becerisini, bagimsiz bir sekilde yasamini devam ettirebilmesini ifade etmektedir.
Iyilesmenin bu baglamda ele alinmasiyla birlikte tan1 almis bireylerin % 40 - % 70 oraninin

iyilesme gosterdigi bilinmektedir.

Coban (2009) sizofreni hastalarinin %25 - %30’unun tamamen iyilesebildigini, tedavi
edilen hastalarla tedavisiz kalanlar arasinda hastaligin tekrarlama ihtimalinin {i¢ kat fark
ettigini belirtmistir. Hi¢ tedavi yardimi1 almayanlarda hastaligin tekrarlanma olasiligir %70,
hastaneye yatan ve ilaglarin1 diizenli kullananlarda bu oran %35 olmakta, tedavinin yani

sira psikoterapi ve sosyal destek alinmasi durumunda oran %15 — 20 civarinda olmaktadir.
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Bu oranlara bakildiginda ila¢ dis1 tedavi ve yardim alinmasinin gerekliligi, sadece ilag

tedavisinin yetersizligi ortaya ¢ikmaktadir.

Sizofreni tedavisinde ila¢ tedavisinin yan1 sira bireysel ve grup tedavileri (Coban, 2009),
giindiiz hastaneleri (Mete, 2006), psikoegitim gruplar1 (Cetinkaya Duman ve dig., 2007,
Deveci ve dig., 2008), kuliip ev ortamlar1 (Yildiz ve dig., 2003), ugrasi terapisi
(Biiytikkinaci, 2010) gibi cesitli segenekler mevcuttur. Ancak Tirkiye’'nin kosullari
disiiniildigiinde tedavi segeneklerinin genellikle hastaneye yatirma ve ilagli tedavi ile
stnirli kaldigr goriilmektedir. Bu nedenle tedavide en Onemli rolii ¢ogunlukla aileler
iistlenmektedir. Bir sonraki boliimde hastaligin bakima ile ilgili ailelerin rolii hakkinda bilgi

verilecektir.

2.2. SiZOFRENI VE AiLE UYELERININ DEGISEN ROL VE iSLEVLERI

Aile, biyolojik iligkiler sonucu insan tiiriiniin devamini saglayan, toplumsallasma siirecinin
ilk ortaya ¢iktig1, karsilikli iliskilerin belirli kurallara baglandigi, o gline dek toplumda
olusturulmus tinsel zenginlikleri kusaktan kusaga aktaran, biyolojik, psikolojik, ekonomik,
toplumsal, hukuksal vb. yonleri bulunan toplumsal bir birimdir. Aile iliskilerinin bozuk
olmasi tiyelerin psikolojik ve psikiyatrik hastaliklara yakalanmalarina yol agabilmektedir

(Sayin, 1990).

Neredeyse tiim hastaliklarda hastanin ¢evresi ve ailesi, en ¢ok yararlanilan ve en gegerli
tyilestirme ortamidir. Ruh sagligi sorunlaria sahip bireylerin aile, yakin ¢evre ve toplum
ile birlikte ele alinmas1 gerektigi diisiincesi; geleneksel merkez hastanelerin disinda tam
almis bireylerin yasadigr yerde tedavi edilmeleri ve topluma yeniden kazandirilmalari
1960’11 yillardan sonra arastirmacilarin dikkatini ¢ekmeye baglamistir (Arkar, 1991,
Giirhan, 1991). Ruh sagligi sorunlarina sahip bireylere merkezi hastaneler disinda
bakimverilmesi ve tedavilerinin siirdiiriilmesi 6zellikle gelismekte olan iilkelerde sinirh
kaynaklar sebebiyle daha yaygindir. Ruh sagligi sorunlarina sahip bireylerin yasadigi

yerlerde bakim ve rehabilitasyonu ailenin ve toplumun ruh hastaligini kabuliinii de
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beraberinde getirebilecektir. Ailenin ve toplumun ruh sagligi sorunlarina sahip bireylere
yaklasimlar1, ruh hastaliklarinin 6nlenmesinde, teshis edilmesinde, tedavi, bakim ve
rehabilitasyonun saglanmasinda 6nemlidir (Arkona¢ ve dig., 1990; Arkar, 1991; Arkar,
1992). Son zamanlarda diinyada yayginlasan ruhsal hastaliklarin tedavisinde “toplum
temelli” yaklasim, hastaligin tedavi ve bakimda aile ile gecirilen siirenin artmasina,
ailelerin tedavi igeren bakimda yer almasina ve genelde ailelerin 6neminin artmasina katki
vermistir (Glanville ve Dixon, 2005; Arieti, 2003; T.C. Saglik Bakanligi, 2011).
Ingiltere’de sizofreni hastalarinin biiyiik bir ¢ogunlugunun hastane sonrasinda ailelerin
yanina dondigii bilinmektedir (Yavuz, 2008). ABD’de bu oranin %60’tan fazla oldugu
aciklanmaktadir (Cheng, 2005). Ulkelerin kiiltiirel yapi, sosyo-ekonomik durum ve maddi
olanaklar gibi 6zelliklerin bireylerin ailelerin yanina doniisiinii etkileyen faktorler olarak
gosterilmektedir (Yavuz, 2008). Tirkiye’de ise sizofreni tanisi almis bireylerin biiyilik
kismimin aileleriyle birlikte yasadigi bir gercektir. Bu sebep ile bu bireylerin en biiyiik
bakimvereni ailelerdir (Eliiisiik, 2008).

Sizofreni dogasi itibariyle bu hastalig1 yasayan bireyleri ve aileleri derinden etkilemektedir.
Hastaligin ortaya ¢ikisindan itibaren birey ve aile ¢esitli sikintilar ile yliz yiize gelmektedir.
Aile yapis1 ve dinamigi ile ilgilenen ilk caligmalar, aile bireyleri arasindaki normal dig1
etkilesimlerin ¢ocuga aktarilarak sizofreninin etiyolojisinde rol oynadigini ileri siiren
calismalardir. Tlk olarak 1920°li yillarda Sullivan sosyal, cevresel faktdrlerin énemi ve aile
i¢i iletisim tlizerinde durmustur. 1940’11 yillarda Reichman “sizofrenik anne” kavramim
tanimlayarak, arastirmalara Onciililk etmistir. Reichman bu kavram ile asir1 koruyucu,
egemenlik kurmak isteyen, reddedici, sicaklik ve sevgi yoniinden eksiklik gosteren bir anne
modelini tanimlamis ve sizofrenik annelerin, sizofreninin etiyolojisinde dnemli bir faktor
oldugunu vurgulamistir (Cohen, 1982). 1950°li yillarda Bateson ve Jackson “ikili ¢tkmaz”
diye adlandirdiklar1 aile ici patolojik bir etkilesim bi¢imini tanimlamislardir. ikili ¢ikmaz
genel itibari ile ¢ocuga siirekli olarak celiskili mesajlarin verildigini ve bu tiir geliskili
mesajlarin ¢ocukta karmasa yaratarak psikotik durumun olusumuna 6nayak oldugunu ifade
etmektedir. Lidz’e gére ise anne babadan birisi ¢ok asirt baskin ve saldirgan, digeri ise ileri

derecede bagimlidir. Bu yapiy1 ¢ocukta sizofreninin etiyolojisi ile iligskilendirmislerdir
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(Lidz, 1985; Oztiirk ve Ulusahin, 2008). Aile ortammin, sizofreninin énemli bir zorlayicisi

ve sizofreninin niiksetmesinde muhtemel etken oldugu ilgili ¢calismalarda belirtilmektedir

(Brown ve dig., 1972).

Sizofreni tanis1 almis olan bireylerin ve ailelerinin yasadiklar1 sikintilar, aile iginde geri
doniilemez yikimlara neden olabilmektedir. Sizofreni tanisi sonrasi aile i¢inde kopmalar
yasanabilmekte veya aile ftyeleri daha da yakinlagabilmektedir. Aile ile ilgili
gerceklestirilen gegmis calismalarin bir boliimiinde sizofreni tanisi almis bireye sahip olan
aileler de incelenmistir. Goldenberg ve Goldenberg (1996) aile iliskilerini ve aile
terapilerini acikladigi ¢alismasinda, 1940’11 yillarda sizofreni ile ilgili yapilan arastirmalarin
aile i¢i dinamiklerin anlasilmasi konusunda yardimci oldugunu ama sizofreni ile aile ici

dinamikler arasinda tam bir iliski bulunamadigin1 belirtmistir.

Aile temelli yaklasimlar ve ailenin yasadigi yiikleri ele alan ¢aligmalar sonrasi 70’lerin
sonlarinda “hastalik temelli” bakim modelinden, “saglik temelli” yeterlilik modeline dogru
bir degisim yasanmis ve bu yaklasima gore ruhsal bir hastaliga sahip iiyesi olan aileler
patolojik veya islevselligi bozuk bir iinite olarak degerlendirilmemistir. Bu yaklagimin
temel hedefi ailelerin kendi yasamlari iizerinde kontrolleri olusturma ve bu kontrolii
giiclendirmedir. Izleyen yillarda ise aile tutumlarinin hastalik seyri iizerine etkisinin
incelendigi c¢alismalar 6nem kazanmistir. Bu durum ile birlikte aileyi sizofreni nedeni
olarak goren bakis acis1 birakilmis ve bakimda ailenin rolii tartisilmaya baslanmistir. Ayni

zamanda bakim yiikii kavramlari iizerine odaklanilmistir (Arslantas ve Adana, 2011;
Diilgerler, 2004; Oztiirk, 2005).

Bakim yiikii kavramina odaklanilmasi sonrasi sizofreninin, tan1 almis birey kadar bireyin
yakinindaki insanlar1 da etkiledigi bakis acis1 yayginlasmistir. Bir ailenin, ¢ocuklarinin
sizofren oldugunu 6grendigi zamanki hisleri genellikle ¢ok kotii bir kaza veya ciddi bir
hastalik ile es degerdir. Hastaligin aile bireyleri tizerindeki etkisi hastaligin hangi asamada
olduguyla yakindan iliskilidir. ilk psikotik epizodunu (bireylerin gercekle iliskilerini

kaybettiklerinde olusan ani kisilik ve davranig degisiklikleri) geciren bir hastanin ailesi



16

saskinlik ve inanmama igindeyken, yedinci kez hastaneye yatirilan bir bireyin aile iiyeleri
bikkinlik yasiyor olabilirler. Sok, iiziintii, kizginlik ve korku duygularina bu ailelerde sikca
rastlanir (Giilseren, 2002). Sizofreni tanisi almis bireylerin tedavisi ve bakiminda ailelerin

karsisina ¢ikan gii¢liikler su sekilde siralanabilir:

e Sizofreni tanist almis bireylerin sik tekrarli hastane yatislari,

e Sizofreni tanisi almig bireylerin yasadiklari sorunlarla bag edememesi,

e Sizofreni tanis1 almig bireylerin toplumda iiretken bir yasam siirdiirememest,

e Diizenli ila¢ kullaniminin stirdiirilememesi,

e Hastalik siireci ve tedavisi hakkinda bilgi yetersizligi,

e Sizofreni tanis1 almig birey ve ailesinin yasadiklari sosyal izolasyonun artmast,

e Sizofreni tanis1 almig bireylerin ¢ogunlukla iletisim, beslenme, uyku gibi giinliik
yasam aktivitelerini siirdiirememesi,

e Bu gereksinimlerinin karsilanmasinda g¢evresine bagimli olmalar1 aileye ek yiik
getirmektedir (Tel ve Terakye: 2000; Dogan, 2001; Avci, 2001; Giilseren, 2002;
Biiyiiksandi¢ Ozsen, 2013).

Bu caligma, sizofreni epidemiyolojisinden ¢ok, hastaligin psikososyal ¢ergeve iginde aile
baglamini sorgulayan bir ¢aligmadir. Bu nedenle ¢alismanin bu boliimiinde bakimverme ve

bakim yiikiinden sz edilecektir.
2.2.1. Bakimverme

Bakimverme kavramimi agiklamadan Once bakimin tanimina bakmak yararli olacaktir.
Bakim terimi, “Bakma isi; bir seyin iyi gelismesi, iyi bir durumda kalmas icin verilen
emek; birinin beslenme, giyinme vb. gereksinimlerini iistlenme ve saglama isi” (Tiirk Dil
Kurumu [TDK], 2005) olarak tanimlanmaktadir. Bakimveren (caregiver) terimi ise,
Merriam-Webster Sozliigii’nde; “cocuk, yash birey ya da kronik hastaligi bulunan bireye
direk bakim saglayan kisi” olarak tanimlanmistir (Yavas Ayhan, 2013). Genel anlamda

bakimveren kavrami ise su sekilde dzetlenip tanimlanabilir: Hastay: gozlemleyen, hastanin
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bakimini saglayan, bireye yardim eden, bilgi veren, fiziksel, duygusal, maddi ve sosyal
destek saglayan kisi bakimverendir (Tuna ve Olgun, 2010). Bakimveren kavrami,
sizofrenide ve tedavisinde psikososyal rehabilitasyon kavrami igerisinde yer almaktadir.
Bakimveren Kisi, bireyin bakimini yapmak ya da gozlemlemekten sorumludur (Sengiin,
2007; Ozcan ve Sun Kapucu, 2009). Primer (birincil) bakimveren ise bu sorumlulugu
stirdiirmekten birinci derece sorumlu olan kisidir ve sizofreni tanis1 almis bireyin primer
bakimverenleri genellikle aile tiyeleridir (Charmine ve dig., 2006; Cheng, 2005).
Bakimveren bu tanimlamada sadece klinik siirecte bir pozisyonu degil, ayni zamanda
sosyal ¢evresi giderek belirlenen bir kimlik halini almaktadir. Bakimverme, sizofreni tanisi
almis olan bireye goniillii olarak bir karsilik beklemeden yapilan siirekli bakimi ifade
etmektedir. Bakimverme genellikle formel ya da enformel olmak iizere ikiye ayrilmaktadir.
Formel bakimverme, profesyonel meslek elemanlar tarafindan evde ya da kurumda verilen
bakimi ifade ederken, informal bakimverme aile ve arkadas ¢evresi gibi yakinlar tarafindan

verilen bakim anlamina gelmektedir (Atagiin ve dig., 2011).

Sizofreni tedavisinde ise aileyi ayri bir miidahale alani olarak gérme gerekliligi ortadadir.
Aile, tedavi sisteminden dogrudan etkilenmekte ve bakimvermede biiyiik bir rol
iistlenmektedir. Ruh sagligi hizmetlerinin psikiyatrik hastanelerden toplum i¢i hizmetlere
dontistiiriilmesi (deinstitutionalisation), sinirlandirilmis hastane yatiglar1 ve hastanede kalis
siiresinin azaltilmasi gibi politikalar ailenin durumunu degistirmistir ve giinlimiizde aileler
bakim siirecine daha ¢ok katilmaktadir (Lauber, Keller, Eichenberger ve Rdéssler, 2005).
Pek ¢ok sizofreni tanisi almig birey, aileleri ile birlikte yasamaktadir (Lively, Friedrich ve
Rubenstein, 2004). Tedavi siirecinde aileler genellikle birincil bakimverici olarak rol
oynamaktadir (Milliken ve Northcott, 2003; Power, 2009).

Aileler bakimverici olarak bireylere ekonomik, sosyal, psikolojik ve duygusal destek
kaynagi olmaktadir (Stephens, Farhall, Farnan ve Ratcliff, 2011). Bakimverme siirecinde
aileler destek kaynagi olmanin otesinde bakimvermeye iliskin duygular da tasimaktadir
(D'Cruz, 2000). Bu duygular &fke, korku, caresizlik, sugluluk, utan¢ olabilmektedir.

Arslantas ve Adana (2011) ailenin sizofreni tanis1 almig birey ile zaman gegirirken can
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sikintis1 ve kizginlik hissi yasayabilecegini, 6zellikle tani almig bireyin davranislarim
kontrol edememe ile ortaya ¢ikan psikotik belirtileri ve sizofreniye atfedilen davranislarin

goriilmesi durumunda bu hislerin daha yogun yasanabilecegini belirtmislerdir.

Gelder ve dig. (2000), tan1 almis bireylerin aile tiyelerinin yasadig1 giigliikleri iki grupta ele
almiglardir. Buna gore ilk grupta yer alan giigliikler sosyal ¢ekilme, ilgi azalmasi, kisiler
arast iligkilerin sinirliligi gibi bireyin sosyal hayattan geri ¢ekilmesi ile ilgili olup; ikinci
grupta yer alan giigliikler bireyin rahatsiz edici davraniglari ile ilgilidir. Bu giigliiklerin aile
tiyelerinde sikinti, depresyon, utanma ve sugluluk duygulari, korku, toplumsal iligkilerde
azalma, zamanla tiikenmislik duygusu ve ckonomik giigliikler yaratabilecegi

sOylenmektedir (Gelder ve dig., 2000; akt. Dogan ve dig., 2002).

Willick (1994), sizofrenili bireylerin ailelerinin hastaligr ilk 6grendigi andan baslayarak
yasadig1 duygular1 “bitmeyen yas” olarak adlandirmistir (Willick, 1994). Burada bitmeyen
yas ile kast edilen ailelerin ¢ocuklari ile ilgili gerceklesmeyen beklentilerinin var olmasidir.
Aileler saglikli bir ¢ocuga sahip olma hayalini yitirerek bitmeyen bir yas siirecine girmis

bulunmaktadirlar.

Ozetle, bakimverme siirecinde bakimverenlerin biiyiikk bir sorumluluk iistlendigi ve
sizofreni tanis1 almis bireye destek kaynagi oldugu bilinmektedir. Bunun yani sira,
bakimverme siireci bakimveren kisilerde korku, sugluluk, utanma gibi duygusal sikintilar
yaratabilmektedir. Duygusal sikintilara ek olarak hastalik siireci ailelere ekonomik anlamda
yik getirmekte; saglik durumlarina olumsuz etkide bulunabilmekte ve toplumdan
dislanmalarina neden olabilmektedir. Yasanan tiim bu sikintilarin alanyazinda bakim yiikii
kavrami altinda toplandig1 goriilmektedir. Bu baglamda asagida bakim yiikii kavramina yer

verilerek ailelerin yasadig giicliikler 6zetlenmeye calisilacaktir.
2.2.1.1. Bakimveren Yikii

Bakim ytikii; bakimveren aile iiyesinin fiziksel, duygusal, sosyal ya da ekonomik anlamda

yasadig1 giigliiklerin bitliintidiir. Ytk ise herhangi bir saglik problemine bagli olsun ya da
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olmasin, kisilerin ve aile iiyelerinin aile ve sosyal iligkilerinde, is yasamlarinda degisime
neden olan, kisilerde tedirginlik ve engellenmislik hissi yaratan, insanlarin {izerine almak
zorunda kaldig1 agir bir gérev olarak tanimlanmaktadir (Arslantas ve dig., 2011: 54). Yiik
kavraminin  psikiyatri  hastalarnin = toplum  i¢inde tedavi  edilmesi siireci
(deinstitutionalization) ile birlikte psikiyatri alaninda popiiler oldugu sdylenmektedir
(Ganguly, Chadda ve Singh, 2010). Alanyazinda yiik kavrami genellikle 6znel ve nesnel
yiik olarak iki grupta incelenmektedir. Nesnel yiik, hasta bireylerdeki degisimlere bagl
olarak goriilen fiziksel ylikii ve bunun bakimverenin giinlilk yasaminda, aile ortaminda
goriilen sosyal etkilerini ifade etmektedir (Ganguly, Chadda ve Singh, 2010). Oznel yiik ise
hastayla ilgili veya hastanin rahatsiz edici davranislariyla iligkili olarak bakimvericinin
deneyimledigi sikint1 diizeyini ifade etmektedir (Montgomery ve dig., 1985; Provencher ve
dig., 1997).

Bakimverme siireci bakimverenlerin sagligini olumsuz olarak etkileyebilmekte ve giicliikler
yasamasina neden olabilmektedir. Daha once de belirtildigi gibi bakimveren genellikle
sizofreni tanis1 almis bireyin kendi ailesidir. Sizofreni tanis1 almig bireyin ailesi hastalik
etkisi ile degisik duygular i¢indedir ve kendisini nelerin bekledigini bilmemektedir. Bu
stirecte birey lizerinde yasanan degisimleri saskinlik ile izlerler. Tedirginlik/gerginlik,

sucluluk ve kimi zaman utang duygusu yasayabilirler (Anderson, 1996).

Knight ve digerlerinin (2000)’nin gelistirdigi bakim yiikii modeline gore ise bakim yiikii;
“bakimverme siirecinde kisinin fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik perspektiften bir ya

da daha fazlasinda kendini asir1 yiiklenmis olarak hissettigi algisidir”.

Bakim yiikii ve bakimverenin yasadig1 zorluklar giiniimiizde yayginlagan toplum temelli
yaklasim ile ailenin roliinlin artmasi sonucu daha da artmistir. Bakivermenin yarattigi

yiikiin dort temel boyutu bulunmaktadir. Bu boyutlar su sekilde 6zetlenebilir:

e Dogrudan hasta bakimi ile ilgili boyut: Hasta ile ilgilenme durumu
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e Dogrudan hasta bakimi ile ilgili olmayan boyut: Hastalik 6ncesi hastanin yaptigi
ama hastalik siiresince yapamadigi isler

e Hastanin duygusal gereksinimlerinin karsilanmasi: Hastanin acisinin paylasilmast

e Bakimverenin kendi hayatinin  etkilenmesi:  Bakimverenin  kendi ile

ilgilenememesidir (Sales, 2003).

Bakimverme ylikiinii etkileyen faktorler ise alanyazinda su sekilde siralanmastir:

e Bakimverenin kisisel 6zellikleri (cinsiyeti, calisma durumu vb.)

e Sizofreni tanis1 almig bireyin kisisel 6zellikleri (cinsiyeti, ¢alisgma durumu vb.)

e Hastaligin siiresi,

e Bakimverme siiresi,

e Sizofreni konusunda egitim alma durumu,

e Sizofreni tanis1 almig birey-bakimveren arasindaki iletisim ve iliskinin niteligi,

e Sizofreni tanis1 almig birey ile ayn1 evi paylasma durumu,

e Bakimverenin fiziksel ya da ruhsal hastaliginin olmasi,

e Bakimverenin hasta bakimi disinda da sorumluluklarinin olmasi (¢alisma, ¢ocuk
vs.),

e Sizofreni tanis1 almis bireye ¢ok boyutlu bakim vermek zorunda olmasi (fiziksel,
ekonomik, duygusal, ulasim vb.),

e Bakima yardim eden kimsenin olmamasi,

e Yasanan konutun 6zellikleri,

e Ekonomik durumun ké&tii olmast,

e Yasanilan toplumun 6zellikleri,

e Sosyal destegin varhigidir (Karanci, 2000; Giilseren ve dig., 2010; Aydin ve dig.,
2009; Yavas Ayhan: 2013).

Yasanan diger zorluklar ise su sekilde 6zetlenebilir (Durmaz, 2011):
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e Aileler, tam1 almis bireyden utanabilir, komsular1 tarafindan dedikodu yapilabilir
endisesi yasayarak, bireyi ve hastalig1 saklama egiliminde bulunabilirler.

o Aileler, kendilerine kotii gozle bakildigini diisiinerek korku, nefret gibi duygusal
sikintilar yasayabilirler ve toplumda giiling olma durumu iginde olduklarini
diistinebilirler.

e Aileler dogrudan hastanin kendisinden korkabilirler. Bu hastaligin, fiziksel ve
zihinsel olarak kendilerini stirekli tehdit ettigini diistinebilirler. Genelde yalniz
kalmak istemezler. Sizofreni tanis1 almis birey ile birlikte sokaga ¢ikmak bile aile
icin bagl basina korku kaynagi olabilir.

e Ailenin saglikli ¢ocuklarinda kiskanclik, 6fke, hasta kardesi reddetme, aileden
kopma, saglikli olmaktan dolayr su¢luluk duyma ve bununla baglantili olarak ne
kadar gii¢c olduguna bakilmaksizin hasta bireye baglanarak yardima ¢alisma tarzinda

farkl1 tepkiler veya duygular ortaya ¢ikabilir (Y1ldiz, 2005Db).

Aragtirma sonuglaria gore, Tiirkiye’de sizofreni tanisi1 almis bireylerin ailelerinin en sik

yasadig1 zorluklar ise su sekilde siralanabilir:

o Aile i¢i iliskilerdeki ¢atismalar,

e Sosyal iligkilerde bozulma,

e Gelecege yonelik kaygi,

e Hastaligin getirdigi tizlintli ve gerginlik,

e Hastanin tedavisi igin gerekli olan harcamalar,

e Hastanin kisisel masraflarim1 karsilayamamadir (Diilgerler, 2004; Karanci, 2000;
Yavas Ayhan, 2013).

Goriildiigii gibi, ailelerin yasadig1 giigliikkler fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik
alanlarda ortaya ¢ikmaktadir. Ayni1 zamanda, sizofreni tanist almis bireye bakimverme
stireci, aile 1¢i iligkileri etkilemektedir. Ailelerin yasadiklar1 giigliikklerin azaltilmasi
noktasinda ailelerin destek alip almadig1 ya da nerelerden destek alacagi 6nemli bir sorun

alanini olusturmaktadir. Bu noktada karsimiza sosyal destek kavrami ¢ikmaktadir. Ailelerin
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aldig1 sosyal destek, hastaligin seyrini ve bakimverme siirecini Onemli Olcilide
etkilemektedir. Bu nedenle caligmanin sonraki boliimii sosyal destek ile ilgili bilgileri

icermektedir.
2.2.2. Sosyal Destek

Sosyal destek “gii¢ bir durum i¢indeki bireye aile, arkadas, komsular ve kurumdan saglanan
fiziksel ve psikolojik bir yardim” olarak tanimlanabilmektedir (Aksiillii ve Dogan, 2004).
Bir baska ifade ile sosyal destek “bireye ogiit ve bilgi verme, duygusal destek, maddi
yardim, takdir, bireyin sorunla basa ¢ikmasina yardim etme, bireye model olma, sosyal ilgi
bi¢iminde goriilen ¢ok boyutlu bir kavramdir” (Yildirim, 2004: 222). Tomanbay’a gore ise
sosyal destek; “bireye kisi veya kurumlar tarafindan saglanan ekonomik (parasal, malsal),

ruhsal, toplumsal destek ve bilgi destegidir” (Tomanbay, 1999: 235).

70’11 yillarin sonlar1 80°li yillarin baslarinda stresin zararli etkilerinden korunmada sosyal
baglarin 6neminden bahsedilmistir. Bu donemde “sosyal destek, ruhsal ve bedensel saglik

iliskisini” inceleyen calismalar agirlik kazanmistir (OzlIii, 2007).

Alanyazinda ve uygulamada yeni yeni yayginlagsan bir kavram olan sosyal destegin dort
tiri mevcuttur. Bunlar; duygusal destek, bilgi saglayici destek, degerlendirme destegi ve
aragsal destektir(Unsal, 1996; Eliiisiik, 2008):

e Duygusal destek: Daha ¢cok empatiyi yani kendini baskasinin yerine koymayi igerir.
Bireye karsisindaki kisiler tarafindan sayildigi, anlasildigi duygularini ileten sosyal
destek tiiriidiir. Bu duygular 6zgiivende artisa ve sorunlarla ilgilenmede artan bir
motivasyona yol acabilmektedir

e Bilgi saglayici destek: Bu destek tiirii isminden de anlasilacag {izere bir problemin
¢ozlimiinde yardimci olacak bilgiyi verme ya da beceriyi 6gretme destegidir

e Degerlendirme destegi: Bireyler yeni ve belirsiz ortamlarda 6zellikle nesnel bir
Olgiitin  olmadigi  durumlarda kendi davramis, duygu ve diisiincelerini

degerlendirmek i¢in kendilerine benzer bagkalar ile karsilagtirma yapmak isterler.
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Bu nedenle degerlendirme sosyal destegi, kisinin kendini yeterli bir bigimde
degerlendirmesine yardimci olan, davraniglarini kendi yararina degistiren sosyal
destek tiirtidiir.

e Aracsal destek: Bu destek tiirli diger tiirlere gore maddiyat icermektedir. Destege
ihtiyag duyan kisiye ihtiyact olan maddi destegin ya da araglarin saglanmasi,

ihtiyaglarin giderilmesidir.

Bir bagka sosyal destek smiflandirmasi kurum bazinda yapilmaktadir. Burada ayrim
destegin formal/resmi ya da gayri resmi/informal olmasina dayanmaktadir. Kisinin yakin
cevresi, akrabalari, arkadaglari, esi, komsulart resmi olmayan destek sistemini
olusturmaktadir (Eylen, 2001). Resmi destek sistemi icerisinde ise 6zel e8itim kurumlari,
saglik merkezleri, Kizilay gibi kuruluslar ve buralarda ¢alisan uzmanlar yer almaktadir.
Formal destek hizmetleri, ailelere ¢esitli yonlerden sosyal destek saglamaktadir (Elitisiik,
2008).

Sosyal destek, her tiirlii yasgam durumunda, her bir birey agisindan gereksinime yonelik
doyumun saglanmasinda oldugu gibi biyo-psiko-sosyal iyilik halinin giiglenmesi,
korunmast ve devaminin saglanmasi bakimindan son derece Onemli bir yere sahiptir
(Ozbesler, 2001: 10). Yani sosyal destek, kisinin kendini giivende hissetmesini
saglamaktadir. Sosyal destek, sizofreni tanisi1 almis bireyler ve yakinlari ig¢in 6zel bir 6neme
sahip bir kavramdir. Bu 6nemi daha 1yi agiklayabilmek i¢in sizofreni hastaliginda sosyal

destek ayr1 bir baglik altinda anlatilacaktir.
2.2.2.1. Sizofreni Hastaliginda Sosyal Destek

Sosyal destek sistemlerinin psikolojik sorunlarin tedavisinde &nemli rol aldiklar
bilinmektedir (Ebring ve dig., 2001). Yapilan arastirmalar bakimverenlerin tizerindeki yiik
ve strese de dikkat cekmektedirler. Sizofreni kronik gidisli bir bozukluk olmasi nedeniyle
bireylerin gilinliik yasam aktivitelerini etkilemekte ve onlar1 bagka birisine bagimli hale
getirmektedir (Cetin ve dig., 2013: 20). Cochrane ve dig. (1997), uzun siire destek veren

bakimverenin, duygusal agidan tiikenebilecegini belirtmislerdir. Cook ve digerleri (1997)
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ise, ruh sagligi sorunlart bulunan bireylerin aileleri ile yapilan ¢alismalar: incelerken sadece
bakimverenin degil ¢ok genis olgekteki Kisilerin de etkilendigini bildirmislerdir. Bir baska
deyisle ruh sagligi sorunlarima sahip bireyin etrafindaki tiim sosyal yapi1 hastaliktan
etkilenmektedir. Ruh sagligi sorunlar1 bulunan bireyler ve destege ihtiyaci olanlar kadar,
destegi verenlerin kendilerinin de sosyal destege ihtiyag duyduklari agiktir ve bu destek
bakimverenin stresle basedebilme becerilerini gelistirmektedir (Cakir ve Palabiyikoglu,
1993; Schulze ve Rossler 2005; Giilseren ve dig., 2010).

Diinya Saglik Orgiitii’'niin galismalar1 sizofreninin baslama yasindan bagimsiz olarak, az
gelismis ve gelismekte olan iilkelerde siirli saglik hizmetleri saglanmasina ragmen
toplumlarin daha iyi destek saglamasi nedeniyle sizofreni hastalarimin daha iyi bir seyre
sahip olduklarmi gostermistir. Iki yillik bolgesel galismalar sonucunda gelismis iilkelerde
prognozun daha kotii oldugu goriilmektedir. Gelismis iilkelerde prognozu koti olan
vakalarin oran1 %40 iken, az gelismis iilkelerde bu oran %24’diir. Az gelismis lilkelerin
sizofreni tanis1 almis bireyleri uzun takip devrelerinde hem daha seyrek relaps gostermekte
hem daha uzun siire remisyonda kalmaktadir. Bu durumun nedenleri arasinda az gelismis
tilkelerdeki toplumsal destek sistemi verilebilmektedir. Bu destek sistemi informal bir
yapilanmadir. Aniden gelisen bir yapiya sahiptir. Bu toplumsal destek genis aile yapisi ve
komsuluk iligkileri olarak sdylenebilir. Ornegin; Nijeryali sizofreni hastalarinin % 58’i ve
Hintli hastalarin %51’inde tek bir psikotik epizod sonrasi tam remisyon gozlenirken, bu
oran Danimarka’l1 hastalarda sadece % 6 olarak tespit edilmistir (Ceylan, 1993; Akt. Ozlii,
2007).

Sizofreni gibi kronik ve genellikle aile iginde bakim ve tedavi uygulanan hastaliklar uzun
vadede aile icinde oOfkeye neden olabilmektedir. Bu ofke ilerleyen vakitlerde
¢oziimlenmezse aile iginde depresyona yol agabilir. Hastalik ve hastayla ilgili duygularin da
acik¢a konusulmasinda ve birikmis duygularin bosaltilmasinda fayda vardir. Bir baska
deyisle hasta yakinlarinin yani bakimverenlerin kendi sosyal desteklerini yaratmalar1 onlar
icin avantaj saglayacaktir. Bunu aileler kendi kendilerine yapabilecekleri gibi doktorlariyla

ya da terapistleriyle konusarak da halledebilirler (Yildiz, 2005c).
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Ailelerin yakin ¢evresinden (informal) ve uzmanlardan, kurumlardan (formal) sagladiklari
sosyal destegin bakimveren i¢in yararli etkileri mevcuttur. Resmi destek hizmetleri aym
zamanda ailelerin informal sosyal destek olanaklarinin kullanimini artiracak bir faktordiir.
Egitsel faaliyetler de ailelerin sosyal destek alimlarimi artiran faaliyetlerdir. Yapilan
aragtirmalara gore sizofreni tanisi alan bireyler ve aileleri destekleyici tedaviden daha ¢ok

yararlanmaktadirlar. Destekleyici tedavilere 6rnek olarak asagidakiler verilebilir:

e Genel egitim hizmetleri,
e Stresi azaltma ¢alismalari,
o Destekleyici sistemleri harekete gegirme,

e Sosyallesme ve problem ¢6zme becerilerini gelistirme (Elitisiik, 2008).

Eliiistik (2008), sizofrenili hastasi olan ailelerin algiladiklar1 sosyal destek ile umutsuzluk
diizeyleri arasindaki iliskiyi 6lgmeye calistig1 caligmasinda sizofrenili hastasi olan ailelerin
algilanan sosyal destek puanlari ile sizofrenili hastasi olan ailelerin umutsuzluk puanlar
arasinda negatif bir iligki oldugunu, algilanan sosyal destek arttik¢a umutsuzluk puanlarinin
distiigiinii  bulmustur. Benzer bir calismada, bakimverenlere yeterli sosyal destek
saglanmasinin sizofreni tedavisinde tamamlayici bir etken olabilecegi vurgulanmustir (Ozlii

ve dig., 2010).

Muslu (2010), yapmis oldugu ¢alismada tedaviye uyumlu sizofreni tanisi almig bireylerde,
algilanan sosyal destegin daha fazla oldugunu bularak, sosyal destegin tedaviye uyumu
artiricr dzelligini vurgulamustir. Ozetle psikiyatrik hastasi olan ailelerin gereksinimleri tam
olarak belirlenip desteklendigi takdirde; ruh hastaliklarin tekrarlamasinin azalmasi,
hastaneye yeniden yatis oraninda azalma, bireylerin topluma kazandirilmasinda artig ve
ailenin ruh saglhigimnin korunmasinda artis saglanacaktir. Sosyal hizmet uzmanlariin bu

baglamda oncelikleri ve sorumluluklart biiyiiktiir.
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2.2.3. Ailenin Stresi

Diinya Saglik Orgiitii’niin (WHO) 2001 yilinda yayinladig1 rapora gére diinya niifusunun
yaklagik dortte birinde en az bir ruhsal saglik sorunu bulundugu ve bu kisilere bakimveren
ailelerin yiik ve stres yasadiklar1 agiklanmaktadir. Bu raporda sizofreni, ruhsal hastaliklar
arasinda ailede yiik ve stres olusturan ilk bes hastaliktan biri olarak degerlendirilmektedir
(WHO, 2001). Sizofreni tanis1 almig bireylerin ailelerinin hastalik siiresince yogun stres
yasadiklarinin ve etkilendiginin anlasilmaya baslanmasi ile 1970’li yillardan itibaren
sizofreni tanisi almig bireye bakimveren aileler {izerinde ¢aligmalar yogunlasmistir. Yapilan
bu calismalarda 6zellikle bireyde yasanan davranigsal degisimlerin stresin artmasina neden
oldugu agiklanmaktadir (Sengiin, 2007). Aileler tarafindan stres yaratici olarak tanimlanan

davranigsal sorunlarin basinda;

e Duygusal ¢ekilme,

e Motivasyon yetersizligi (Schene ve dig., 1998),

e Sosyal izolasyon,

e Uyku oriintiisiinde degisim (Dornbos, 1997; Freidrich ve dig., 1999),

e Intihar girisimleri, depresif-anksiydz davranislar,

e Fiziksel ve sozel siddet (Barrowclough ve Tarrier, 2003;Boye ve dig., 2001),
e Arkadaslar1 ve komsulari rahatsiz edici davraniglarda bulunma,

e Esgyalara zarar verme gelmektedir (Hall ve Docherty, 2000).

Bunlara ek olarak verilen ilaglara verilen tepkiler, ilag¢ tedavisine uyumsuzluk (Friedrich ve
dig., 1999), ilaglara bagh olarak gelisen yan etkiler, kendine bakimini yerine getirememe ve
alkol ve madde kotiiye kullanimi ailelerde stres yaratan diger faktorlerdir (Sengiin, 2007).

Bakimverme siirecinin agiklanan “yiik” kavrami stresorlerin temel kaynagidir. Aileler
tizerinde bakimin olusturdugu objektif ve subjektif isteklerin yiik olarak tanimlandig: sey,
tam olarak stresor olarak tanimlanabilmektedir. Stres bir nevi yiiklere kars1 olusan tepkidir

(Heru, 2000; Gutie rrez-Maldonado ve dig., 2005). Tirkiye’de yapilan sizofreni tanisi
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almig bireye bakimverenlerde yiik kavraminin incelendigi bir calismada; ailelerin
yasadiklar yiik alanlar1 % 85,7 sosyal yiik, % 67,5 duygusal yiik, % 59,7 fiziksel yiik ve %
35 oranmiyla ekonomik yiik olarak siralanmistir (Avci, 2001).

Stres ile ilgili yapilan ¢alismalarda 6ne ¢ikan stresorler genellikle sunlardir;

e Hastaligin ailenin yasam tarzini ve yasam rutinlerini bozmasi,

e Sizofreni tanis1 almig bireyin durumunun her an kotiilesecegi beklentisi (Loukissa,
1995),

e Sizofreni tanist almis bireyde goriilen davranigsal sorunlar (Barrowclough ve
Tarrier, 2003, Boye ve dig., 2001; Provencher ve dig., 2000),

e Sizofreni tanis1 almis bireyin toplumsal alanda islev kaybinin belirginlesmesi veya
roliinii yerine getirememesi nedeniyle diger aile tiiyelerinin sorumluluklarinin
artmasi,

e Tani almig bireyle iletisim kurmada, kisiler arasi iliskilerde ve aile ici etkilesimde
yasanan giicliikler (Barrowclough ve Tarrier, 2003; Unal ve dig., 2004; Karanci,
2000),

e Toplum tarafindan damgalanma ve bunun bir sonucu olarak yalnizlik yasama,

o Gelecekte sizofreni tanist almis bireyin geg¢imini nasil karsilayacagi ve bireye kimin
bakacagi konusunda yasanan belirsizlik, ailenin hastalik nedeniyle kendilerini
suclamasi,

e Sizofreni tanisi almig bireyin iyilesemeyecegine yonelik inaniglardir (Magliona ve

dig., 2001).

Bu stresorlerin temelinde sizofreninin bireyde yarattigi bilissel zararlar, yeti yitimi,
problemli davranislar, sosyal ve ekonomik kayiplar gosterilebilir (Schulz ve Sheerwood:
2008).

Tiurkiye gibi gelismekte olan iilkelerde bakim hizmetlerinin yeterince gelismemis

olmasindan dolay1 tan1 almis bireylerin bakim1 ¢ogunlukla aile tarafindan karsilanmaktadir.
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Aileler tedavide en 6nemli rolii iistlenmektedirler. Tiirkiye’de kronik psikiyatri hastalarinin
tedavileri ¢ogunlukla hastane, bakimevi gibi kurumlarda degil, evlerinde devam ettiginden,
aile lyeleri kronik hastalarinin ¢ok boyutlu ihtiya¢ ve sorunlarindan kaynaklanan ve hayat
boyu siirecek olan bakim talepleriyle yiizlesmek durumunda kalmaktadir (Ak ve dig.,
2012). Aile tiyeleri sizofreni hastaligi olan bireylere bakim ve destek saglamakta, bu da aile
tiyelerinin maddi durumuna, bos zaman aktivitelerine, istthdamlarina ve saglik durumlarina
etki eden Onemli yilikler olusturmaktadir (The British Psychological Society, 2010).
Sizofreninin 6zelliklerine bakildiginda aile iiyelerinin iliskilerinde ve yasamlarinda derin
degisiklikler yaratmakta oldugu goriilmektedir. Yapilan bir¢ok ¢alismada psikiyatrik tani
almis bir bireye sahip ailelerde aile islevlerinin bozuldugu ve bozulan aile islevlerinin
rahatsizligin klinik siireglerini olumsuz yonde etkiledigi belirtilmektedir (Fettahoglu ve
Ozatalay, 2006). Cetin ve dig.nin (2013) yapmis oldugu arastirmada sizofreni tanis1 almis
bireylerin giinliikk yasam aktivitelerindeki bagimsizlik durumu arttikga; bakimveren aile
iyesinin yasadigi yiiklerde ve disavuran duygudurumunun azaldigi ortaya cikmustir.
Tiirkiye’de sizofreni tanisi almis bireylerin yakinlariyla yapilan baska bir ¢alismada

bireylerin yakinlarinin, en sik bahsettikleri zorluklar olarak su etmenler 6n plana ¢ikmistir:

e Aile yasamindaki ¢atismalar (%57),

e Hastanin getirdigi tiziintii, kaygi ve gerginlik gibi duygusal yiikler (%438),

e Hastanin tedavisi igin gerekli olan harcamalar ve hastanin Kisisel masraflari (%27)
(Karanci, 2000).

Sizofreni tanisi almig bireylerin yakinlari ile yapilan bir baska ¢alismada ise aileler, aile igi
iligkilerde ve sosyal iligkilerinde bozulma yasadiklarini ve gelecege yonelik kaygilarinin
olduklarint belirtmislerdir (Diilgerler, 2004).

Goriilmektedir ki sizofreni hastaliginin dogasindan kaynaklanan nedenler ile sizofreni tanisi
almig bireyler ve aileler yogun stres yasayabilmektedirler. Yasadiklar1 stresin
azaltilmasinda hastaliga yonelik psikososyal tedaviler ve aileye yonelik egitim,

bilgilendirme ve sosyal destek ¢aligmalari 6nemli rol oynayabilecektir.
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2.2.4. Ailenin Basetme Stratejileri

Lazarus ve Folkman (1984: 141) klasiklesen ¢aligmalarinda basetmeyi (coping) “kisinin
kaynaklarin1 agma ya da zor ve kiilfetli isteklerde bulunma gibi belirli i¢sel ve/veya digsal
taleplerin yonetilmesi i¢in siirekli degisen bilissel ve davranigsal ¢abalar” olarak
tanimlamiglardir. Lazarus ve Folkman (1984) basetmeyi bir siire¢ olarak ele almustir.
Bunun nedeni olarak da, kisinin genellikle ne yaptigi, neler yapacagi ya da neyi yapmasi
gerektigi degil de gergekten ne yaptigina odaklanilmasi gerektigini belirtmislerdir. Bagetme
diislincelerinin ve eylemlerinin her zaman belirli bir duruma 6zgii oldugunu; basetmeyi
anlamamiz i¢in kisinin ne ile basettigini bilmemiz gerektigini sdylemislerdir. Bagetmeden
bir siire¢ olarak bahsedildiginde stres yaratan bir durum ortaya c¢iktiginda bagetme
stirecindeki ve eylemlerindeki degisimi anlamamiz gerekmektedir. Bagetme davraniglarinin
se¢iminde stres tiirlerinin etkili oldugu ayrica kisilik 6zelliklerinin de basetme stratejileriyle

yakindan iligkili oldugu arastirmalarla desteklenmistir (Bandura, 1982).

Basetme ile ilgili gesitli teoriler ortaya atilmistir. 1970’lerde stres yasayan her Kkisinin
hastalanmadig: ileri siriilerek, bir ara degisken aranmig ve Freud’un “savunma
mekanizmalar1” gozden gegirilerek, “basetme” kavrami ortaya atilmigtir. Kavramin tarihine

bakarsak stresle basetme stratejilerinin, bes farkli agidan ele alindig: goriilmektedir. Bunlar:

e Freud’un psikoanalitik kuraminda 6nerdigi bilingdisi savunma mekanizmalari;

e Erikson’un “yasam donemleri” yaklasiminda soziinii ettigi 6zgiiven, 6z yeterlilik ya
da igsel kontrol gibi bireysel kaynaklar;

e Evrim kurami ve davranis¢1 akimdaki problem ¢6zme gabalari;

e Cannon ve Selye gibi arastirncilanin ileri sirdigi, hem insanlarin hem de
hayvanlarin stres karsisinda gosterdigi, genetik olarak programlanmis bir tepki;

e Organizmanin, kendi fizyo-psikolojik kaynaklarinin zorlanip tiitkenmesi karsisinda
gosterdigi, uyum yapmaya yonelik, sirekli degisen, bilissel ve davranigsal c¢abalar
olarak siralanabilir (Sahin ve Durak, 1995; Barut ve dig., 2010).
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Basetme, genellikle problem odakli basetme ve duygu odakli basetme olmak {izere iki tiir
olarak siniflandirilmaktadir (Folkman ve Lazarus, 1980). Problem odakli basetmede
problem ¢dzme siirecine benzer sekilde problemi tanimlama, alternatif ¢oziimler olusturma,
bu alternatifleri fayda ve zararina gore tartma, bunlardan birini segme ve harekete gegme
s06z konusudur (Lazarus ve Folkman, 1984: 152). Problem odakli basetmenin problemin
¢oziimiine yonelik somut adimlardan olustugu sdylenebilir. Duygu odakli basetme ise
kacinma, kiigiiltme, uzaklasma, algida secicilik, olumlu karsilastirmalar, olumsuz
olaylardan olumlu deger ¢ikarma gibi savunma mekanizmalarina bagli olarak olaya verilen
duygusal stresi azaltict ya da kendini suglama gibi olaya verilen duygusal stresi artirici
basetme stratejileri bulunmaktadir (Lazarus ve Folkman, 1984: 150). Duygu odakli
basetmenin durumu degistirmek icin herhangi bir caba gostermeksizin duygusal tepkiler
gosterme ile ilgili oldugu goriilmektedir. Problem odakli ve duygu odakli basetme aktif ve
pasif basetme olarak da ele alinmaktadir (Agargiin ve dig., 2005). Aktif olanlar stresoriin
kendisinin degistirilmesini ya da ortadan kaldirilmasini hedefleyen davranigsal ya da
psikolojik yamtlari, pasif olanlar ise bireyi stresérlerden uzaklastiran eylemleri icerir (il,

Duyan ve Tuncay, 2010).

Sizofreni tanisi ile karsilasmis aile iiyeleri bakim siirecinde; aglama, inkar, kizginlik, sosyal
yasamdan cekilme, bilgi edinme, arkadas ve komsu destegi alma, sosyal destek arama gibi
basetme becerilerini kullanmaktadirlar (Cetin, 2011). Aile iiyeleri yasadiklar giicliikler ile
basetmede zorlanmakta ve bakimveren saglik c¢alisanlari ile isbirligine gitmektedir. Ailenin
hastaliga uyum saglamak ve bagetme becerilerini gelistirmek igin profesyonel yardima
ihtiyaci vardir (Addington ve dig., 2005; Liu ve dig., 2007). Sizofreni belirti ve 6zellikleri
acisindan aileleri zorlayan bir hastalik olarak basedilmesi gereken bir durum
olusturmaktadir. Ailelerin sizofreni ile nasil basettigi, basetme siirecinde neler yaptigi
olduk¢a oOnemlidir. Bu noktada karsimiza “duygu disavurumu” kavrami g¢ikmaktadir.
Duygu disavurumu (expressed emotion-EE), bir hastalig1 ya da bozuklugu olan bir yakinina
karst yoneltilen elestiri diizeyini ve duygusal asir1 miidahaleciligi ifade etmektedir
(Wasserman, Weisman ve Suro, 2013). Duygu disavurumu ev ortaminin duygusal

atmosferini yansitan bir kavramdir (Arslantas ve dig., 2009). Yiksek duygu disavurumu
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olan ailelerde tan1 almis bireye karsi diismanlik, elestiri ya da asir1 ilgilenme s6z konusu
olmaktadir (Cetinkaya Duman ve Bademli, 2013). Yapilan arastirmalarda yiiksek duygu
disavurumu olan ailelerde sizofreninin tekrarlanma olasiligi artmakta, diisiik duygu
disavurumu olan ailelerde ise tedaviye uyum orani artmaktadir (Ebring ve dig., 2001; Tiizer
ve dig., 2003; Cechnicki ve dig., 2013).

Sizofreni tanis1 almig bireyler ve yakinlari ile yapilan ¢aligmalara bakildiginda, Rosenfarb,
Ventura, Nuechterlein, Goldstein, Karen ve Hwang (1999) yapmis olduklari ¢aligmada 22
sizofreni tanist almig bireyin belirgin bir stresorle karsilastiginda bunu nasil
degerlendirdigini ve basettigini incelemislerdir. Sonugclar, yiiksek duygu disavurumu olan
ailelerden gelen bireylerin krizle basa ¢ikmada duygu temelli yiizlestirmeyle ilgili
yontemleri kullanmaya daha yatkin oldugunu gostermistir, diisiik duygu disavurumu olan

ailelerden gelen bireyler ise kaginma ve inkar1 daha ¢ok kullanmaktadir.

Bu konuda yapilmis bir baska ¢alismada ise (Hall ve Docherty, 2000) duygu disavurumu
ile bagsetme arasinda dogrudan bir iliski bulunamamis ancak duygu disavurumunu etkileyen
hasta davranigi ile ailenin basetme bi¢imi arasinda bir etkilesim bulunmustur. Calisma
sonunda duygu disavurumunu etkileyen degiskenler arasinda hem bireyin hem de ailenin

ozelliklerinin ele alinmasinin gerekliligi ortaya konmustur.

Magliano ve digerleri (1999) sizofreni tanist almis bireylerin ailelerinde basetme
stratejilerini incelemisler ve bir yakinin duygu odakli basetme kullanimi ile baska bir
yakinin yiik deneyimi arasinda 6nemli korelasyon bulmuslardir. Bulgulara goére duygu
odakli basetme akrabalar arasinda islev bozuklugu olusturan, yiikk ve olumsuz iligkisel
iklimi artiran uyum saglayici olmayan bir basetme stratejisi olarak yorumlanabilir

(Wasserman, Weisman ve Suro, 2013).

Sizofreni tanis1 almis bireylere bakimverenlerin uyguladiklar1 basetme yontemleri, ¢esitli
ozelliklere gore farklilik gostermektedir. Bu ozellikler; bireylerin durumu, bakimverenin
kisisel 6zellikleri ve bakimverenin sizofreni tanist almig bireyin durumunu degerlendirmesi

vb’dir (Scazufca ve Kuipers, 1999). Sizofreni tanisi almig bireye bakimveren aileler
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yasadiklar1 stres ile basedebilmek icin ¢esitli basetme yontemleri kullanmaktadirlar.
Alanyazinda sizofreni tanisi almig bireylerin bakimverenlerinin kullandiklar1 basetme

yontemlerini tanimlamak {izere gesitli calismalar yer almaktadir (Bademli, 2012):

e Doherty ve Doherty (2008) tarafindan yapilan ¢aligmada, sizofreni tanisi almis
bireylere bakimverenlerin hangi tiir bagetme yontemi kullandigina odaklanilmistir.
Bu calismada, sizofreni tamisi almis bireylere bakimverenlerin % 96,8’inin
davranigsal basetme yontemlerini (baskalarindan destek alma, profesyonel yardim
arama, baskalar1 ile konusma, egzersiz Vvb.), % 48,4’linlin bilissel basetme
yontemlerini (bakimi ailenin gorevi olarak kabullenme, olaylara olumlu yonden
bakmaya caligsma, daha onceki deneyimlerini kullanma vb.), % 41,9’unun kaginma
basetme yontemlerini (hastalik hakkinda konusmaktan kag¢inma, engelleme vb.)
kullandiklart ve % 16,1’inin ise her ii¢ basetme yontemini birlikte kullandiklar
belirtilmektedir.

e Huang ve digerleri (2008) ise ailelerin basetme stratejilerini psikolojik bagetme
stratejileri (bilissel, davranmigsal ve duygusal) ve sosyal basetme stratejileri (dini,
sosyal ve profesyonel destek) olarak gruplandirmistir.

e Ayni ¢alismada ailelerin yasadiklar1 stres ile basedebilmek icin aglama, inkar,
kizginlik, sosyal yasamdan ¢ekilme, saldirgan davranislar, pozitif diisiinme, bilgi
edinme, arkadas ve komsu destegi alma, sosyal destek arama gibi bagetme
yontemlerini kullandiklar1 belirtilmistir (Huang ve dig., 2008).

e Scazufca ve Kuipers (1999) ise sizofreni tanisi almig bireylere bakimverenlerin
kullandiklar1 basetme yontemlerini tanimlamaya ¢alismislardir. Bu ¢alismada bakim
verenlerin % 41’inin problem odakli basetme yontemleri, % 32,6’smin sosyal
destek arama davranmisi, % 26,4’liniin ise kaginma davranigt gosterdikleri
belirtilmistir.

e Hall ve Doherty (2000) calismalarinda sizofreni tanis1 almis bireye bakimveren
ailelerin kullandiklar1 basetme yoOntemlerini tanimlamaya c¢alismiglardir. Bu

caligmada aile iiyelerinin, tan1 almis bireyle daha fazla birlikte olma, bireyin
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bakimini iistlenmek icin sosyal etkinliklerden uzaklagsma, madde kotiiye kullanimi,
sorunu yok sayma, bireye karsi saldirgan davranislar sergileme gibi etkisiz basetme
yontemleri kullandiklar belirtilmektedir.

e Nehra ve digerleri tarafindan yapilan ¢alismada (2005) ise sizofreni tanisi almis
bireylere bakimverenlerin kullandiklar1 en yaygin basetme davraniglar1 olarak;
doktora damigsma, arkadag ya da aile iiyeleri ile konusma ve pratikte
kullanabilecekleri yardim Onerileri arama davranislar1 olarak tanimlanmastir.

e Fortune ve digerlerinin kaleme aldig1 ¢alismada ise (2005) sizofreni tanist almis
bireye bakimverenlerin stres diizeyi ve kullanilan basetme yontemi arasindaki iliski
incelenmistir.  Yiksek stres yasayan bakimverenlerin  etkisiz  bagetme
yontemlerinden kendini su¢lamayi kullandiklari, diisiik stres yasayanlarin ise etkili
basetme yontemlerinden duygusal destek arama davranigini  kullandiklar

belirtilmektedir.

Tirkiye’de sizofreni tanisi almis bireye bakimverenler ile yapilan c¢aligmalarda da
bakimverenlerin stresle basetmede etkili ve etkisiz basetmeleri birlikte kullandiklart
saptanmigtir. Diilgerler (2004) sizofreni tanili bireylere bakimverenler ile yaptigi ¢alismada
bakimverenlerin yaridan fazlasinin hastalikla basetmede tip dis1 yontemlere bagvurduklarini
tespit etmistir. Tip dis1 yontem olarak genellikle haci-hocaya gittikleri belirtilmektedir.
Calismada bakimverenlerin yasadiklar1 sikintili  durumlarla basetmede c¢ogunlukla
kendilerine yakin kisilerle konugsmay1 tercih ettikleri ayrica aglama, yiirliylise ¢ikma ve
ibadet etme yontemlerini kullandiklari belirtilmektedir. Caligmada egitim Oncesi ve
sonrasinda bakimverenlerin kullandiklar1 basetme yontemlerinde fark saptanmamistir.
Aileler stresle basetmede siklikla garesiz yaklasim ve iyimser yaklasimi kullanmaktadirlar.

Bu yaklasimi sosyal destek arama yaklagimi izlemektedir (Sengiin, 2007).

Tanimlardan ve alanyazindaki ¢alismalardan anlagilacagi lizere basetmenin c¢esitli yonleri
bulunmakta ve basetme karmasik siirecleri igermektedir. Basetmede kullanilan yontemler
sosyo-ekonomik ve kiiltiirel etmenlere bagl olarak farklilik gosterebilmektedir. Buna en iyi

ornek Avrupa’da yapilan calismalar ile Tiirkiye’de yapilan ¢alismalarin sonuglarin farklilik
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gostermesidir. Basetme yoOntemlerinin islevsel olan bagetme stratejilerine doniismesi

hastaligin seyrinde hem tan1 almis bireye hem de aileye yardimci olacaktir.

2.3. SIZOFRENi HASTALIGINA BAKIMVERMEDE TOPLUMSAL CiNSIYET
ROLLERI

Bu baglik altinda sizofreni tanist almig bireye bakimveren annenin, babanin ve kardeslerin
farklilasan rollerini anlamada bir kavramsal ¢erceve olarak “toplumsal cinsiyet”in yararl

olacag diistiniilmiistiir.

Sizofreni tanis1 almig bireyler i¢in aile ortaminin, aile dinamiklerinin, ailenin tutum ve
davraniglarinin olduk¢a dnemli oldugu vurgulanmaktadir. Aile, farkli cinsiyetlerde insanlari
biinyesinde barindiran toplumun en kiigiik yapitasidir. Bu cinsiyet farkliligi aile ig¢inde
farkli yapilanmalara sebep olmaktadir. Toplumsal cinsiyet konusu bu farklari irdeleyen bir
alan olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Yuval-Davis’e gore (2003) toplumsal cinsiyet erkek ve
kadin arasindaki “ger¢ek” toplumsal farklilik olarak degil, toplumsal rollerinin, ekonomik
konumlar1 veya etnik ve irksal topluluklara mensubiyetlerinin aksine cinsel/biyolojik
farkliliklariyla tanimlandigi 6zneler grubuna iligkin sdylem tarzi olarak anlasiimalidir
(Yuval-Davis, 2003; akt Buz, 2009). Toplumsal cinsiyet bakis agisinda kadin ve erkegin
iligkilerdeki, aile hayatindaki ve is yasamindaki deneyimlerin birbirinden farklilagmakta
oldugu sdylenmektedir. Feminist bakis agis1, kadinlarin yaptiklar1 ev isi, cocuk bakimi gibi
karsiliksiz birakilan islerin 6nemi tlizerinde durur (Crawford, 2006). Bu durum hasta bakimi
ile ilgili rollerin aile icinde daha cok kadmna yiiklenmesine sebep olmaktadir. Bu roliin
kadinin dogal olarak yapmasi gereken bir gérevmis gibi algilanmasi kadmin aile i¢indeki
yiikiinii artirmaktadir. Sizofreni gibi agir ruhsal bozukluk ve yeti yitimine sebep olan
hastaliklarda zaten agir olan bakim yiikii kadin acisindan bu algi ile birlikte basedilemez bir
hal almaktadir. Fakat bu konu ile ilgili alanyazinda yeterince bilgi bulunmamaktadir.
Bunun sebebi sizofreni ile ilgili bakim verme caligmalarinin genellikle aileye bir biitiin

olarak odaklanmasi olabilir. Ayrica toplumsal cinsiyet ile ilgili ¢aligmalarin son yillarda 6n
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plana ¢ikmasindan, bu alanda c¢alismalarin heniiz gerceklestirilmemis olmasindan

kaynaklanabilir.

Ozyigit ve digerlerinin yapmis oldugu bir ¢alismada (2004), aile icerisinde eslerin tutumlar
karsilastirilmistir. Bu ¢alismanin sonucunda; kadinlar ve erkekler arasinda bir fark
bulunmadigr goriilmiistiir, buna ragmen iki grubun da akil hastaliklar1 hakkindaki
bilgilerinin yetersiz oldugu tespit edilmis ve kadinlarda akil hastaliklarinin dinsel ve doga

dis1 sebeplerle agiklama tutumunun daha yaygin oldugu bulunmustur.

Tutumlarin yani sira cinsiyetler arasi basetme yontemlerinin farkliligi da arastirmalarda
kendisine yer bulmustur. Sizofreni tanis1 almig bireylerin ailelerinin basetmede kullandig:
yontemleri; cinsiyet, yas, egitim durumu, bakim siiresi, sizofreni hakkinda sahip olunan
bilgi, algilanan sosyal destek, yiik gibi degiskenlerin etkiledigi belirtilmektedir (Nehra ve
dig., 2005). Yine aymi c¢alismada kadin bakimverenlerin erkek bakimverenlere gore
problem odakli bagetme davraniglarinit daha fazla kullandiklar1 belirtilmektedir (Nehra ve

dig., 2005).

Yukarida bahsedildigi iizere toplumsal cinsiyet ve bakimverme iliskilerini sorgulayan
caligmalarin sayis1 azdir. Bu tarz ¢alismalarin gergeklestirilmesi, bakimvermenin dogasini
anlasilmasinda bilim diinyasina pek ¢ok farkli brans i¢in katki saglayacaktir. Bu arastirma
aile i¢inde aile {tyelerinin bireysel rollerine odaklandigi i¢in bu alanda sonuglar
bulunabilmesi muhtemeldir. Fakat bu ¢alisma toplumsal cinsiyet ile bakimverme iligkisini

derinlemesine irdeleyemeyecektir.

2.4. PSIKIYATRIK SOSYAL HiZMET

Psikiyatrik sosyal hizmet, ruh sagligi sorunlarina sahip bireyler ve aileleri ile mikro
diizeyde yapilan ¢aligsmalari; politika ve hizmet gelistirilmesi, diglanma ile miicadele gibi
makro diizeyde yapilan ¢alismalar1 kapsayan sosyal hizmetin bir alanidir. Bu yoniiyle ruh

sagligr alaninda sosyal hizmet uygulamalarinin temel amaci, aciyr azaltmak, stresi
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hafifletmek, elverisli hizmet sunmak, kaynak bulmak, sosyal iglevselligi onarmak, gelisim
ve degisim saglamak, gii¢siiz ve zayif hisseden bireyler i¢in savunuculuk yapmak, bireyleri
korumak ve bireylere kendi hayatlarinin kontrollerini almalari i¢in yardim etmektir. Bunun
yaninda miiracaatgilarin zararina olan sosyal tutum, kosul ve politikalar1 degistirme
sorumlulugu da psikiyatrik sosyal hizmetin iginde yer almaktadir (Tilbury, 2002: 32). Bir
baska deyisle sosyal hizmet ruh sagligi alaninda, hastaliklarin psikososyal 6zelliklerinin

yan1 sira toplumsal baglami ve sonuglarina odaklanmaktadir (Oral ve Tuncay, 2012: 98).

Ruh sagligi alaninda sosyal hizmet uzmanlar1 psikiyatrist, klinik psikolog, psikiyatri
hemsiresinden olusan c¢ok disiplinli bir ekip i¢inde ¢alismaktadirlar (Gould, 2010). Bunun
nedeni psikiyatrik rahatsizligi bulunan bireyi yasadigi ¢evre ile birlikte ele alma geregidir
(Bulut, 1998). Bu cok disiplinli ekip igerisinde sosyal hizmet uzmaninin temel gorevi

bireyin ve ailenin sosyal iglevselligini artirmaktir.

Psikiyatrik ortamlarda sosyal hizmetin temel amaci bireyin tedaviyi kabul etmesini
saglamak, bakimi1 kolaylastirmak, bireyin ve ailesinin yasadiklar stresi azaltmak ve hastalik
nedeniyle ortaya ¢ikan sorunlarin ¢oziimiinde rol almaktir (Bulut, 1998). Bunun yan sira
toplumda var olan olumsuz tutum ve onyargilarin farkinda olarak, damgalama ve sosyal
dislanma karsiti uygulamalar yapmak ve psikiyatri hastalar1 ve yakinlarinin ihtiyaclarina
yonelik hizmet ve politika lretmek de sosyal hizmet uzmanlarinin sorumluluklar

arasindadir.

2.4.1. Sizofreni Tanis1 Almis Bireylere ve Ailelerine Yonelik Sosyal Hizmet

Uygulamalar

Sizofreni tanis1 almis bireyler ve aileler ile nasil ¢alisilacagina dair bilgi vermeden 6nce
kisaca psikiyatri hastalar1 ve aileleri ile calisma hakkinda bilgi verilecektir. Psikiyatri
hastalar1 ve aileleri ile calismada sosyal hizmet uzmanlarinin temel gorevi, hastaliglr ve
hastalar1 damgalanmadan, onlar1 gii¢lendirmeye yonelik cabalarla miimkiin oldugunca

toplum iginde rehabilite olmalarini saglamaktir.
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Sosyal hizmet uzmanlari, psikiyatri hastalar1 ile yapacaklar1 profesyonel miidahalelerinde
bireylere sorunlar1 ile basetmede yardim etmeye ve hastalifin getirdigi 6zel giicliiklere
uyum saglamalarina odaklanirlar (Beder, 2006: 158). Bilindigi gibi psikiyatrik bir hastaliga
sahip olmak, bireylerin ¢esitli sorunlarla yiiz yiize gelmesine neden olmaktadir. Bu sorunlar
basta tedaviye uyum olmak iizere bakim sorunlari, ekonomik sorunlar, egitim, is
yasamindan ve toplumsal yasamdan dislanma olarak siralanabilir. Sosyal hizmet uzmanlari
mesleki c¢alismalarinda bu sorunlardan yola c¢ikarak Oncelikle bireylerin hastalifa ve
tedaviye uyum saglamalarinda rol almaktadirlar. Daha sonrasinda bireylere ve ailelere
yonelik bilgilendirme ¢alismalar1 yaparak bakim konusunda ailelere yardim etmektedirler.
Ruhsal sorunlara sahip bireylere yonelik dislanmanin 6nlenmesine yonelik ¢aligmalar da

sosyal hizmet uzmanlarinin gérevleri arasindadir.

Beder (2006: 158) ruh saghigi sorunlarina sahip bireylerle dogrudan g¢alismada sosyal
hizmet uzmanlarinin psikiyatrik rehabilitasyonun temel felsefesini kullanmakta oldugunu
belirtmistir. Bu felsefe ise ciddi ruhsal bozukluga sahip bireylere toplum icinde miimkiin
oldugunca normal olarak islev gosterebilmek ic¢in gerekli olan becerilerin 6gretilmesidir.
Burada amag; toplum igindeki islevselligi artirmak, psikiyatrik belirtilerin etkisini
azaltmak, ruh saghgi sorunlart bulunan bireyi islevsel kilmak ve miimkiin oldugunca

hastane disinda tutmaktir.

Sosyal hizmet uzmani ¢ogunlukla miiracaat¢inin iglevselligini artirmaya yardim eden ve bir
destek sistemi olusturmada onu destekleyen bir katalizor gorevi Ustlenmektedir
(Dziegielewski ve Leon, 2001). Bu baglamda psikiyatri hastalar1 ve yakinlari ile ¢alisirken
sosyal hizmet uzmanlar1 hem bireylerin psikiyatrik hastaliga uyum saglamalarinda hem de

yakinlarin bireyler i¢in bir destek sistemi olusturmalarinda 6nemli bir rol tistlenmektedirler.

Psikiyatri hastalar1 ve yakinlari ile ¢alisirken sosyal hizmet uzmanlarinin odaklandiklari bir
baska onemli nokta da ruh sagligi sorunlarina sahip bireylere yonelik ayrimcilik ve
dislanma ile miicadeledir. Ow ve Lee (2012)’ye gore damga, tedavi arama davranigini

azaltmakta ve onemli bir halk sagligi sorunu olusturmaktadir. Damgalanma korkusu
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nedeniyle bireyler tedavi almaktan kagiabilmektedir. Bu agidan bakildiginda damgalama
ile miicadele toplumun bilinglenme cabasindan Gteye gecgerek bireylerin yardim alma

cabasini da tesvik edici bir boyuta ulagmaktadir.

Gorildigi  gibi, ruh sagligi alaninda sosyal hizmet uygulamalar1 toplum iginde
rehabilitasyonu hedefleyen, bireylerin ve ailelerin giiclendirilmesini temel alan bir felsefeye
sahiptir. Bu amaglar1 gergeklestirmek tlizere yapilan uygulamalar da farklilagmaktadir. Bu
nedenle sizofreni tanisi almig bireyler ve aileleri ile ¢alisma konusu bireylere ve ailelere

yonelik uygulamalar bagliklar1 altinda asagida ele alinacaktir.
2.4.1.1. Sizofreni Tanis1 Almis Bireylere Yonelik Uygulamalar

Yararli ve biitlinlesik bir tedaviden bahsedilmek icin ilag tedavisine ek olarak psikososyal
tedavinin gerekli oldugu arastirmalarda belirtilmektedir. Sizofreni, bireylerde yeti kaybina
neden olup ¢esitli yasam alanlarimi etkiledigi i¢in uygulanacak etkin tedavilerin kapsamli
olmast ve birden ¢ok alana hitap etmesi gerekmektedir. Sizofrenide; bireylerin ilag
tedavisine uyum sorunlart yagamalart ve ilag diizenli kullanilsa bile relapslarin ortaya
cikisinin engellenememesi ve bazi belirtilerin devam etmesi, farmakolojik tedavinin tek
basina yetersiz kaldigini diisiindiirmektedir (Aker ve Yazici, 2000). Yapilan aragtirmalarda
sizofreni tanis1 almis bireylerin ¢ogunun ilag¢ tedavisi ve psikososyal tedavinin birlikte
kullanildig1 kapsamli tedavi yaklasimlarindan daha ¢ok yararlandigi vurgulanmaktadir

(Sadock ve Sadock, 2005)
Sizofreni tedavisinde kullanilan psikososyal tedavi yaklasimlar1 arasinda;

o Bireysel psikoterapi,

e Destekleyici terapi,

e Sosyal beceri egitimlert,

e Biitiinciil yaklasimli grup psikoterapisi,

e Bakimevi programlari,
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e Uyumlandirma tedavileri (psikososyal beceri egitimi, ise uyumlandirma terapisi,
biligsel davranisct terapiler, stres ve kriz yonetimi),

e Aile psikoegitimi, aile gruplart yer almaktadir (Bustillo ve dig., 2001; Yildiz ve
dig., 2002; Yavas Ayhan, 2013).

Tiim bu psikososyal tedavi yontemleri sosyal hizmet ile desteklenmekte ve/veya sosyal
hizmet uzmanlar tarafindan saglanmaktadir. Ozellikle beceri egitimleri, uyumlandirma
caligmalar1 sosyal hizmet uzmanlarinin gozetimi altinda gergeklestirilebilir. Psikososyal
tedavi yaklagimlari arasinda en ¢ok uygulananlar aile psikoegitimi ve uyumlandirma
tedavileridir (Yavas Ayhan, 2013). Sosyal beceri egitimleri bir baska deyisle ruhsal
toplumsal beceri egitimleri de 6nemli uygulamalardan bir tanesidir. Ruhsal toplumsal
beceri egitimleri programinda bireylerin hastalikla daha kolay basa c¢ikabilmeleri, sosyal
islevselliklerinin artirilmasi ve daha bagimsiz yasamalari amaglanmaktadir. Ruhsal
toplumsal beceri egitimleri bireysel ya da grup seklinde uygulanan, yapilandirilmis,
etkilesimsel ve sistemli bir egitim yaklasimidir. Bu egitim hemsireler, psikologlar, sosyal
hizmet uzmanlar1 ve doktorlar tarafindan saglanabilir (Yildiz ve dig., 2002; Yildiz ve dig.,
2005).

Son zamanlarda olduk¢a yayginlasan, bireyin hastanede degil de aile ortaminda bakimi,
aileyi bakimveren konumuna getirmis ve ailenin tedavi siirecindeki Onemini artirmistir
(Arieti, 2003). Aile iyeleri zamanlarinin 6nemli bir kismimi tan1 almig bireyle birlikte
gecirmekte, hastalik ve tedavi siirecinin igerisinde yer almaktadir. Bu nedenle aileler,
sizofreni tedavisi siirecinde hem tedavi goren hem de tedavi veren kisiler olarak
degerlendirilmeli ve bu ailelerin tedavi siirecinde yer almalar1 saglanmalidir (Yildiz,
2005a). Sosyal hizmet uzmanlari bu baglamda hem tani1 almig bireyin hem de ailesinin
yaninda yer almaktadir. Tami almig birey icin gerekli bilgilendirme ¢aligmalarin

verilmesinin yani sira, saglik hizmetlerine erisim ve is giicii sorunlari ile ilgilenmektedir.

Her ne kadar sosyal hizmet uzmanlarmin gorev tanimlar1 genis goziikse de uygulamada

sizofreni tanist almis bireyler ile yapilan calismalar kisitlidir. Tiirkiye’de ve diinyada bu
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alanda sosyal hizmet ¢aligmalarinin aktif hale getirilmesi yararli olacaktir (Yavas Ayhan,
2013).

2.4.1.2. Aileye Yonelik Uygulamalar

Sizofreni tanis1 almig bireyler ve aileleri ile ¢alisirken, uygulanan psikososyal miidahaleler
su hedefleri tasimaktadir: hastalik ve tedavi hakkinda aileye bilgi saglamak, aile icinde
iletigim Oriintiilerini gelistirmek, ailenin problem ¢dzme becerilerini artirmak, ailenin
basetme stratejilerini gelistirmek, ailelerin sosyal etkinliklere katilmasini cesaretlendirmek

(Magliano ve dig., 2007: 383-384).

Yapilan galigmalarda sizofreni tanist almis bireyin tedavisinde tibbi miidahalelerin yani1 sira
aile miidahalelelerin de 6nemli oldugu ve aile miidahalelerin aile islevselligini, saglik
calisanlar ile igbirligini ve dolayisiyla tedaviye uyumu artirdig: tespit edilmistir (Dogan ve
dig., 2002; Chien, 2008). Aile miidahaleleri ile genellikle ailelere hastalik ve tedavi bilgisi
verilmekte, iletisim ve problem ¢dzme becerileri 6gretilmeye ¢alisilmaktadir (Glynn ve

dig., 2006).

Aile miidahale programlari ile birlikte ailenin bakimveren roliinii yerine getirebilmesi, etkili
basetme statejileri olusturabilmesi, iletisim becerilerini artirabilmesi ve sorun ¢ézme

becerilerini gelistirebilmesi amaglanmaktadir (Saunders, 2003)

Gamble (2004), aile ile calismada kullanilan miidahaleleri Tablo 1’deki gibi 6zetlemistir.
Burada goriildiigli gibi ailelerin ¢oklu ihtiyaglarina yanit verebilen miidahalelerin
gerceklestirilmesi oncelikle bireylere ve bakimverenlere degerli olduklarini hissettirmekten
baslamaktadir. Sonrasinda ailelere gerekli bilginin saglanmasi, yasadiklart duygularin
normal oldugunun, bu durumdaki bireylerin de benzer duygular yasayabileceginin
anlatilmasinin geregi ortaya ¢ikmaktadir. Simdi ve burada odagi ile ge¢mis iizerinde
odaklanmak ve ge¢misteki davranislar ya da basetme stratejileri nedeniyle aileleri su¢lamak
yerine su anki durum ve gelecege doniik hedefler iizerinde ¢alismak anlatilmaktadir. Aile

miidahalelerinde problem ¢6zme yaklasiminin kullanilmasi gerg¢ekei hedefler belirleyerek
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problemleri nesnel bir sekilde tanimlamaya yardimci olmaktadir. Aile i¢i iletisim

becerilerinin gelistirilmesi ise aile {iyelerinin birbirini daha iyi anlamasina yardimci

olacagindan son derece Onemlidir. Basetme becerilerinin artirilmasi ve stres azaltic

tekniklerin 6gretilmesi bireyleri bagimsiz hale getiren ve sosyal destek aglarinin olusmasina

yardim eden niteliktedir. Tim bunlarin yani sira aile ile galisan profesyonellerin aile

tiyelerine rol model olmasi, ¢atismalar1 yonetmesi ve ekip calismasi anlayisi ile hareket

etmesi de aileler i¢in oldukc¢a yararl olmaktadir.

Tablo 1. Aile ile Cahismada Kullanilan Miidahaleler

Tema

Miidahalenin Ne Icerdigi

Olumlu yaklasim ve empatik c¢alisma iliskisi:
Hastalara ve bakimverenlere degerli olduklarini

hissettirme

Bilgi saglama

Biligsel yeniden yapilandirma

Aileyi ve Dbireyi daha Onceki hizmet

deneyimlerini aciklamak konusunda
cesaretlendirmek. Bakim yiikii, tedavi ve hizmet
ihtiyaclarimi gozden gecirme ve degerlendirme.
Gelecek hakkinda beklentileri dinleme. Gorlisme
yeri ve saati i¢in esnek olma. Isbirligi iginde
calisma ve birey ve ailenin uzmanligina/bilgisine
deger verme.

Hastalik, teshis ve tedavi hakkinda kavrayis ve
bilgiyi degerlendirme. Kisiye 06zel, mesleki
jargondan uzak ve kanita dayali olarak
hazirlanmis egitim paketleri. Stres olusturan
yasam deneyimlerini ve olaylarini tanimlama ve
izleme. Bilgininin genis, degerli oldugundan
emin olma ve gerektiginde giincelleme.
Duygusal tepkileri normallestirme. Olumsuz ve
reddedici tepkileri, ongoriileri olumlu yeniden
cergevelendirme. Bireyleri ve aileleri iizgiin
hissettiren diisiince hatalarin1 azaltma bdylece

herkesin kendisi, teshis ve ¢iktilar hakkinda daha
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Simdi ve burada odag1

Problem ¢6zme yaklagimi

Iletisim becerilerini artirma

Basetme becerilerini artirma ve stres azaltma

teknikleri

Profesyonel ortak calisma

olumlu hissetmesini saglama.

Gecmis iizerinde odaklanmama, yakinlarin
davraniglarini ve gegmiste kullandiklar1 basetme
stratejilerini  yorumlamama ya da onlan
suclamama. Ileriye bakma, giincel belirtilerin
etkisi ve deneyimler ile calisma, gelecekteki
yasam amaglarini belirleme.

Problemleri nesnel olarak tanimlamak igin
gergcekei planlar olusturma ve uzmanlasmis
yontemler kullanma. Coziimleri miizakere etme,
gercekei hedefler koyma, ulasilabilir ve pratik
“diisinme”  hedeflerinden  ¢ok  “yapma”
Odevlerine karar verme

Temel iletisim kurallarini olusturma, her katkiya
deger verme, sira ile yapma, dinleme ve
konusma zamanimni paylasma. Iletisim tarzlarm
gozden gecirme ve gelistirme, {igiincii kisiden
ziyade karsidakiyle dogrudan konugma.

Problem ¢6zme stratejileri yoluyla herkesin
basetme kapasitesini artirma, boylece
bagimsizligi saglama ve sosyal destek aglarin
gelistirme

Rol model olma, oturumlarin kontrolii, ¢atisma

¢Oziimii ve ekip caligmasi anlayisi

Kaynak: Gamble, 2004: 50.

Aileler ile calisirken sosyal hizmet uzmanlarinin Oncelikle aile {iyelerinin duygularini

anlamasi, aile iiyeleri ile empati kurabilmesi gereklidir. Bunun yaninda sosyal hizmet

uzmanlarinin yalnizca ailedeki duygular1 agiga ¢ikarmasi yeterli olmamaktadir, ailedeki

giiclii yonlere odaklanmasi ve toplumda var olan kaynaklarla aileyi bulusturmasi da

onemlidir. Austrian (2000), sizofreni tanis1 almig bireye sahip ailelerde ebeveynlerin utang,

sugluluk, hayal kiriklig1, yalitilmiglik hissedebilecegini ve diger aile liyeleri ya da kendileri
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pahasina ne kadar ¢ok sey yaptiklart hakkinda g¢eliskili duygular tasiyabileceklerini
belirtmistir. Aile tiyeleri bu duygular1 agiga vurmak ve kendileri ile empati kurabilen ve
hem ailedeki hem de toplumdaki giicleri bulmaya yardim eden bir sosyal hizmet uzmani

tarafindan desteklenme ihtiyaci i¢indedirler (Austrian, 2000).

Aile tiiyelerinin desteklenme ihtiyaci i¢inde oldugu 6nemli bir konu, sizofreni tanisi almis
bireyin hastaneye yatirilmasi so6z konusu oldugu zaman yasadiklaridir. Austrian (2000),
sizofreni bozuklugu olan bir bireyi hastaneye yatirmanin korkutucu ve ailelerin sugluluk
duymasina neden olan bir deneyim olabilecegini, bu yiizden sosyal hizmet uzmanlarinin
aileler i¢in oryantasyon programlari hazirlamalari, hastane ve bakim konusunda bilgi
saglamalari, sorular1 cevaplamalar1 ve ailelere deneyimlerini ve duygularini paylagsmalari

i¢cin zaman vermelerinin yararli olacagini belirtmistir.
2.4.1.2.1. Damgalama ile Miicadele

Sizofreni tanis1 almis bireyler ve aileleri ile ¢alisirken, sosyal hizmet uzmanlarinin dikkat
etmesi gereken bir baska onemli nokta da, ruhsal hastaliga bagli damgalanma sorunudur.
Ruhsal hastaliga bagli damga ile miiracaatcilar ve aile lyeleri her giin karsi karsiya
kalmaktadir. Pek cok insan ruh sagligi sorunlarina sahip bireyleri 6zellikle de sizofreni
hastaligina sahip bireyleri tehlikeli olarak gormektedir (Dziegielewski ve Leon, 2001).
Burada sosyal hizmet uzmanlarinin ruhsal hastaliklar konusunda toplumu bilin¢lendirme
calismalarina katilimi ve damgalamaya bagli sorunlar konusunda sizofreni tanis1 almis

bireyler ve aileleri adina savunuculuk faaliyetleri yiirtitmesi s6z konusudur.

Sosyal hizmet uzmanlarinin hem bireyler hem de aileleri tarafindan deneyimlenen damga
ve kendini su¢lamanin, kendine 6zgii dinamiklerini anlamasi son derece Onemlidir. Aile
tiyeleri ozellikle de ebeveynler miiracaatginin hastaligindan dolayr kendilerini sorumlu
hissedebilirler, bu nedenle aile iiyelerinin endiselerinin giderilmesine ve diger psikotik
bozukluklar ya da sizofreninin karmasik etiyolojisini anlamada egitilmeye ihtiyag

duyabilirler (Dziegielewski ve Leon, 2001). Aileler hastalik konusunda yeterince
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bilgilendirilirse bu konudaki endiseleri giderilebilir ve kendilerini suglu hissetmeleri

Onlenebilir.
2.4.1.2.2. Aile Orgiitlenmeleri

Sizofreni tanis1 almig bireyler ve aileleri ile ¢alisirken iizerinde durulmasi gerekli bir nokta
da, aile orgiitlenmeleridir (Magliano ve dig., 2007: 383-384). Aile orgiitlenmeleri sizofreni
konusunda bilgilendirme galismalar1 yapmak, sizofreni tanist almis bireylerin is ve egitim
hayatindan dislanmasini 6nlemek ve ruh sagligi ile ilgili hizmet ve politika tiretilmesinde
rol oynamak gibi dikkate deger ¢alismalarda bulunabilirler. Sosyal hizmet uzmanlar da aile
orgiitlenmelerini destekleme ve bu Orgiitlenmelerin ihtiya¢ ve talepleri dogrultusunda

politikalar olusturulmasi noktasinda rol alabilmektedirler.

Sizofreni tedavisinde ilaglarin ¢ok dnemli bir pay1 oldugu bilinmektedir. Etkili bir tedavi
stratejisi i¢in artan bir umut 15181 yeni antipsikotik ilaglarin gelistirilmesidir. Fakat sunu
unutmamak gerekir ki bu ilaglarin degerli oldugu bilinmekle birlikte sadece ilag tedavisinin
tizerinde durmak asla yeterli olmamaktadir. Bireyin kendi durumunda ve ¢evresel baglamda
biricikligi vurgulanmalidir (Dziegielewski ve Leon, 2001). Psikososyal miidahaleler
olmaksizin ilagla tedavi tam bir etkinlie ulasamayacaktir. Bu noktada sosyal hizmet
mesleginin psikososyal miidahaleleri gergeklestirmek hususunda ¢ok dnemli bir yeri oldugu

unutulmamalidir.
2.4.1.2.3. Psikoegitim

Daha 6nce de bahsedildigi lizere, sizofreni tanis1 almis bireye sahip aileler, agir maddi ve
duygusal vyiiklerle yiiz yiize gelmektedirler (Austrian, 2000). Gould (2010) sizofreni
deneyimi olan pek ¢ok geng insanin aileleri ile birlikte yasamakta oldugunu, aileye bireyin
ne deneyimledigini ve onu nasil destekleyecegini anlamada yardim etmenin; hastaligin
yinelenme ve hastaneye yatis oranlarini diislirdiiglinii vurgulamistir. Bu noktada sizofreni
bozuklugu olan bireyler ve aileleri ile calisirken en 6nemli noktanin, ailelere hastaligin ne

oldugunun anlatilmas1 ve hastalik hakkinda bilgi verilmesi oldugu sdylenebilir.
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Aileler, genellikle hastaligin genetik ve biyolojik yonleri hakkinda bir anlayisa ihtiyag
duymaktadirlar. Ayrica, aile ile sizofreni tanist almis olan birey arasindaki sorunlari
tanimlamada ve ¢ozmede ailenin egitim almasi yararli olmaktadir (Austrian, 2000). Bu
baglamda psikoegitim olarak bilinen miidahale yontemi karsimiza ¢ikmaktadir.
Psikoegitimsel yaklagim, egitim yontem ve tekniklerinin ruhsal hastaliklarin tedavi ve
rehabilitasyon ilkelerinin gergeklestirilmesinde kullanildigr bir siire¢ olup; hasta ve aileye
hastane disinda da yardimci olmayi, hastanin yasadiklari sorunlarla basedebilmesini,
toplumda iiretken bir yasam siirmesini desteklemeyi amaglamaktadir (Alatas ve dig., 2007:
197).

Psikoegitim, hastaligin yinelenme oranini azaltmak icin duygu disavurumu diizeyini
azaltmayr ve iletisim becerilerini gelistirmeyi amaglamaktadir. Amag¢ ev ortaminin
istikrarm1 ve Ongoriilebilirligini artirmak, gergekgi hedefler olusturmak, ilag diizenine
uyulmasini saglamak ve hem birey hem de aile i¢in destek saglamaktir (Austrian, 2000).
Psikoegitimde en Onemli nokta, hastalik hakkinda ailelere dogru bilgilerin aktarilarak
ailelerin yasadig1 sucluluk duygusunun azaltilmasidir. Bunun yaninda, ev ortaminda
sizofreni tanis1 almig bireye yonelik diizenlemelerin yapilmast da amaclanmaktadir.
Psikoegitim gruplarinda ailelerin bir araya gelerek birbirlerine destek olmalar1 da s6z

konusudur.
Sizofreni tanist almis bireylerin ailelerinin egitiminin amaglar;

e Relaps (niiks etme) oranlarini azaltmak,
e Aile islevlerini iyilestirmek,

e Isbirligini ve tedaviye uyumu artirmaktir.

Bu hedeflere ulasildiktan sonraki asama, hastanin bagimsiz bir birey olarak yasamasim

kolaylastirmaya ¢alismaktir (Arslantas ve dig., 2009: 4).

Ailelerle yapilan psikoegitim galismalarinin, ailelerin hastalikla basetme, belirtileri etkin bir

sekilde ele alma yaklasimlarini artirabilecegi ongoriilmektedir (Tel ve Terakye, 2000).
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Gutie 'rrez-Maldonado ve digerlerinin (2009) yapmis oldugu calismada da psikoegitim
programlarinin hasta yakinlarimin sizofreni tanist almis bireylere karsi olan negatif

tutumlarini degistirdigi bulunmustur.

Tiurkiye’de yapilan calismalarda psikoegitim programlarinin, aile islevlerinin
diizeltilmesinde, hastaligin yineleme riskinin azaltilmasinda, bireyin tedaviye uyumunun
artmasinda, ailenin yasadigi giicliiklerin azalmasinda ve stresle basetme durumlarinin

artmasinda olumlu sonuglar verdigi belirtilmistir (Tel ve Terakye, 2000).

Son olarak psikoegitimin hem aileler hem de tan1 almis bireyler agisindan 6nemi gitgide
artmaktadir. Yukarida da belirtildigi iizere, hastaligin tedavisi sadece ilaglar ile
saglanamamakta toplumun dolayisiyla ailenin destegine ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu
baglamda destek i¢in ailelerin gerekli egitimleri almis olmasi saglikli aile iliskilerinin
gelistirilmesinde, duygu disavurumun azaltilmasinda, tedaviye uyumun artmasinda ve

ailedeki yiikiin azaltilmasinda etkili olmaktadir.

Psikiyatrik sosyal hizmet baglaminda tami almig bireylere ve ailelerine yonelik
uygulamalarin neler olduguna degindikten sonra, ruh sagligi hizmetlerinde diinyada
yasanan gelismelere ve kurumsuzlastirma (deinstitutionalization) kavramina yer vermek

gerekmektedir.

2.4.1.3. Ruh Saghig1 Hizmetlerinde Kurumsuzlastirma (Deinstitutionalization)

Giincel psikiyatrik iyilestirme ve tedavi yaklasimlari, cesitli yontemlerin birlesimiyle
olusturulmustur. 19. yilizyllda moral tedavisi adi altinda baslayan ¢alismalar, ruhsal
rahatsizligi olan bireyleri “iyicil” c¢evrelere ve sosyal rollere yerlestirme {izerinde
durmustur. Moral tedavi egitim, is, sosyal etkinlikler ve diger toplumsal rollere katilmanin
iyilestirici etkisini fark ettirmistir. Yirminci yiizyilin ilk yarisinda ise fiziksel engellilere
yonelik istihdam ve rehabilitasyon hareketleri zaman iginde ruhsal rahatsizligi bulunan
bireyleri de kapsayacak sekilde ilerlemistir. 1950 ve 60’11 yillardaki, hastalari akil

hastanelerinden c¢ikarip topluma kazandirma (deinstitutionalization, kurumsuzlastirma)
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uygulamalar1 ve toplum ruh sagligi merkezlerinin gelisimi yalnizca sizofreni hastalarinin
bakimlarina iligkin toplumsal yonelimleri degistirmekle kalmamus, elverisli ortam ve sosyal

rollerle ilgili hizmetlerin gelistirilmesini de tegvik etmistir (Sonmez, 2009).

Bir bagka ifadeyle kurumsuzlastirma; ruh sagligi sorunlar1 bulunan bireylerin hastaneye
yatis oranlarinin azaltilmasi amaciyla, bireylerin hastaneye yatinlmasina yonelik kriterlerin
giderek daraltilmasi, yatirilan bireyler i¢in hastanede kalis siiresinin kisaltilmasi ve uzun
siredir yatarak tedavi edilen bireylerin hastanelerden c¢ikarilmasi seklinde islemistir
(Tiirkcan ve dig., 1997). Ornegin Almanya’da 1960’l1 yillarda baslayan bu déniisiim
sonrasi psikiyatri hastanelerindeki yatak sayis1 yaklasik %50 oraninda azalmistir (Bauer ve

dig., 2001).

1960’larda baglayan kurumsuzlastirma (deinstitutionalization) hareketleri sonucunda
psikiyatrik hasta yatagi sayist azaltilirken hastalarin toplum i¢inde bakim ve tedavisine
yonelik diizenlemeler yapilmistir. Ancak siiregen hastalarin kendiliginden bu sistemlerden
yararlanamadiklari, yararlanabilmeleri i¢in de sivil toplum kuruluslarinin 6zel desteklerinin
gerektigi goriilmiistiir. (Honkonen ve dig., 1999; Colp, 2000; akt. Oncii ve dig., 2007). Bu
nedenle de bireylerin toplum igerisinde tedavi edilebilmesi amaciyla toplum psikiyatrisi
hizmetlerine agirlik verilmistir. Ciddi psikiyatrik sorunu olan bireyler ayaktan tedavi
birimlerinde ve toplum psikiyatrisi birimlerinde tedavi edilmeye baslanmistir. Bireylerin
tedavi amaciyla psikiyatri kliniklerine yatiglar1 krize miidahale ya da bireylerin kendisine
ya da g¢evresine zarar verme potansiyeli tasidiginda saglanmaktadir (Rutz, 2001). Ruh
sagligi sorunlari bulunan bireylerin toplum igerisinde tedavi edilmesi anlayisinin yiiriirliige
girmesinin ardindan toplum psikiyatrisi hizmetlerinde 6nemli ilerlemeler saglanmistir.
Toplum psikiyatrisi hizmetlerinin saglanmasi1 amaciyla psikiyatrist, psikolog, psikiyatri
hemsiresi, sosyal hizmet uzmani ve ergoterapistlerinin yer aldigi ekipler olusturulmustur.
Toplum Ruh Sagligi Ekipleri (Community Mental Health Teams), Kriz Coziim Ekipleri
(Crisis Resolution Teams), Girisken Sosyal Yardim Ekipleri (Assertive Outreach Teams),
Toplum Rehabilitasyon Ekipleri (Community Rehabilitation Teams), Psikoz Erken

Miidahale Ekipleri (Psychosis Early Intervention Teams) ve giindiiz hastaneleri Bati
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Avrupa’da bu amagla olusturulmus yapilardir (Johnson ve dig., 2001; Kallert ve dig, 2004;
akt. Ulas, 2008).

Giliniimiizde ise ruhsal bozukluklarin saglik, sosyal ve ekonomik alanlarda artan yiikiinii
azaltmada, toplum temelli ruh sagligi hizmetlerinin 6nemi tartisilmaktadir (Hallag ve dig.,
2014). Kurum temelli goriis yerine toplum merkezli goriisiin benimsenmesiyle birlikte, ruh
sagligi hizmetleri birey ve bireyin etkilesimde bulundugu c¢evreye iliskin kendi ortaminda
toplum icinde psikososyal bakim anlayisina yonelmeye baglamistir (Pektas ve dig, 2006).
Yurtdisinda kurumsuzlastirma faaliyetlerini basar1 ile yiiriiten iilkelerde ozellikle adli
gecmise sahip ruhsal rahatsizligi bulunan bireyler i¢in tekrardan kurumlandirma ¢alismalari
(reinstitutionalisation) baglamistir (Priebe ve dig., 2005; akt. Caldas de Almeida ve
Killaspy, 2011). Toplum ruh sagligi toplumdaki herkesin erisebilecegi, erken ve kapsamli
tedaviyi saglayan, davranis ve sosyal bilimlerin deger, inanis, bilgi ve uygulamalarindan
yararlanan bir harekettir. Bu genis kapsamli hareketin, ancak yenilik¢i bakim ve tedavi
yaklagimini  benimseyen, profesyonel ve multidisipliner bir ekip tarafindan
gerceklestirebilecegi vurgulanmaktadir (Hallag ve dig., 2014). Bu nedenle calismanin
bundan sonraki bolimiinde toplum ruh sagligi merkezleri hakkinda bilgilere ve bu
merkezlerde ¢alisan/calisacak sosyal hizmet uzmanlarinin yer verilecektir. Toplum ruh
sagligr merkezleri sizofreni gibi ciddi ruhsal bozukluklara sahip bireylerin toplum icinde
rehabilite edilmesini amaglayan merkezlerdir. Toplum temelli bakimin temel yiiriitiiciisii
olan bu merkezlerde yiiriitiilen hizmetlere katki vermek bu ¢alismanin amaglar1 arasindadir.
Arastirma sonucunda elde edilecek bulgularin bu merkezlerde yiiriitiilen/yiiriitiilecek olan

hizmetlerin yapilandirilmasina yardime1 olacagi 6ngdriilmektedir.
2.4.1.3.1 Toplum Ruh Sagligi Merkezleri

Ruh sagligi hizmetlerinin sunumunda diinya genelinde ii¢ farkli hizmet tiirlinden
bahsedilmektedir (T.C. Saglik Bakanligi, 2011). Bunlar; hastane temelli model, toplum

temelli model ve toplum hastane denge modeli olarak siralanmaktadir.
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Hastane temelli model, 1800°1i yillardan 1960’11 yillara kadar diinyada yaygin olarak
kullanilmis, sehirlerin disinda bliyiik psikiyatri hastanelerinde sunulan hizmetler olarak
tanimlanabilmektedir (T.C. Saglik Bakanligi, 2011). Ancak hastane temelli hizmet
modelinde ruh sagligi sorunlarina sahip bireylerin toplumdan diglandigi, kotii muamele
gordiigii ve insan haklar ihlal edildigi goriildiigiinden bu model terk edilmeye, toplum

temelli hizmetler iiretilmeye baslanmistir.

Toplum temelli hizmetler ise, agir ruhsal bozukluklar yasayan bireylerin miimkiin

oldugunca toplum i¢inde rehabilite olmasini amag¢ edinmistir (Ensari, 2011).

Toplum hastane denge modelinde ise psikiyatri hastanelerinde bulunan yatak sayisi
azaltilmakta, bunun yani sira toplum temelli hizmetler de tretilmektedir (T.C. Saglik

Bakanligi, 2011).

Bilindigi gibi, 1970’li yillarda gelismis iilkelerde kurum temelli ruh sagligi hizmet
modelinden toplum temelli ruh saglig1 hizmetlerine gegilmistir (Yilmaz, 2012). Tiirkiye’de
ise bu konudaki ilk adim, ilk toplum ruh sagligi merkezinin 2008 yilinda agilmasi olmustur
(Alatas ve dig., 2009).

Tiirkiye’de sunulan ruh sagligi hizmetleri, Ulusal Ruh Saghigi Eylem Plani’nda da
belirtildigi gibi poliklinik hizmetleri, alevlenme/atak sirasinda hastaneye yatirilma, kimsesi
olmayan ya da kimsesi oldugu halde bakil(a)mayan hastalarin 50-60 yila kadar uzanan
siireyle hastaneye yatirilip bakiminin saglanmasi ile sinirlidir. Bir baska deyisle, ruh saglig
hizmetleri halen yatakli kurumlar araciligiyla siirdiiriilmektedir. Toplam 8 tane ruh saglig
hastanesi bulunmakta (Bakirkdy, Erenkdy, Samsun, Elazig, Manisa, Adana, Trabzon ve
Bolu); diger tiniversite hastaneleri ve devlet hastanelerindeki psikiyatri yatak sayilar ile
birlikte Tirkiye’deki toplam psikiyatri yatagi sayist 7510°dur (Ensari, 2011). Ruhsal
sorunlar yasayan bireylerin toplam niifustaki orani diisiiniildiigiinde bu sayinin oldukc¢a az
oldugu goriilmektedir. Ayrica, bu hizmetlere erisim ile ilgili ciddi sikintilar bulunmaktadir.

Bu hastanelerde kurum temelli yiriitiilen hizmetlerin niteligi de tartisma konusudur.
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Kurum temelli hizmetlerde yasanan zorluklardan dolay1 ve diinyadaki gelisimlere paralel
olarak Tirkiye’de de Saglik Bakanligi tarafindan toplum temelli hizmetlere gecilmesi
caligmalarina 2006 yilindan itibaren baslanmistir. Saghk Bakanligi, agir ruhsal bozuklugu
olan hastalarin agilacak olan Toplum Ruh Sagligi Merkezleri (TRSM) tarafindan kayit
altina alinip takip edilmesini, halen hastanelerde yatmakta olan ve ihtiyact bulunan
hastalarin projenin sonraki asamasinda agilacak yari-yol evleri ve korumali evlerde
kalmasimmi ve korumali isyerlerinde istihdamlarinin saglanmasini hedeflemektedir (T.C.

Saglik Bakanligi, 2011).

Toplum ruh saglig1 merkezlerinin amaglari; sizofreni gibi agir ruhsal bozukluklar yasayan
bireylerin miimkiin oldugu kadar toplum i¢inde yasamasini ve gezici ekiplerle diizenli takip

ve tedavilerini saglamaktir (Ensari, 2011).

Toplum ruh sagligi merkezlerinin 100-300 bin niifuslu bir cografi alanda agir ruhsal
rahatsizligi olan bireylerin ve ailelerin bilgilendirildigi, bireyin ayaktan tedavisinin
yapildig1 ve takip edildigi, rehabilitasyon, psikoegitim, ergoterapi, grup veya bireysel terapi
gibi yontemlerin kullanilarak bireyin toplum iginde yasama becerilerinin artirilmasini
hedefleyen, psikiyatri klinikleri ile iligski icinde ¢alisan ve gerektiginde mobilize ekiple
bireyin yasadigi yerde takibini yapan birimler olmasi planlanmistir (T.C. Saglik Bakanligi,
2011).

2014 yili itibariyle {iilke genelinde acilmig bulunan 78 toplum ruh saglhigi merkezi
bulunmaktadir. Bu sayimnin 2015 yilinda 236’ya ¢ikarilmasi beklenmektedir. Toplum ruh
sagligt merkezlerinin sayisinin artirilmast kurum temelli hizmetten toplum temelli

hizmetlere gegiste dnemli bir adim olarak diisiiniilebilir.

Ruh saglig1 sorunlarina sahip bireylerin miimkiin oldugu kadar toplum i¢inde rehabilite
edilmesini Ongoren psikiyatrik rehabilitasyonun felsefesini benimseyen sosyal hizmet
mesleginin de toplum ruh sagligi merkezlerinde olduk¢a 6nemli bir rol oynayacag: agiktir.
Toplum ruh sagligr merkezlerinin gelecekte psikiyatrik sosyal hizmetin 6énemli uygulama

alanlarindan biri olacagi ve pek ¢ok sosyal hizmet uzmanin da bu merkezlerde gorev
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yapacagi oOngorilmektedir. Bu calismanin  toplum ruh sagligi  merkezlerinde
verilen/verilecek olan hizmetlere iliskin bulgulara ulagsmasi1 amacglandigindan, ¢alismanin
bu kisminda toplum ruh sagligi merkezlerinde sosyal hizmet uzmaninin gérevlerine yer

verilmesi uygun bulunmustur.

Toplum ruh saglig1 merkezlerinde sosyal hizmet uzmaninin gorevleri 2011 yilinda ¢ikarilan

Toplum Ruh Sagligi Merkezleri Hakkinda Yonerge’de yer aldig: sekliyle agsagidaki gibidir:

“1) Merkezin sorumlu oldugu bélgedeki hastalarin tespit edilmesi ve merkeze kaydini
temin etmek i¢in ilgili kurum ve kisilerle irtibat kurar,

2) Hasta ve/veya yakinlariyla irtibat kurarak merkez hakkinda bilgi verir ve merkeze
davet eder,

3) Hastaneye yatisi gereken, bakima muhta¢ ya da c¢alisabilecek duruma gelmis
hastalarin; hastane, bakim kurumu, korumali is yeri ihtiyacina cevap verebilmek icin
ilgili kurumlarla irtibat kurar,

4) Damgalama karsiti calismalar icin kurumlar arasi igbirligini saglar ve gelistirir,

5) Hastalar1 sosyal ve hukuki haklart konusunda bilgilendirir, karsilastiklar
giicliiklerin ¢oziimlenmesinde destek hizmeti verir,

6) Sivil toplum kuruluglar: ve diger kurumlarla iliskileri saglar.’

Bunun yani sira, yine ayni yonergede toplum ruh sagligi merkezlerinde g¢alisacak sosyal

caligmaci, psikolog ve hemsirenin ortak gorev ve sorumluluklar: da su sekilde belirtilmistir:

“1) Merkeze gelen hasta veya yakinlarina merkezin amaci ve isleyisi hakkinda bilgi
vermek.

2) Hastalara bireysel danismanlik hizmeti vermek, grup terapisi yapmak ve
psikososyal beceri egitimi vermek.

3) Hasta ve ailelerine psikoegitim vermek.
4) Gezici ekibinin ¢alismalarina katllmak.

5) Ev ziyareti sirasinda yatis endikasyonu gerektiren bir durum tespit edilirse, hastanin
ilgili klinige nakledilmesini saglamak.
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6) Sosyodemografik veri formunu doldurmak, takip goriismelerinde izlem élgeklerini
kullanmak.

7) Istatistiksel bilgilerin toplanmasinda ve degerlendirilmesinde gorev almak.

8) Merkeze devami saglanamayan hasta veya yakinlariyla irtibat kurmak ve merkezin
hastayla baglantisint olusturmak.

9) Toplumun bilgilendirilmesiyle ilgili ve damgalama karsiti ¢calismalar yapmak.”

Yonergede belirtilen yukaridaki gorevlere ek olarak sosyal hizmet uzmanlarinin toplum ruh
sagligi merkezlerinde mikro diizeyden makro diizeye kadar farkli rolleri bulunmaktadir.
Bireylere ve ailelere hastaliklar hakkinda bilgi verilmesi, hastaliklarin belirtileri ve bu
belirtilerle nasil bas edeceklerinin 6gretilmesi, hastaliga uyum saglama calismalari, bakim
konusunda bilgi verilmesi, bireylere ve ailelere sosyal destek saglanmasi gibi konular mikro
diizey calismalarken (Attepe, 2014); ruhsal sorunlari bulunan bireylere yonelik ayrimcilik
ve dislanma ile miicadele ve savunuculuk yapmak ise makro diizey roller olarak

aciklanabilir.

Toplum Ruh Sagligi Merkezleri gelismis iilkelerde ruhsal sorunlart bulunan bireylere
hizmet olanaklar1 sunan énemli bir yapilanmadir. Bu yapilanmanin Tiirkiye gibi gelismekte
olan ve az gelismis lilkelerde benimsenmesi, bu bireylere ve ailelerine yonelik sosyal
dislanma, damgalanma vb sorunlar1 azaltacagi gibi, psikoegitim, aile ve hasta katilimi,

sosyal beceri egitimi vb hizmetlerin yayginligin1 artiracaktir.
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BOLUM 3

YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN MODELI

Bu arastirma sizofreni tanisi almis bireylerin ailelerinin bakimverme ve sosyal destek
iligkilerini ve basetme stratejilerini derinlikli bir kavrayisla ortaya c¢ikarmay1
amagladigindan, nitel arastirma olarak tasarlanmigtir. Bilindigi gibi, nitel aragtirma;
insanlarin ve kiiltiirlerin ayrintili, derinlemesine bir tanimin1 yapmak, insanlarin gerceklige
yiikledikleri anlami, olaylari, siire¢leri, kavrayis ve anlayislarini ortaya koymak icin yapilan
bir eylemdir (Kiimbetoglu, 2008: 47). Nitel arastirmanin derinlikli bir kavrayis ortaya

¢ikarmay1 amaglamasi nedeniyle, arastirmada niteliksel yontem tercih edilmistir.

Sosyal diinyanin anlasilmasinda pozitivist paradigmadan farkli olarak nitel aragtirmalar,
aragtirmanin iginde tiretildigi sosyal baglama duyarlidir (Mason, 1996; akt. Kus, 2009). Bu,
nitel arastirmalarin odaklandigi konuya yonelik olarak esnek calisma yontemleri

belirlenmesini ifade etmektedir.

Nicel aragtirmanin dayandigi pozitif bilim anlayisi, bilginin genellikle deney, gézlem ve
aklin kurallarina gore elde edildigini savunmaktadir, boylece deney ve gézlemle elde edilen
bilgiler degismez, genellenebilir ve evrensel olmaktadir (Sonmez ve Alacapinar, 2011).
Nitel arastirma yontemi ise insan bilgisinin her defasinda yeniden yapilandirilmakta
oldugunu; elde edilen bilginin ise yer aldig1 baglamda degisken bir yap1 gosterdigini yani
bir anlamda evrensel ve genellenebilir bir bilginin var olmadigimi kabul etmektedir
(Sonmez ve Alacapinar, 2011). Buradan yola ¢ikarak nitel aragtirmalar yoluyla elde edilen
bilgilerin genellenemeyecegini, ancak sosyal diinyayr anlamlandirmada ve yorumlamada
benzersiz, daha Once elde edilemeyen bilgilerin nitel arastirmalar yoluyla

olusturulabilecegini sdyleyebiliriz.
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Bu arastirmada, nitel arastirma desenlerinden biri olan fenomenolojik yaklagim
kullanilmistir. Fenomenolojik yaklasim, farkinda oldugumuz ancak derinlemesine ve
ayrintili bir anlayisa sahip olmadigimiz olgulara odaklanmaktadir (Yildirnm ve Simsek,
2011: 72). Arastirma, sizofreni tanis1 almis bireye sahip ailelerin, bakimverme ve sosyal
destek iligkisine verdikleri anlami, hastalikla ilgili kavrayislarint ortaya c¢ikarmayi

amacladig i¢in fenomenolojik yaklasimin odagi ile uyumludur.

Arastirmada veriler, nitel aragtirmada en ¢ok kullanilan veri toplama tekniklerinden biri
olan derinlemesine goriisme teknigi ile elde edilmistir. Goriisme, 6nceden hazirlanmis
sorularin belli bir sistematik dahilinde goriisiilen kisilere sorulmasi ve cevaplarin alinmasini

Ongodren sosyal bir etkilesim olarak tanimlanabilmektedir (Rubin ve Rubin, 1995).

Burada nitel goériisme tekniginin kullanilmasinin temel nedeni bu teknikle sadece “veri
toplama” degil “veri yaratim1” siirecinin de gerceklestirilebilmesidir (Kus Saillard, 2010).
“Veri yaratimi, nitel arastirmalarin ontolojik sayiltilarina daha uygun diisen bir
adlandirmadir” (Kus Saillard, 2010: 16). Burada sosyal gergeklik, olgusal ve “disarida”
degil, arastirmacilarin da bir parcast oldugu bir siire¢ i¢inde ele alinmistir. Bu baglamda,
disarida yer alan veriler arastirmacinin katilimeciya katilmasi ile nesnel bir sekilde degil,
stireg olarak elde edilmistir. Dolayisiyla, goriisme ortaminda goriismeci ve katilimer birlikte
sosyal gercekligi insa etmektedirler. Iste bu nedenle, gériismecinin kendisi de bu veri

yaratimu siirecinin bir pargasi olarak goriilmektedir (Kus Saillard, 2010).

Derinlemesine  goriismeler  genellikle  yapilandirilmig, yar1  yapilandirilmis  ve
yapilandirilmamis  goriismeler olarak  smiflandirilmaktadir. Bu  arastirmada  yari
yapilandirilmig goriisme formu kullanilmistir. Yar1 yapilandirilmig goriisme formunda agik
uclu sorular bulunmakta ve sorular gériisme kilavuzu takip edilerek sorulmaktadir (Demir,
2011). Yar1 yapilandirilmig goriisme tekniginin se¢ilmesinin nedeni, katilimcilarin detayh

bilgi vermesini saglamaktir.
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3.2. KULLANILAN YAKLASIM

Bu calismada, sizofreni tanis1 almis bireylerin ailelerinin bakimverme silirecinde
yasadiklarini, hastalikla ilgili algiladiklar1 sosyal desdtegin niteligini ve hastalikla basetme
stratejilerini 6grenmek amaglanmistir. Bu nedenle ¢alismada kullanilan yaklasim aile
degerlendirme ¢aligmasi bir baska deyisle vaka ¢alismasidir. Vaka ¢alismasi, ¢alisilan vaka
tizerinde ¢ok boyutlu bir degerlendirme yapmay1 gerekli kilan bir yaklasimdir. Bu
calismada her bir vaka bir aile birimidir. Aile biriminden kasit anne, baba, kardes ve

sizofreni bozuklugu olan bireydir.

3.3. CALISMA GRUBU

Bu c¢alismada, yargisal ornekleme yapilmistir. Yargisal ornekleme, arastirmanin amacina
uygun olarak arastirmacinin kendi yargilarin1 veya onceden edinmis oldugu bilgilerini
kullanarak orneklem se¢mesi, yani arastirmanin amacina hizmet edecek kisileri segmesi
esasina dayanmaktadir (Monette, Sullivan ve De Jong, 1990; akt. Ozen ve Giil, 2007).
Calismada;

“Baba: Sizofreni tanist almis bireye bakimveren roliinii iistlenen erkek.
Anne: Sizofreni tanis1 almig bireye bakimveren roliinii iistlenen kadin.
Kardes: Sizofreni tanis1 almis bireye bakimveren roliinii iistlenen kardes.”

irdelenmistir. Calisma evreni, Sizofreni Dernekleri Federasyonu’na iiye olan, Sincan ve
Yenimahalle Toplum Ruh Saghg Merkezleri (TRSM)’nden hizmet alan ailelerden

olusturulmustur.
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3.4. VERI TOPLAMA ARACLARI

Aragtirmaci tarafindan ¢alismanin amaclar1 dogrultusunda hazirlanan yar1 yapilandirilmig
derinlemesine goriisme yonergesi Ek 1°de sunulmustur. Yonerge, toplam bes basliktan
olusmaktadir. Ilk baslik, yas, cinsiyet, egitim, medeni durum, ¢ocuklar, calisma durumu
gibi sosyodemografik ve sosyoekonomik 6zelliklerden; hastaligin ve bakimverme siirecinin
nasil basladigini anlatan tanitict bilgilerden olusmaktadir. Ikinci baslik, hastaliga iliskin
algilar1 ve bireylerin bu hastaligi nasil anlamlandirdigimi igermektedir. Ugiincii baslik
bakimverme siirecini sorgulamaktadir. Bu baglikta hasta ile en ¢ok kimin ilgilendigi; tani
almig bireyin bir giiniinii nasil gecirdigi, neler yaptigi; bakimveren kisinin sorumluluklarin
ve ailenin diger iiyelerinin bakimverme siirecindeki roliiniin neler oldugu yer almaktadir.
Dordiincii baglikta ise hastalikla nasil basedildigine ve bireylerin kimlerden/nerelerden
sosyal destek aldigina iligskin sorulara yer verilmistir. Besinci ve son baslikta ise toplumsal
alan ve hizmetler hakkinda Oznelerin goriislerini almaya yardimci olan sorular
bulunmaktadir. Bu yonerge dogrultusunda sorulan sorularin ve cevaplarin detayl

incelenebilmesi amactyla goriigmeler ses kayit cihazi ile kayit edilmistir.

3.5. VERI TOPLAMA SURECI

Aragtirmanin  verileri, yar1  yapilandirilmis  goriisme  yOnergeleri  aracilifiyla
olusturulmustur. Patton (1987)’mn goriisme formu yontemi olarak tanimladigi yari
yapilandirilmis gériismede benzer konulara yonelmek yoluyla degisik insanlardan ayni tiir
bilgilerin alinmas1 amaglanmaktadir (Patton, 1987). Bu arastirmada anne, baba ve kardesler
icin ayr1 ayr1 hazirlanmis goriisme yonergeleri kullanilmistir, ancak hepsinde ortak olarak

sosyal destek ve bakimverme iligkilerinin dogas1 incelenmistir.

Aragtirmanin katilimcilari, sizofreni tanisi almis ¢ocugu ya da kardesi bulunan, arastirmaya
katilmaya goniillii olmus 12 ailenin bireyleridir. Arastirma kapsaminda ailelerde anne, baba
ve kardesler ile goriisiilmiis olup toplamda 31 kisi ile gorlisme yapilmistir. Katilimcilardan

derinlemesine goriismeler yontemiyle veri toplanmistir.
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Veri olusturma stirecinde aragtirmact oncelikle Sizofreni Dernekleri Federasyonu’na iiye
olan iki aile ile Aralik 2013 tarihinde 6rnek goriismeler gergeklestirmistir. Ancak yapilan
gorismelerde bazi sorularin tekrara diistiigli gozlendiginden arastirmaci alanyazin
bilgilerini tekrar gdozden gecirme ihtiyaci duymus ve gorlismelere ara verilerek alanyazin
calismalarina geri doniilmiistiir. Ayrica, yapilan ilk iki goriismede sizofreni hastaligi olan
bireyler de goriisme siirecine dahil edilmistir. Fakat bu bireylerin sorular1 anlamakta
zorlandig1 goriildiigiinden, sorularin ¢ok detayli olmast bu bireyleri korkutma riski
tasidigindan, bu bireylerin ruhsal saglik durumlarina zarar vermemek adma ve etik

hassasiyetler nedeniyle diger ailelerde sizofreni tanist almis bireyler ile goriisiilmemistir.

Alanyazin bilgilerindeki eksikliklerin giderilmesinden sonra arastirmact Mayis 2014’te
yeniden ailelerle goriismelere baglamistir. Veri olusturma stireci, Mayis 2014 ile Eyliil 2014
tarihleri arasinda gerceklestirilmistir. Veri olusturma siirecinde ¢esitlilik olusturmasi
amaciyla Sizofreni Dernekleri Federasyonu’na iiye olan; Yenimahalle Toplum Ruh Saglig
Merkezi ve Sincan Toplum Ruh Sagligi Merkezi’'nden hizmet alan ailelere ulasilmistir. 12
ailenin dordiine Sizofreni Dernekleri Federasyonu, dordiine Yenimahalle Toplum Ruh
Sagligit Merkezi ve dort aileye de Sincan Toplum Ruh Saghigi Merkezi araciligiyla

ulasilmustir.

Goriigmeler, biiylik cogunlukla ailelerin yasadigi ev ortaminda gerceklestirilmistir. Burada
amag, ailelerin yasadigi ortamin da gézlemlenerek katilimcilar hakkinda daha ayrintili bilgi
almaktir. Ancak bazi katilimcilar ile ev ortamu yerine daha uygun olduklart ve kendilerini
rahat hissettikleri dernek, taksi duragi (is yeri), psikiyatrist ofisi gibi yerlerde goriisme
yapilmigtir. Goriismelerde ses kaydi, katilimcilardan izin alinarak kullanilmistir.
Aragtirmacinin yani sira, goriismelerde ¢ogunlukla arastirmaciya eslik eden bir gézlemci de
bulunmustur. Bu sayede olusabilecek cinsiyet farklar giderilmeye ¢aligilmistir. Katilimeilar
ile yapilan goriigmelerin katilimeilarin yasam alanlarinda yapilmas: ile (ev, isyeri,
psikiyatrist ofisi) gozlem yapma olanagi da saglanmistir. Her ne kadar goriismeler ses
kayitlar ile muhafaza edilmis olsa da bunun yani sira goriismeler sirasinda arastirmaci not

tutmustur. Sonraki boliimlerde nitel aragtirmalarda derinlemeSine goriisme ve katilimei
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gdzlemin 6nemi anlatilacaktir. Ilerleyen boliimlerde hem derinlemesine goriisme hem de

katilimli gozlem agiklanacaktir.
3.5.1. Yan1 Yapilandirilmis Goriisme Yonergesiyle Derinlemesine Goriisme

Yapilandirilmis goriisme daha ¢ok, dnceden yapilan ve ne tiir sorularin ne sekilde sorulup,
hangi verilerin toplanacagini en ayrintili bi¢cimde saptayan, goériisme planinin aynen
uygulandigr bir goriismedir (Karasar, 2005). Bu tiirde katilimcidan 6nceden belirlenmis
yanit kategorileri i¢inde 6nceden belirlenmis bir dizi soruyu yanitlamasi istenir. Gorlismeyi
yapan burada belli bir sablon g¢ergevesinde ilerledigi igin tarafsiz kalir (Punch, 2005).
Yapilandirilmamis goriismeler ise goriismeciye biiyiik hareket ve yargi serbestisi veren,
esnek, kisisel goriis ve yargilarin kokenlerine inmeyi saglayan bir goriisme seklidir. Bu
goriisgmeler daha c¢ok, arastirmalarin baslangic asamalarinda soruna iliskin Onemli
degiskenleri saptarken yararli olurlar (Karasar, 2005). Bu goriismelerin geleneksel tiiri,
etnografik goriigme olarak da adlandirilan standartlastirilmamis, agik uglu, derinlemesine

gorismedir (Punch, 2005).

Yapilandirilmamis goriisme, sosyal aragtirmalarda ve diger arastirma alanlarinda yaygin
olarak kullanilan zengin ve degerli veri elde etmeye yarayan gii¢lii bir aractir (Punch,

2005).

Bu c¢alismada yar1 yapilandirilmig goriisme yontemi uygulanmasindaki amag,
yapilandirilmis ve yapilandirilmamis yontemin dezavantajlarimi  bertaraf etmektir.
Yapilandirilmis  goriismenin  sinirlayiciligindan  uzaklasmak ve  yapilandirilmamis
goriismelerin ise smrsizligini azaltmak icin yari-yapilandirilmig yontem uygulanmistir.
Burada temel amag, katilimcilar kisitlamadan, istenen bilgileri, ucu agik bir sablon ile elde
edebilmektir. Yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi sahip oldugu belirli diizeyde standartlik
ve ayn1 zamanda esneklik nedeni ile e8itim bilim arastirmalarinda daha uygun bir teknik

goriiniimii vermektedir. Bu goriisme, nitel arastirma igerisinde gortilebilir (Ekiz, 2003).
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Nitel arastirmalar genellikle nicel arastirmalara nazaran kiiclik bir Orneklem {izerine
yogunlasir. Bu durum saglanan verilerin genellenebilirligini azaltmakta ve hatta bazi
durumlarda kaybettirmektedir. Bu sebep ile istatistiksel temsil edilebilirlik yerine daha
biitiinsel, derinlemesine ve baglaminda anlasilmasina iligkin yonelim s6z konusudur (Cetin,
bt). Nitel arastirmalarda daha sik kullanilan derinlemesine goriisme teknigi ise goriisme
yontemlerinden biridir. Goriisme sozlii iletisim yoluyla veri toplama (sorusturma)
teknigidir. Gorlisme, ¢ogunlukla yiiz yiize yapilmakta ise de, telefon ve televizyonlu telefon
gibi aninda ses ve resim ileticileriyle de olabilir. Ayrica, sagir ve dilsizlerle gerceklestirilen
hareketli (simgesel) iletisim de goriisme sinifina girer (Karasar, 2005). Derinlemesine
goriisme ise bireyi cevreleyen sosyal cevredeki birgok unsur dikkate alarak arastirma
konusu hakkinda, genel durumdan c¢ok 6ziine inmeyi ve ayrintili bir sekilde konuyu
kavramay1 olanakli hale getirmektedir (Tuncay, 2009). “Derinlemesine goriisme bu
ozelligiyle, sosyal hizmet mesleginin bireye ve yiiz ylize oldugu sorunlara gerek miidahale
baglamindaki sorun analizi, gerekse bu sorunlarin arastirilmasi baglamindaki arastirma

sorunu tanimlamast siireglerine ilkesel olarak paralellik gosterir” (Tuncay, 2009: 51-52)

Nitel veri analizi, arastirmacinin verileri diizenledigi, analiz birimlerine ayirdigi,
sentezledigi, bicimleri (pattern) ortaya ¢ikardigi, énemli degiskenleri kesfettigi ve hangi
bilgileri rapora yansitacagina karar verdigi bir siirectir (Bogdan ve Biklen, 1992; akt.
Ozdemir, 2010). Diger bir deyisle nitel analiz yapan arastirmaci, alandan toplamis oldugu
verilerden hareket ederek bu veriler icerisinde sakli duran bilgiyi kesfetmeye ve ortaya
cikartmaya cabalamaktadir. Miles ve Huberman (1984) nitel veri analizi siirecini, birbirini
izleyen ve birbiri ile bagimli {i¢ asamali bir siiflandirma igerisinde incelemektedir. Bu
asamalardan ilkini gozlem, goriisme ve dokiiman incelemesi gibi cesitli tekniklerle
toplanan “verilerin azaltilmas1” (data reduction) asamasi olusturmaktadir. Bu asamada,
katilimcilardan saglanmis ve heniiz islenmemis durumda bekleyen veri seti; ayiklama,
Ozetleme ve doniistirme islemlerinden gegirilmektedir. Arastirmaci hangi verileri
arastirmanin disinda birakacagina, hangi verileri kullanacagma ve veri setini nasil

siniflandiracagina karar vermektedir (Miles ve Huberman, 1984; akt. Ozdemir, 2010).
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Veri analizinin ikinci basamagi “verilerin gorsel hale getirilmesi”dir. Burada doniistiiriilen
verilerin ~ belirli  sonuglar olusturmaya yonelik bir bi¢imde yapilandirilmasi
amaclanmaktadir. Miles ve Huberman (1984)’a gore verilerin gorsel hale getirilmesinin
gerekcesi, insan zihninin belirli bir anda ¢ok fazla enformasyonu isleyemeyecegi
varsaymmdir (Miles ve Huberman, 1984; akt. Ozdemir, 2010). Miles ve Huberman (1984)
verilerin gorsel hale getirilmesi siirecinde matrisler, grafikler ve tablolar kullanilmasini

onermektedirler. (Miles ve Huberman, 1984; akt. Ozdemir, 2010).

Miles ve Huberman (1984) veri analiz siirecinin son basamagini ise “sonuca ulagma ve teyit
etme” olarak belirtmislerdir. Bu asamada arastirmaci toplamis oldugu verilerin anlamina
ulagsmaya c¢alismakta yani belirsiz bir bi¢imde ve bir bakima verilerin i¢inde sakli duran
gercekligi kesfetmektedir (Ozdemir, 2010). Derinlemesine goriisme yontemi uygulamis
arastirmaci, toplamis oldugu verilerden hareketle ve tiimevarimci bir yontemle bir sonuca
ulagsmaya ve boOylece bir kuram insa etmeye ¢abalamaktadir. Fakat burada sadece veri
setleri yeterli olmayacaktir. Bu noktada arastirmacinin bu alanda yapilmis diger calismalar
ile buldugu bilgileri sinamasi gerekmektedir (Miles ve Huberman, 1984; akt. Ozdemir,

2010).

Sizofreni tanis1 almis bireylerin aile {iyeleriyle gergeklestirilip basetme ve sosyal destek
unsurlarini arastiran bu calismada yar1 yapilandirilmis derinlemesine goriigme yontemi
uygulanmigtir. Buradaki temel neden, katilimcilarin yasam ortamlarinda onlar ile
derinlemesine goriisiip, belli bir sablonda onlar1 ¢ok smirlandirmadan goriismeler
yapabilmektir. Bu baglamda tan1 almis birey yakinlar ile cinsiyetleri ve aile i¢indeki rollere
gore farkli siirelerde yasam ortamlarinda goriismeler yapilmistir. Babalar ile en az 10
dakika en ¢ok 60 dakika goriisiilmiis olup ortalamasi 25 dakikadir. Anneler ile yapilan
goriismeler ise babalarla yapilan goriismelere gore daha uzun siirmiistiir. Burada asgari
goriisme 16 dakika siirerken azami goriisme 107 (1 saat 47 dakika) dakika stirmiistiir.
Ortalamasi ise 53 dakikadir. Kardes goriismeleri ise anne ve baba goériismelerinden daha
kisadir. Azami kardes goriismesi 22 dakika asgari goriisme ise 7 dakika slirmiistiir,

ortalamasi diger goriismelere gore diistiktiir ve 13 dakikadir.
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Genel olarak goriismelerde katilimcilarin anlatma konusunda istekli oldugu goriilmiistiir.
Hatta baz1 durumlarda bu ¢alismanin ilgili yerlere ulastirilmasi konusunda takipg¢i olacagini

sOyleyen aileler de s6z konusudur.

“...Madem arastirma yapiyonuz, hakikaten bunlari sadece size ders olarak kalmasin.
Cok kiymetli bilgiler bakin, birebir yasadigimiz seyleri size veriyoruz, siz de bunlart bu
islerin prosediiriiniin tam merkezlerine, uygulamali olcak yerlerine, bu isten sorumlu
kisilere ulastirin, imkdan yaratsinlar. Bu sekilde mesela teskilatlarini kursunlar,
genisletsinler, daha fazla mesela bilgilendirsinler insanlari; bu insanlari barindiracak
verler, hastaneler, bunlara elverisli birimler kurulsun yani. Yazik. Zaten su anda kalp
hastasi, psikiyatrik durumlar, kalp, psikiyatri, bir de kanser diinyanin basinin belasi,
ticti.” (Baba 12)
Aragtirmact sorulart miimkiin oldugunca kisa tutmustur. Buradaki amac¢ katilimcinin
tecriibelerinin ~ kesintiye ugratilmamasidir. Sorulan sorular ve hazirlanan yar
yapilandirilmig goriisme yonergesi agik uglu sorulardan olusmaktadir. (Bkz: EK 1 Yari
Yapilandirilmig Goriisme YoOnergesi). Arastirmacinin yaptigi miidahaleler her ne kadar az
ve kisa olsa da bazi durumlarda katilimcilar arasgtirmacidan bazi anlatimlarda onaylama

climlesi beklemislerdir.

(Anne 3'in hastalik teshisini hizli anlatmasi iizerine soyledigi hikayeye hemen
bagladim ciimlesini desteklemek icin) “Tabi, tabi. Onemli olan hikaye zaten.”
(Arastirmact)

Gorlismeler miimkiin oldugunca yar1 yapilandirilmis yonergenin ¢izdigi dogrultuda az soru
sorarak ilerletilmeye ¢alisilmigtir. Bu ilerlemede genel sablon olarak yar1 yapilandirilmis
yonergenin alt bagliklar1 ele alinmistir. Her ne kadar arastirmaci katilimcilar ile daha
Onceden temas etmis olsa da, goriigmelerin basinda kendisini tanitmis ve gerekli giiveni
saglamaya c¢alismistir. Ayni zamanda goriismenin amacini, kapsamini ve etik
hassasiyetlerini  aciklamistir.  Yapilan goriismelerin  hepsi, katilimcinin  kendini
tanitabilecegi ve gerekli gilivenin saglanabilecegi tamitim sorulari ile baslamistir.
Katilimcilar1 tanitict bilgiler alindiktan sonra, hastalik ve etkileri ile ilgili sorular
baglamistir. Hastalik ile ilgili ilk soru “Hastaligin belirtileri ilk ne zaman baglad1?”
olmustur. Devamindaki destekleyici sorularla hastaligin dogasi, uygulanan tedaviler,

bakimverme siireci, hastalikla basetme ve sosyal destek vb. iceren bilgiler saglanmistir.
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Yar1 yapilandirilmis goriigme yOnergesinin sosyal destek kismi ile katilimcilara saglanan
destekler ve ihtiyaglar1 irdelenmistir. Bu béliimde ¢esitli ihtiyaglardan s6z edilmistir. Sosyal
destek kismi altinda sorulara genellikle tan1 almis bireylerin ihtiyaglar1 yoniinde cevaplar
saglanmistir. Bu sebep ile sorular “Peki siz bir bakimveren olarak ne gibi ihtiyaglar
duyuyorsunuz?” seklinde genisletilmistir. Katilimeilarin duygu durumlarini betimlemek ve
sosyal dislanmay1 goriiniir kilmak amaciyla, “Dislandiginiz1 hissediyor musunuz?” sorusu
sorulmus ve gelen cevaplara gore, “Bir Ornek ile agiklayabilir misiniz?” sorular1 ile

goriigme siirdiirilmistiir.

Her ne kadar derinlemesine gorliisme yapilmis olsa da katilimcilarin kagindigi bazi
konularda sorular siirdiiriilmemistir. Kimi katilimeilar hayatlarini detayli sekilde anlatirken
kimileri ise kisa ve 6z yasanilan deneyimlerden bahsetmislerdir. Baz1 katilimcilar goriisme
esnasinda gozyas1 dokmiis olsalar da genel itibari ile katilimcilarin rahatlamis oldugu

gbzlenmistir.

“Ben ¢ok tesekkiir ederim valla. Sagolun camm, ne giizel oldu. Insallah size faydamiz

olmugtur. llginize saglhk.” (Anne 6)
“Niteliksel arastirma literatiiriinde paylasilan genel kaniya gore, arastirmanin amaclarina
ulagsmak i¢in ne kadar birey ile ka¢ oturumluk derinlemesine gériigme yapilmasi gerektigi
konusunda bir siirlama yoktur” (Tuncay, 2009: 53) En uygun o6rneklem biiyiikligi,
arastirmanin amaglarina ve mevcut sinirlandirict faktorlere gore degisir (Arikan, 2004:
152). Nitel aragtirmalarda bu siirlayict faktorler veri kalitesi temellidir (Ataseven, 2012).
Kasim Yildirim 2010 yilinda yaymlanan “Nitel Arastirmalarda Niteligi Artirma” isimli
makalede nitel arastirmalarda veri kalitesinin yalnizca giivenilirlik ve gegerliligin
saglandigi durumlarda gerceklestiginden bahsetmistir (Yildirim, 2010). Sharan ise 2002
yilinda yayinladigi makalede, veri kalitesinin gecerlilik, giivenilebilirlik, genellenebilirlik
ve etik kurallara uygunluguna dayandigindan s6z etmistir. Verilerin gegerliligi boyutu, iki
yonliidiir, birinci yon; l¢iim aracinin dlgiilmek istenen dzellige uygun olmasidir. Ikinci yon
ise; Ol¢iimiin Olclilmek istenen ozelikleri tagimasidir. Giivenilirlik boyutu ise; Ol¢limiin

bilimsel bir nitelik tasiylp dogru olmasi anlamima gelmektedir. Hauser ve Rouse (2007)
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giivenilirligi, bir veri degerinin, gecerli olsun ya da olmasin benzer degere doniismesi stireci
olarak tanimlamislardir. Genellenebilirlik boyutu ise; elde edilen kaynaklarin daha genis
kitleler iginde gegerli olmasi anlamini tasimaktadir (Ataseven, 2012). Etik kuralara
uygunluk boyutu ise; yapilan veri toplama calismalarinin etik hassasiyetleri zorlamamast
durumudur. Bu c¢alismada nitel, yari yapilandirilmis goriisme yonergesi temelli
derinlemesine goriisme uygulanirken, 6rneklem sayisi, Sharan (2002) temel alinarak
belirlenmistir. Gegerli ve giivenilir veriler, etik hassasiyetler 1s18inda genellenebilir
seviyeye ulastiginda goriismeler sonlandirilmigtir. Burada arastirmanin yeterli doygunluga

ulastig1 diistiniilmiistiir.

3.5.2. Katihmh Goézlem

Sosyal bilimlerin, fen bilimlerinin aksine ilgilendigi insan davraniglar1 ve toplumsal siireg
arastirmalar1 nedeni ile belirli kaliplara oturtulmast zordur ve fen bilimlerindeki gibi
kurallar haline getirilmesi hemen hemen imkansizdir. Cesitli durumlara, belirli kosullarda
verilen tepkiler, tutum ve davranislar, bireyden bireye degisiklik gostermektedir. Bu tarz
nedenler sosyal bilimlerde bazi arastirmalarda ozellikle nitel arastirma teknikleriyle
caligmay1 gerektirmektedir. Bu tekniklerden biri olan gozlem teknigi 6zellikle bireylerin
sergiledikleri davranislar1 “dogal ortami dahilinde” arastirmak gerektiginde bagvurulan bir

yontemdir (Akgiil, 2005).

Katilmli gézlem tekniginde arastirmact inceledigi grubun igerisine girmekte ve bu grubun
bir iiyesi olarak grubu gozlemektedir. Arastirilan objenin ya da toplulugun giinliik yasamina
katilma yoluyla yapilacak gozlemde, arastiricinin, arastirdigi grupla birlikte bir siire vakit
gecirmesi ve gozlemlemesi gereklidir. Boylelikle arastirilan objenin aragtirma konusu ile
iliskili davranig bigimlerini ve sosyal degerlerini gozlemleme imkéan1 saglanacaktir.
Aragtirict i¢in bulundugu alan bir “laboratuvar”dir. Baz1 ¢alismalarda katilarak gozlemde,
gozlemci, gozlenenlerle birlikte olup onlardan biri gibi davranir; ideal olarak, onun bir
gozlemci oldugu da bilinmez (Karasar, 2005). Gézlem yoluyla elde edilen bilgiler, olaymn

akigina uygun olarak kayda alinmalidir. Yapilan bu ¢alismada kayitlar ses kayit cihaz1 ve
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elle tutulan notlar ile kayit altina alinmistir. G6zlemci giin i¢inde olup bitenleri katilmali
gbzlemci olarak gozlediklerini hatirlamaya calisir ve bunlar1 gece kaydeder (Balci, 2005).
Katilarak gozlem bazi cevrelerde, “nitel arastirma yontemi” ya da “etnografik aragtirma
teknigi” olarak da adlandirilmaktadir (Karasar, 2005). Niteliksel arastirmaci, arastirmaya
katilanlarla dogal, rahatsiz etmeyici ve tehdit etmeyici sekilde etkilesmeye ¢alisir. Katilimer
gozlemde amag, calisma konusu ile ilgisi bulunan olaylarin, davranislarin ve artifaktlarin

sistematik olarak kayit altina alinmasidir (Marshall ve Rossman, 1995).

Bu ¢alismada katilimecir gozlem yaklasimi uygulanmis, katilimcilar; ev, is yeri ya da
psikiyatrist muayenehanesi gibi yasam alanlarinda gézlenmistir. Ayrica ses kayit cihazi

vasitast ile ve elle alinan notlar ile gerekli bilgiler toplanmustir.

3.5.3. Katihhmcilar

Arastirmaya katilmay1 kabul eden 12 aileyi tanitan bilgiler asagida yer almaktadir:

Aile 1

Bu aile Merkez Bankas1 emeklisi, liniversite mezunu 61 yasinda anne, bu anneyle birlikte
yasayan iiniversite mezunu, 65 yasinda emekli baba ve anne babasiyla yasayan Olcay
rumuzlu 42 yasinda sizofreni teshisi almis birey ve aileden farkli sehirde yasayan 37
yasinda O0gretim iiyesi kiz kardesten olugsmaktadir. Anne sizofreni ile ilgili dernek {iyesidir.
Olcay dernegin kafesinde aktif olarak ¢aligmaktadir. Anne, baba ve sizofrenisi olan birey
ile goriisme, bu kafede gergeklestirilmistir. Kardes, baska bir sehirde yasadigi i¢in goriisme

yonergesi mail ile kendisine ulastirilmis olup cevaplar mail ortaminda alinmastir.
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Aile 2

ikinci ailede anne 55 yasinda, emekli hemsiredir. Baba 60 yasindadir, egitmen mezunu’,
emeklidir. Ailenin ii¢ cocugu bulunmakta olup en biiyiik erkek kardes 32 yasinda, evli, bir
cocuk sahibidir ve aileden ayr1 yasamaktadir. Ortanca ¢ocuk Ayse rumuzlu sizofreni
hastaligina sahip birey 26 yasinda ortaokul mezunudur, ¢calismamaktadir. En kiigiik erkek
kardes ise 14 yasindadir, 6grencidir. Anne, kiigiik kardes ve tan1 almig birey ile goriismeler,
ailenin evinde gergeklestirilmistir. Ailenin evine gidildiginde baba evde olmadigi i¢in baba
ile goriisme daha sonra gittigi bir hastanenin kantininde gerceklestirilmistir. Bu aileye

dernek araciligiyla ulagilmstir, aile dernegin faaliyetlerine son bir iki aydir katilmaktadir.
Aile 3

Bu ailede anne 56 yasinda, liniversite mezunu ve emekli memurdur. Baba ise 59 yasinda,
tiniversite mezunu, emeklidir. 29 yillik evli olan ailenin tek ¢ocugu bulunmaktadir. Hakan
rumuzlu sizofreni teshisi almis birey 27 yasindadir, belirli bir is yerinde calismamakla

birlikte internet iizerinden ufak alim satim isleri yiirtitmektedir. Yiiksekokul mezunudur.

Ucgiincii aile ile gdriisme ruh saghigs ve hastaliklar1 uzmani Dog. Dr. Haldun Soygiir’iin
ofisinde gerceklesmistir. Dog¢. Dr. Haldun Soygiir, sizofreni hakkinda ¢ok sayida kitap ve
makalesi bulunan, ayn1 zamanda Sizofreni Dernekleri Federasyonu Baskani ve sizofreni
hastalarinin hayata katilmasim1 amag¢ edinmis bir psikiyatristtir. Ailenin tek ¢ocugu

bulunmakta oldugundan {igiincii ailede sadece anne ve baba ile goriisiilmiistiir.
Aile 4

Anne 53 yasinda, ilkokul mezunu, ev hanimidir. Baba 56 yasinda 6gretmenlik yapmaktadir.

Aile iki ¢ocuga sahiptir, biiylik cocuk Irmak rumuzlu 35 yasinda, sizofrenisi tanisi almis,

! Egitmenli egitim modeli, 1950-1960 yillar1 arasinda uygulanan bir egitim modelidir. Bu modelde
Ogretmenler yerine egitmenler goérev almaktaydi. Daha sonra standart tip ilkdgretim modeline
doniildiigiinde egitmenler kaldirtlmisgtir.
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calismayan bireydir. Erkek kardes 33 yasinda KPSS smavina hazirlanmaktadir. Bu aile,
Yenimahalle Toplum Ruh Sagligi Merkezi’nden yararlanmakta olan bir ailedir. Aile ile

goriisme evinde gergeklesmistir.
Aile 5

Besinci aile de dernege liyedir. Ancak bu ailede sadece baba ile gorlisme yapilmistir, anne
goriismeyi kabul etmemistir. Kardesi de sehir disinda yasamaktadir. Baba 71 yasinda,
emekli Ogretim iyesidir. Anne ev hanimidir, sizofreni tanisi almis birey ise Berk
rumuzludur, 43 yasinda olup c¢aligmamakta ancak dernek faaliyetlerine diizenli olarak
katilmaktadir. Kiiciik kardes 30 yasinda, evli, {iniversite mezunu, baska bir sehirde

miihendis olarak ¢alismaktadir. Baba ile goriisme dernegin kafesinde gerceklestirilmistir.
Aile 6

Bu ailede anne 53 yasinda, ortaokul mezunudur, su anda ogluyla birlikte bir emlak ofisi
isletmektedir. Baba 66 yasinda, emeklidir. Sizofreni tanisi almis olan Ulas rumuzlu birey
36 yasindadir, emlak ofisinde annesi ile birlikte calismaktadir, nisanlidir. Kiiclik kiz kardes
30 yasinda lise mezunu, 6zel bir sirkette calismaktadir, evli ve bir ¢ocuk sahibidir. Altinci
aileye Yenimahalle Toplum Ruh Sagligi Merkezi araciligiyla ulagilmistir. Anne ve baba ile
goriisme, emlak ofisinde gergeklestirilmistir. Kiz kardes ile ise kendi evinde goriisme

yapilmugtir.
Aile 7

Anne 69 yasindadir, ev hanimidir. Baba 70 yasinda, emekli fakat bir otoparkta bekgilik
yapmaktadir. Ailede dort ¢ocuk bulunmaktadir, bu ¢ocuklardan ti¢ii erkek, biri kadindir. En
biiylik cocuk 44 yasinda, iist diizey bir memurdur; ikinci ¢cocuk 43 yasinda olup o da {ist
diizey memurdur; tglincii ¢ocuk 41 yasinda, lise mezunu olup ozel bir sirkette
caligmaktadir. Sizofreni tanist almis olan birey 32 yasinda olup, ailenin en kiigiik

cocugudur, anne ve babasiyla birlikte yasamaktadir, bosanmistir. Ilknur rumuzu
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kullanilmistir. Bu aile, Yenimahalle Toplum Ruh Sagligi Merkezi’nden yararlanmakta olan
bir ailedir. Anne ile goriisme ailenin evinde, baba ile olan goriisme ise babanin g¢alistig
otoparkta gerceklestirilmistir. Aile, ogullar1 ile goriismediginden kardes goriismeleri

gerceklestirilememistir.
Aile 8

Bu ailede baba 58 yasindadir, bir kamu kurumundan emeklidir, ancak su anda gecinebilmek
icin taksicilik yapmaktadir. Bu evlilik, babanin ikinci evliligidir. Anne ev hanimi olup felg
gecirdigi icin konusamamaktadir. Sizofreni tanisi almis olan birey Burcu rumuzludur, 23
yasindadir, ortaokul mezunudur. Tan1 almis bireyin kiz kardesi 25 yasinda olup fen bilgisi
ogretmenligi boliimiinden mezundur, su anda 6gretmen olarak atanmayi beklemektedir.
Tan1 almis birey ile en c¢ok ilgilenen biiylik kiz kardestir. Tan1 almis bireyin bir kiz kardesi
daha vardir, ancak bu kiz kardesin bir Bakim ve Sosyal Rehabilitasyon Merkezi’nde oldugu
bilgisi alinmistir. Sekizinci aileye Sincan Toplum Ruh Sagligi Merkezi’'nden ulagilmistir.
Bu ailede anne felgli oldugundan kendisiyle goriisme yapilamamistir. Kiz kardes ile evde,
baba ile ise babanin calistigi taksi duraginda goriisme yapilmistir. Aile, Ankara’nin alt

sosyo-ekonomik diizeyde olan ilgelerinden birinde yagamaktadir.
Aile 9

Ailede anne 52 yasinda ev hanimi, baba ise 52 yasinda saglik teknisyenidir. Ailede iki
cocuk bulunmaktadir. Biiyiik ¢ocuk 24 yasinda Ozge rumuzlu, ¢alismayan, sizofreni tanis
almis olan bireydir. Kiigiik erkek kardes ise 22 yasindadir, tiniversite 6grencisidir, bagka bir
sehirde egitim almaktadir. Dokuzuncu aile, Sincan Toplum Ruh Saghgi Merkezi

araciligiyla ulasilan bir ailedir. Goriismeler, evde gerceklestirilmistir.
Aile 10

Onuncu ailede anne 47 yasindadir, ilkokul mezunudur, ¢alismamakta ancak belediyenin

temizlik ve bahge diizenleme islerine dahil olmakta ve bazi zamanlarda tarim isciligi
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yapmaktadir. Baba 50 yasinda olup is¢i emeklisidir. Ailenin {i¢ ¢ocugu bulunmaktadir. Bu
cocuklardan ikisi kiz, biri erkektir. En biiylik ¢ocuk kiz kardestir, evlidir, aileden uzak bir
semtte yasamaktadir. Miinire rumuzlu sizofreni tanis1 almis birey, ortanca ¢ocuktur ve 25
yasindadir. Miinire’nin erkek kardesi goriigmenin yapildigi donemde askerde oldugundan
erkek kardesin esi ve ayni zamanda Miinire’nin halasimnin kizi olan kisi ile goriigme
yapilmistir. Bu kisi 20 yasinda olup Miinire’nin hastali§1 siirecinde onu yakindan
gozlemleme firsat1 bulmustur. Aile sehrin disinda, alt sosyoekonomik diizeyde bulunan bir
yerlesim yerinde yasamaktadir. Aile, Sincan Toplum Ruh Sagligi Merkezi’nden hizmet

almaktadir. Gorlismeler, ailenin evinde gergeklestirilmistir.
Aile 11

Ailede anne 52 yasinda, ilkokul mezunu ve ev hanimidir. Baba 57 yasinda, polis
emeklisidir. Bu aile iki cocuklu bir ailedir. Ik ¢cocuk 31 yasinda, evli, lise mezunu, su an
icin calismayan fakat daha once bir eczanede kalfa olarak ¢alismis kadindir. Ikinci ¢ocuk
27 yasindadir, sizofreni tanist almistir, rumuzu Ercan’dir ve lise mezunudur. Aileye Sincan
Toplum Ruh Sagligt Merkezi’'nden iletisim bilgileri alinarak ulagilmistir. Kiz kardes
goriisme  yapildigr tarihte tesadiifen evde oldugundan kardes ile goriisme

gergeklestirilebilmistir. Goriigmeler ailenin evinde yapilmastir.
Aile 12

Anne 51 yasindadir, ortaokul mezunudur, bir siire ailenin isletmekte oldugu markette
caligmistir, fakat su an calismamaktadir. Baba 59 yasinda, yliksekokul mezunu olup
emeklidir. Ailenin iki ¢ocugu bulunmaktadir, biiyiikk ¢cocuk 30 yasinda, evli, 6gretmenlik
yapan kadindir. Kiiglik ¢ocuk erkek, 29 yasinda, sizofreni teshisi almig bireydir, rumuzu
Ali’dir. Engelli Memur Se¢gme Sinavi’ndan yiiksek bir puan alarak Ankara’daki bir kamu
kurumuna atanmistir, ise baslamayr beklemektedir. Aile ile goriisme evinde
gerceklesmistir. Kardes ile telefonda goriisme yapilabilmistir. On ikinci aileye Yenimahalle

Toplum Ruh Sagligi Merkezi aracilifiyla ulagilmistir.



Tablo 2. Goriisme Yapilan Aile Bilgileri

Sizofreni Teshisi Ulagilan
Aile Bilgiler Anne Baba Kardes Kardes 2 Almig Birey Yaganilan Yer |Maddi Du|[Kurum
Yag 61 65 37 22 Sehir
1 Egitim Universite Universite Doktora Lise merkezi,
Calisma Durumu Emekli Emekli Ogretim gorevlisi Dernegin Kafesi |Gelismis bir
Goriigilme Durumu/Rumuz [Gérisuldi Gorlguldu Maillesildi Yok Olcay ilge Coklyi [Dernek
Yas 55 60 14 32 26
2 Egitim Yuiksekokul Egitmen Ogretime Devam Ortaokul Sehir
Calisma Durumu Emekli Emekli Ogrenci Calisiyor Calismiyor merkezi az
Goriisilme Durumu Gorusuldi Gorusuldi Gorusuldi Gorusulmedi [Ayse |gelismisilce |Orta Dernek
Yas 56 59 27 Sehir
3 Egitim Universite Universite Yiiksekokul Merkezi
Calisma Durumu Emekli Emekli Internet ticaret |[Gelismis bir
Goriisiilme Durumu/Rumuz |Gériisiildi Gorusuldi Yok Yok Hakan ilce Cokiyi |Dernek
Yas 53 56 33 35 Sehir Merkez
2 Egitim ilkokul lise Universite Gelismekte
Calisma Durumu Calismiyor Ogretmen Calismiyor Calismiyor olan bir Yenimahalle
Goriisiilme Durumu/Rumuz |Gériisiildi Gorusuldi Gorusuldi Yok Irmak bolge iyi TRSM
Yas 71 43 Sehir
5 Egitim Doktora Merkezi
Calisma Durumu Emekli Calismiyor Gelismis bir
Goriistilme Durumu/Rumuz |Gériismek istemedi |Goriistildii Yok Yok Berk ilce iyi Dernek
Yas 53 66 30 36 Sehir Merkez
6 Egitim Ortaokul Lise Lise Gelismekte
Calisma Durumu Calisiyor Emekli Calisiyor Calisiyor olan bir Yenimahalle
Goriisiilme Durumu/Rumuz |Goérisildi Gorusuldi Gorusuldi Yok Ulag bolge iyi TRSM
Yas 69 70 44,43 41 32 Sehir Merkez
7 Egitim 0,0,L Universite Gelismekte
Calisma Durumu Calismiyor Emekli/Calisiyor |Kardeslerile Calisiyor Calismiyor olan bir Yenimahalle
Goriisiilme Durumu/Rumuz |Goérisildi Gorusuldi Aile Gériismiyor|Gériisiilmedi [ilknur bolge iyi TRSM
Yas 58 25 23 Sehir
3 Egitim Universite Ortaokul Merkezine
Calisma Durumu Emekli/Calisiyor |Galismiyor Calismiyor Yakin Az
Gorisiilme Durumu/Rumuz | Felgli Konusamiyor [Géristldu Gorusuldi Yok Burcu Gelismis Koti Sincan TRSM
Yag 52 52 22 24 Sehir
9 Egitim Ogretime Devam Ortaokul Merkezine
Calisma Durumu Calismiyor Calisiyor Ogrenci Calismiyor Yakin Az
Goriigiilme Durumu/Rumuz [Gérisildi Gorusuldi Gorusuldi Yok Ozge Gelismis Orta Sincan TRSM
Yas 47 50 70 Yaginda Hala 25 Sehir
—— - - Kizi ve Erkek . .
10 Egitim |Ikokull ilkokul Kardesinin Esidir, Aileden Ayri Merkezine
Calisma Durumu Gegici Isci Emekli Erkek Kardes Yasamaktadir|Calismiyor Uzak Tasra
Goriigilme Durumu/Rumuz [Gérisildi Gorlguldu Askerdedir. Gorlstulmedi |Minire Bolge Cok Kotu [Sincan TRSM
Yas 52 57 31 27 Sehir Merkez
1 Egitim ilkokul Polis Okulu Lise Lise Gelismekte
Calisma Durumu Calismiyor Emekli Calismiyor Calismiyor olan bir
Goriigilme Durumu/Rumuz [Gérisiuldi Gorlguldu Gorlguldu Yok Ercan bolge Orta Sincan TRSM
Yas 51 59 30 29 Sehir Merkez
19 Egitim Ortaokul Yiiksekokul Universite Lise Gelismekte
Calisma Durumu Calismiyor Emekli Calisiyor Calisiyor olan bir Yenimahalle
Goriigilme Durumu/Rumuz [Gérisuldi Gorlguldu Gorlguldu Yok Ali bolge Orta TRSM

3.6. VERILERIN ANALIiZi
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Ses kayitlarinin tiimiintin dokiimii alinmistir. Goriismelerin yaziya aktarilmasindan sonra

arastirmact ve arastirmacidan bagimsiz iki kisi dokiimleri okumustur. Daha sonra

arastirmaci verileri kodlamistir ve bu kodlar kategorilerin olusturulmasinda kullanilmistir.
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Goriismelerin  analiz edilmesinde “N-Vivo 9” programi kullanilmistir. Arastirmaci
tarafindan olusturulan kategoriler N-Vivo programina aktarilmistir. Bu kategoriler

dogrultusunda olusturulan temalar asagida yer almaktadir:

e Hastalik (Hastalig1 6grenme, kabullenme siiregleri, hastaliga iliskin algilar, hastaligi
gizleme)

e Bakimverme (Siire¢, zorluklar, hastalikla nasil bas edildigi, toplumsal cinsiyet,
sosyal destek)

e Sosyo-kiiltiirel boyut (Dislanma, damgalanma)

e Hizmet boyutu (Toplum Ruh Sagligi Merkezleri, ihtiyaglar, alinan ve Onerilen

hizmetler)

3.7. ETiK KONULAR

Baskent Universitesi Akademik Degerlendirme Koordinatorliigii Sosyal ve Beseri Bilimler
ve Sanat Arastirma Kurulu’ndan 12 Mayis 2014 tarihinde arastirmanin uygulanmasinda
etik acidan bir sakinca bulunmadigina dair kurul onayr alimmistir. (Bkz. Ek 3 Etik Kurul

Degerlendirme Raporu)

Katilimcilara derinlemesine goriisme silireci oncesinde ¢aligmanin amaci, kapsami ve elde
edilecek verilerden ne sekilde yararlanacagi konusunda bilgilendirilmistir. Goriismelere
baslanmadan once katilimcilardan ses kaydi yapilmasina dair onay alinmistir. Calismada en
onemli sart, katilimcilarin bu ¢alisma igin géniillii olmalaridir. Calisma i¢in katilimeilar
belirlenirken etik baglam g6z Onilinde tutulmustur. Katilimcilar belirlenirken, dernek
vasitast ile bulunan hasta yakinlari i¢in psikiyatristten, Yenimahalle TRSM tarafindan
saglanan hasta yakinlart i¢in psikologdan, Sincan TRSM sayesinde iliski kurulan hasta

yakinlari i¢in psikiyatrist ve sosyal hizmet uzmanindan goriis ve yardim alinmustir.

Calismada goriisleri, diisiinceleri ve ihtiyaglar1 aktarilan sizofreni tanisi almis bireylerin ve

yakinlarinin gercek isimleri ve kisisel bilgileri mahremiyetlerinin korunmasi etik ilkesi
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cergevesinde gizli tutulmustur. Her katilimer numaralarina gore smiflandirilmistir. Tant

almis bireylerin isimleri yerine rumuzlar kullanilmistir.



BOLUM 4

HASTALIKLA TANISMA VE KABULLENME
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Gergeklestirilen ayrintili alanyazin g¢alismasi ve derinlemesine goriismelere dayanarak

arastirma bulgular1 dort bolime ayrilmistir. Birinci bolimde sirasiyla ailelerin hastalig

Ogrenmesi, 6grenme sonrast kabullenme siirecleri, hastalig1 nasil algiladiklar1 ve hastalig

gizleme davraniglar1 irdelenmistir.
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Sekil 1. Nvivo Modelleme Ekran Goriintiisii

4.1. HASTALIGI OGRENME

Ogrenme
Kabullenme

Sizofreni kisinin alisilagelmis algilama ve yorumlama bi¢imlerine yabancilasarak, kendine

0zgl bir i¢ce kapanim diinyasinda yasadigi, duygulanim, diisiince, algilama ve davranis

alanlarini olumsuz yonde etkileyen ve relapslarla giden kronik ruhsal bir hastaliktir (Kiiltiir

ve dig., 2007). Bu zorlu hastaligin ortaya ¢ikmasi, aile iiyeleri tarafindan 6grenilmesi,

aslinda bakimverme siirecinin de baslamasini ifade etmektedir.
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Baba 5 oglunun nasil hastalik teshisi aldigini asagidaki climleler ile agiklamaktadir. Oglu
yabancilagsma belirtileri gostermis ve algilarinda problemler yasanmistir. Bu ailede oldugu
gibi bazi ailelerde sizofreninin ortaya ¢ikist hemen fark edilmemekte ve belirli bir

ilerlemenin ardindan ortaya ¢ikmaktadir.

“Simdi bilemiyoruz daha dogrusu. Ama ortaokul siwralarinda bir garip haller
oldugunu, arkadaslarla uyumsuz, ge¢cim yapamayan u aile ortaminda da... falan fazla
katilmayan bir halleri ile. Sonra giindiizleri okuldan gelince uyuyarak uzun siire
annesinin dikkatini ¢ekti. Daha sonra fark ediyoruz tabi sonra bunlari diisiiniince biraz
rahatsizligi oldugu anliyoruz yani sonradan 3-5 sene sonra anliyoruz ki o zamanlar
bize isareti verilmisti. Ama asil tbbi olarak uzman meslektaslarimdan tanisinin
konulmast 1987 yilinda, 87 Mayis ayinda konuldu. Lise ¢agi siralarindayd. Liseyi 4
vilda tamamladi. Kayip oldu. Kaybimin sebebi biz Evzurum’dan Samsun’a nakil
ettigimiz i¢in oglum... diye diisiiniiyoruz. I1 cok basaril degildi. ... lise sonda, lise ikide
bu rahatsizliklardan dolayr biz bir psikolog meslektas -yani ayni iiniversitede gorev
yaptigim icin aym fakiiltede meslektas diyorum- psikolog bayanla yaptigi goriismede 1
glinkii biz anlayamamistik ya da aciklayamiyorduk durumunu u orda bayanla
gortismesini kendisi istedi.” (Baba 5)
Sizofreninin diinyada yaklasik 26 milyon kisiyi etkiledigi bilinmektedir (World Fedaration
of Mental Health, 2014). Diinya Saglik Orgiiti (WHO) de sizofreni hastaligina sahip
bireylerin % 50’sinden fazlasinin yeterli tedavi hizmetlerine ulasamadigini ve tedavi
edilmeyen hastalarin % 90’1nin gelismekte olan iilkelerde yasadigini belirtmektedir (World
Fedaration of Mental Health, 2014). Tirkiye’de ise sizofreninin yaygmlhigini arastiran
caligmalarin sayisinin az oldugu belirtilmektedir (Binbay, Ulag ve Alptekin, 2010; Binbay
ve dig., 2011). Ancak sizofreninin Tiirkiye’de yeti yitimi ile yasanan yillarmm % 2,3’line
denk geldigi ve yeti yitimine neden olan hastaliklar arasinda erkeklerde 9. ve kadinlarda 11.

sirada yer aldig1 bilinmektedir (T.C. Saglik Bakanligi 2006b; akt. Binbay ve dig., 2011).

Sizofreni genellikle ge¢ ergenlik ve erken yetiskinlikte baglamakla birlikte nadiren orta
veya ileri yaslarda da baslayabilir (Giiglii ve dig., 2011). Sizofreni konusunda bugiine kadar
gerceklestirilen caligsmalarda sizofreninin pek ¢ok nedenlerin biraraya gelmesi ile olustugu
gozlenmistir. Burada bireylerin sizofreni i¢in genetik bir yatkinlik tagimasi s6z konusu
olabilir ancak bu yatkinlik baska etkenlerle karsilasmadigi siirece ortaya ¢ikmayabilecektir
(Sadock ve Sadock, 2005). Sizofreninin ortaya ¢ikmasinda siklikla strese yatkinlik modeli

kullanilmaktadir. “Bu modele gore, sizofreni gelisen kisilerde 6zgiin bir biyolojik yatkinlik
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vardir veya genetik yatkinlik stres tarafindan tetiklenir ve sizofreni belirtilerine neden olur.
Stresler genetik, biyolojik, psikososyal veya gevresel olabilir.” (Sadock ve Sadock, 2005).
Asagida yer alan alintilarda ¢alismaya katilan aile iiyelerinin hastaligin nedenlerine iliskin

algilamalar1 yer almaktadir.

Anne 7 kizinin hastaligi ile ilgili kendini su¢lamaktadir. Ailede herhangi bir siddet eylemi

olmadigini belirtmekte ve neden hastaligin ortaya ¢iktigini sorgulamaktadir.

“Ben mesela ¢ok sucladim kendimi. O giin I. Beye (TRSM’de calisan psikolog) de
c{edim, “Anne-baba olarak biz ¢ok iyiyiz, evimizde boyle Kavga olmaz, déoviis olmaz,
Llknur 'un her dedigini yaptik.” Babasi dersen 6yle, ben dersen dyle.” (Anne 7)

Anne 6, psikolojik sorunlari olan esinin nasil hasta oglunu etkiledigini agiklamaktadir.
Baba 6 ila¢ kullanmaya basladiktan sonra Anne 6 calisma hayatina atilabilmis ve hatta

cocuklart Ulas’a is imkan1 da yaratabilmistir.

“14-15 yasindan fazla biiyiik bir sahisla, hi¢ tamimadim, gormedim. Tamamen ayrt ug
noktalarda ve hasta bir insanla maalesef sonradan teshisini koydugumuz bir insanla.
38. seneyi bitirmek iizereyiz ve korkung kaos ortaminda cocuklar da dogdu tabi. I
bilingsizdim, 17 yasindaydim anne oldugumda. Hichir destegim yoktu hichir konuda.
Yani ne esim tarafindan, ne ailem tarafindan... Ulas baba ile tamstiginda iki
vasindaydi. Tanisma dedigim goriiyordu ama hani askerlik siireci bir de hapishane
hayati oldu bir alti ay. baba ¢ocugu hichir zaman kabul etmedi. Kendi ¢ocugu gibi de
gelmedi. Sevgi de yok adamda...... E dolayisiyla ben muazzam bir saldirrya gegtim
korumaya. Anne olmaya ¢alistim, baba olmaya ¢alistim, arkadas olmaya ¢alistim..
Daha sonra iste bu siddetli cocuga bir sey soyledigi zaman ben dniine gegtigim zaman
yahut da bir sey soyledigi zaman miidahale ettigimde bana darplar siddetli dovmeler
tezahiir ediyordu. Ya da beni acitacagi zaman ¢ocuga karst saldwrt var idi. ....Onun
yanminda da tabi takdir edersiniz ki boyle bir psikolojik sorunumuz var. Her seye
bagimli olmamu isteyen, biling diizeyi sifirlanmaya ¢alisan bir adam. Beni iste
gordiigiiniiz gibi her giin kadina siddet oluyor.” (Anne 6)

Anne 6, geng yasta istemeden bir evlilik yaptigini, evliligi siiresince esinin kendisine ve
cocuklarina siddet uyguladigint belirtmektedir. Esi, yillar sonra ruhsal hastaligina bagh
olarak ila¢ kullanmaya baslamis ve biraz da olsa aile i¢i iliskiler diizelebilmistir. Hastalikta
genetik gecisin etkisi olabilecegi anne tarafindan bilinmekle birlikte kendi ifadesiyle
“yanlis yasantilarin” da oglunda sizofreni hastalifinin gelisiminde etkili oldugunu

diistinmektedir.
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Hastalik durumunda bireydeki degisim tiim aileyi etkilemektedir. Sizofreni hastalig1 ayni
kronik psikiyatrik rahatsizliklarda oldugu gibi ailede agir stres yaratarak, aile dengesini
bozabilmektedir (Oztiirk, 2001). Hastalik ortaya ciktigi zaman ilk olarak aile iiyeleri
tarafindan fark edilir. Sizofreni tanis1 almis bireylerin ¢ogu aileleri ile birlikte yagsamaktadir
bu nedenle sizofreni hastaligi, bireyin oldugu kadar ailenin de yasamini olumsuz
etkilemektedir. Bowen tarafindan olusturulan “Aile Sistemleri Terapisi”, aile terapisi
esnasinda esler arasindaki etkilesimleri acgiklama ve ailenin duygusal sisteminin
fonksiyonlarmi 6grenmeye odaklanmaktadir. Bunun i¢in aile tiyeleri arasindaki
koalisyonlar1 ve kisiler arasinda olusan duygusal licgenleri ele almaktadir. Sizofreni gibi
tim aileyi etkileyen kronik rahatsizliklar, aile i¢ginde Bowen’in teorisinde oldugu gibi
kronik hastalik ile basedebilmek i¢in duygusal iiggenler ve aile iyeleri arasinda

koalisyonlar olusturmaktadir.

Gortisiilen Aile 8 i¢inde sizofreni hastalig1 sonrasi birinci bakimveren olan Anne 8’in felg
gecirmesi sonrasi, Baba 8 ve Bakimveren Kardes 8 arasinda bir koalisyon olugsmustur. Bu

koalisyon aile i¢indeki sorumluluklarin paylagimi seklindedir.

“(Ablast ilgileniyor galiba sorusuna) Tabii, tabii. Zaten en fazla ilgilenen o. Annesi
zaten fazla konusamuyor, konustugu anlagilmiyor.” (Baba 8)

(Kim ilgileniyordu sorusuna cevap olarak)“Annem ilgileniyordu bizimle o zaman.”
(Bakimveren Kardes 8)

(Siz ilgileniyorsunuz sorusuna) Su anda oyle. Ciinkii annem de fel¢ gecirdigi icin o da
rahatsiz. (Bakimveren Kardes 8)

“Yoksa, evde ¢ok sikiliyor. Hani disart ¢iksak, gezdirsek etsek. O da belli bir siireye
kadar. Evde érgii falan ériiyordu, iste yapboz falan, puzzle falan yapiyor; ama sikilyyor
mesela.” (Bakimveren Kardes 8)

“(Burcu’nun sikilmasi ile alakaly) “Kizim, gel, bir dolasalim Etimesgut’un icinde”
diyorum, “Bir istegin var mi?” diye soruyorum, altyorum ediyorum. Ondan sonra
geziyor, biraz kafasi dagilyyor.” (Baba 8)

Baba 8 ve Bakimveren Kardes 8, aralarinda yazilmamis bir anlagsma yapmis koalisyon

olusturmus gibi, sorumluluklar1 paylagsmislardir. Burada Bowen’in teorisinde agiklanan
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duygusal tiggenler ve duygusal baglar aile i¢inde koalisyonlar seklinde kurulmustur. Kronik

rahatsizlig1 olan kiz ¢ocugu sikilmasin diye gorevler paylasiimistir.

Bu ¢alismada da alanyazin bilgileri ile uyumlu olarak ailelerin hastaligin bazi belirtilerini

evin i¢inde bizzat yasayarak gézlemlemis oldugu bilgisine ulagilmistir.

“Hastalig1 ortaya c¢ikinca... Zaten ben evde bazi hareketlerinden anladim. Hani
anlasitliyor. Hayal goriiyor, olmamug bir seyi olmus gibi goriiyor. Zaten ben anlamistim
ve kendimi hazirlayarak gittim, biliyordum. Hacettepeye gotiirdiigiimiizde, orada ¢ikt
zaten.” (Anne 9)

“Iikin inanamadim. Bu simdi, “Birileri bana bir sey diyor” diyor, kendi kendine
konusuyor. “Niye konusuyorsun?” diyoruz, “Birileri bana soyle diyor, boyle diyor.
Annen annen degil, baban baban degil diyor” diye soyliiyor. “Yahu kizim, iste soyle,
boyle...” Anlatmaya ¢alistyoruz, soyledir, béyledir. Anlamiyor, yok.” (Baba 10)

Bu tuhaf davranislar karsisinda aile iiyeleri endise yasarlar. Sizofreni ile kars1 karsiya gelen
aileler karmasik duygular ve sagkinlik i¢cinde ve ¢ogu zaman ne yapacaklarini bilemez
durumda olabilirler (Terschinsky, 2000). Kronik ruhsal hastaligi olan bireylerin aileleri ile
yapilan ¢alismalarda ailelerin stres, anksiyete, depresyon, utang, sucluluk, korku, caresizlik,
zorlanma, endise umutsuzluk gibi duygular yasadiklari belirtilmektedir (Giilseren, 2002;
Saunders, 2003). Aile iiyelerinin 6fke ve kizgmlik i¢inde olmalarinin en 6nemli nedeni
caresizlik hissetmeleridir. Hastaligin ortaya ¢ikisi ile ailenin toplumsal ekonomik durumu,

gelecege iliskin planlar1 ve olagan gidisleri altiist olmaktadir (Soygiir, 1993).

“Cocugumun hastaligimi ilk ogrendigimde, ¢ocugum elimden kayip gidiyormus,
oliiyormus gibi bu duyguya kapildim; yani ben mahvoldum diye diisiindiim. Hig
kimseyle  konusamamak, dertlesememek...  “Ne yapacagim?”  diyorsun, “Ne
yapacagim?”. Ortada kaldim diye diistinmiistiim.” (Anne 3)

“Yani ¢ok zor bir sey. Ne diistiniiliir ki, bir anne igin ¢ok zor yani, ¢ok zor. Her giin
gozyast.” (Anne 10)

“Ilk duydugumda yikildim, iiziildiim.” (Anne 12)
“Cok iiziildiik. Cok da sugluluk hissettim.” (Baba 12)

Aile, hastaligi anlayamadigi i¢in ¢ogu zaman yargilayict bir tutum igine girerek hasta

bireyin tedavisini bilmeden uzatabilmektedir (Oztiirk, 2001). Hastalik ile karsilasan aileler
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utang, sucluluk, korku, caresizlik, zorlanma, endise, umutsuzluk, 6fke ve kizginlik gibi
duygular yasamaktadirlar (Saunders, 2003). Aileyi en ¢ok tedirgin eden, gerginlik yaratan

durum, ne olacagini bilememektir (Soygiir, 1993).

Anne 3 “Hastalik ile ne zaman miicadele etmeye bagladiniz?” sorusuna korumaci

yaklasgtigini cevabini vermistir. Bu durumu bilgi eksikligine baglamistir.

“[lk sene ve o sene savasmaya basladim bir anne olarak. Koruma icgiidiisii ¢cok gelisti;
yani ¢ocugumu tizerler, hastaligina atak yaptirwrlar. Ciinkii hastaligin gidisatimin,
gelismesinin, gerilemesinin ne oldugunu bilmiyordum.” (Anne 3)

Aileler utanma duygusu ve damgalanma korkusu nedeniyle tedavi igin hastaneye

basvurmaktan kacinarak hastalik ile kendi kendilerine miicadele etmeye calisabilirler

(Terschinsky, 2000).

“Yani tabi ki once toplum baskisi geliyor akliniza. Ben biliyorum gsizofreninin ne
oldugunu ciinkii ben yasiyorum. Abartildigi gibi degil o yani, tabi ¢ok genis bir
yelpaze. Cok hosuma gitmedi tabi.” (Anne 6)

Hastalig1 6grenme asamasinda yasanan gecikmeler ve hastalik hakkinda saglanan bilgilerin

eksikligi aile iiyelerini etkileyebilmektedir. Ozellikle teshis siiresinin ¢ok uzamasi hasta

yakinlarini siddete yonlendirebilmektedir.

“(teshis siiresi ile ilgili konusulmaktadir) Simdi soyle séyleyeyim sana ¢ocugumuza
tani u 16-17 yaslarinda konmadi pardon yo yo oziir oziir 20 yaslarinda falan kondu
oyle soyledi hamim o da saglik¢i oldugu igin benden ¢ok ¢ok iyi bildigi icin o konulari.
O dedi ki aslinda biz bir Diskapt’ya gétiirdiik biz benim ¢ocugumu rezil eden Diskapi
oldu.... Hichir en sonda benim kegiler geldi ben orada dedim ki silahi kusanayim
buradan 5-6 tane doktoru vurayim ben de kurtuluyum bunlar da kurtulsun. Tam o
duruma geldiydim ama. (teshisin uzun siirmesi ile alakali)” (Baba 2)

Bilgi eksikligi ile alakali hasta yakinlari ¢esitli ¢ikarimlarda bulunabilmektedir. Eczane
calisan1 sizofreni tanis1 almis birey ablasi mesleginin de verdigi bilgi ile ¢esitli ¢ikarimlarda
bulunmaktadir. Oncesinde “Hani cinnet gegirip de ailesini falan dldiirenlere ne deniliyor?”

diye soran abla sizofreni teshisini kendisi damgalayici tutumlarla ele almaktadir.

“Ha, ha sizofren. Teshisinde de sizofren yaziyor. Cok tiziilmiistiim ama o zaman. Ama
doktora da sormugtum; dedi ki, “Sizofrenin otuz ¢esidi var. Sen zannetme ki...” Hani
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televizyonda goriiyorsun, sizofren hastasi, kesti babasni, oldiirdii falan. Insanin aklina
direkt onlar geliyor. “Benim kardesim béyle degil ki”diyorum. Doktor dedi o zaman,
“Yahu, sizofrenin kag¢ c¢esidi var.” Norolojide bir tamdigimiz vardi, onunla
konusmustum. “Ama Ercan éyle degil ki dedi. O da taniyordu kardesimi. “Sen canin
stkma” dedi. O zaman iiziilmiistiim ben; “Niye benim kardesime de bu ilact verdi?!
Ben bu ilaci, gegen hafta 80 yasinda bir amca geldi, ona vermistik” falan diye
tiziilmiistiim yani.” (Kardeg 11)
Bowen sizofreni tanist almis bireylerde ve ailelerindeki gdzlemleri sonucunda, bireyin
duygusal olgunlugunu aileden ayrigsma siirecinde iki etkene gore siiflandirmistir. Bunlar
temel benlik duygusu ve baskalarinin duygularidir. Bowen ¢alismalarini siirdiirerek “Aile
Sistemleri Kuramin1” yaratmistir. Burada sizofreni tanis1 almis birey ve aileleri ile yaptigi
calismalardan elde ettigi ¢ikarimlart temel alan 8 ana siire¢ yer almaktadir. Bunlar;
farklilasma, duygusal sistem, kusak gecisli siireg, duygusal tggenler, g¢ekirdek aile

stiregleri, duygusal kopma, kardes pozisyonlari ve sosyal gerilemedir (Bowen, 1978).

Calismada goriisiilen ailelere baktigimizda; Aile 1 ve Aile 8 arasinda Bowen’in teorisinin 8
ana siirecinden duygusal {liggenler ve duygusal sistem kuruldugu goriilmektedir. Aile 1°de
anne ve baba arasinda, Aile 8’de ise baba ve bakimveren kardes arasinda duygusal {iggenler

ve duygusal sistemler kurulmustur.
Aile 1°de duygusal liggen olusturulmustur. Aile arasinda gérev paylasimi yapilmigtir.

“(Kim ilgileniyor sorusuna) babast ile ben ilgileniyoruz. Kiz kardesi Istanbul’'da. Ama
kiz kardesi ile arasi ¢ok iyi. Yani sordugun zaman diinyada en ¢ok kimi seviyorsun
deyince Kardes 1’i der, kiz kardesini seviyor. Onun igin para biriktirir, iste dolara
cevirirdi Amerika’ya gondericem... buradan bir seyler alir gotiiriir yani o da zaman
zaman bayramlarda falan gidiyor, bir hafta falan ii¢ giin kaliyor orda geziyorlar
balik¢iya gidiyorlar bilmem napiyorlar falan kardesi.” (Anne 1)
Aile 8’de ise baba ve bakimveren kardes arasinda kurduklari ikili sistem ile alakali
prensipler olusturulmustur. Bu durum Bowen’in teorisinde de yer alan “duygusal sistem”
icin bir 6rnek tegkil eder. Ayrica burada Bakimveren Kardes 8 ayni teorideki ‘“kardes

pozisyonlar1” siireci uyarinca annesinden sonra bakimveren roliinii iistlenmistir.

Bakimveren Kardes 8 ailenin maddi durumunun da kotii olmast sebebiyle Baba 8’in daha

cok disarda calismasina ragmen gerekli anlarda sorumluluktan kagmadigini belirtmektedir.
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Bu da ikili arasindaki yazili olmayan anlasmanin bir gostergesidir. Aradaki bag Anne 8 ve

Burcu’nun kronik rahatsizliklari ile basetmek i¢in olusturulmustur.

“Babam sonucta hep disarida; olmak da zorunda, is dolayisiyla. Ama onun haricinde,
cok siikiir, iyi. llact olsun, doktoru olsun... Mesela, evde bir sikinti olsun, ararim,
hemen gelir. O konuda bir sitkintimiz yok; ilgili, ¢cok siikiir. O da iiziiliiyor tabii. Her
seferinde doktora gotiir; ilag kullaniyor, bir ¢aresi yok, bir seyi yok. O da ister istemez
tiziiliiyor tabii.” (Bakimveren Kardes 8)

Aile 7°’de ise kardesler ve anne baba arasinda kopma yasanmistir. Buradaki durum
Bowen’in teorisindeki sekiz ana siiregten “duygusal kopmadir”. Kardesler ve kardeslerin

esleri sizofreni tanisi sonrasi aileden uzaklagmistir.

“Cok iiziildiik ¢ok. Bir tane en son oglum var; o panikatak oldu ¢cocugum. [knur un
biiyiigii vard, 9 yag biiyiigii. O panikatak oldu ¢ocuk, obiirleri aymi. Bir de giizel kizim,
biliyor musun? 3 tane gelinim var, 3’ de sahip ¢ikmadi, 3 gelinimden 3’ de sahip
ctkmadi. En biiyiik oglumu istedi ¢cocugum, “Gideyim anne” dedi, gitti. Ertesi giin
telefon ettiler, “Biz bakamayacagiz. Gel, gotiir” diye. Gittik, aldik, geldik. Yani hi¢biri
de sahip ¢ikmadi, hi¢hbiri...” (Anne 7)
Bowen’in teorisi dogrultusunda, hastalik 6grenildigi anda, “cekirdek aile siiregleri” ilkesi
uyarinca, genellikle anneler hastalik siirecini ilk kabul edenler iken ilerleyen asamalarda
babalar da diisiincelerinden feragat etmistir. Cekirdek aileler bu sayede fikir birligine

varmistir.

Aile 3°de anne kabul ederken baba siirece ilk baslarda destek vermemekte fakat daha sonra
kabul etmektedir.

“Yani ben anneler katlaniyor da babalar fazla katlanamiyor. Bir olay olunca hemen
Antalya’da solugu aliyor.” (Anne 3)

Alanyazin her ne kadar aile tiyelerinin ¢esitli sikintilar yasadigini belirtse de genelleme
yapmak ¢ok zordur. Bir hasta yakini hi¢bir sey hissetmedigini belirtmektedir. Fakat burada
etkilenmedigini belirten kardes 14 yasindadir.

“Dogrusu, ¢ok bir sey hissetmedim. Pek onemsemedim yani.” (Kardes 2)

Kardesin neden pek 6nemsemedigini babasinin su agiklamasi desteklemektedir;
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“Simdi zaten soyle acik ve net sdyleyeyim ozellikle kiiciigii bundan uzak tuttuk. Kriz
geldigi zaman, haydi oglum sen disart ¢ik. Ona degisik alanlar verdim. Futbola gitti,
futbolu birakti. Baskete gitti, basketi birakti tekrar futbola geldi. Onun bos anini u
doldurmaya ¢alistim etkilenmesin diye.” (Baba 2)

Aile tyelerinin hastaligi 6grenmesi ile baslayan bakimverme siireci, aile icinde farkli
sekillerde algilanabilmektedir. Hastaligin 6grenilmesi asamasinda annelerin ve babalarin
hastalik hakkindaki algilar1 degisiklik gostermektedir. Anneler daha c¢ok iiziintii ve panik
duygusu yasamaktadirlar. Bundan sonraki hayatlarinin nasil sekillenecegini merak
etmektedirler. Babalar ise hastaligi ilk anda pek Oonemsememekte, zaman iginde siireci
kabullenmektedirler. Anneler hastaligi 6grendikleri andan itibaren esas bakimveren
seklinde davranmaya baglamaktadir. Goriisme gerceklestirilen bazi babalarin ilk baslarda

kactig1 ve siirece daha sonra dahil oldugu gézlemlenmistir.

Hastaliklarin anne-babalar iizerindeki etkileri ile ilgili ¢alismalar bulunmakla beraber,
ailenin 6nemli bir pargasi olan hastalig1 olan ¢ocuklarin kardesleri hakkindaki ¢alismalar
olduk¢a kisithidir (Alderfer ve dig., 2003). Yapilan ¢alismalarda kronik rahatsizligi olan
kardese sahip bireylerin “unutulmus ¢ocuklar” (Madan-Swain ve dig., 1993) olarak ifade

edildigi gézlemlenmistir.

Hasta cocuk {izerine yogunlasan aile, saglikli ¢ocukla sosyal ve duygusal olarak
ilgilenmemektedir. Anne-babalar saglikli kardeslerin daha ¢ok fiziksel sagliklari ile
ilgilenmekte, saglikli kardeslerin duygusal problemleri ¢ogunlukla fark edilmemektedir
(McHale ve Gamble, 1989).

Anne 1 Olcay’in kardesinin neden evlenmedigini, “gecmiste bir hata yapmis olabilir

miyim?” diyerek sorgulamaktadir.

“Kardes 1 niye evlienmedi acaba kardesinden dolayr mi evienmedi falan diye onlar
kafama takiyorum.” (Bu esnada gozleri dolmaktadir) (Anne 1)

McHale ve Gamble (1989) engelli kardesle gegirilen yasantilarin ve bu rolleri

iistlenmelerinin saglikli kardeslerin, yeterlilik, kendine giliven, duyarlilik ve sorumluluk
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duygularimin gelismesine, insanlara karsi daha fazla anlayis ve kabul gelistirmelerine

katkis1 olabilecegini vurgulamaktadirlar.

Goriigiilen aileler iginde, sizofreni ile ilgili akademik alanda c¢aligsmalar siirdiiren bireyler
mevcuttur. Alanyazin ile paralel olarak yasadigi duygusal gelisimi Kardes 1 bir belgesele

aktarmistir.

“Iste benim kizim dedim ya medya master: yapti ondan sonra da Amerika’da doktora
yapti medya. Doktora tezi kardesi ile ilgili... O tamamen bizim evimizde sinema
tarzinda bir belgesel.” (Anne 1)

Sizofreni tanis1 almig 14 bireyin kardesleri ile gerceklestirilen bir ¢alismanin sonucunda

olusturulan kavramsal model agagida gosterilmektedir.

Irsiyet Korkusu Aile Gegmisi Korkusu

Zihinsel Hasta Olma Korkusu
Kardeslik Baglari

Sevgi ve Keder

Kizginlik Kiskanglik Basetme Modelleri

Kaginma, isolasyon, Normallestirme,

Bakimverme Kederlenme

Sekil 2. Kavramsal Model

Kaynak: Stalberg ve dig., 2004: 448.

Modelde de goriilecegi iizere, kardesler irsiyet korkusu yasamakta, kardeslik baglarina
odaklanmakta ve ¢esitli basetme stratejilerini devreye almaktadir. Alanyazin kardeslerin
kendini izole ettigini gostermekte olsa da, bu ¢alismada goriisiilen aileler kardesleri izole

etmeye calismaktadir.
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“Simdi zaten soyle acgik ve net soyleyeyim ozellikle kiiiigii bundan uzak tuttuk” (Baba
2)
Fakat model ile ortiisen kardesler de goriilmektedir. Aile 7°de Ilknur’un ii¢ abisi de

kendisini geri ¢ekmistir.

“Kardegler de iste geri ¢ekiliyor.” (Baba 7)

Modelde yer alan bir diger basetme stratejisi de normallestirmedir. Gorlsiilen ailelerde

kardeslerden normallestirmeyi kullananlar da mevcuttur.

“Her insanin basina gelebilecek bir sey, benim basima da gelebilecek bir sey” dedim,
boylelikle kabul ettim. Bu hastaligin bir seyi yok yani; nasil anlatayim, her yasta, her
seyde gelebilir yani. Bunu biliyorsa, sey yapiyorsa, kabul ediyor insan.” (Kardes-Gelin
10)

Modelde yer alan kardeslik baglari ile alakali olarak goriisiilen kardesler bazen kardeslerini

sucladiklarini ve korktuklarini belirtmistir burada alanyazina uygunluk s6z konusudur.

“Hani séylemeyeyim diyorum, susuyorum, susuyorum, ama benim de sinirime gidiyor
artik, “Yapma” diyorum. Mesela, saatine ¢ok bakiyor, ne bileyim, koltugun iistiine
oturmaz, sandalyeye oturur. Ne mantikla oturuyorsa artik.” (Kardes 11)

Anne ve babalardan farkli olarak kardesler, hastaligin 6grenilmesi asamasinda siirece ¢ok
fazla dahil olmamakta, aileden biraz daha uzakta ve ne olacagini bilemeyen bir konumda

yer almaktadirlar.

Sizofreni hastaligina bakimvermede hastaligin teshisinin sizofreni oldugunun 6grenilmesi
¢cok onemli bir asamay1 olusturmaktadir. Hastalig1 6grenme ile baglayan bakim ve tedavi
stireci, ailenin hastalik hakkindaki algilarini, hastalikla ilgili yardim arama davranislarini,
basetme stratejilerini, kisacasi hastalikla ilgili tiim siirecleri etkilemektedir. Hastaligin
Ogrenilmesi asamasinda aileler genellikle ofke iizlintii ve sagkinlik yasamaktadirlar. Ancak
hastaligin belirtilerini ev i¢inde zaten gézlemlemekte olan aile liyeleri esasen taninin ortaya
cikist ile birlikte bir rahatlama hissedebilmektedirler. Aile iiyelerinin 6tke ve saskinlik
duygularinin arkasinda caresizlik hissi oldugu soylenebilir. Sizofreni tanisi sonrasi aileler

kendilerini de suglayabilmektedir. Hastaligin ortaya ¢ikist bakimveren ailenin ekonomik
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durumu ve gelecege iliskin planlar1 bozulmaktadir. Rahatsizlik ile yilizlesme sonrasi aileler
kendi aralarinda koalisyonlar olusturmaktadir. Fakat bu koalisyonlar bazi ailelerde ¢ok
saglam olmamakta ve kopmalar yasanabilmektedir. Rahatsizlik ile ilk karsilasma ve
tepkiler aile i¢i rollere gore farklilik gosterebilmektedir. Anneler liziintii yasamakta ve esas
bakimveren roliinii hemen iistlenmektedir. Babalarin biiyilik bir ¢ogunlugu ise kagmaktadir.
Rahatsizligin 6grenilmesi sonrasi aileler diger kardesi korumaya calisabilmektedir. Diger
kardes, tan1 almis kardesten uzaklastirilmakta ve siireci tam kavrayamamaktadir. Her ne
kadar aileler diger kardesi korumak ve siirecten uzaklastirmak istese de, kardesler

etkilenmektedir.

4.2. HASTALIGI KABULLENME SURECLERI

Burada ailenin hastaligi 6grendikten sonra ¢ocugunun ya da kardesinin hasta oldugunu
kabullenmesi ele alinacaktir. Bireyin hastaligi kabullenme siireci ile aile tiyelerinin hastaligi
kabullenmesi arasinda benzerlikler bulunsa da tam olarak ayni olduklari sdylenemez.
Elisabeth Kiibler Ross’un (1997) yaptigi siniflama, bireyin hastaligini kabullenmesi ile
ilgili siireci agiklamakta ve halen gegerliligini korumaktadir. Ross’un siniflamasi kanser

hastalar1 i¢in uygulanmistir. Kanserdeki psikolojik asamalar su sekilde ele alinmistir;

e Inkar

e Kizgmmlhk

e Pazarlik

e Depresyon

e Kabullenme (Kiibler Ross, 1997; akt. Tuncay, 2009)

Ailenin tepkisini agiklayan yaklagimlara bakildiginda iki temel yaklagim o6n plana
cikmaktadir. Baskin olan goriis, anne-baba tepkisinin zaman i¢inde ortaya ¢ikan bir
adaptasyon oldugunu ileri siiren “zamana bagli model”dir. Bu goriise gore, adaptasyon

cocugun 6zel durumunu kabullenmek demektir. Ayni derecede kabullenmeyi 6ngérmeyen
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ikinci yaklasim ise “sliregen hiiziin” yaklasimidir. Bu yaklagim, anne-babanin tepkisinin,

¢ocugun durumuna uyumu oldugunu diistiniir (Fortier ve Wanlass, 1984).

Birbiri ile entegre bir model her iki goriisii de kapsayan yonleri ortaya koymaktadir.
“Zamana bagli model” yaklasiminin bir 6rnegi Fortier ve Wanlass (1984) tarafindan ortaya
atilmigtir. Modeldeki asamalar sunlardir; saskinlik, inkar, keder, dikkati odaklama ve
kapanistir. Kapanis burada kabullenmeyi temsil eder. Bireyin hastalig1 kabullenmesi ile aile
tiyelerin hastaligi kabullenmesi arasindaki temel fark saskinliktir. Cocugunun ya da
kardesinin hastaligini kabullenmeye ¢alisan aile tiyeleri ilk etapta saskinlik yasamaktadirlar.

Bunun en biiyiik sebebi hastaligin bir anda her sey yolunda giderken ortaya ¢ikmasidir.

Asagida yer alan alintilarda caligmaya katilan aile {yelerinin hastaligi kabullenme

stirecinde gecirdikleri asamalar goriilmektedir

“Mesela biz, o zaman ¢ok sikildik eviadim, ¢ok sikildik, ne yapacagimi sasirdim. Ne
yvapayim, nasil davranayim, nasil edeyim?” (Anne 7) (Saskinlik)

“Inkar ettiginiz oldu mu?” sorusuna Baba 9 su cevab1 vermistir.

“Oldu tabii, muhakkak. Halen de diisiiniiyorum. Yani en azindan diyorum ki, “Boyle
bir sey yok; ¢ok iyi.” Oluyor yani, diisiintiyorsun. Muhakkak.” (Baba 9) (Inkar)

Kardes 8 teshis siiresince yasadigi iziintliiyii ve neden bu hastaligi yasadiklarim

sorgulamaktadir.

“Biz ilk basta hastalig1 dgrendigimizde teghis konulmadi; sadece altina kagirma falan
olaylart olmustu, okulda oldugu icin ¢ok iiziilmiistiik. Serviste gidip gelirken falan.
Bayag bir tiziilmiigtiim ben o zaman, niye béyle falan diye.” (Kardes 8) (Keder)

Anne 6 ¢ocugu icin nasil ¢abaladigini, dikkatini toplayip neler yaptigini anlatmaktadir.

“Ulas’t yani ben doktorlara ¢ok gittim goriistiim terapiye katilmaya ¢ok ¢alistim. Arti
burayla (emlak ofisi) hep Ulas’t hayata katmaya ¢alistim. Okudugum her seyi Ulas’la
paylasmaya calistim. Hastalik hakkinda bilgi edinmeye ¢aligtim. Napabilirimi hep
sordum kendime, daha iyi napabilirim mesela sizofren insanlarla Ulag’1 tanistirdim. I
onlardan ornek ¢ok verdim. Kendim mutlu olmaya 6zen gosterdim ki, Ulas’t mutsuz
etmeyeyim diye yani buydu yani napabilirim baska bilmiyorum.” (Anne 6) (Dikkati
Odaklama)
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Anne 7 ve Kardes 10 kabullenme asamasini asagidaki gibi anlatmaktadir.

“Hastalig1 epey bir sonra kabullendim kizim. Cok zor kabullenmek, ¢ok zor oldu. Su
Bolu’ya filan yatirdik ya, o zaman ¢ok hastaydi. O zaman artik dedim ki, iyi hasta yani
bu. O zaman kabul ettik.” (Anne 7) (Kapanis, Kabullenme)

“Her insanin basina gelebilecek bir sey, benim basima da gelebilecek bir sey” dedim,
boylelikle kabul ettim. Bu hastaligin bir seyi yok yani; nasil anlatayim, her yasta, her
seyde gelebilir yani. Bunu biliyorsa, sey yapiyorsa, kabul ediyor insan.” (Kardes 10)
(Kapanig, Kabullenme)

Aileler tani sonrasi biiylik sok yasamaktadirlar ve tani almis bireyin gegmisteki

hastaliklarin1 diigiinmektedirler.

Baba 7 ise hastalik teshisi alan kizinin 22-23 yasina kadar hi¢ bir hastaligi olmadigindan
dert yanmaktadir.

“Dedim bir itiniversite mezunu kisinin dedim birden bire béyle olmasi, yani ayrica ta
ilk defadan olsa eee derim ki vard: gittikce kétiilegiyor falan dersin ama, bu o zaman
22 yasinda mi 23 yasinda miydi ¢ocuk.” (Baba 7)

Hastalig1 kabullenme; bir basetme yontemi olarak ele alinmaktadir (Terschinsky, 2000).

Baba 12 bu duruma ornek teskil etmektedir. ilk baslarda hastaligi kabullenemedigini hatta
ogluna siddet dahi uyguladigini belirtmistir.

“Konuldu da, iste bu tip hastaliklar insanlar bir anda béyle kabullenemiyor. Isin
stkintist buradan kaynaklaniyor. Mesela ben oglumun hastaligini kabullenemedim,
yani buna konduramadim. Tek oglum, yakistiramadim. Bunlarin sikintisint ¢ok yasadik
biz. Kabullenemedik. Kabullenemeyince, mesela bunun hareketlerine zaman zaman
ben de sert harekette bulunmus olabilirim. Ciinkii hasta diye kabul edemiyorsun. Hig
basina gelmemis, boyle bir hastaligt cevrende gérmemissin, hi¢c boyle bir seyle
karsilasmamuissin, kabullenmesi ¢ok zor....” (Baba 12)

Fakat Baba 12 hastaligi kabullendikten sonra bagedebildigini hatta mutlu oldugunu

sOylemistir.

“...Ama kabullendikten sonra zaten giilliik giilistanlik oluyor, ¢ok siikiir. Allah’a ¢ok
stikiir, tedaviye ¢ok olumlu cevap verdi bizim ¢ocugumuz, oglumuz. Simdi, disaridan
goren, bunun béyle bir sey oldugunu anlayamaz.” (Baba 12)
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Baba 12 hastalig1 kabul ettikten sonra, ogluna destek olmaya baslamistir. Su an oglu engelli

KPSS smavini kazanarak bir kamu kurumuna atanmistir.
Baba 5 hastaligi kabullenme ile birlikte iimidinin artigini iletmektedir.

“Vallahi, biz, o uzman meslektastan duydugumuzda, tabii, ¢ok iiziildiik, ama hemen
kabullendik. Yani kabullenmemek diye bir sey yok. Her hastalik gibi, bunun da bir
hastalik oldugunu... Ama basta sanki tedavisinin olmayacagi gibi bir izlenim edindik;
tabii, bu, iiziintiimiiziin daha biiyiik olmasi sonucunu dogurdu. Fakat zamanla hastalig
tamdikga, tedavi yollarim gérdiikge iimidimiz artti tabii.” (Baba 5)

Her ne kadar kabullenme bir bagetme yontemi olsa da aileler arada kalabilmektedir:

“Soyle: Kabullendik gibi gériintiyoruz, ama ashinda kabullenmedik. Her an yine
beynimizde, kafamizda bir soru isareti var. Bu bitmiyor yani. Mesela bugiin Ali
giilerse, oynarsa, mutlu olursa biz iyiyiz, mutluyuz, giiliiyoruz, canimiz gezmek istiyor,
yeri geldi mi gezmeye gidiyoruz; ama Ali 'nin mutsuz oldugunu goriince biz de ayni. Bu
sirekli boyle bir dongii icinde doniiyor. Yani kabullenilmiyor ki, bu hastalig
kabullenemiyorsun ki.” (Anne 12)

Kabullenme bazi durumlarda ilaglarin yarattigi iyilesme etkisi ile gergeklesebilmektedir.

“Rahatsiz oldugunu, iste en son psikolog ilaglari verip de, ilaglar etkisini gosterince.
“Ha, gercekten varmis boyle bir sey, hastalik” dedim o zaman. llaglarin etkisi
goriiliince. Ondan evvelki hali ile sonraki halinin arasinda...” (Baba 10)

Yukarida bahsedilen yaklasimlardan siiregen hiiziin yaklasimini savunanlar, anne-babalarin
kapanis evresine gelebildiklerine karsi ¢ikarlar. Olshansky (1962), siiregen hiiznii trajik bir
olaya verilen dogal bir tepki olarak tanimlar. Siiregen hiiziin yaklagiminda anne-babalar
sucluluk duygularinin tistesinden hi¢bir zaman gelemezler, ¢ocuklarini desteklemek i¢in
caba gosterseler de bu ¢abalar kabullenme anlamina gelmez (Olshansky, 1962; akt. Er,
2006). Goriisme gergeklestirilen bazi annelerin siiregen hiiziin yaklagimina benzer bir
kabullenme siireci yasadigi gozlenmistir. Anne 9 ve Anne 4 yasadiklar1 yerler ve maddi
durumlar ile tamamen farkli iki aile liyesi olmasina ragmen birbirine yakin ciimleler

kurmusglardir. Kabullenememislerdir.

“(Kendinizi kandirdiginiz zamanlar oluyor mu sorusuna) Tabii, onu ¢ok yapryorum.
Ama sonra doniiyorum, gercegi gériiyorum. Onu sadece kendimle yasryorum, kimseye
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soylemiyorum, kendi icimde yasiyorum. O ¢ok zor zaten, bir anne olarak onu
kabullenmek ¢ok ¢ok zor. Bunu kimseye anlatamiyorsun, bir arkadasinla, komsunla
paylasamiyorsun, ¢ok yakimin biri olmayinca séyleyemiyorsun. Kendi icimde yagsamaya
calistyorum.” (Anne 9)

“Hep iste gizlemeye calistim once hi¢ kabullenmedim ki. Diyom ya a¢igini kapatmaya

calistyordum soyliiyordum géyle yap boyle yap uyarmaya ¢alistyordum ama miimkiin

degil ki sey yapmiyordu artik.” (Anne 4)
Her ne kadar sizofreni daha ¢ok genc¢ yaslarda baslayan, her iki cinsiyette de esit olarak
ortaya ¢ikan, her toplumda goriilebilen, iyilesme ve yinelemelerle giden kronik bir hastalik
olsa da (Yildiz, 2005a) hasta yakinlar1 baz1 durumlarda bilgisizlikten bazi durumlarda ise

kabullenmeme yliziinden tan1 almis bireylerin iyilesecegini beklemektedirler.

“Mesela, ben 2 sene once, “Aman, iyilesir, iyilesir” goziiyle bakiyordum. Bir siirii
doktor gezdik, gezdik, en son, doktor, bana, “Cok sey bekliyorsun” demisti. Ben boyle
seyleri soyleyince... Mesela, o ¢ok giiciime gitmisti. Kronik falan deyince, o zaman
hastaligin seyini falan daha iyi anladim. O zaman iste timitsizlige diistiyorsun.”
(Kardes 8)

“Ben hald gecer umudundayim, ama gecer mi ki? Doktorlar ne onerirse onu sey
ediyoruz yani.” (Anne 10)

“Ercan’in durumunu ben daha sey yapamiyom ki. Beni yoracak deyi bekliyom.
Insallah iyi olur diyom. Bir digsari agilsa diyom, bu kadar da olmasa bile, iyice tam sey
yapmasa bile, yine de yarisi silinse yine gey.” (Anne 11)

Sizofreni ile yiizlesen babalar ve anneler arasinda kabullenme durumlarinda farkliklar

oldugu goriilmiistiir. Baz1 babalarin hastaligi kabullenemedigi gézlenmistir.

“Esim kabullenmedi. Hep soyle dedi, ii¢ sene oncesine kadar: “Numara yapiyor” dedi.
Yani hastalhigimin adinm séylediginde, bosanmamin esigine geldik kizim agik¢asi.” (Anne

3)

“Babasini ¢ok etkiledi. Beni de etkiledi, ama babasini ¢ok acayip etkiledi. Kiz
¢ocugunu ¢ok seviyordu. Ugiincii oglumu dogurunca, bakmadi bile hastanede yiiziine o
cocugun, kiz olmadi diye; ama Ilknur olunca, béyle diinyalar adamin oldu.” (Anne 7)

Fakat kabullenme zorlugu yasayan anneler de mevcuttur. Bu yilizden ¢ikarsama yapmak

zordur.
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Aileler kabullenme asamasinda Bowen’in aile sistemleri kurami dogrultusunda koalisyonlar
ve lggenler olusturmaktadir. Aile 3 kendi i¢inde sorumluluklar1 paylasmistir. Baba 3 ilk
basta hastaligi kabullenmese de daha sonra Anne 3’iin destegi ile siireci kabullenmistir.

Burada ikili arasinda bir koalisyon s6z konusudur.

“Ben fark etmedim aslinda. Annesi fark etti. I psikologa gidelim diye israr etti. Once
Hakan karsi ¢ikti. Ben de ¢ocuk hasta degil diye diistindiim. Zaman gegtik¢e annesi
kendisi aldi gétiirdii. Seyde Ibn-i Sina’da m1 bir yerde arkadasinin tavsiyesi iizerine bir
doktora gotiirdii. O ara doktor izne ¢ikiyormus ¢ok iste acil ilaca baglanmast lazim
demis baska bir doktoru tavsiye etmis. Esim geldi bana bunu anlatinca dedim ki yani
¢ok acil ilaca baslanacaksa bir tane recete hani gidecek izne gidecek hali yok ya ilaci
yvazar, bir ay kullamiriz izin doniisii de sonug¢ su oldu deriz yani ne bigim doktor diye
ashinda giivensizlik belirdi bende... Sonra Haldun Bey’i (Dr. Haldun Soygiir den
bahsetmektedir) esim arastirdi, Haldun Bey’i buldu. Haldun beye gelip gitmeye
basladik. Béyle ¢ikti ortaya.”(Baba 3)

Bowen’in aile sistemleri kurami “cekirdek aile siiregleri” prensibi uyarinca taraflardan
birisi isteginden feragat etmek zorunda kalmistir. Baba 3 ikinci ¢ocuk istemedigini belirtse
de Anne 3 ile yapilan goriismelerde Anne 3’iin Baba 3 istiyor diye ¢ocuktan vazgectigi
anlasilmaktadir. Aile 3 i¢cinde Anne 3 Hakan’a kardes istegini ge¢miste “cekirdek aile
stirecleri” prensibi uyarinca bastirmistir. Fakat giliniimiizde o giin verdigi karardan

pismandir (Bowen, 1978).

“Yani tabi ben u iki oda bir salon bir evim vardi Kizilay’'da. Ikinci cocugu
diigiiniiyorduk ama cesaret edemedik ki tek ¢ocuk olsun istikbalini yani tam sey
vapalim. Yani ozel okula gonder koleje gonder... Ne bileyim gerekirse yurtdisinda
okutayim. Ikinci ¢ocuk oldugu zaman verecegim odam yok... O bakimdan diigiinerek
tek cocukla kaldik. Tek cocuk da béyle olunca w bizim kafamizdakiler hep askida
kaldr.” (Baba 3)

“..aman bir daha ¢ocuk yapma buna bari anne olarak basinda kal dediler ama
yaptigim en biiyiik hata... Isterdim ama olmasini. Olmasini ¢ok isterdim Hakan béyle
olduktan sonra onun boslugunu daha boyle bir yogun hissettim. Yani oliiverirsem
birbirine destek olacak u bir kardesi olsayd: birbirlerine bakardi. Simdi hayatimda ne
yapmaya kalkarsam hep boyle bir eksik. Ya oliiverirsem oglum hani kendi ayaklar
tizerinde durabilir mi? Onun durmast igin zaten her gseyi yapryorum. Her seyi
ogretmeye ¢alistyorum. Yapryor da yani.” (Anne 3)

Sizofreni gibi kronik bir rahatsizhigi kabullenmek aile iiyeleri i¢in her zaman kolay

olmayabilir. Bireyde birtakim diisiince ve davranis degisiklikleri oldugu bilinmekle birlikte,
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genellikle ciddi bir hastaligi olmadigina inanmilmakta ya da hastaligin boyutlar
kiigtimsenebilmektedir. Bazi ailelerde doktordan tibbi bir tani alinana kadar kabullenme
siireci baslayamamaktadir. Hatta ¢ogu durumda tani1 konulsa, tedaviye baslansa bile
hastaligin reddi s6z konusu olabilmektedir. Aile icinde 6zellikle annelerin ve babalarin
hastaligi kabullenme konusunda ciddi anlamda zorluklar yasadigi gozlemlenmistir.
Yukaridaki alintilarda da goriildiigii gibi bazi annelerin hastaligi daha kabullenmedigi, bu
hastaligin gegici bir durum oldugunu diistindiikleri goriilmistiir. Aile tiyelerinin hastalig
kabullenmesi bireyin hastaligi kabullenmesinden farklilik gosterebilmektedir. Ailelerde
kabullenme siireci saskinlik ile baslamaktadir. Burada saskinligin sebebi, hastaligin bir
anda her sey yolunda giderken ortaya ¢ikmasidir. Kabullenme ile birlikte bakimverme
yiikiinde azalma hisseden aileler de mevcuttur. Aileler kabullenme asamasinda koalisyonlar

kurabilmektedir.

Ailelerin hastaligi kabullenmemesinde iki onemli etkenin varhigindan s6z edilebilir.
Birincisi tan1 konma ve tedavi sirasinda ailelerin yeterince bilgilendirilmemis olmasi, digeri
ise ailenin ¢ocugunda ya da kardesinde bdyle bir hastaligin var olabilecegine inanmamasi.
Bu noktada, ailelere psikoegitim verilmesinin 6nemi ortaya ¢ikmaktadir. Ailelere hastaligin
dogasi, belirtileri, ilag etkilesimleri, hastalikla nasil basedilecegi konularinda detayh

bilgilerin verilmesi, hastaligin kabullenilmesini kolaylastirabilir.

4.3. HASTALIGA ILiSKiN ALGILAR

Sizofreni gibi kronik ve etkileri dmiir boyu siiren bir hastaligin kabullenilmesi aileler i¢in
onemli bir agamay1 olusturmaktadir. Bakimverme siirecinde ise aile iiyelerinin hastaligi
nasil algiladig1 ve nasil anlamlandirdig siireci etkileyen 6nemli faktorler olarak karsimiza
cikmaktadir. Aile {iyelerinin hastaliga yiikledikleri anlam ve algilar dogrultusunda
bakimverme siirecini yapilandirdiklar1 gdzlemlenmistir. Ornegin hastaligin bir ceza olarak
algilanmast durumunda bakimverme siireci zorlu bir goérev olarak diisiiniilecektir.
Hastaligin bir smav gibi algilanmasi1 durumunda ise bakimverme siireci, basarilmasi

gereken bir gorev gibi diigiiniilerek hastaligin belirtilerinin azalmasi yoniinde daha fazla
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caba harcanabilecektir. Bu tiir algilarin aile iginde sizofreni tanisi almis bireye nasil
davranilacagini belirleyen Oonemli etmenler oldugu bilinmektedir. Ayn1 zamanda aile

tiyeleri bakimverme yiikii ile basetmede yine bu algilarin etkisinde kalmaktadirlar.

Yapilan goriismeler sonucunda bazi ailelerin bakimverme yiikiinii hafifletebilmek i¢in bu

durumu bir sinav gibi algiladig1 goriilmiistiir:

“Herkesin bir imtihani var, benim imtihamm da bu ¢ocugum oldu iste.” (Anne 7)

“Bir sinav dogrusu, insanlar i¢in bu diinyadaki sorunlar. Herkesin basina bir sorun
gelir, gelecektir. Bu da Allah i bir yasasi divelim. Bunlarla siniyor belki bizi. Insallah
bu sinaviart kazaniriz. Siz de sinava giriyorsunuz, ama bizim i¢in de boyle sorunlu
genglere yardimci olmak, onlarla beraber bu yiikii kaldirmak, miicadele etmek. Biz de
o zaman sinavt kazanwriz.”’(Baba 5)

“Yasamamiz gerekenmis bu, yasamam gerekiyordu ama hi¢ kimse de hak etmiyor
herhalde herkes de oyle diisiiniiyordur. Birilerinin basina bir sekilde bunlar geliyor.
Bizimkine de geldi. Kader demiyorum yanlis yasantilar diyorum.” (Anne 6)

Bazi aileler ise kendilerini diger aileler ile kiyaslayip ya da geg¢misteki tecriibeleri ile su

anki durumlarin karsilastirip, siikrederek bakimverme yiikiinii azaltmaya ¢aligmaktadirlar.

“Bazen de diyorum ki daha kotiilerini gériiyorum. Hani en azindan kendini gezdiriyor
diyorum buna stikiir diyorum.” (Anne 4)

“Oldu, ataklari geldi, ataklari vardi yani, ama merkeze baslayali yok. Siikiirler olsun.
Gegen pazar giinii filan birazcik inatlasti filan. Onu da herhalde babas: kizdirdl.
Babasi da ¢ok seviyor kizimi. Her dedigini yapiyoruz, emin olun. Bu nasil hastalandi,
bilemiyorum. Yani o kadar ¢cok el iistiinde tutuyoruz, hele abileri, biz, ben, babasi.”
(Anne 7)

(Dini inanglarimizda bir artis yasandr mi sorusuna) “Yok biz taa ¢ocukluklardan beri
biz kilariz namazimi, abdestimizi aliriz. Bunun bir etkisi olmad: devam ettik. Allah tan
gelen kendimize kaderimize boyun egdik. Yani kuldan gelen bir sey olsa miicadale
edecegin ama cenabi Allah’tan gelen bir hastalik bu, ne senin elinde ne benim elimde,
doktorlarda bir vesile zaten.” (Baba 7)

Calismanin 6nemli amagclarindan biri olan, ailelerin bu hastalig1 nasil anlamlandirdiklarini
ortaya ¢ikarma konusunda ulasilan bilgiler, ailelerin bu hastaligi daha ¢ok bir sinav gibi
gordiiglinii gostermektedir. Ailelerin sosyoekonomik diizeyi farklilagsa da, hastaligi bir

sinav gibi gorme algisinda pek degisiklik olmamistir. Gorlisme gergeklestirilen aileler
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icinde hastalig1 bir ceza ya da 6dil gibi algilayan aileler bulunmamaktadir. Bunun yani sira
aileler ¢ogunlukla hastalik siireci ile beraber dini inaniglarinda artiglar olmadigini,
hastaliktan once neye inaniyorlarsa ona inanmaya devam ettiklerini belirtmislerdir. Fakat
siikretme davranigi gosteren aileler vardir. Burada aileler kendi durumlarini diger aileler ile
veya rahatsizligin ilk yillar1 ile kiyaslamaktadirlar. Siikrederek rahatsizligin etkilerini

azaltmaya calismaktadirlar.

4.4, HASTALIGI GiZLEME

Sizofreni hastaligina, toplumda olumsuz tutum ve 6nyargilarla yaklagilmaktadir. Bu durum
sizofreni tanisi almig bireyleri ve ailelerini toplumdan uzaklastirmaktadir. Bu nedenle
aileler, kendi ¢ocuklarinda boyle bir hastalik bulundugunu toplum i¢inde dile getirmekten
¢ekinmektedirler. Burada Bowen’in aile sistemleri terapisi uyarinca olusturulan duygusal
sistemler devreye girebilecektir. Aile i¢inde olusturulan {iggenler ile hastaligin ¢evreden
gizlenme karar1 verilebilmektedir (Bowen, 1978). Aile 9 i¢inde hem anne hem baba hem de

kardes hastalig1 gizlemistir.

“Hani bunu ben kimseye soylemedigim icin bana oyle bir sey gelmiyor, onun icin de
ben rahatsiz olmuyorum.” (Anne 9)

“(Kiz1 ile ilgili Kizinizin hastaligin disaridan kimseyle paylasmadiginiz, bilinmedigi
icin, toplumda karsilagtiginiz herhangi bir zorluk da yok yani su an igin sorusuna
karsilik) Su an icin yok.” (Baba 9)

“(Toplumsal baski sorusu ile alakali olarak) Yok c¢iinkii ben soylemedim kimseye”
(Kardes 9)
Aile iiyelerini tedirgin eden ve aile i¢inde gerginlik yaratan durumlardan birisi, ne olacagini
bilememektir. Siireci takip edemeyen, tan1 almis birey lizerindeki degisimleri sagkinlikla
izleyen aile tedirginlik/gerginlik yasayabilmektedir. Hatta bazi durumlarda hastaligi ve
hastay1 gizlemek isteyebilirler. Buradaki davranigin temel nedeni utan¢ duygusu olabilir.

Utang duygusu, aile tiyelerinde ¢aresizlik, 6fke ve kizginlik da yaratabilir (Soygiir, 1999).
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Goriisme gerceklestirilen aileler iginde Anne 3, Anne 9 ve Anne 6 sosyo-kiiltiirel ve
ekonomik farkliliklarina ragmen rahatsizlifi gizleme davranigini gostermistir. Buradaki

temel neden utang duygusudur.

“(Sizofreniden bahsediyor) Bunu soylemedigim igin... Mutlaka aciyacaklar, mutlaka
cocuklarini kesecekler, goriismeyi engelleyecekler.” (Anne 3)

“Ben, kizimin sizofreni hastasi oldugunu agik¢a hic kimseye soylemedim, bilmiyor
kimse de.” (Anne 9)

“Bir donem bizde de ablamlara falan soylemedik rencide edecekler belki farkh
bakacaklar diye.” (Anne 6)

Ailelerin hastaligi gizleme davranisinin altinda; sizofreni tanisi almig olan bireyi, diger
insanlarin rahatsiz etmesinden korkma ve diger insanlarin bu konudaki olumsuz
yorumlarindan ¢ekinme gibi diisiinceler yatabilmektedir. Anne 7’de oldugu gibi bazi
durumlarda evden disart ¢ikmama boylelikle komsularin soru sormasini engelleme
diistincesi de miimkiin olabilmektedir. Fakat bu durumda da anne kendini hayattan

soyutlanmis olmaktadir.

“(Gizlenme davramsinin sebebinin sizofreni oldugunu iletirken) Disari .g:zkmaymmm
sebebi de bu oldu, yani eve baglanmamin sebebi bu. Dlsarz ctksam da, “llknur nasil?”
dedikleri an biitiin cinlerim tepeme geliyor yavrum. lyi mi deyim, kotii mii deyim, ne
diyecegim? Onun icin digart da ¢tkmiyorum.” (Anne 7)
Anne 3 ise cocugunun sizofreni tanisi aldigimi sdylemektense depresyonda oldugunu
sOoylemeyi tercih etmektedir Anne kendi arkadaslarinin eve gelmesi gibi durumlarda

oglunun depresyon gecirdigini belirtmektedir.

“Genelde, ayakta durabilmek icin ¢ok arkadasim var kurslardan ve onlarla giinlerim
var. Biitiin arkadaslarima sey dedim, “Bakin, benim ¢ocugum ¢ok agir bir depresyon
gegirdi, bir ila¢ kullanvyor. Bir de kiz davast var, bu aralar béyle limoni.” (Anne 3)

Sizofreninin toplumda olumsuz tutumlar ile ele alimmmasi sonucu, bdyle bir hastalikla
karsilasan aile iiyeleri, bu hastalifin kendi ¢ocuklarinda ya da kardeslerinde bulundugunu
toplumda rahat¢a ifade edememekte ve gizleme yoluna gitmektedirler. Ayn1 zamanda

aileler toplumdan korkmakta ve c¢ocuklarina/kardeslerine zarar gelmesinden endise
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etmektedirler. Fakat hastaligin gizlenmesi, sizofreni tanis1 almis bireyi koruma amaci giitse
de, bu defa da aile {iyelerini hem siirekli bir gizleme davranisi igine sokmakta hem de bazi

durumlarda toplumsal hayattan geri ¢cekilmelerine neden olmaktadir.
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BOLUM 5

BAKIMVERME VE SOSYAL DESTEK

Hastaligin 6grenilmesi ve kabul edilmesinden sonra ikinci baslik bakimverme-sosyal destek
olarak belirlenmistir. Bu bdliimde ilk olarak genel siireg, daha sonra yasanan zorluklar
incelenmistir. Sonrasinda ise basetme stratejileri ele alinmistir. Son olarak toplumsal

cinsiyet bakis acisinin etkisi ve sosyal destek incelenmistir.

5.1. SUREC

Sizofreni daha oOnce de belirtildigi lizere kronik bir rahatsizliktir. Duygu, diisiince ve
davraniglar1 etkilemesi; siiregen olmasi ve genglik yillarindan itibaren bireyin ¢evreyle
uyumunu 6nemli 6lglide bozmasi nedeniyle sizofreninin, hem sizofreni tanis1 almis bireyin
hem de sizofreni tanis1 almis bireyle birlikte yasayan aile liyelerinin yasamini dogrudan

etkiledigi bilinmektedir (Dogan ve dig., 2002; Oztiirk ve Ulusahin, 2008).

Bakimverme; hastaya duygusal, fiziksel ya da maddi destek vermek; hastanin saglik
bakimini ve aldig1 bazi sosyal hizmetleri koordine etmek; rutin saglik bakimi (ilag alima,
tedavisi, izleme vb.); kisisel bakim (yikanma, beslenme, tuvalete gitme, giyinme vb.)
ulasim, aligveris, kiigiik ev islerini yapmak; para yonetimi ve ayni evi paylagsmak gibi
islerin yuriitiilmesidir (Ak ve dig., 2012). Hastay1 destekleyen ve genellikle en ¢ok bakimi
saglayan anahtar kisi esas bakimveren olarak tanimlanmaktadir (Sahin ve dig., 2002).
Bakimveren roliinii ailede genellikle tan1 almis bireyin annesi, esi, ¢ocugu veya kardesi
yiiriitmektedir (Yusuf ve Nuhu, 2011). Kronik ruhsal sorunu olan bireylere bakimverme
aile icin stresli bir deneyim oldugundan, hastanin bakimi bakimverenleri icin fiziksel,

duygusal ve sosyal anlamda énemli bir yiik olusturmaktadir (Angermeyer ve dig., 2006).

Yapilan goriismelerde bazi ailelerde aile iiyelerinin 6zellikle de annelerin psikolojik

sorunlar yasadig1 gozlemlenmistir.
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“(Gozyagslari icinde) Ben de gittim ruh saghgina ilag kullaniyom iste. Yani yoksa inan
artik boslukta hissediyordum. Intihar etmeyi bile diigiiniiyordum inan.” (Anne 4)

“(Ug abinin de bakimverme siirecinden kagisimi anlatirken) Bir tane en son oglum var;
o panikatak oldu ¢ocugum. Ilkay in biiyiigii vardi, 9 yas biiyiigii. O panikatak oldu
cocuk, obiirleri aym.” (Anne 7)

Bakimverme siireci, hastaligin kabuliinden bagimsiz bir sekilde hastalik belirtileri ortaya

¢iktig1 anda baglamaktadir.

Baba 9 ¢ocugunun hastaligr ve bakimverme siirecinin baslangicinin kizinin liseye gittigi

zamanlar oldugunu belirtmektedir. Fakat o yillarda kiz1 sizofreni tanis1 almamustir.

“Liseye gittigi zaman, lise zamaninda konuldu. Yani konustugumuz gibi, once
Hacettepe Hastanesine gétiirdiik. Orada zekd ol¢iimii yapildiktan sonra, sonradan
tekrar burada test yaptilar, okulda, tarama yaptilar, o zaman ¢ikti. Ondan sonra
Duskapi’ya gotiirdiik. Diskapi’dan 6zel hastaneye gétiirdiik. Yani birkac hastaneye
gotiirdiik. En son burada (TRSM 'de) D. Hanimla falan devam etti.” (Baba 9)

Sizofreni, genellikle gen¢ yaslarda basladigi icin, hastaligin ortaya cikisi ve bakimverme
stirecinin baglamasi lise yillarinin sonuna ya da iiniversite yillarinin baslangicina denk
gelmektedir. Nadir de olsa tliniversite yillarindan sonra da ortaya ¢ikabilmektedir. Goriisme
yapilan ailelerden Aile 7 kizinin iiniversite mezuniyeti sonrasi ¢alisirken tani aldigini
belirtmektedir. Universite mezuniyetine kadar aile sizofreni belirtileri ile karsilasmamistir

ve bu durum ailede yikim yaratmustir.

“Universite sonrasi is hayatinda teshis konulan Ilknur ile ilgili) Dedim bir iiniversite
mezunu kiginin dedim birden bire béyle olmasi, yani ayrica ta ilk defadan olsa eee
derim ki vard: gittikce kotiilesiyor falan dersin...” (Baba 7)

Sizofrenin belli bir yas sonrasi bir anda ortaya ¢ikmasi ailelerde yikim yaratabilmektedir.

Anne 7 kizindan ¢ok sey bekledigini ama tani sonrasi yikildigini belirtmektedir.

“Cok iizdii bizi, ¢ok. Hi¢c beklemedigim sey. O kadar ¢ok sey bekliyordum ki
Ilknur dan, ¢ok bekliyordum seyler.” (Anne 7)

Kronik ruhsal sorunun ortaya ¢ikmasi sonrasi bireyler hem duygusal hem de maddi kayiplar

yasamaktadir.
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(Hastalanmadan once ¢alisan Ilknur ile ilgili konusurken)iste ona ¢alisacak, iste bir is
bulursa diyorum iste o zaman thh belki daha iyi olur yani ne bilim is hayatina atanir
biraz para kazanmayr dgrenir... sosyallesir kendi parasini harcamay bilir mesela ben
veriyorum 50 lira 100 lira har¢hik orda olacak 1.5 2 milyar lira cebine koyacak
calisacak hem bu arada diyorum sosyallesme ile beraber kendisini daha fazla
diizeltirse insallah, bi de ona giiveniyoruz baska giivenecegimiz kalmadi. (Baba 7)

Siirekli bakim ihtiyact ve maddi kayiplar, tan1 almis bireyin hayatini genellikle aileye bagh
ve igine kapanik yasamasina sebep olmaktadir. Anne 2 kizi Ayse’nin disarda vakit

geciremedigini belirtmektedir.

“Ayse, gel kizim, seninle soyle bir gezelim de gelelim; bir pastaneye oturalim seninle,
cay icelim” falan. Giderlerdi, yart yoldan doniip gelirlerdi. “Niye geldiniz?” “Binalar
tistiime geliyor” derdi. Gidemezdi yani. “Binalar iistiime geliyor, ¢ok sikiyor beni;
gitmeyecegim, yliriimeyecegim.” Mesela, ikimiz yiiriiyiis yaparken, eger yolda geldiyse,
aniden donerdi geri, “Ben eve gidiyorum” derdi, donerdi.” (Anne 2)

Bakimverenler ise hastanin hissettigi yalnmizhigi, arkadaslhik ve sosyallesme ile

yenebileceginin farkindadirlar. Herhangi bir sosyallesme bakimvereni mutlu etmektedir.

“(Arkadaslarvm kast ediyor) Onlarla iletisim kurdugu anda Hakan, hastalikla alakal
bir seyi kalmiyor, tamamen normale doniiyor. Konusmasindan tutun, her seyi degisiyor
cocugun ya, disini fircalamasi, kendine bakmasi, parfiimiinii stkmasi, “Bu titiilii degil”
demesi. Ama evde oldugu anda, tistiinde iitiilii mii, yirttk mi var, lekeli mi var, “Ne
olacak” hesabinda. Ama bir sevdigi arkadag s6z konusu oldu mu, hemen madalyonun
obiir yiizii goziikiiyor.” (Anne 3)

“(Otobiis kartindan bahsediyor iicretsiz engelli karti) Kartim var diye her tarafi
geziyor. Siz oturun diyor... Oraya ¢alisabiliyor. Orayt diigiinebiliyor. Anneannesi var
ona da bir kart aldik. Ikimiz gidelim gezelim diyor onlar bunlarin hichir seyden haberi
yok diyor diinyadan haberi yok diyor biz her tarafi gezelim diyor. Sen diyor Ankara’y1
hichir yeri bilmezsin diyor ben Cepa’ya gittim diyor mesela iste diyelim ki Natoyolu 'na
gittim diyor.” (Baba 4)

Anne 3 sizofreninin toplumdaki algisinin degismesi gerektigini ve bu sayede tani almis

bireylerin yalmizliktan uzaklasacagini aktarmaktadir. Anneye gore sizofreni tanist almis

bireylerin ihtiyaci, onlara destek saglanmasi ve onlar ile konusulmasidir.

“Bu hastalikta, bu tiir ¢ocuklari, insanlart yalmiz birakmamak lazim; konusmatk,
anlamak, destek olmak lazim. Ben bunu bir anne olarak 10 senedir cok ciddi
gozlemliyorum. Ama dedigim gibi, toplumumuzun -en énemli bu- filmler, dizilerde bu
tiir hastaligi, yani zarar veren insanlar gibi degil de, herhangi bir, ne bileyim, mide
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rahatsizligi, migrendi, bunlar da insana psikolojik degisiklik veren hastaliklar, tepkili
hastaliklar, bu tiir bir sey gibi gormeye ¢alissak, yani biz de medeni olsak agikcasi, bu
hastaliklar -inamin ki ¢ok artti- daha aza iner ve de mutlu bir toplum oluruz.” (Anne 3)

Bakimverme siireci zor bir siirectir. Bu siiregte bakimverene destek saglanmasi, en azindan
giinlin belli bodliimlerinde kendi kisisel ihtiyaglar1 igin  bakimveren roliinden
uzaklagsabilmesi gerekmektedir. Bunun i¢in tani almis bireyin baska isler ile ugragmasi
onemlidir. Kardesine bakimveren Kardes 8 kiz kardesinin ve kendisinin giiniiniin TRSM

olmazsa ¢ok zor gegeceginden bahsetmektedir.

“(Giinii nasil geciyor TRSMye gidiyor mu sorusu tizerine) Eger oraya gitmezse...
Oraya gittigi zaman bizim icin ¢ok iyi. Yoksa, evde ¢ok sikilyyor. Hani disart ¢iksak,
gezdirsek etsek. O da belli bir siireye kadar. Evde orgii falan ériiyordu, iste yapboz
falan, puzzle falan yapiyor, ama sikiltyyor mesela. Orada en azindan arkadas ortami
oluyor, konusuluyor falan, zamam daha iyi degerlendiriyor gibi geliyor bana.”
(Kardes 8)
Birinci derecede bakimveren kisi, hastanin giinliik yasantisinin merkezinde oldugundan
bakimverme sorumluluklar1 artttkca bakimverme, bakim alma iliskisi bakimverenin
yasamini sikintiya sokan, tek yonlii, bagimli, yogun ve uzun doénemli bir zorunluluga
doniisebilmektedir (Atagiin ve dig., 2011). Goriisme yapilan ailelerde annelerin
bakimverme sorumlulugu ile sikintiya diistiikleri goriilmiistiir. Baz1 anneler neredeyse her

adimlarinda sizofreni tanisi1 almis bireyi de diisiindiiklerini, onlar1 yanlarina aldiklarim

iletmistir.

“O benimle beraber. Ben nerdeysem o orda. Ikiz gibiyiz artik herkes séyliiyor. E iste
buradayim yani oraya gidiyorum buraya gidiyorum bebege bakiyorum. Giincel
hayatim ona gore gegiyor. Ama Ulag’la beraberiz her seyde.” (Anne 6)

“Yani ben de evin isiylen yani. Kendi annem de iste yasl, o da yammda. Yani kendime
bile zaman ayiramiyorum... Zor gelmiyor da iste yani annemin yiikii, bu kiz boyle
yapinca o zaman iste ben de zaten kulagimdaki kristaller oynadi... Bazen
kaldiramiyorum (aglyor)” (Anne 4)
Bakimveren aile, tan1 almis bireyi hayatinin merkezine yerlestirdigi igin tan1 almis bireyler
tiim giinlerini bakimverenler ile gecirmektedir. Goriisme yapilan bazi ailelerde tani almig

bireyin bakimverenden uzaklagmak istedigi gézlemlenmistir.
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“Simdi bu bunaltinca, bunun durumu iyi olmayinca illaki bize de yansiyor. O ara biz
de bayagi bir bunaldiydik, o zamanki seyinde. Seni anne-baba olarak kabul etmiyor ...
Bizim koy bir sey bastirmis, telefon numarast kitab, defteri, rehber. Cat pat iste yaziyi
yart okur, yart okumaz, oradan bir Sahbyik daha bulmug: “Annem bu.” Koye gidince

.3

dedim. O da te 80-90 yasinda. “Aha, anan oysa, haydi gotiireyim birakayim seni
dedim buna. “Aha, Sahbiyik o dedim. “Kabul ediyor musun?” dedim; “Yok” dedi.”
(Baba 10)

“Ben (tek basina) dururum yasarim diyor, ben bazen agzini artyorum yani goyle sey...
Benim geldigimi istemiyor evde... Demek ki daha rahat ediyor yani... Sorun ben...”
(Anne 4)

Bazi durumlarda bakimveren kendini hayattan soyutlamak ve gizlenmek istemektedir.

Bunun temel nedeni ise hissettigi bask1 ve yiiktiir.

“Ya zaten diyorum ya ben de boyle olunca toplum icine girmek istemiyorum. Hani
inamr misin kimseyle konusmak istemiyorum. Ben bile sey yaptim artik ben kendimden
bile korkmaya basladim artik. Yani civil civil olan bir kisi, icine kapandim. Ben artik
yani hi¢ konusmak istemiyorum disart ¢tkmak istemiyorum.” (Anne 4)

Bakimveren ailenin uzun siire tan1 almig birey ile beraber olmasi ailede, tan1 almis birey ile
ilgili farkli beklentiler yaratabilmektedir. Ozellikle tam almis bireyi arkadaslar ile

kiyaslamakta ve bir seyler yapmasini beklemektedir.

“Ben yetinmiyorum Ulag’1 eski halini biliyorum karikatiir ¢izsin istiyorum. Topluma
katilsin istiyorum bunu yensin istiyorum ama ben istiyorum tabi.” (Anne 6)

Olusan bu beklentiler hastaligin kabulii ile azalmaktadir.

“Beklentilerim ¢ok fazla tabi Ulags’tan, iizerine ¢ok hayaller kurmustum, cok kolay
degil bunlar ama iyi ki benim oglum yani.” (Anne 6)

Oglunun bir derdi oldugunda konuyu degistirdigini, onu oyalamak i¢in dikkatini dagitarak

cesitli faaliyetlere yonlendirdigini belirten bir anne kendini soyle ifade etmistir:

“Inanir misiniz, elime tiyatro artistleri su dékemez. Ben bile kendime inanamiyorum.”

(Anne 3)

Her ne kadar alanyazin genellikle bakimveren {izerinde yiik kavramina odaklanmis olsa da,

bakimverenin tani almis birey ile iliskilerinde, bakimverenin mutlulugun kaynaginin tani
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almig birey oldugu goriilmektedir. Bakimveren aile ve tan1 almis birey siirekli beraber

olduklari igin tan1 almis bireyin olumlu davranislart aileyi mutlu etmektedir.

“Ozge ne kadar iyi olursa, giizel olursa, giizel davranirsa, kendini gelistirirse, ben o
zaman daha mutlu olurum. Bizim diigiincemiz o0.” (Baba 9)

“Geliyor I. Bey’in (TRSM’deki psikolog) yaptigini séyliiyor, bir de neseli bir de
giiliiyor o kadar iyi oluyor ki icime sokasim geliyor o zaman. O kadar seviyorum ki.
Gidiyom, seviyom, optiyorum sey yapiyorum. Asabilesince ben de o anda geriliyom
iste.” (Anne 4)

Bakimverme siirecinin yarattigi yiikii etkileyen faktorlerden birisi teshis konusunda

yasanan gecikmelerdir. Gecikmeler aileler iizerinde belirsizligi artirmaktadir.
Kardes 8 tan1 siirecinde sehir degistirdiklerinden bahsetmektedir.

“2004 ’teydi, orta sona gidiyordu. Ilk basta arkadaslariyla uyum problemi falan, éyle
basladi. Sonra bazi seyler yasadik, altina kacirma gibi falan. Sonra da iste doktora
gotiirdiik. Biz Adana’daydik o zaman, burada degildik. Orada teshis konulamamist.
Hatta iletisime gidiyordu, spikerlik falan filan diigiiniiyordu, bayagi bagariliydi
dersleri. Sonra baoyle olunca biz Ankara'ya geldik, burada teshis konuldu. Ankara
Atatiirk Egitim Arastirma Hastanesinde.” (Bakimveren Kardes 8)

Anne 3 degistirdigi doktorlar1 ve siireci 6zetlemektedir. Siire¢ i¢inde bir ka¢ kez doktor ve

ila¢ degistirilmistir. Sizofreni tanis1 konulmadan dnce depresyon tanist konulmustur.

“.. ondan sonra ben aldim o zaman arkadasimin arkadasi Ibn-i Sinamin acil
béliimiiniin psikiyatri doktoruymus. Ona gittim ben dedi yarn tatile gidiyorum. Iki ay
kadar yokum bir bucuk iki ay kadar yokum ama Hakan’a aninda hemen test yapti. Bu
cocugun acil ilag baslamasi lazim dedi. Iu siz dedi hemen dedi Tip Fakiiltesi dedi
bizim hastaneye gidin. Bir hocamn adini verdi. Oyle bir ay ki biitiin hocalar tatilde.
Biz de ordan iste gene gittim ordaki hastaneye bir doktor ve yaminda da bir asistan
birlikte girdiler. 20 dakika falan Hakan’la epeyce bir konusma yaptilar. Sonra beni
cagwrdilar sizin bu ¢ocugunuzdaki sikayetiniz ne diye, ben de anlattim. I depresyonun
esiginde yani zorlamayin ¢ocugunuzu falan deyip bizi gonderdiler... ¢ocugunda buna
benzer rahatsizlik olmustu, psikologa géndermistim ve ondan ¢ok memnun kaldilard.
Ben de dedim gideyim hani oglan gitmese de ben gideyim. Cocugumda goérdiigiim
rahatsizliklar: yazdim iste sehpamn etrafinda dolantyor. Balkonda oturuyor agliyor
bilmem ne. Ondan sonra bana sey dedi Allah razi olsun dedi bu ¢ocukta ben béyle
sizofrenik bir seyler hissettim dedi nolur dedi ¢ocugunuzu acil dort tane hoca adi yazdi
bana. Iste Haldun Soygiir, birisi SSK’mn bir doktoruydu hatirlamiyorum bir de G.
kavircik sagl televizyonda TRT 1'de ¢ok ¢ikardr dort bes sene once hatirlar misiniz
kibar kibar konusur psikiyatr... ondan sonra Haldun Bey bir on bes giin sey yapti takip
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etti... Tam o arada da iste Haldun Bey’e geldik. Haldun Bey’e de ne konustuysa
Haldun Bey bir igne yapti Hakan’a...” (Anne 3)
Aile i¢inde anneler hastaligi kabullenmekte zorluk yasamaktadirlar, babalar kabullenseler
de bakim siirecine katilmamaktadirlar. Aile iginde bakim konusunda anne tiim sorumlulugu
tistlenmis gibi goriinmektedir. Kardesler de bakim siirecine 6zel bir durum olmadikga dahil
olmamaktadir. Alanyazin da benzer durumu desteklemektedir. Ozellikle anneler hastalikla

baglantili olarak bakim yiikiinii istlenmis goriinmektedirler (Arslantas ve Adana, 2011).

“«“

. Ona da destek olmaya c¢alisiyorum acikgasi, yani yine ona da palyagoluk
yapiyorum. Tiyatro artisti olabilirim yani bu yastan sonra. O konuda kendime
inaniyorum, giiveniyorum.” (Anne 3)

“Baba sonucta ¢aligsiyor; sabah gidiyor, aksam geliyor. Bir de kiz ¢ocugu. Daha ¢ok
ben ilgileniyorum.” (Anne 9)

“Uziiliiyorsun yani. Bir de mesela buraya geldigi zaman, garip garip takintilarim
gortiyorsun, ona ¢ok sinirleniyorum. “Yapma” diyorum mesela, “Kag¢ yasina geldin;
artik senin yagsindakiler ¢oluk ¢ocuk sahibi oldu, ev gegindiriyorlar, gidiyorlar,
calistyorlar ediyorlar, sen hald kurtulamadin bu takintilarindan” bilmem ne falan filan
diyorum; ama yok. Hani soylemeyeyim diyorum, susuyorum, susuyorum, ama benim
de sinirime gidiyor artik....” (Kardes 11)

Cocugunun hastaligi ile ilgili sorumluluk hissedip, kendini su¢layan aileler de vardir. Fakat

rahatsizlik ile ilgili arastirmalar1 sonucunda sugluluk duygusundan vazgegmislerdir.

“Dedigim gibi, sorumluluk hissettim. Bu sorumlulugumu gercekten bizimle mi alakali

diye arastirdim; “Kesinlikle boyle bir sey yok” dediler doktorlar, hocalar, okudugum

kitaplar. Bu konuda ger¢ekligi, realiteyi goriince, bizde aile olarak herhangi bir sey

olmadigint ayan beyan ortaya ¢ikarmis olduk. O yiikten kurtulmus oldum yani. Manevi

olarak o seyden rahatladim yani. Ondan sonra, rahatladiktan sonra, tabii, tizerine ne

katki yapabilirim, ne yapabilirim, elimden ne gelir, giiciim neye yeter, oglum igin ne

yapabilirim, daha fazla ne yapabilirim, onlarin pesine diigtiim yani.” (Baba 12)
Bakimverme siireci genellikle hastalik ortaya ¢iktigi andan itibaren baslamaktadir. Aile
icinde anneler esas bakimveren roliinii listlenmektedirler. “Bakimverme siireci ne zaman
baslad1?” sorusuna ¢ogunlukla net bir cevap verilmemis olup, siire¢ genellikle tan1 koyma
ve tedaviye baslama asamalari ile i¢ ice gecmistir. Hastaligin ortaya cikist ile birlikte
bakimverenler i¢in zorlu bir siire¢ baslamaktadir. Siire¢ icinde tani koyma siiresinin

uzamasi, bakimvereni zor durumda birakmaktadir. Taninin lise ve liniversite donemlerine
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denk gelmesi ailelerde yikim yaratabilmektedir. Bazi durumlarda, siirecin baglamasi ile
bakimveren ¢ok biiyiik bir yiik hissetmekte ve kendini hayattan soyutlayabilmektedir. Tani
almig birey ise bakimvereni ile daha fazla vakit gecirmekte ve sosyal c¢evreden
uzaklagmaktadir. Bu durum hem bakimvereni hem de tani almis bireyi zor durumda
birakmaktadir. Bakimveren kendine zaman ayiramamaktadir. Bazi durumlarda ise tani
almis birey bakimverenden kagmak istemektedir. Aileler siirekli tan1 almis birey ile vakit
gecirdikce onlarin olumlu davranislari ile mutlu olmaktadir. TRSM gibi yapilanmalar giin
icinde bakimverenlere kendileri ile ilgilenebilecek bir zaman yaratabildigi icin baz1 aileler

tarafindan olumlu karsilanmaktadir.

5.2. ZORLUKLAR

Alanyazinda bakimverenin rolii “zor, ¢aba ve emek gerektiren, 6ngdriilemez bir deneyim”
olarak ele alinmaktadir. Bakimverenlerin yasadiklar1 fiziksel, duygusal ve ekonomik
giicliikler, hasta bireyin islevselligindeki kayiplar, bakimverenin kendisine ait bos
zamaninin olmamasi gibi engeller sonucunda bakimverenlerin yasam kaliteleri olumsuz
etkilenmektedir (Urizar ve dig., 2009). Ayrica sizofreni tanist almis birey alevlenme aninda

siddet de uygulayabilecektir.

“Hastalik zaten ¢ok zor. Hele atak donemleri bizi ¢ok zorluyor. Siddet falan oluyor
¢clinkii. ”(Kardes 8)
Anne 7 kendi iiziintlisiiniin yani sira, bir de etraflarindaki insanlara laf anlatmanin

giicliiklerinden bahsetmistir.

“... Yani bak evladim, bir kendin iiziiliiyorsun, bir de disariya laf anlatryorsun. “Acaba
cocukken mi vardi?” Cocukken olsa matematik boliimiinii kazanir mi? Hic alttan ders
almadan okudugu ¢ocugum, 4 senede bitirdi. O kadar ¢ok giizel okudu ki, hi¢ bizi
tizmedi, hi¢ tizmedi, yani okurken. Ama ¢ok zoruma gitti, ¢ok iiziildiim. Ne bileyim yani,
herkes bir sey soyledi.” (Anne 7)

Bakimverme rolii bireye fiziksel, duygusal ve ekonomik yiik getirmektedir (McCaan ve
dig., 2009). Sizofreni tanis1 almig bireylere bakimverenler yasadiklari giicliiklerle etkin

basedemediklerinde sosyal, duygusal, ekonomik, fiziksel alanlarda yiik yasamaktadirlar
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(Schulze ve Rdssler, 2005). Bakimveren yiikii, objektif (nesnel) ve subjektif (6znel) yiik
olarak siiflandirilmaktadir (Arslantas ve Adana, 2011).

Objektif yiikk hastahigin aileye getirdigi gozlenebilir, somut bedeller olarak
tanimlanmaktadir. Objektif yilik, hastanin rahatsiz edici davranislar1 ya da hastaligin yol
actigt ekonomik zorluklar, gelir kaybi, giinliik yasamdaki ve sosyal etkinliklerdeki
kisitlanmalar, ev ortamindaki gerginlik, aile {iyelerinin beden ve ruh sagligi tizerindeki
olumsuz etkileri gibi ifade edilebilir (Arslantas ve Adana, 2011). Magliano ve digerleri
yaptiklar1 calismada, sizofreni hastalarinin yakin ¢evrelerindeki insanlarin %83 {iniin
finansal, duygusal ve giinliik hayatla ilgili yiik yasadiklarini belirtmektedir. Ayrica yiik
yasamaya neden olan sorunlar arasinda ise gidilemeyen giin sayisinin fazla olmasi,
hastalikla ilgili masraflarin fazla olmasi, sosyal faaliyetlere ayirabilecekleri bos
zamanlarinin yetersiz olmasi, artmis stres ve damgalanma oldugu belirtilmektedir

(Magliano ve dig., 2002).

Arastirmaya katilan aileler somut bedeller, bir bagka deyisle objektif yiikler olarak ilag
almi ve tan1 almis bireyleri hocaya gotiirdiiklerinde yasadiklari maddi sikintilari dile
getirmiglerdir. Ayrica calisamayan tam1 almig bireyler aile {izerinde maddi yiik

olusturmaktadir.

“Hastanelerden bilgi alryorsunuz, doktordan baskasindan dedigini tutmadik, hocalara
neye gittik yani, gittik ama nefret ettim hocalardan, para tuzagrymis hepsi hepsi para
aldilar belki 15 20 milyar para harcadim yani hocalara ama hi¢ bir seyini gérmedim
sahtekarliklarindan baska.” (Baba 7)

“Masraflar ¢ok yiiksek arkasindan yetismen miimkiin degil, bugiin bir ilacin bi tanesi
135 milyon lira hatta ézel doktor gittigim zamanlarda 180 milyon lira biri de 170
milyon biri idi. Mesela 15 giin once gidiyorsun 15 giin sey 350 milyon veriyorsun
muayene oluyorsun profesore gel diyor 15 giin sonra seye gel diyor kontrol geleceksin
diyor 15 giin sonra varryorsun 350 daha veriyorsun mesela.” (Baba T)
Subjektif yiik, bireyin durumuna iliskin bireysel degerlendirmeler ve hastanin rahatsiz edici
davraniglarindan dolay1 ortaya ¢ikan duygusal sikintilardir (Reay-Young, 2001). Maurin ve
Boyd (1990) subjektif yiikii hastanin rahatsizligi sonucu aileye ¢ikan duygusal maliyet

olarak tanimlamistir. Ruh sagligi sorunlar yasayan birey bulunan ailelerde bu maliyetler,
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kapana kisilmislik hissi, ev iginde kapatilmis olma, digerlerinden yalitilma, digerleri igin
sorumluluk hissetme ve digerlerinin davraniglarina yonelik bakimveren tarafindan
hissedilen duygusal gerilim olarak ifade edilmektedir. Genellikle bu duygusal gerilim hissi;
endise, sikinti, damgalanma, utang ve sucluluk belirtilerini igerir. Bir baska caligmada ise
kronik ruhsal sorunu olan bireylerin bakimvericilerinin; stres anksiyete, utang, sugluluk,
korku, caresizlik, zorlanma, endise, umutsuzluk, 6fke, kayip ve depresyon gibi duygular
yasadiklar1 belirtilmektedir (Giilseren, 2002; Cetinkaya Duman ve Bademli, 2013).
Alanyazinda depresyonun, ruhsal hastaligi olan hastalarin bakimverenlerinde yaygin bir
sorun oldugu belirtilmektedir (Saunders, 2003). Bakimverenlerin bakimi siirdiirmede yalniz
veya yardimsiz kalmasi, tiikenmislik yasamasina, bakimverenlerin bireyin bakiminda
yetersiz kalmasina ve bakiminin aksamasina neden olabilmektedir. (Yusuf ve Nuhu, 2011).
Yapilan goriismelerde, ailelerde depresyon yasayanlarin, kendilerini suglayanlarin ve

duygusal yiik hisseden iiyelerin oldugu tespit edilmistir.
Anne 7 tan1 esnasinda ¢ok zorlandigini ve uykusuzluk c¢ektigini iletmistir.

“Hem de nasil. Zaten Bolu’'da doktora gittim ben. Cok iiziildiim, yani ¢ok acayip
tiziildiim de, uyku ilaci vermisti bana. Simdi biraktim yani, bayagi normale dondii
artik. Yarim yarim iciyordum, biraktim ilacimi. Simdi dyle degilim. Ama bende de ¢ok
seyler var, mesela ani sinirlenmelerim oluyor. *“ (Anne 7)

Anne 1 ise dernek Oncesi ¢ok iiziildiiglinden ama dernek sonrasi yalnizlig1r yendiginden

bahsetmektedir.

“Evet ¢ok sitkintilar vardi... (Dernekten bahsediyor) Ben orada yalniz olmadigimi u
anladim, diger anneler var herkesin ve bizden daha iyiler daha kétiiler var u yani
yalniz olmadigimiz bu kelime c¢ok giizel bir kelime yalniz olmamayt hissetmek...”
(Anne 1)

Baba 8 “Stres yasiyor musunuz?” sorusuna, “Allah diismanimin basina vermesin” diye

cevap vermistir. Baba 8 ayn1 zamanda fel¢li olan esinin stresini de yasadigini belirtmistir.

“...her tiirlii bir sitkint1 var... Allah diismamimin basina vermesin yani... Hanim éyle,
bir de igin stresi...” (Baba §)
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Aileler hastaligin her asamasinda ¢esitli giicliiklerle karsilasmakta, cogu zaman hastalikla
yalniz basina miicadele etmek zorunda kalmaktadirlar (Giilseren ve dig., 2010). Goriisme

yapilan ailelerin bir béliimiiniin siirecte yalniz kaldigi gozlemlenmistir.

“Yakinlarinizdan destek alabildiniz mi?” sorusuna Baba 7 hayir demektedir. Ayrica
kardeslerin rolleri sorusuna ise kardeslerin geri cekildigini iletmekte ve goriigmediklerini

tizglin bir ses tonu ile sdylemektedir.

“Yakinlarimdan destek aradim tabi camim bi akrabamdan veyahutta kardesimden
bilmem neden niye boyle bizimle ilgilenmiyor bilmemne yapmuyorlar. Biz yorulduk
artik, biraz daha onlar yardimct olsa mesela hastaneye git gel git gel git gel sabaha
kadar hastanede durdugum zamanlar oldu. Yani bir giinde birisi gelse ben durayim
bekleyeyim dese benim i¢in iyi olurdu degil mi? ... Ama devamli su yasta ben gittim
geldim... kardesler de iste geri ¢ekiliyor... yani gel ve yani biz diyoruz ki mesela biraz
stkiliyoruz ya ¢ocugu kardegimi alayimda gotiireyim de biraz da ben tedavi ettireyim
de demiyorlar emniyet miidiirii olan var mesela veyahutta yammizda bir ka¢ ay kalsin
babamlarin birazcik kafasini dinlensin. Diyebilir ama demiyorlar yani ...” (Baba 7)
Yapilan bir ¢alismaya gore 36—45 yas arasindaki bakimverenlerin duygusal tikkenme
puanlar1 daha yiiksek, 18-25 yas arasindaki bakimverenlerin ise daha disiiktiir. 18-25 yas
arasindaki bakimverenlerde duygusal tikenme puaninin daha diisiik olmasi heniiz bu
yastaki kisilerin bakimveren roliinii tam olarak iistlenmemeleri, bakimverenlerin geng
olmasi, egitim yasantisinin devam etmesi ve baska sorumluluklarinin olmamasi ile
aciklanabilir. Oysa 36-45 yas arasindaki bakimverenlerin ailenin ge¢imi ve bakimini
saglama, evin idaresi, saglik problemleri ile basetme gibi sorumluluklar1 olabilmektedir. Bu
durumda bu yas araligindaki bakimverenler daha fazla tiikkenmislik hissedebilir (Tel ve
Ertekin Pinar, 2013). Goriisme yapilan ailelerin birinde 25 yasindaki kadin kardes
bakimveren roliinii istlenmektedir. Burada kardesin kendinden yasca biiyiik bakimverenler

ile ayn1 duygulari yasadigr gozlemlenmistir.
46 yasindaki Anne 10 siireci su sekilde 6zetlemektedir:

“Yani ¢ok zor bir sey. Ne diigiiniiliir ki; bir anne icin ¢ok zor yani, ¢ok zor. Her giin
gozyast.” (Anne 10)

25 yasinda olan Bakimveren Kardes 8 ise siireci ve taniy1 su sekilde 6zetlemektedir:
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“...Ben de tam bilincinde degildim. Universiteye baslayinca insan biraz biraz farkina
varryor, o zaman biraz daha sey yaptim. 3 senedir daha ilgiliyim, gotiirmedigim doktor
sey kalmadi; ama insan bir ¢aresi olmadigint ogrenince boyle de bayag kotii oluyor
iste. Ama bakalim, ugrasiyoruz halen.” (Bakimveren Kardes 8)

Sizofreni tanisi almis bireylerin ailelerinde, aile tiyelerinin bakimverme siirecinde yasadigi
zorluklarin baginda yasanan duygusal sikintilar gelmektedir. Bu duygusal sikintilar; iizilinti,
sikinti, depresyon belirtileri olarak siralanabilir. Calismaya katilan annelerin ¢ogu,
kendilerinin antidepresan ilaglar kullandiklarin1 belirtmislerdir. Yasanan duygusal
sikintilardan dolay1 intihar etmeyi bile diisiindiigiinii sOyleyen aile iiyeleri bulunmaktadir.
Bir baska onemli sikint1 ise yasanan ekonomik zorluklardir. Ilaglarin pahali olmasi,
ailelerin 6zel hastane ve doktorlardan yararlanmak istemeleri durumunda bu hizmetlere
ulasimda yasanan sikintilar ailelere ekonomik yiik getirmektedir. Ayn1 zamanda, bir¢ok
ailenin sizofreni tanis1 alan ¢ocuklarini hocaya gotiirme ihtiyaci da ekonomik sikintilara
neden olabilmektedir. Yasanan sikintilardan bir digeri ise ailelerin destek ihtiyacidir.
Cogunlukla aileler, hastalikla bagetme siirecinde yalniz kaldiklarini belirtmekte, hatta diger

cocuklarindan ya da akrabalarindan bile destek alamadiklarini sdylemektedirler.

5.3. SIZOFRENI iLE BASETME

Stresle basetme, bireyin kendisi i¢in stres verici olay ya da durumun yol actigr duygusal
gerilimi azaltma, yok etme ya da bu gerilime dayanma amaciyla gosterilen bilissel,
davranigsal ve duygusal tepkilerin biitlinii olarak tanimlanmaktadir (Lazarus ve Folkman,
1984). Bakimveren yiikii ile basetme, i¢ ve dis fiziksel ve duygusal ihtiyaglar arasindaki
dengeyi kurabilmek i¢in davranig ve bilisi dengeleme siireci olarak agiklanmaktadir

(Chambers ve dig., 2001).

Bakimverenler tarafindan kullanilan basetme stratejilerini  yasanilan stres diizeyi
etkilemektedir. Sizofreni tanis1 almis bireyi olan aileler fazla sayida kronik stres kaynagina
maruz kalmaktadirlar (Hall ve Docherty, 2000). Aile i¢indeki baslica stres kaynaklari,
bakimveren kisinin deneyimsiz olmasit ve sizofreni hastasinin bakimina yeterince

hazirlanamamasi, tanit almig bireyin gelecegi konusunda endise yasama, bireyin
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durumundan ailenin kendisini sorumlu hissetmesi ve tani almis bireyin iyilesemeyecegi
diisinceleri belirtilmistir (Chien ve dig., 2005). Ayrica bakimverenin yasinin artmasi,
bakimverenin hastalikla ilgili ortaya ¢ikan gereksinimleri karsilama giiciiniin zaman
gectikce azalmasi bakimverenlerde iiziintliniin artmasina ve dolayisi ile stres yasamalarina

neden olabilmektedir (Doornbos, 2002).

“(Stres yastyor musunuz sorusuna) yasryorum tabi, benim kizim bir an evvel iyi olsada
bi iy giic sahibi olsa diye, 30 32 yasina geldi mesela onun sayi yasitlarin ¢olugu var
¢ocugu var evi var barki var.” (Baba 7)

Lazarus ve Folkman basetme stratejilerini problem odakli ve duygu odakli olmak tizere iki
grupta siiflandirmistir. Problem odakli bas etme, aktif bir stratejidir ve planli, eyleme

giden mantiksal bir analizi icermektedir. (Lazarus ve Folkman, 1984).

Anne 6 problem odakli basetme stratejileri uygulamistir. Oglu i¢in is imkén1 yaratmuis,

bilgilenmeye caligmistir.

“Ulas1 yani ben doktorlara ¢ok gittim, goriistiim terapiye katilmaya ¢ok ¢alistim. Arti
burayla (emlak ofisini kast ediyor) hep Ulas’t hayata katmaya ¢alistim...” (Anne 6)

Bakimveren Kardes 8 ise TRSM’lerden destek aradigini belirtmistir. Bu destek arama

davranig1 problem odakli basetme stratejilerine drnek teskil etmektedir.

(TRSM’den bahsetmekrtedir) “...biz bu konuda oradan da destek almaya c¢alistik;
mesela bir yere yatwrilsa, ama bizim gozetimimizde olsun, giivenilir bir yer olsun.
Bunlara yonelik devletin de ¢ok bir seyi yok. Mesela ben o seyden
mustaribim... ”’(Bakimveren Kardes 8)

Duyguya odaklanan basetme ise pasif bir yontemdir ve istenmeyen bir olaya bagli olarak
yasanan duygulari ortadan kaldirma ¢abasini icermektedir. Duygulara yonelik yaklagimlar
genellikle uzaklagma, kendini kontrol etme gibi yaklasimlar igermektedir. (Lazarus ve

Folkman, 1984). Bazi ailelerin kagmaya ¢alistig1 gézlemlenmistir.

“Hani bunu ben kimseye soylemedigim icin bana dyle bir sey gelmiyor, onun i¢in de
ben rahatsiz olmuyorum.” (Anne 9)
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Basetme stratejileri kullanilirken aile tiyeleri birbirlerini desteklemektedir. Bowen’in aile
sistemleri kurami da devreye girmektedir. Aile kendi i¢inde koalisyonlar kurmaktadir
(Bowen, 1978). Aile 1 i¢inde anne doktorlar ile goriisiip problem odakli basetme stratejileri
uygularken, kizi annenin duygusal sorunlarin1 goriip onu derneklere yonlendirmektedir.
Burada anne Olcay i¢in problem odakli yaklasim gosterirken, Kardes 1 ise annesi i¢in ona

destek vermektedir.

“... (Kizindan bahsediyor) 1 o dernegi buldu. Ondan sonra dernege geldik. Dernek

bize ¢ok iyi geldi...” (Anne 1)
Goriisme yapilan ailelere baktigimizda annelerin, babalarin ya da kardeslerin her iki
basetme yontemine de basvurduklart gozlenmistir. Yani ayr1 ayr1 annelerin, babalarin ya da
kardeslerin problem odakli veya duygu odakli basetme stratejisi uyguladigin1 séylemek
zordur. Fakat aile bazinda bakarsak, Aile 12 ve Aile 1’in problem odakli bagetme
stratejileri uyguladigi goriilmistiir. Aile 4, Aile 8, Aile 3’ln duygu odakli basetme
stratejileri uyguladigl goriilmiistiir. Burada ailelerin maddi durumlar1 bagetme stratejileri ile

alakali degildir.

Basetme ile ilgili bir diger siniflandirma yontemi alanyazinda islevsel olan ve olmayan
seklinde de yapilmaktadir. islevsel basetme stratejileri problemle aktif olarak basedebilmek
icin destek aramak, somut ¢oziime yonelik davranislarda bulunmak veya olasi ¢oziimleri
arastirmak bi¢iminde smiflandirilirken; stresli durumun goérmezden gelinmesi ve konuya
iliskin olas1 ¢ozlimlerin arastirilmamasi ise islevsel olamayan stratejiler arasindadir (Carver
ve dig., 1989; akt. Algin, 2009). Bu siniflandirmada islevsel bagetme stratejilerinin problem
odakl1 bagetme stratejilerini temsil ettigi, islevsel olmayan bagetme stratejilerinin ise duygu

odakli bagetme stratejilerini temsil ettigi soylenebilir.

Islevsel basetme stratejilerini kullanan bir baba hastalikla ilgili bilgi edindigini sdyleyerek

sunlar1 aktarmistir:

“Cok iiziildiik. Cok da sugluluk hissettim. Ancak, bu konuyu arastirmaya, bilhassa
kendim doktor gibi arastirmaya kalktim.... ...simdi ben, aynen doktor gibi, birisini
gordiim miiydii tantyabiliyorum yani. Konusmasindan, hareketlerinden, bilmem neden.
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Yani bayagi bilgi sahibi olduk. O ortama gittik, bulunduk; yani o hasta
arkadaglarimizin oldugu ortamlara gittik, bulunduk. Gordiik, hepsini bir bir gordiik
yani. Bu konuda da c¢ok arastrmam oldu; kitaplarimizi aldik, televizyonlardaki
konuyla ilgili profesérleri dinledim, doktorlar: dinledim, hastanelere gittim, soyledim
mesela veya hi¢ sey olmadan mesela, ayrica bu konuda bilgi edinmek istedigimde
herhangi bir hastaneye veya ozel seye gidip bilgi aldigim da oldu. Yani “Bu konuyla
ilgili beni aydinlatir misiniz; nasil bir hastalik? ” falan filan diye arastirma da yaptim.
Béyle.” (Baba 12)
Burada Baba 12 problem odakli bir baska deyisle islevsel basetme stratejilerini

kullanmistir. Kendini egiterek bu hastalikla bagetmeye ¢alismistir.

Aragtirmalar stresli durumlarda problem odakli basetme stratejilerinin olumlu sonuglar
vermesine karsin, duygu odakli basetme stratejilerinin uyumu bozucu bir sekilde islev
gordiigiine ve olumsuz psikolojik sonuglart olduguna isaret etmektedir. Arastirmalar stresli
yasam olaylar1 karsisinda kisiler tarafindan benimsenen pasif bagetme stratejilerinin,
istenen iretkenligi olumsuz yonde etkiledigini gostermektedir. Yine pasif bagetme
stratejilerinin benlik saygisinda diisme, sigara ve alkol kullanimi ve kendine zarar verme

davranisiyla iliskili oldugu goriilmektedir (Holahan ve dig., 2005; akt. Algin, 2009).

“...kimseye sdylemiyorum; kendi i¢imde yastyorum. O ¢ok zor zaten, bir anne olarak
onu kabullenmek ¢ok ¢ok zor. Bunu kimseye anlatamiyorsun, bir arkadagsinla,
komsunla paylasamiyorsun, ¢ok yakinin biri olmaywmnca séyleyemiyorsun... (Anne 9)”

Kronik bir hastaliga bakimverme zor bir durumdur. Basetmek i¢in ¢esitli yontemler

uygulanabilir.

“Zor yani, hakikaten zor bu hastalikla basetmek. Bence ailelerin iizerinde bir
miicadele gerekiyor. Yani ailelerin bas edecegi bir hastalik degil bence ya da aileler
cok sabuwrlt olacak, ¢cok anlayish olacak, hekimle isbirligi yaparak bu hale getirilebilir
ancak. Yani bundan daha iyisini yapamayiz gibi geliyor. Bundan daha iyisini ancak,
iste dedigim gibi, grup terapileri, bazi mesgaleler, eligleri falan... Ama onun igin de
hastanin istekli olmas:. Isteksiz olunca hichir sey 6grenemiyor.” (Baba 5)

Baba 5’in de belirttigi yontemler “grup terapileri, mesgaleler ya da aktiviteler” genellikle
tan1 almis bireyin basetmesi i¢in kullanilan yontemlerdir. Bu yontemler tani almis birey
temelli ¢alismalar olsa da aileyi rahatlatmaktadir. Ailelerin bakimverme yiikiiyle bas

edebilmek i¢in kullandig1 bazi diger yontemler ise su sekilde 6zetlenebilir;
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Yapilan bir ¢alismada, sizofreni tanis1 almis bireye bakimverenlerin % 96,8’inin problem
odakl1 bir bagetme stratejisi olan davranigsal basetme yontemlerini kullandigi belirtilmis, %
48,4’1iniin ise yine problem odakli bir yontem olan biligsel basetme yontemlerini kullandig1
belirtilmistir (Doherty ve Doherty, 2008). Goériisme yapilan ailelerde siklikla problem
odakli bagetme yontemleri kullanildigr goriilmiistiir. Uygulanan bazi problem odakli

basetme yontemleri ise su sekilde 6zetlenebilir.

“Aslinda bu hastalikla ilgili, yani destek gormek isterim. Soyle isterim: Hem kendimi,
hem ailemi, hem ¢ocugumun gelecegini etkileyecek bilgilenme ve yénlendirilmeye
ihtiyacim var ashinda.” (Anne 3) (Baskalarindan destek alma, bagskalari ile konugma)

“Beni, evet, hastaliklar falan ¢ok etkiledi mesela. Hani ister istemez. Her yonden kapt
kapaniyor; akraba olsun, su olsun, bu olsun. Nereye siginacaksin?” (Kardes 8)
(Baskalarindan destek alma, bagkalari ile konusma)

“Ancak, bu konuyu arastirmaya, bilhassa kendim doktor gibi arastirmaya kalktim. Bu
konuda kitapevlerine gittim, konuyla alakali kitaplari buldum, hammuma okuttum,
kendim okudum. Bu konuda biz ¢ok yol aldik yani.” (Baba 12) (Profesyonel yardim
arama)

“Zaman zaman ben de aglyyorum,; o agliyor mesela, tutamiyorum kendimi, ben de
agliyorum. Ondan sonra yatistirmaya ¢alisiyorum tabii ki, “Kizim, bak, herkesin bir
rahatsiziigi var, bir tek sen degilsin. Haydi fel¢li olsan, yatakta olsan, hi¢ kalkamasan.
Bu haline siikret. Siikretmemiz lazim. Bak, ne giizel; geziyorsun, yiyorsun, igiyorsun,
hi¢hir engelin yok. Istedigimiz yere gidip geliyoruz” diye, iyimser yonden sey yapmaya
calistyorum yani.” (Anne 2) (Olaylara olumlu yonden bakmaya ¢aligsma)

Ay c¢alisgmada katilimcilarin % 41,9’unun bir duygu odakli basetme stratejisi olan

kaginma basetme stratejisini  kullandigi gézlemlenmistir. Goriisme gergeklestirilen

ailelerde, duygu odakli basetme stratejisi uygulayan aileler mevcuttur.

“(Sizofreniden bahsediyor) Disari c¢ikmayisumin sebebi de bu oldu, yani eve
baglanmamin sebebi bu...” (Anne 7) (Hastalik hakkinda konusmaktan kaginma)

“(Tek basina sokaga alisverise falan gonderiyor musunuz sorusuna) Genelde
gondermiyorum.”’(Baba 2) (Engelleme)

“Ben bunu gonderirim, gitsin, kaybolursa da olsun, geri gelir nasil olsa.” Yani “Artik
kendi isini kendi halletmeyi ogrensin” diyorum. Yani ben egim engelliyor diye sey
yapryorum, o engelliyor yani, bir sey olur, kaybolur falan diye.” (Anne 2) (Engelleme)
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Sizofreni tanisi almis bireye bakimveren ailelerin kullandiklar1 basetme ydntemlerinin
tanimlandig1 bir baska calismada ise tan1 almis birey ile daha fazla birlikte olma, hastanin
bakimini iistlenmek icin sosyal etkinliklerden uzaklasma, madde koétiiye kullanimi, sorunu
yok sayma, hastaya kars1 saldirgan davraniglar sergileme gibi etkisiz bagetme yontemlerini

kullandiklar1 belirtilmektedir (Chien ve dig., 2005).

Anne 3 tiim yagamini oglunun durumuna gore organize etmistir. Bu durum duygu odakl

basetme stratejisine bir rnektir.

“Yani bir giiniim oyle gegiyor veya o uyurken ben, “Hakan; kursa gidiyorum” derim.
Biraz nanemollaysa, o uyandiktan bir-iki saat sonra gelirim mutlaka eve, ¢ocuguma
destek olayim diye. Yoksa, kurs bitiminde geliyorum, 15.00°te, 16.00°da filan. Oyle
geciyor yani. Yine Hakan’a yonelik yasam tarzi. (Anne 3)
Ailelerin basetmede en c¢ok kullandigi yontemlerden biri din temelli faaliyetlerdir. Din
temelli faaliyetler, problem odakli stratejiler igerebilecegi gibi duygu odakli stratejiler de
icerebilir. O yiizden ayrim yapmak zordur. Sizofreni teshisi almig bireyler iizerinde yapilan
bir ¢alismaya gore bireylerin basetme davranigi olarak ¢ogunlukla davranis¢i yontemler
olan Allah'a inanmak, giivenmek ve sigmmak, Kuran't Kerim ve diger din kitaplarini

okumak ve camiye gitmek basta olmak iizere dini etkinliklerde bulunmay1 (% 85) 6n plana

cikardiklar1 gézlemlenmistir (Ozcan ve dig., 1999).
Bu durum bakimverme yiikiiyle basetmek isteyen bakimverenler i¢in de gecerlidir.
Ailelerin uyguladigi din temelli yontemlerden bazilari ise su sekilde siralanabilir;

“Beni, evet, hastaliklar falan ¢ok etkiledi mesela. Hani ister istemez. Her yonden kapt
kapaniyor; akraba olsun, su olsun, bu olsun. Nereye siginacaksin?! Disariya
yonelmektense, kendi i¢ine, Rabbine yoneliyorsun. Baska yapacagin bir sey yok yani.”
(Kardes 8) (Allah’a (Yaradan’a) inang)

“Bu arada ¢ok da hocalara gittik, biliyor musun, ¢ok paralar yedirdik evladim, ¢ok
paralar yedirdik, emin ol. Bor¢ bulduk har¢ bulduk, kurtulsun tek ¢ocugum diye bir
stirti hocalara gittik, evlere geldiler; yani 500-500 verdik béyle, ¢ok.” (Anne 7)
(Baskalarina ya da profesyonellere danismak yerine hocalardan yardim aramak)
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“(Ayse’nin babasini kast ediyor) Stirekli hocalara da gotiirdii. Ay, oldiirdii beni bu
hocalar. “Senin hocalarina baslayacagim” diyorum yani. Yani hocalik bir seyi yoktu.
Birinden bir sey duyuyor; “Ay, son bir umut, son olarak ona da gotiireyim, ondan
sonra tamam, gotiirmem” diyor. O hoca, bu hoca, gotiriiyor siirekli. Hi¢bir sey de
olmuyor yani hocalardan. Benim inancim var, ama hocalarin da ¢ok fazla bir sey
yapacagini diistinmiiyorum.” (Anne 2) (Baskalarna ya da profesyonellere danigsmak
yerine hocalardan yardim aramak)

“Doktora gotiirdiik, hocaya gotiirdiik... Hocaya dahi gotiirdiik. Hoca dedi, “Tamam,
okuyayim; ama benlik degil bu.” “Sade benlik degil bu, doktorluk da bunun seyi var.
Sade benlik olsa derim; ama bunu doktor kontroliine gideceksiniz, béyle
birakmayacaksiniz” dedi.” (Baba 10) (Baskalarina ya da profesyonellere danigmak
yerine hocalardan yardim aramak)

“Iste biz de hep bizim Tiirk milletimizin bir seyi var. Ya acaba afacanlar mi basti?

Cinler periler mi basti? Hepsi yanlismus. Biz bunlart anladik anladik da nasil anladim

biliyor musun? Iki yil, ii¢ yilda zor anlayabildim.”(Baba 2) (Hastalik sebebi olarak

batil inanglar)
Sizofreni tanist almig bireylere bakimverme, aile tiyeleri i¢in ¢ogunlukla stres yaratict bir
deneyimdir. Bu calisma sonucunda, bazi aile iiyelerinin bagsetme konusunda bireysel
diizeyde lziintlii yasadig1 ortaya cikmistir. Aile iiyeleri de bu stresle basedebilmek igin
cesitli stratejilere bagvurabilmektedirler. Alanyazina uygun olarak goriisme gergeklestirilen
bazi ailelerin hastalikla basedebilmek i¢in hastalikla ilgili daha c¢ok bilgi edinme,
profesyonellerden ya da yakinlardan destek arama vb problem odakli basetme stratejileri
uyguladig1 ve bu yolla hastalikla miicadele etme yoluna gittikleri gézlemlenmistir. Ayni
zamanda ailelerin bazi iiyelerinin kaginma gizlenme vb duygu odakli basetme stratejiler
uyguladiklar1 gozlemlenmistir. Ailelerin  din temelli inanmglara basvurdugu ve
cogunlugunun hocaya gotiirme gibi islevsel olmayan basetme yollarmi kullandigi da
gozlemlenmistir. Aileler, hastaligt dnemsememe gibi bir durumlarinin olmadigini, aksine
her zaman hastalikla bir miicadele icinde olduklarini belirtmislerdir. Ozetle, aile iiyeleri
arasinda uygulanan basetme stratejileri baba, anne ya da kardes olmaya gore farklilik
gostermemektir. Hastalikla basetme icin ailelerin kullandigi belirli yollar olmamakla

birlikte, her aile kendine 6zgii basetme yollart bulmustur.
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5.4, TOPLUMSAL CINSIYET

Erkekler ve kadinlar arasindaki giic dengesi ve erkegin bu dengeyi bozmasi iizerine ¢esitli
calismalar gergeklestirilmistir. Burada yiiriitiilen tartisgtmalar iki kavram iizerine
odaklanmaktadir: “ataerki” ve “toplumsal cinsiyet”. Her iki kavramda da kadinin

ikincilliginin sistematik kosullar1 anlatilmaya ¢alisilmaktadir (Bahsin, 2003).

Ataerkinin anlami, toplumun en kiiciik yapi tasi olan aile igerisinde babanin koydugu
kurallarin islerlik kazanmasidir. Bir baska deyisle evin reisi olarak erkek kabul edilmistir.
Evin reisi olmasi ile “ailenin i¢inde kadinlarin cinselligini, ev i¢i ve ev dist iiretimini,
dogurganligini ve tiim yasam alanlarini denetlemenin diginda aile miilkiiniin de sahibi
olur”. Toplumun en kii¢iik yap1 tasi ailede baglayan bu s6z gecgirme hali aile sinirlarimi
asarak topluma ulasir. Dinde, ekonomik yapida, egitimde ve diger sosyal kurumlarda erkek
egemenligini insa eder. Ataerki, ayn1 zamanda, bliylik aileyi temsil eden akrabalik
iligkilerinde, yash erkegin yonettigi ve baski altinda tutabildigi toplumlari sosyolojik ve
antropolojik olarak da bir yonetme bi¢imini ifade etmektedir (Kramarae ve Spender, 2000;

akt. Tarihgi Delice, 2006).

Geng yasta erkekler gii¢lii olduklarina inanmaktadirlar. Kardes 2’de goriildiigii lizere yasi
14 olmasina ragmen erkek olduguna siikretmektedir.

“Erkek olmam biraz daha iyi, ¢iinkii biraz daha gii¢liiyiim.” (Kardes 2)
Fakat Anne 3 bakimverme siirecinde kadinlarin daha dayanikli, erkeklerin ise daha hassas
oldugunu belirtmektedir.

“Anne dayanikl oluyor da, erkekler daha hassas oluyor...” (Anne 3)

Ataerkil toplum ailedeki ¢ocuklar kiigiik yaslardan itibaren etkileyebilecektir. Bu sebep ile
Baba 10 kiz ¢ocugunun onunla sadece para mevzularinda konustugunu belirtmektedir.

Ayrica ¢cocugunun sorunlart ile ilgilenmeyip, annesine yonlendirdigini iletmektedir.
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“Simdi bir kiz ¢ocugu olarak, tabii, erkegin ilgilenmesi ne kadar olsa da biraz
zorluyor. Annesi oldugu zaman daha ¢ok annesine yénlendiriyorum. Ama tabii, biz
beraber kaldigimizda... Ger¢i bana fazla bir sey yapmaz, yani a¢maz derdini,
stkantisini. Bana, “Su soyle” demez. Sadece ihtiyact varsa, alinacak bir sey, “Baba,
sunu alalim” der; gider geliriz, aliriz mesela. Oyle yani.” (Baba 10)

Burada toplumsal cinsiyetin tanimi yararl olacaktir. Toplumsal cinsiyet, kadinin ve erkegin
sosyal bir varlik olarak, kiiltiir i¢inde tanimlanmasidir. Kadin ve erkek igin bigilen
toplumsal roller her ne kadar biyolojik cinsiyete dayandirilsa da kiiltiire ait bir
kurumsallagsmadir. Degismeyen cinsiyetin tarih i¢cinde degisip, doniisebilen cinsiyet rolleri
de bu dogal saymaya cabalamaya tersi yonde kanittir. Toplumsal cinsiyete dair roller
degisebilir, degistirilebilir oldugu icin elestirel bakis acis1 icin olanak saglar. Ornegin,
koyde yasayan bir kiz hayvan otlatip, agaca tirmanip, tarlaya tek basina gidebilirken,
sehirde daha ¢ok ancak kendi evi ¢evresinde tek basina birakilabilir. Ayni iilkede kirsal ve
kentsel ailede dogmak bile farkli davranis normu yaratiyorsa, sadece buna biyolojik temelli

demek olanakli olmaz (Bahsin, 2003).

Bakimveren Kardes 8, kendisini, kadin oldugu icin daha duygusal niteleyip, ¢abuk
etkilendiginden bahsetmektedir. Buradaki duygusallik, biyolojik midir ya da toplumsal bir

alg1 midir?

“Bir de bayan olarak daha duygusal oluyoruz sonucta.” (Kardes 8)

Ann Oakley’e gore ‘cinsiyet’ (sex) biyolojik erkek-kadin ayirimini anlatirken, ‘toplumsal
cinsiyet’ (gender) erkeklik ve kadinlik arasindaki buna paralel ve toplumsal bakimdan
esitsiz boliinmeye gonderme yapmaktadir (Marshall, 1998: 98; akt. Okten, 2009). 1lk defa
1972 yilinda kullanilan kavram, kadin ve erkek arasindaki farkliligin biyolojik unsurlar
yaninda toplumsal ve kiiltiirel olarak olusturuldugunun, insa edildigini ifade eder (Kirman,

2004: 231; akt. Okten, 2009).

Anne 6 ise kadinligin zorlugunu hizmet etmek olarak gormektedir. Fakat neden hizmet

ettigini sorgulamamakta, hizmet ya da bakimverme gorevini i¢sellestirmektedir.
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“...yani kadin olmanmin zorlugu nedir derseniz sorarsaniz iste birilerine stirekli hizmet
etmek ve hastayla ugragmak siirekli bir seyler yapmak zorunda olmak sikinti verici bir
sey yani.” (Anne 6)
Anne 3’de goriildiigii izere babanin ev isleri ile ilgilenmesi anne igin imkansiz bir durum
iken bu isleri yapmasi onu sasirtmaktadir. Kiiltiirel yapisina gére ev isi ve bakimverme

kendi sorumlulugu iken, baba bunlar1 yapmayacaktir. Babanin gorevi para kazanmaktir. Bir

baska deyisle toplumsal algilar gorevleri belirlemistir.

“Babamiz da, ¢ok siikiir, nihayet, hastaligin farkina vardi ve gelismeleri takip etmeye

basladi. “Oglum icgin ne gerekiyorsa hepsini yaparim” dedi ve yapmaya bagslad.

Mesela kollarimdan rahatsizlandim, hemen ¢ikti geldi. Simdi hem ogluyla ilgileniyor,

hem benimle ilgileniyor. Benim kocam, bu kadar sene sonra cam sildi. Caddede

evimiz. Evi makineye tutup siliyor filan. Yani babamiz da 10 seneden sonra, yani

¢ocugun hastaliginin 8-9 senesinden sonra kabullenip yardim etmeye bagladi.” (Anne

3)
Giliniimiizde kadinlarin karst ¢iktiklar1 ve miicadele etmek zorunda kaldiklar1 bir¢ok
sorunun toplumsal cinsiyetle (gender) iligkili oldugu yoniinde yaygin bir kanaat oldugu
gorilmektedir. Toplumsal cinsiyet; biyolojik cinsiyetten farkli olarak toplumsal ve kiiltiirel
olarak belirlenen ve dolayisiyla icerigi toplumdan topluma oldugu kadar tarihsel olarak da
degisebilen “cinsiyet konumu” ya da “cins kimligidir.” Bu anlamiyla toplumsal cinsiyet
yalnizca cinsiyet farkliligini belirlemekle kalmaz, ayn1 zamanda cinsler arasindaki esitsiz

giic iliskilerini de belirtir (Berktay, 2000: 16; akt. Okten, 2009).

Toplumsal cinsiyet temelli is boliimii baglaminda ev isleri ve bakim hizmetleri kadinlar
tarafindan yapilan ve yapilmasit beklenen islerdir. Erkeklerin geleneksel olarak muaf
tutuldugu bu islerden kadinlarin sorumlu kilinmasi, onlarin ev disinda ¢alisma kararlarini

etkileyen 6nemli bir faktordiir.

Cinsiyet farkliklarindan 6tiirii rollerin degistigini kabul eden Baba 9 esi evde oldugu icin

hasta ¢ocugu ile esinin ilgilenmesi gerektigini diisiinmektedir.

“Daha ¢ok evde ¢alisan bayan oldugu icin, kadvun sorumlulugu daha fazla oluyor.
Yani erkek ne kadar “Sorumlulugum var” dese bile, genellikle anne. Bir de kizimiz
oldugu i¢in, annenin sorumlulugu daha farkli oluyor. Yani erkegin o kadar... Yapayim
dese bile yapamaz.” (Baba 9)



115

Tirkiye'de biitiin kadinlar su veya bu derecede ev islerini ve ¢ocuk ve yasli bakimini
iistlenirler. Ancak bu sorumluluk alma halinin kadinlarin medeni durumlart ile ¢ok
yakindan iligkili oldugu unutulmamalidir. Evlenmemis geng kadinlar, ev diginda ticretli bir
iste calisma kararim1 daha Ozgiirce alabilirler. Bu nedenledir ki istihdam ile ilgili
istatistiklerde gen¢ kadinlarin oranlar1 gen¢ olmayanlara gore daha fazla goriilmektedir
(TUSIAD ve KAGIDER, 2008). Yinelemek gerekirse kadinlar icin evli olmak; isgiiciine
katilma ve is piyasasinda ¢alisma kararlarin1 ¢ok yakindan etkileyen, temel belirleyicilerden
biridir. Kadinlar ev disinda ¢aligma veya ¢alismama karar1 alirken evde yapmakta olduklari
islerin aksama olasiligini, cocuklarin ve yaslilarin kimler tarafindan bakilacagini, is saatleri
disinda evdeki isler i¢in ayirabilecekleri zamani diistinmek zorundadirlar. Bagka bir deyisle
aldiklar1 kararlarm arkasinda rasyonel degerlendirmeler vardir (TUSIAD ve KAGIDER,
2008).

Bu calismada sizofreni hastaligindan dolayr ¢alisma yasamina katilamadigini ifade eden bir
anne olmamistir. Bu, hastaligin daha ¢ok 18-25 yas arasinda goriilmesinden
kaynaklanmaktadir. Ancak hastalik ortaya ¢iktiktan sonra ¢ocuguyla ilgilenmek i¢in emekli

olmaya karar veren bir anne bulunmaktadir.

“2002 'nin ocaginda yani 2001 ’in eyliil ayinda teghis kondu. 2002 'nin ocaginda ben
emekliligimi istedim ¢iinkii daha ¢ok ilgilenmem gerekli diye....” (Anne, 1)
Eger evde bakima muhta¢ kronik rahatsizligt olan bir hasta varsa, kadinlar ¢alisma
yasamina katilamamaktadir. Esas bakimveren konumuna gelmektedirler. Kurum bakiminin
smirliligt ve uygulanan ulusal ve uluslararasi stratejiler ailelerde bakimverene ihtiyag
yaratmaktadir. Kadinlar is hayatinda da ev icinde yiiklenen rollere uygun islerde

calismaktadir.

2006 yilinda % 19,7 ile kadinlarin en ¢ok calistigi alt sektor ticaret-lokanta-otellerdir. Onu
% 18,8 ile toplum hizmetleri, sosyal ve kisisel hizmetler takip etmektedir. Bu durum
kadinmn is hayatinda da ev isi ve bakim gibi isler yaptigim gostermektedir (TUSIAD ve
KAGIDER, 2008).
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Baba 2 esinin saglik¢1 olmasinin sizofreni ile miicadelede bir sans oldugunu belirtmistir.

“Hamm saglik¢t oldugu icin agik¢a soylemek lazimsa benim kahrimi da hamim ¢ekti.
Cocugun kahrint da hanmim ¢ekti. Allah-u Teala beni saglik¢iyla eviensin diye mi
diinyaya getirdi onu da bilemiyorum. Ama biiyiik bir sansim o konuda bak agik ve net
diyorum.” (Baba 2)
Bakimverenler i¢inde yapilan arastirmalarda hasta yakinlar1 olarak ebeveyn, es, yakin
arkadas ve kisi i¢in Onemli birisi olarak gruplanmaktadir. Hastalara bakimverenlerin
genellikle kadinlar oldugu, ¢ocuklar ve erkek hastalara annelerin ve eslerin bakim verdigi,
ancak kadin hastalara yine kiz kardes, anne vb. bir baska kadinin erkek esten daha fazla
bakimverme rolii istlendikleri bilinmektedir. Ancak erkek es ya da baba dogrudan
bakimveren olmasa bile hastalik siirecinden etkilenmekte, ancak sosyal destek olarak
islevini gergeklestirebilmektedir (Terakye, 2011). Goriisme gerceklestirilen ailelerin
alanyazindaki c¢alismalar1 destekledigi gozlenmistir. Ailelerde genellikle anne bakimveren
iken diger aile iiyeleri Ozellikle babalar destek saglayan konumundadir. Babalarin
kendilerini geri plana ¢ekmesinde anneleri esas bakimveren kisi olarak gormeleri ve bakim

isini onlarin esas isi olarak diisiinmeleri etkili olabilir.

“Kizimla ben sey oldum onu da soyleyeyim sana bir baba kiz degil de bir arkadas.
Ama arkadag da olsan, kiz eviadr oldugu igin baba da ¢ok seviyor ama ister istemez
bazi seylerini anlatamiyor bana. Anneye daha yakin oluyor.” (Baba 2)

Annenin fel¢li oldugu, babanin calistig1 bir ailede biiyiik kiz kardes ii¢ senedir bakimveren
roliinii istlenmektedir, fakat 6§retmen olarak atanip baska bir sehirde yasama ihtimali olan
ve nisanlt oldugu i¢in evlenerek de evden ayrilacak olan kizkardes bakim konusunda

ailenin ilerde yasayacag sikintilar1 iletmektedir.

“Mesela, su anda benim icin ¢ok stkintili. Ben 3 senedir bakiyorum, evdeydim; gittim,
gidecegim falan oldu. Ama simdi mesela kesin gidecegim, bu sefer annem ile ikisini
valniz birakamiyorum. Biz bu konuda oradan da destek almaya calistik; mesela bir
yere yatwrilsa, ama bizim gozetimimizde olsun, giivenilir bir yer olsun. Bunlara yonelik
devletin de ¢ok bir seyi yok. Mesela ben o seyden mustaribim. Simdi ne yapacagiz
bilmiyoruz. Baba calistyor, anne hasta... Béyle olanaklari daha cok genisletmeleri
lazim gibi geliyor bana. Hele atak donemleri daha da sikantili. Ciinkii evde
birakamiyorsun yalniz  basina. Annem de hastalaninca, ona da sorumluluk
yiikleyemiyorum. Cok stkintili bir donem yani.” (Kardes 8)
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Yapilan baska ¢alismalarda da kronik rahatsizligi olan bireylere daha ¢ok kadinlarin bakim
verdigi tespit edilmistir. Inme inen hastalara bakimverenler ile yapilan bir calismada
bakimveren hasta yakinlarinin % 67’sini kadmnlar olusturmustur (Tuna ve Olgun, 2010).
Altin’in (2006) ¢alismasinda, Alzheimer hastalarina bakimverenlerin % 86’sinin, depresyon
hastalarina bakimverenlerin % 75’inin kadin oldugu belirlenmistir (Altin, 2006). Avrupa
capinda yapilan EUROCARE calismasinda; bakimverenlerin % 50’den fazlasinin kadin
oldugu bulunmustur (Schneider ve dig., 1999; akt. Tuna ve Olgun, 2010). Gergeklestirilen
calismada da esas bakimverenlerin tamami kadindir. Bu durum alanyazini

desteklemektedir.

Arastirmanin sonuglar1 baglaminda bakimverme siireclerinde toplumsal cinsiyetin etkileri
net bir sekilde ortaya ¢ikmaktadir. Anneler toplumsal cinsiyet rollerini i¢sellestirdikleri i¢in
bakimvermede birincil rolii dogal olarak kendilerinin iistlenmeleri gerektigini
disiinmektedirler. Babalar ise para verme, ihtiyaclarin karsilanmasi gibi daha c¢ok
erkeklikle ilgili meselelerde rol almaktadirlar. Ornegin Baba 7, emekli olmasina ragmen
gidip disarda ¢alismayi tercih etmekte, bunun sebebinin ise evdeki anne-kiz ¢atigmasindan
ve stresli durumdan kaginmak oldugunu belirtmektedir. Kiz-erkek ¢ocugu ayrimi da bu
noktada karsimiza c¢ikmaktadir. Kiz ¢ocuklarinin daha ¢ok anneyle vakit gecirmesi
gerektigi algisi aile igi iliskileri etkilemektedir. Ya da erkek ¢ocugunda boyle bir hastalik
olmasimi kabullenemeyen babalar da bulunmaktadir. Alanyazin da kronik rahatsizliklarda
esas bakimverme roliiniin kadinda oldugunu gostermektedir. Bu caligma alanyazini

desteklemektedir.

5.5. SOSYAL DESTEK

“Gli¢ bir durum i¢indeki bireye aile, arkadas, komsular ve kurumdan saglanan fiziksel ve
psikolojik bir yardim” sosyal destek olarak tanimlanabilmektedir (Aksilli ve Dogan,
2004). Sosyal destek de basetme stratejileri gibi ikiye ayrilabilmektedir. Bunlar; problem
odakli olanlar (yardimci sosyal destek arama) ve duygu odakli olanlar olarak

simiflandirabilmektedir (Algm, 2009). Asagida problem odakli sosyal destek arama
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davraniglarinin 6rnekleri goriilmektedir. Burada aileler sonuca yonelik ve kesin destekler

aradiklarini belirtmektedirler.

“Aslinda bana bir psikologdan, beyime, “Senin gérevlerin su, su, su arkadas” diye
sert demeleri lazim. Yani “Soyle yapsaydn, boyle yapsaydin” demeyecekler, direkt
gorevlerini séyleyecekler. Yani siz de olsaniz solyeyecaniz. Gidelim, bir yardim alalim,
sey yapalim. Ya direkt senin de yardima ihtiyacin var diyorum, “Benim hi¢bir seye
yardima ihtiyacim yok.” (Anne 11)

“Yani bir ilag kullaniliyor, bu sefer baska bir sorun cikiyor, bir sey oluyor. Her
seferinde bir tedirginlik yastyorsun, timitsizlik yasiyorsun. Hani bizim i¢in de ¢ok zor.
Zaten hastalik ¢ok zor, bir de boyle seylerle ugrasinca daha da zor oluyor. Dediginiz
gibi, bu bunu etkiliyor, boyle olur, soyle olur gibi bilgi verilse, biz de ona gore daha
bilingli davraniriz.” (Bakimveren Kardes 8)

Duygu odakli sosyal destek arama ise aileler tarafindan siklikla kullanilan bir davranig
olmaktadir. Duygu odakli sosyal destek, duygusal destek arama faaliyetleri olarak

Ozetlenebilir.

“Birisi gelse de, “Aman, iki giin sonra geger bu. Bu yasanmast gereken bir sey,
normal. Sabret, iiziilme” diyebilecek bir el, bir ses artyorum. O yok.” (Anne 3)

Sizofreninin direkt maliyeti uzun siireli psikiyatrik ve tibbi tedavi ile hastaneye yatislari;
dolayli maliyeti ise Uretimdeki kayiplart icerir. Gegen 50 yilda hastaligin yonetiminde
birincil tedavi yontemi psikofarmakolojik tedavi yaklagimlaridir. Bunun yam sira
rehabilitasyon ve psikososyal destegin de tedaviye katkisi olduk¢a fazladir (Arslantas ve
Adana, 2011). Ayn1 zamanda sizofrenin kronik bir rahatsizlik olmasi1 sebebiyle bakimveren
icin de sosyal destek ihtiyac1 dogmaktadir. Bakimverenin hastalikla basetme yetenegini
pozitif olarak; sosyal destek kaynaklarmin yeterliligi ve bakimverenin kisisel olumlu

basetme becerisi etkilemektedir.

Diinya Saglik Orgiitii (WHO)’niin raporunda; yarar1 kamtlara dayali olarak belgelenmis ruh
sagligin1 koruyucu faktoriin “ailenin ve dostlarin sosyal destegi” oldugu agiklanmaktadir

(WHO, 2004; Terakye, 2011).

Genellikle kronik hastaliklar yogun ve siki bakim takip gerekliligi nedeniyle, ailedeki

birincil bakimverende daha gerilimli uzun dénemli bakimverme bagimliligina neden olur.
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Bu bagimlilik sonucu, ilk olarak aile liyelerinin birbirine harcadigi zaman azalir ve kronik
hastaliga sahip hastaya daha ¢ok zaman ayrilir. ikinci olarak cekirdek aile yapisi bakim
ihtiyacim1 saglamada aile iiyelerinin sorunlarm arttir. Ugiincii olarak saglik bakimindaki
degisimlerle birlikte kurum bakimindan uzaklasilmasi ve kronik hastaliklar1 olan bireylerin
daha fazla topluma donmesi nedeniyle bakimin yoOnetiminin aileye kalmasi da
bakimverenin yiikiinii artirmaktadir (Sales, 2003). Bakimveren roliinii tistlenen Kardes 8’in

aktardiklar1, bakimverenin yiikiiniin arttigina giizel bir rnektir.

“Bir de ne bileyim, bir destek bekliyorsunuz. Bizim aramizda 1.5 yas farki var; hani
insan oturup dertlesecegi, sohbet edecegi bir kardesi olsun, éyle istersin. Ama o... O
¢ok giictime gider hani. En zor zamanda gidiyorsun, baskalarint ariyorsun. Kardegin
varken konusamiyorsun, sohbet edemiyorsun. Hani o yonden ¢ok zor. Mesela, simdi
annem de fel¢li, o da konugamiyor. Dertlesecegim, sohbet edecegim hi¢ kimse yok
yani. O yonden ¢ok sikint1.” (Kardes 8)

Anne 11 ise tiim sikintilarini igine attigini ve her seyi i¢inde yasadigini belirtmektedir. Bu

durum anne iizerinde baski yaratmaktadir.

“Ne kiz kardeslerime anlatirim, ne annemgile, hig, kendi i¢cimde yasarim.” (Anne 11)

Basetme faaliyetleri i¢in ¢ok sik kullanilan Carver, Schneier ve Weintraub tarafindan 1989
yilinda gelistirilen ve Tiirkceye 2005 yilinda Agargiin ve arkadaslar tarafindan uyarlanan
COPE (Basa Cikma Tutumlarin1 Degerlendirme Olgegi) lgegine gore sosyal destek arama;
pozitif yeniden yorumlama ve gelisme, zihinsel bos verme, soruna odaklanma ve duygulart

aciga vurma gibi aktif kullanilan dort basetme aracindan birisidir (Agargiin ve dig., 2005).

Sosyal destegin bilgi saglama, dayanisma ve normallik duygusunu destekleme gibi pek ¢ok
islevi bulunmaktadir. Bireylerin yakin arkadaslarindan ve ailelerinden duygusal destek
almasi, kendilerine deger verildigini hissettirerek bireyleri rahatlatmada ¢ok Onemlidir

(Dilekdz, 2003).
Anne 1 dernegin ve dayanismanin 6nemini 6zetlemektedir:

“(Destek bulabildiniz mi sorusuna)...evet. Kizim u Ingiltere’den gelmisti o sirada.
Orda master yapti medya mastert yapmusti, Hacettepeyi bitirdikten sonra 1 o dernegi
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buldu. Ondan sonra dernege geldik... Ben orada yalniz olmadigimi u anladim, diger
anneler var herkesin ve bizden daha iyiler daha kotiiler var...” (Anne 1)
Anne 4, en c¢ok esinden sosyal destek bulmaya calistigini, ara sira da arkadaslara

yonlendigini belirtmekte ama ayni zamanda da kimseye ac¢ilmadigini da eklemektedir.

“... ya en ¢ok esime kafasini yani sey yapryorum hani. Béyle olsaydi soyle olsayd
zamamnda gotiirseydik veya hani niye zamanminda hata mu ettik... Ondan sonra sey iste
yani ne bileyim arkadaslarim oluyor bazen. Kimseye de acilamiyorsun.” (Anne 4)

Kimseye agilamama, kimseyle paylasamama durumu pek ¢ok ailede ortaya c¢ikan
Ozelliklerden biri olmustur. Dernekte destek bulan aileler disinda dernek ile temas halinde

olmayan ailelerin daha az paylasimda bulundugu gézlemlenmistir. Bu durum da ailelerin

daha ¢ok i¢e kapanmasina neden olmaktadir.

Gortigme yapilan ailelerdeki temel sorunlari, Awad ve Voruganti’nin 2008 yilinda
yaptiklar1 caligmada ortaya ¢ikan “ailelerde yasanan sorunlar” ile eslestirmek gerekirse

(Awad ve Vouganti, 2008):

“Ben kendi kendime icime atiyorum dogrusu.” (Baba 8) (Ailenin diger iiyelerinde
depresyon)

“(Aileden destek bulabildiniz mi sorusuna) Aradik, ama bulamadik. Tam tersine,
kagistilar, biliyor musun? En yakinda olanlar bile...” (Baba 12) (Ailede pargalanma)

“..Diyorum ya, maddi-manevi, boynumuz hakikaten sey olmug halde. Sirtimizda
bayagi yiik var yani.” (Baba 8) (Yetersiz sosyal ve ekonomik destek, ekonomik
giicliikler)

“Dogrusu, dogrudan destek aldigimiz bir kurum veya bir kisi yok. Sadece hekimlere
soruyoruz, dogrusu, onlara da biraz c¢ekinerek soruyoruz. Ciinkii oOzel
muayenehanelerine gitsek, ¢ok yiiksek iicret édemek zorunda kalyyoruz. Odeyemeyecek
durumda degiliz, ama dogrusu, baska sekilde halledecekken niye oraya fazla iicret
odeyelim?!” (Baba 5) (Bilgi ve destek eksikligi)

“...mesela yukaridaki komsum mesela bizim eve gelmesin diyor asagidaki komsu diyor
ki mesela bize gelme diyor mesela yani diyo yani daha kotii oldugu zamanlarda diyor
su anda degil o zamanlarda hatta kapim bile ¢almuyor, ki canini basini verdigin adam
“(Baba 7) (Damgalama ve sosyal destek yetersizligi)
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“(Kimden destek aliyorsunuz sorusuna) Dogrusunu istersen, hi¢ kimseden. Bir-iKi
yakin kimse var etrafimda, “Bugiin biraz canim sikkin?” diyebilecegim bir-iki kisi var;
ama su duvart asla asmamaya ¢alistyorum. Buraya kadar anlatiyorum, bundan sonrasi
bende kalyor.” (Anne 3) (Bilgi ve destek eksikligi)

Bu sorunlarin ¢ogunlugu sosyal destek eksikliginden kaynaklanmaktadir. Ailelere destek
saglanmas ile eksiklikler giderilebilecektir. Yapilan calismalarda sizofreni tanisi almis
bireylerin aile tiyelerinin depresyon prevelansinin genel niifusa kiyasla iki kat daha yiiksek
oldugu ve yasadiklar stres arttikca depresif belirtilerin ve buna bagl olarak yiiklerinin
arttig1 belirtilmektedir (Saunders, 2003; Doornbos, 2002). Sizofreni tanist almis bireye
bakim vermek ailelere 6nemli bir yiik getirmektedir (Schulze ve Rossler, 2005). Sizofreni
tanis1 almig bireye bakimverenlere sosyal destek saglamak ve stresle basetme becerilerini
gelistirmek, yasanan yiikii azaltmak i¢in dnemlidir (Liu ve dig., 2007, Schulze ve Rdssler,
2005). lyi bir sosyal destegin ailenin yiikiinii azalttig1 belirtilmektedir (Magliano ve dig.,
2005).

Gergeklestirilen calismada katilimeilarin  cinsiyetten bagimsiz olarak sosyal destek
aradiklart gozlemlenmistir. Aileler genel olarak destek eksikligi yasamaktadirlar.

Toplumsal baskidan ¢ekinip gizlenme davranisina gidebilmektedirler.

“ARASTIRMACI- Peki, siz paylasiyor musunuz mesela kizimzin boyle bir hastaligi
oldugunu? Arkadaslarinizla mesela.

BABA- Yok, kesinlikle. Oyle bir seyi paylasmam.” (Baba 9)

Baba 9, kesinlikle Oyle bir seyi paylagsmasinin miimkiin olmadigint belirtirken ayni

zamanda arkadaslarindan destek alamayacagini da vurgulamis olmaktadir.

Giiglii aile baginin, sosyal destegin kullanimini arttirdigi ve bakimverenin yiikiinii azalttig
bildirilmistir (Lim ve Ahn, 2003). Saglik durumunun kétii olmasi, sosyal destegin azlig1 ve
islevselligi kotli olan bir ailede yasiyor olma, ailelerde algilanan bakim yiikii seviyesini
artirmaktadir (Arslantas ve Adana, 2011). Baba 10, aile disinda kimseden destek almadigini
belirtmektedir.
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“Vallahi benim éyle bir ¢ikip da... Ben de bunun hesabi, icime kapali oldum. Oyle
ctkip da, vay, soyle boyle... Ancak ararsam kardeslerimi ararim, annemi babami
ararim, telefonla konusurum. Oyle ¢ikip da disaridan bir insana, “Su séyle” demem.
Oyle fazla bir seyim de olmaz.” (Baba 10)

Genel olarak ailelerin sosyal destek bulamadiklar1 gdzlenmistir. Bunun basta gelen nedeni
ailelerin hastalig1 gizlemeleri olmakla birlikte yasadiklart sikintilar1  aktaracak
profesyonellere ulasamamalar1 ve verilen hizmetlerin yetersiz olmasi da olabilir. Aileler
dislandiklarin1 hissettikce kendilerini siirecten geriye ¢ekmekte ve sosyal destek arama
faaliyetlerini  sonlandirmaktadirlar.  Ailelerde sosyal destek eksikligi, aile ici
parcalanmalara, i¢ine kapanmaya, ekonomik ve sosyal zorluklara ve bilgi eksikligine sebep

olabilecektir. Bu durum ailede bakimveren yiikiinii artiracaktir.
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BOLUM 6

SOSYO-KULTUREL BOYUT

Bu boliim toplumsal bakisa odaklanmaktadir. Burada sizofreni tanisi almis bireylerin ve

ailelerinin yasadigi diglanma ve damgalanma sorunlari ele alinacaktir.

Sosyal diglanma, bireylerin toplumsal yasamdan uzaklasacak diizeyde maddi ve manevi
yoksunluk iginde olmalari, haklarini ve yasamlarini koruyacak kurumlardan ve sosyal

desteklerden yoksun olmalar1 anlamina gelmektedir (Cakir, 2002).

Ruhsal sorunlara sahip bireyler de bir¢cok toplumda damgalama ve ayrimcilik ya da dislama
ile kars1 karsiya kalmaktadirlar (Oban ve Kiigiik, 2012). Ruh sagligi sorunlarina sahip
bireyler, toplum igerisinde farkli olduklarini, konusma ve hareketleri ile ortaya koyarken,
bu durum toplumda onlarla ilgili baz1 tutumlarin olusmasina neden olmaktadir (Bahar,
2007). Tarihin her doneminde konusmalarina, diisiincelerine ve hareketlerine bir anlam
verilemeyen bu insanlarin ¢evreleri i¢in tehlikeli ve zararl olacaklari olumsuz diisiincesi ile

hareket edilmistir (Ozyigit ve dig., 2004).

Toplumun bu olumsuz diisiincelerinden en cok etkilenen ruhsal hastalik grubunun ise
sizofreni tanis1 almis bireyler oldugu sdylenmektedir (Kocabasoglu ve Aliustaoglu, 2003;
Taskin, 2007; akt. Oban ve Kiiciik, 2012). Ugok (1999), sizofreninin psikiyatrik
bozukluklar i¢inde belki de adi en iirkiitiicii olan hastalik oldugunu belirterek, bunun
nedenini hastaligin prognozunun digerlerine gore daha olumsuz olmasi ve yakin zamanlara
kadar tedavi imkanlarinin kisitlhiligr ile agiklamistir. Ayrica sizofreni tanisi almig bireyler
genellikle ‘tehlikeli’ ve ‘ne yapacaklar1 belli olmayan kisiler’ olarak tanimlanmaktadirlar
(Taskin, 2007; akt. Oban ve Kii¢iik, 2012). Bunun yani1 sira, medyada yer alan haberler
ozellikle adli suglarla birlikte sizofreniyi birlestirmektedir (Kocabasoglu ve Aliustaoglu,
2003).
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Calismaya katilan ailelerin ¢ogu dislanma deneyimlerinin var oldugunu aktarmislardir.

Disglanma deneyimleri ise sadece toplumda degil, aile iginde bile gozlenmektedir.

(Dislandigimiz hissediyormusunuz sorusuna) “Ister istemez oluyor tabii. Mesela, en
basitinden, kuzenler olsun, akraba diyorsun, onlar bile dislyyor. Mesela, bir arkadas
ortamina gidiyorsun, yanina almak istemiyorlar, hissediyorsun bunu. “Beni aliyor, niye
kardesimi almiyor?!” diyorsun bu sefer. Ne bileyim, insanin giiciine gidiyor tabii de,
insanlar da bir seyin farkinda olmadilar mi yapacak bir sey yok yani.” (Kardes §)
Ruhsal hastalia sahip bireylere yonelik dislanma ve damgalama; bu bireylere,
arkadaslarina, ailelerine ve sahip olduklar1 topluluklara zarar vermekte; ruhsal bozuklugu
olan kisiler toplumdan izole ve yalniz yasamaktadirlar (Oban ve Kiiclik, 2011). Ayni1
zamanda damgalama, hastalarin ve yakinlarin yasam kalitesini bozmakta ve tedaviye

uyumlarmi etkilemektedir (Kivircik Akdede ve dig., 2004; akt. Oban ve Kiigiik, 2011).

Bu calismada da aileler ¢cogunlukla sosyal dislanmadan etkilendiklerini belirtmislerdir.
Fakat tiim ailelerin ortak olarak soyledikleri; sizofreni tanisi almis bireylerin aslinda uysal
kisiler olduklar1 ve kimseye zarar veremeyecekleri aksine onlarin toplumdan korktuklar

yoniindedir.

“Stirekli televizyonlarda, medyada kétii tamitarak... Bir su¢ olsa, hemen bu hastalar
sey yapulyor. Ashinda bu hastalar hi¢bir zaman sug¢ isleyen bir hasta degil, bir
cocuktan daha uysal bir kisiler.” (Anne 12)

“Yani bu hastaligin bir dezavantaji damgalanma ve toplumda tehlikeli, kotiiliik
vaparlar falan seklinde algilanma; yok, ben inanmiyorum ona. Her insan kotiiliik
yapar,; eger normal seyini asarsa, sabrini, kendine hakimiyetini kaybederse, saglikii
insanlar da kétiiliik yapar... Ama bizde medya sizofreniyi yanlis tanitiyor, yanlis
damgaliyor hemen. Tabii, halkimiz da o seyi edinmis, nereden edindiyse, bunlar
zararl insanlar goériiyor. Yani damgalanmak kotii; hepsi deli, hepsi zekadan yoksun
insanlar degiller. Zekiler, zararli insanlar degiller, topluma yararli olabilirler;
dedigim gibi, yeter ki onlara imkdn verilsin, egitilsin.” (Baba 5)

Ailelerin, tan1 almis bireyler hakkinda toplumda var olan olumsuz tutumlardan rahatsiz
olduklar1 gézlenmistir. Zaman zaman akrabalarinin, yakinlarinin bile kendilerini aile olarak

disladiklarini belirtmislerdir.

“flla ki. Insan o konuda, hele koyde... Zaten moralini bozan da onlar oldu mesela, oyle
seyler. “Hasta kizi var.”Bunun yaminda, “Hasta kizi var” diyorlar. Bu da onlara, boyle
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seylere ¢ok kafayr takiyor. Yani direkt béyle... Bizim karsidaki komsu mesela, o da
oyle, patavatsiz konusur biraz. O sekilde hitap edince, bu kendi kendine bunalima
giriyor aslinda. Yani “Niye boyle diyorlar bana? Ben bu kadar da...”” (Baba 10)

Katilime1r annelerden biri, kizinin daha ilkokulda psikiyatriye gitmesi ile birlikte,
arkadaslar tarafindan dislanmaya basladigini belirtmistir. Bir baska deyisle, toplumdan
dislanma daha kiiciik yaslarda baslayabilmektedir.

“...okulda soylemig Irmak demis ki ben psikiyatriye gittim. Kizlar da sen deli misin de
gidiyorsun deyince bunlan hep dalga gegerlerdi. Cocugu hani sigdwmiyorlardi
aralarina. Disliyorlardi hep.” (Anne 4)

Dislandiklarini belirten aileler ¢cok sayida olmasina ragmen, katilime1 annelerden biri de bu

durumdan hig etkilenmedigini sdylemistir.

“Yok yok umrumda degil. Zor tabi tuhaf bakislar oluyor niye éyle falan sorulari...
Benim icin ¢ok bir sey ifade etmiyor, istedigi kadar sorsun sormasin.” (Anne 6)
Caligmanin sonuglari, alanyazin bilgileri ile uyum gostermektedir. Kus Saillard (2010)’1n
ruhsal hastalara yonelik damgalamaya iliskin psikiyatristlerin = goriislerini  aldig
caligmasinda psikiyatri dist hekimlerin ¢ogunlugunun damgalayic1 tutumlara sahip

olduklar1 bildirilmistir.

Burada damga ve damgalanmay1 agiklamak yararli olacaktir. Damga, hastaligin kendisi
disinda yasanan bir tecriibedir. Hastalarda sosyal izolasyona, daha smirli yasam sansina ve
gecikmis yardim isteme davranisina yol agmaktadir (Schulze ve Angermeyer, 2003).
Damgalama kisiler arasi iliskilerde iki sekilde yasanmaktadir; ayrimcilik ya da kabul
edilmezlik. Bu durum ayn1 zamanda kiside rahatsizlik ve korku da yaratabilmektedir (Aker

ve dig., 2002).

Damgalanma siireci sadece hastalar degil aileleri tarafindan da yasanmaktadir (Ugok,
1999). Cogu zaman aileler, bir {iyeleri sizofreni tanist aldiginda, diger uzak aile liyeleri
veya arkadaslar1 tarafindan dislandiklarini hissederler. Hastanin hastaneye ilk veya
tekrarlayan yatislarinda ailenin evinde gilivenlik gilicii ya da benzer yontemlerin

kullanilmasi, ev sahipleri ve komsularda kalic1 bir olumsuz kanaate sebep olabilmektedir.
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Sizofreninin siddet iceren bir hastalik oldugu korkusu ailenin daha da tecrit edilmesine
neden olmaktadir. Toplumun bu hastaligi duygusal ve maddi destek gerektiren bir hastalik

olarak kabul etmemesi, aileleri daha da zedelemektedir (Yilmaz, 2009).

Baba 3, toplumdan dislanma konusunda ¢evrenin de bir stres faktorii oldugunu belirtmistir.

Oglunun toplumsal yasama katilmasinin onu gii¢lendirecegini de diisiinmektedir.

“..Ikinci stres cevre faktorii. Herkese soyleyemiyorsunuz. Cocugun rahatsizligin.
Soylediginizde diglamveriyor. Bu sefer cocuk yéniinden ters tepki yapryor. Cevre
faktorii o zaten evden ¢ikartabilsem... bu hastalik belki, belki de kaybolacak yani.
Sosyal iletisimi yok benim oglumun. Tamamen eve kapanik. O durumda oldugu icin
cevrenin ilgilenmesi lazim ”(Baba 3)

Aileler utanma duygusu ve damgalanma korkusu nedeniyle tedavi icin hastaneye
basvurmaktan kacinarak hastalik ile kendi kendilerine miicadele etmeye calisabilirler

(Terschinsky, 2000;). Bu ¢alismada goriisiilen higbir aile tedaviden kagamamustir.

Sosyal dislanma ve damgalanma psikiyatrik rahatsizligi olan birey ve ailesi tarafindan
hissedilmektedir. Calismaya katilan aileler icinde yakinlar1 tarafindan dahi dislandiklarim
sOyleyen aileler mevcuttur. Bu diglanma ve damgalanmanin nedenleri arasinda rahatsizligin
topluma yansitilis bigimi yer alabilir. Toplum sizofreni rahatsizligin1 tehlikeli bir hastalik
sekilde algilamaktadir. Damgalanmay1 azaltmanin bir yolu, bu hastaligin diger tibbi
hastaliklara benzer (6rn: diyabet ve kalp hastaligi), tedavi edilebilir biyolojik bir hastalik
olduguna dair toplumsal bir bilinglenmenin olusturulmasidir. Sizofrenisi olan hastalara
kars1 tutumlarin incelendigi bir ¢calismada, arkadaslar, es-dostlar ve akrabalarin sizofreni ile
gecmis temaslari ne kadar fazlaysa bu durumu o kadar az tehlikeli algiladiklar
saptanmistir. Ayni ¢alismada, sizofreni ve siddet ile ilgili verilerin sunulmasi, bu hastalarin
dogal olarak siddete bagvurduklar1 goriislinii azaltmistir. Birebir temas ve dogru
bilgilendirmenin insanlarin tutumunu degistirmesi, sizofreni hastalarina, damgalanmanin

azaltilmasi olasiligini ve toplumla daha iyi bir biitiinleseme umudunu sunmaktadir (Y1lmaz,

2009).
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BOLUM 7

HiZMET BOYUTU

Bu boliim ailelerin hizmet ihtiyact ve aldiklar1 hizmetler ile iliskilidir. Kronik ruhsal
hastalig1 olan bireylerin ailelerinin bakimverme siirecinde aile islevselligini siirdiirmek i¢in
kullandiklar1 bagetme stratejilerinin yetersiz oldugu ve bakimverenlerin bagetme
stratejilerini gelistirmek i¢in profesyonel destege ihtiya¢ duyduklar1 belirtilmektedir (Liu ve
dig., 2007). Calisma ailelerin aldiklar1 ve ihtiya¢ duyduklari hizmetlere odaklanmaktadir.
Bu baglamda alt basliklar toplum ruh sagligi uygulamalari, verilen hizmetler ve hizmet

ihtiyaclari olarak ele alinmustir.

7.1. TOPLUM RUH SAGLIGI MERKEZLERI (TRSM)

Diinyada ruh saghig: ile ilgili hizmet modellerine bakilacak olursa, ii¢ farkli hizmet
modelinin kullanimda oldugu goriilecektir. Bu modeller; hastane temelli model, toplum
temelli model ve toplum-hastane denge modeli olarak siralanabilir (T.C. Saglik Bakanligi,
2011). Hastane temelli bir baska deyisle kurum temelli modelde, ruhsal sorunlara sahip
bireylerin depo kurum olarak tabir edilen biiyiik psikiyatri hastanelerinde tedavi edilmesi
s06z konusudur. Ayrica bu bireylere hizmet sunulabilmesi i¢in kendilerinin ya da ailelerin
basvuru yapmast gerekmektedir (Ensari, 2011). Kurum temelli hizmet modeli, 1800’li
yillardan 1960’11 yillara kadar diinyada en c¢ok kullanilan model olmustur (T.C. Saghk
Bakanligi, 2011). Ancak kurum temelli hizmet modelinde goriilen insan haklari ihlalleri,
kurumlarin kosullarinin yetersizligi ve hastalarin asirt kalabalik ortamlarda tedavi edilmesi
gibi nedenlerle 1960’11 yillardan itibaren bu model terk edilmeye ve toplum temelli hizmet

modeline gecilmeye baslanmistir.

Arastirmaya katilan babalardan biri, hastaneye gittiginde bireysel tedavi plani
yapilmadigmi bu yiizden de pek ¢ok hastaneye basvurduklarimi belirtmistir. Bu durum

kurum temelli modelin dezavantajlarindan birisidir.
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“Ama devamli su yasta ben gittim geldim. Su numunede ondan sonra Diskapida,
ondan sonra ssk’da tp fakiiltesinde ondan sonra gittik gine seye numuneye
gitmedigimiz hastane yok ya... hastaneye git gel git gel git gel sabaha kadar hastanede
durdugum zamanlar oldu. *“ (Baba 7)
Toplum temelli hizmet modeli ise kronik agir ruhsal hastalig1 olan bireylerin yasadiklar
ortamda toplumdan diglanmadan tedavi edilmesini amaglamaktadir (Yanik, 2007). Toplum
temelli hizmet modelinde belirli cografi bolgelerde 100.000 niifusluk bir alana hizmet veren
merkezler kurularak ruhsal sorunlara sahip bireylerin bu merkezlerde takip ve tedavilerinin
yapilmasi esastir (Alatag ve dig., 2009). Toplum hastane denge modeli ise hem psikiyatri

yataklarmin sayilarinin disiiriilerek korundugu, hem de toplum temelli hizmetlerin var

oldugu bir sistemi ifade etmektedir (T.C. Saglik Bakanligi, 2011).

Tiirkiye ruh sagligi sistemi ise hastane temelli model iizerine kurulmus olup, hastalara
sunulan hizmetler; poliklinik hizmetleri, alevlenme/atak sirasinda hastaneye yatirilma,
kimsesi olmayan ya da kimsesi oldugu halde bakil(a)mayan hastalarin 50-60 yila kadar
uzanan siireyle hastaneye yatirilip bakiminin saglanmasi olarak siralanabilir (T.C. Saglik
Bakanligi, 2011). Sunulan hizmetlerin agir ruhsal hastaliklarin sadece alevlenme ve atak
donemlerine odaklandigi; hastaliklarin alevlenmesine zemin hazirlayan etmenlerle
ilgilenmedigi, hastalarin sosyal ve mesleki islevselliklerine katki sunamadigi sdylenebilir
(Alatag ve dig., 2009). Bu nedenle Tiirkiye’de de kurum temelli modelden toplum temelli
modele gecis siireci baslamigtir. 2006 yilinda Saglhik Bakanligi tarafindan olusturulan
Ulusal Ruh Saglig1 Politikasi’nda ruh sagligi sisteminin toplum temelli olmasina ve toplum
temelli rehabilitasyon caligmalarinin gergeklestirilmesi gerektigine vurgu yapilmaktadir
(T.C. Saglik Bakanligi, 2006a). Bu baglamda Toplum Ruh Sagligi Merkezleri acgilmasi
giindeme gelmigtir. Tiirkiye’de ilk Toplum Ruh Sagligi Merkezi Mayis 2008’de Bolu Ruh
Saglig1 Hastanesi’ne bagh olarak acgilmistir (Alatas ve dig., 2009). Saglik Bakanlig:1 2011
yilinda Ulusal Ruh Sagligi Eylem Plani’n1 yaymlamis ve toplum ruh sagligi merkezlerinin
sayisinin 2015 yilina kadar iilke genelinde 236’ya ¢ikarilmast bir hedef olarak
belirlenmistir (T.C. Saglik Bakanligi, 2011). 2014 y1l itibariyle Tiirkiye genelinde yaklasik
75 Toplum Ruh Sagligi Merkezi bulunmaktadir.
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Bu calismada Toplum Ruh Sagligi Merkezlerinden hizmet alan ailelere de ulasilmaya
calistlmigtir. Boylelikle, Tiirkiye’de uygulanan yeni bir hizmet modelinin de sizofreni tanisi

almig bireyler ve aileleri lizerinde nasil bir etkide bulundugu anlasilmaya calisilmistir.

Ailelerin genel olarak toplum ruh sagligt merkezlerinin hizmetlerinden memnun oldugu

gozlenmistir.

“Ama devletimiz sag olsun, yine bazi imkanlar sagliyor, daha da iyiye gidiyor yani.
Iste toplum ruh saghgr merkezlerinin agilmasi, onlarin yakindan hastalarla
ilgilenecegi durumda daha iyiye gidiyor gibime geliyor.” (Baba 5)

“Biz memnunuz. Her yonden destek veriyorlar. Resim, miizik, bilmem ne. Hani tek bir
seye de yoneltmiyorlar. Sonucta herkesin kendine gére hobileri vardir; sanki onlara da
yonelik bir seyler yapiyorlar gibi geliyor. Saglik konusunda olsun...” (Kardes 8)

“(Toplum Ruh Saglhgi Merkezi’'nin acilmasi ile) Ay o kadar rahatladim ki. Hani yiik
atyorsun sirtindan ¢ok iyi oluyor.” (Anne 4)

“...iste 2 yil once Toplum Ruh Saghgi’na gétiirmeye basladik. Belki bunun igin biraz

iyi oldu. Bazen sikiliyor; ama en azindan degisiklik oluyor, degisik bir ortama giriyor.

Evde daha ¢ok sikiliyor, vakit gegiremiyor, aksama kadar evin icinde, yapabilecegi bir

sey yok, geng kiz.” (Anne 9)
Ailelerin 6zellikle Toplum Ruh Sagligt Merkezi calisanlarindan memnun olduklar
sOylenebilir, aileler c¢alisanlarin bireylere ve ailelere yakin davrandiklarin1 dile

getirmektedirler.

“(Toplum Ruh Sagligi Merkezi ¢calisanlarini kast ediyor) Pek iyiler yani oradakiler de.
Suratimi geviriyim de gegiyim diyen yok, hepsi de giilerek karsiliyo.” (Anne 11)

“Yani personelde yakinlik var. Bize gore yani, biz yakinlik gériiyoruz. Yani olumsuz
bir durumla karsi karsiya kalmadik o insanlarla; gittigimiz zaman her isimizi
gortiyorlar, yonlendirme de yapiyorlar falan filan.” (Baba 11)

“Gittigi zamanlar degisiklik oluyordu, evden biraz uzaklasmis oluyordu falan. Benim
a¢imdan ¢ok iyiydi yani oraya gitmesi, bir rahatlama hissediyordum kendimde.” (Anne

10)

Aileler, daha 6nce hastane veya polikliniklerden aldiklar1 hizmetler ile toplum ruh sagligi

merkezinin hizmetlerini karsilagtirdiklarinda toplum ruh sagligi merkezlerinde bireylerin



130

bireysel bazda takiplerinin yapilmasi ile ila¢ ya da igne yazdirma gibi durumlarda sira

beklemeden islemlerini halletmesi gibi olaylar1 olumlu olarak yorumlamislardir.

“Evet. Simdi iyi oldu. Yani orast bayag bir... Obiir tiirlii, igne yazdiracaksin, yerine
gore swra gelmiyor bir igneyi yazdirmaya. Bir giin aksamiistii zorla yazdirdim yahu;
dedim, “Bu raporlu, bunun ignesi...” Doktor sey yapti da, son saatte, dakikasi
dakikasina ancak yetisebildim, yazdirdim. Mesela bunun ignesi kalmaya gelmiyor.
Ama bura olunca simdi bizim bir sikintimiz kalmadi; hapi bitince, gidiyoruz, orada
yvazdrtyoruz, ignesi bitince yazdirtyoruz. O yonden rahatiz yani. Ama Obiir tirli,
hastanelere gitmis olsam, sitkinti oluyor ilaglarimin tekrar yazdirilmas: bunun, raporlu
ilact.” (Baba 10)

Yapilan goriismelerde ortaya ¢ikan bir sorun ise tani1 almig bireylerin toplum ruh saglig
merkezine devam etmeleri ile ilgilidir. Toplum Ruh Sagligi Merkezi’ne onceleri diizenli
giden fakat bir slire sonra merkeze gitmeyi istemeyen sizofreni tanisi almig bireyler
bulunmaktadir. Burada TRSM’lere katilimin devam ettirilmesi ile ilgili yapilabilecek

tyilestirmeler 6nemlidir.

“Azicik gitti, bir ay sonra usandi iste. Bazen gidiyor, ignesi oldugu zaman gidiyor,
ignesi olmadr mi gitmiyor fazla. Tez usaniyor. Hemen gidip geleceksin; durdu mu
stkiliyor.” (Anne 10)

“Soyle yani: Hatta Ercan kendisi dedi, “Ben gideyim” falan dedi. Servisleri de var
yani, 0 imkdnlar kolay, suradan gegiyor servis. Yani bir 10-15 giin falan gitti de,
ondan sonra “Ben gitmeyecegim” dedi. “Iyi, gitme” dedik. Bir 10-15 giin gitti yani.”
(Baba 11)

Ailelerin goriislerinde TRSM’lerde verilen hizmetlere elestiriler ve Oneriler de yer

almaktadir.

“Ha, aslinda rehabilitasyon merkezinin... Biraz da bunun sikintisi o, onu séyleyeyim.
Bayan-erkek karisik olunca, bu sikilyyor. Yani sade bayanlara veya bu sekilde
hastalara ait ozel bir sey olsa da, orada egitici, bunlart daha doyurucu, daha egitici
soyle bir sey olsa, kafalarimt dagitacak bir sekilde tek boliim bir yer olsa, sade
bayanlara ait veya erkeklere ait... Bu, erkegi gordii miiydii orada, sikilyyor. (Baba
10)”

“Mesela, aile terapileri falan olur. Ben onu beklemistim, ama o bence ¢ok olmuyor
gibi. Biz gittigimizde, tamam, bizimle ilgileniyorlar ediyorlar;, ama daha béyle genel
olarak bir... Mesela, bu hastaliga yonelik bilgi alamadiydik gittigimizde falan. Yani
daha yeni yeni sanki bir seyler oturmaya basladi gibi. (Kardes 8)”
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Toplum ruh sagligi merkezlerinin hizmet vermesi genellikle aileler tarafindan olumlu
olarak yorumlanmaktadir. Ancak verilen hizmetlerde birtakim eksiklikler bulundugunu da
sOyleyen aileler de bulunmaktadir. Sosyoekonomik diizeyin burada belirleyici bir faktor
oldugu soylenebilir. Sosyoekonomik diizeyi daha diisiik olan aileler hizmetlerden daha
memnundur. Getirilen 6neriler arasinda kadin erkek ayri hizmet verilmesi ve aile terapisi
saglanmas1 yer almaktadir. TRSM’lerden hizmet almaya baglayan bazi tan1 almis bireyler
daha sonra devam etmemektedir. Bu durum TRSM’ler ile ilgili ilgilenilmesi gereken bir

sorundur.

7.2. HIZMET iHTiYACI

Geleneksel kurum bakiminin sinirlandirilmasi ve klorpromazinin? kesfini izleyen dénemde
ruh sagligi sorunlart bulunan bireylerin evde bakimlarinin = siirdiiriilmesi hareketi
baslamigtir. Bu siiregte depo hastaneler kapanip bireylerin sagaltimlarinin toplum iginde
stirdiiriiliir hale gelmesiyle hasta yakinlari, ¢ok da hazir olmadiklari, birincil bakimveren
roliinii tistlenmislerdir. Tiim bu gelismeler, sizofreni tanis1 almis iiyesi olan ailelerde ailenin
bakim yiikii kavramiyla ilgilenilmeye baslanmasinda etkili olmustur. Daha sonraki yillarda
hasta yakinlar1 hastaligin nedeni olarak damgalanmak yerine sagaltim planina dahil
edilmeye baslanmig, ailelere yonelik cesitli terapi yoOntemleri ve ruhsal-egitimsel

yaklasimlar 6nem kazanmistir (Gutie rrez-Maldonado, 2008).

Evde bakim faaliyetlerinin artmasi ile aileler bakimveren konumuna gec¢mislerdir. Bu
durum ailelerde ne yapacagmi bilememe durumu yaratabilmektedir. Anne 7 nasil

davranacagini1 bilmediginden bahsetmektedir.

“Bazen diyorum ki, ilk defa béyle hastalarin ailesini sey yapacaklar, hani ele
alacaklar. Nasil davrancan, nasil yapacan, nasil edicen, o6yle konusacaklar.
Bilmeyerek mesela, [lknur tutuldu; simdi nasil davranacagim ben ¢ocuguma, nasil
yapacagim, bilemedim.” (Anne 7)

*[lag etkin maddesi
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Sizofreni gibi kroniklesmis rahatsizliklarda tani almis bireyin egitime ihtiyact vardir.
Kronik hastaliklarla bagetmede tani almis bireyin oldugu kadar bireyin etrafindaki ¢cevrenin
ve Ozellikle ailenin de egitim ihtiyac1 ortaya ¢ikmaktadir. Hastaligin dogasini ve seyrini
anlamak, hastaligin dogurdugu bireysel ve toplumsal sonuglar1 6grenmek, yakinlarin
hastalarina kars1 olan tavirlarinda 6nemli degisikliklere neden olmaktadir. Yanls tutumlarin
degistirilmesi {izerine vurgu yapan bir egitimin verilmesi, aile liyelerinin olumlu davranislar
acisindan egitilmesi, iletisim ve sorun ¢dzme becerilerinin gelistirilmesi tani almig
bireylerin ruhsal rehabilitasyonuna 6nemli katkilar saglayacaktir. Aileler, streslere karst,
hastalar1 i¢in iyi bir tampon gorevi goriirler. Aile iiyelerinin tan1 almis birey lizerinde yiik
olusturacak isteklerini engellemek ve aile i¢i sorunlarin bireye yansimasini nlemek de
ancak aile egitimiyle saglanabilir. Aileler stres-yatkinlik-duyarlilik modeli ¢ercevesinde,
hastaligin siddetlenmesi ve alevlenmesini dnlemek i¢in de hasta ile birlikte giiclii bir basa

cikma davranisi sergileyebilirler (Yilmaz, 2009).

Aileler hastalik ve bakim ile ilgili bilgilere sahip olmadiklar1 i¢in kendilerini suglu
hissedebilmektedir. Anne 6 hastalik ile ilgili temel bilgiye sahip olmadig1 i¢in ¢ocugunun

hastaligin1 koriikledigine inanmakta ve kendini suclu hissetmektedir.

“Siz kendinizi u suglu hissediyorsunuz donem dénem bu benim acaba nerde yanly
yaptim aileyle yasatmakla m1 hata ettim.” (Anne 6)

Ciddi ruhsal hastaligi bulunan bireye sahip ailelerin, hastalikla ilgili yasadiklar giicliiklerle
basetmelerini saglamak amaciyla ¢esitli aile miidahaleleri gelistirilmistir (Murray-Swank ve
dig., 2007). Bu miidahalelerin bakimverenler i¢in onemli ve etkili oldugu saptanmistir
(Pharoah ve dig., 2006). Ailelere yonelik miidahaleler aile egitimi, aile destek gruplari,
aileler icin oOzel egitim gruplari, kriz yonetimi ve danismanlik gibi miidahalelerden
olugmaktadir. (Chien ve dig., 2008; Dixon ve dig., 2000). Aile miidahaleleri ile genellikle
ailelere hastalik ve tedavi bilgisi verilmekte, iletisim ve problem ¢6zme becerileri
ogretilmektedir (Glynn ve dig., 2006). Aile miidahalelerinin birgok farkli amaglar vardir;

bunlar asagidaki gibi 6zetlenmistir:

e Sizofreni tanis1 almig bireye bakimveren kisi ile isbirligini gelistirmek,
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e Bakimveren kisi iizerindeki stres ve yiikkii azaltarak aile ortamindan
kaynaklanabilecek olumsuz etkileri en aza indirmek,

e Bakimverenlerin problemlerini 6nceden saptama ve ¢ézme kapasitelerini arttirmak,

e Ailedeki 6fke ve suglama ifadelerini en aza indirmek,

e Bakimverenleri, tan1 almis bireylerin davraniglarina yonelik uygun sinirlamalar
olusturmalari ve siirdiirmeleri konusunda cesaretlendirmek,

e Bakimverenin davraniglar1 ve inang sisteminde beklenen degisimleri saglamaktir

(Pharoah, Mari ve Streiner, 2006).

Goriisiilen aileler herhangi bir aile miidahalesi almadiklarini belirtmiglerdir. Bu durum
ailelerin bagetme stratejilerini kendi kendilerine yaratmasi zorunlulugunu dogurmaktadir.
Hatta aileler bakimverme konusunda herhangi bir egitim alamadiklar1 igin siirecte

zorlanmaktadirlar.

Anne 6 egitim hizmetlerinin yetersizliginden bahsederken ayni zamanda hem kendisinin

hem de ¢ocugunun zor anlar yasadigindan bahsetmektedir.

“En azindan bizi egitebilirlerdi bizi yonlendirip nasil davranmam gerektigini ¢ok
yvanlislar yaparak 6grendim. Cok sugladim Ulas’t ¢cok act ¢ektirdim de zaman zaman
maalesef boyle...” (Anne 6)

Anne 2 ise egitim ihtiyaci oldugundan fakat bu ihtiyaci saglayamadigindan bahsetmektedir.

“Mesela, ben bildigim halde bazi seyleri biraz sormak istiyorum, hemen aceleye
getiriyorlar, “Bu hastalik sizofreni, durum belli hani, daha ne konusuyorsun?!”

anlaminda. Yani onu hissettiriyorlar, “Yapacak bir sey yok artik” gibisinden.” (Anne
2)

Cocugu Engelli KPSS ile bir kamu kurumuna atanan Anne 12 diger tani almig bireylerin

calisma imkanlart ile ilgili konugsmaktadir.

“Hadi, biz bu imkdnlarla ¢calisma imkdnina kadar gelebildi de, ama kéyde yasayan
hastalar, onlar ¢alisamaz.” (Anne 12)
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Yapilan diger ¢alismalar da bakimverenlerin egitim ihtiyaglarmin karsilanmasi ile bakim
yiiklerinde azalma oldugunu kanitlamaktadir. Solomon, Draine, Mannion ve Meisel’in
1997 yilinda gergeklestirdigi deneysel calismada 225 kronik psikiyatrik hasta bakimvereni
ile ve 133 kisilik bir deney grubu ile calisilmistir. Bu ¢alismada deney grubuna bireysel
danmismanlik ve egitim hizmetleri saglanmistir. Sonugta bakimverenlerin ozyeterlilik
puanlarinda artis goriilmistiir. Diger bir c¢alismada ise Dixon, Steward, Burnland,
Delehanty, Lucksted ve Hoffman 2001 yilinda yaptiklar1 yar1 deneysel ¢aligmada 37
psikiyatrik hasta bakimvereni ile calismislardir. Burada amag ise aileden aileye egitimleri
Olcebilmektir. Burada c¢alisma egitim almis bir aile iiyesinin diger iiyelerini egitmesi
tizerine kurulmustur. Buradaki sonu¢ olumludur ve bakimverenlerin memnuniyet
diizeylerinde yiikselme vardir (Solomon ve dig., 1997; Dixon ve dig., 2001; akt. Bademli
ve Cetinkaya Duman, 2011).

Ozetlemek gerekirse, varolan hizmetlere ek olarak ailelerin ihtiya¢ duydugu énemli bir
hizmet tlrlinlin aile egitim programlar1 oldugu sdylenebilir. Pek ¢ok aile, kendilerine
hastalik hakkinda yeterince bilgi verilmedigini belirtmistir. Bu noktada ailelere egitim
verilmesi konusunda psikiyatri kliniklerinde, hastanelerde, toplum ruh saglig
merkezlerinde c¢alisan sosyal hizmet uzmanlarina biiyiikk gorev diistiiglinii sdoylemek
miimkiindiir. Bir bagka 6nemli nokta ise, birtakim ara hizmetlerin olusturulma ihtiyacidir.
Aile 8’de oldugu gibi ailenin diger iiyelerinin de bagka hastaliklarla ugrastigi, babanin
calistigl, kardeslerin de bakimveremedigi durumlarda tani almis bireylerin zaman zaman
kendi evinde, zaman zaman ara kurumlarda kalabilecegi hizmet sunum sistemlerine ihtiyag
vardir. Yine, yurtdisinda var olan korumali ev, kulip ev gibi ara kurumlarin
yapilandirilmas1 gerekmektedir. Sizofreni tanisi almis bireylerin calisma ihtiyaglarinin
karsilanmas1 da bir baska ihtiya¢ tiiriinii ortaya g¢ikarmaktadir. Sizofreni tanisi almig
bireylerin toplum hayatina katilma siirecinde ¢alisma yasaminda yer almalarinin 6nemi
biiyiiktiir. Calisma yasamina katilmalarini saglayacak politikalar iiretilmesinin yan sira
korumal1 isyerlerinin acilmasi da bu bireylerin istthdam alanina katilmasinda Onemli

olacaktir. Ayrica her ailenin belirtmis oldugu “biz dldiikten sonra bu ¢ocuga ne olacak?”
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korkusunun giderilmesinde hem bakim anlaminda saglanacak ara kurumlarin hem de

yaratilacak istthdam olanaklarinin son derece 6nemli oldugu goriilmektedir.

7.3. AILELERIN ALDIKLARI VE ONERDIKLERI HIZMETLER

Bu calismanin 6nemli bir odak noktasi sizofreni tanisi1 almig bireylerin ailelerinin aldiklari
ve ihtiyag duyduklari hizmetlerin neler oldugunu belirlemektir. Bu baglamda ailelere
aldiklar1 hizmetler ve bu hizmetlerin yeterli olup olmadigi sorulmustur. Aileler genellikle
hastanelerden, derneklerden, toplum ruh sagligi merkezlerinden yararlanmaktadir. Ancak

hemen hemen tiim aileler verilen hizmetlerin yetersizligine vurgu yapmastir.

Baba 12 saglik sisteminin isleyisini ve neye ihtiya¢ duydugunu ¢ok giizel 6zetlemektedir.
Baba 12 tami siirecinin uzun olmasi ve adece ila¢ yazilmasim siirecin eksikleri olarak

betimlemektedir.

“Olmuyor. Mesela ilk gittigimiz hastanelerde biz bekledik ki, o andan itibaren bize
yardim; yani bir ila¢ yazip génder degil, hemen orada terapiye baslamalar: gerekirdi,
hemen orada destek vermeleri gerekirdi.” (Baba 12)

Sizofreni hastaliginin yonetimi konusunda kurumsal ve bireysel temeldeki ¢abalara karsin
halen hem tiilkemizde hem de yurtdiginda ailelere yonelik hizmet sunumu daginik ve
yetersizdir. Uyumlu stratejilerin olmamas1 ve kaynaklardaki yetersizlik bakimverenin
yikiinii arttirmaktadir. Yatan hasta yatak kapasitelerinin azaltilmast ve hastalarin
kliniklerde daha az yatirilma egiliminin olmasi bakimverenlere diisen sorumluluklar

arttirmaktadir (Arslantas ve Adana, 2011).

Baba 12 ile ayni sikintiy1 yasadigini Anne 2 de belirtmektedir. Ayrica Anne 2 ne bir
psikologa ne de bagka bir uzmana yonlendirildiginden bahsetmektedir. Bu durumu

doktorlarin ig yiikiine baglasa da bu onun i¢in yeterli bir sebep degildir.

“Tamam, doktorun isleri yogun, belki hasta almasi lazim; ama “Gidin, surada
psikologumuz var, biraz onunla konusun, rahatlayin” diyebilirler. Oyle hi¢bir psikolog
konusmasi falan olmuyor yani. “Nasilsiniz, iyi misiniz? Su var, su var”; tak, tak, tak,
ilacim yazip gonderiyorlar.” (Anne 2)
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Anne 6 ise terapi yoOntemlerinin, ergoterapinin ve egitimlerin yetersiz oldugundan

bahsetmektedir.

“(Hizmetler yeterli mi sorusuna) Kesinlikle degil. Terapi yontemi ¢ok az. Ugrasi
yontemleri ¢ok az, bilingli davranmak ¢ok az. Ailelere egilmek ¢ok az. Benim
gordiigiim kadariyla yani aileler bilgilendirilmiyor. Ne oldugunu bilmeden yani ilaci
ver git demek degil ki bu, baska bir sey.” (Anne 6)

Anne 12 ise giizel gelismelerin oldugunu, 6rnegin TRSM’lerin hizmet sagladigini ama

yetersiz geldigini belirtmektedir.

“Tamam, boyle ruh saglhigi merkezleri yeni yeni a¢ilmaya bagladi. Ben de internetten
bakiyorum yani subelerine, aciliyor; ama yeterli degil, doktorlar yeterli degil.” (Anne
12)

Baba 12 ise genel anlamda Tiirkiye’de kurumlarin ve hizmetlerin eksik oldugundan dert

yanmaktadir.

“Tiirkiye'de bu sekildeki kurumlar cok eksik. Psikiyatriler, doktorlar, sunlar bunlar
mesela, daha c¢ok yetersiz. llaglart da oyle goriiyorum yani, ilaglart da oyle
goriiyorum. Bilmiyorum, ama her seyi daha yetersiz gortiyorum.” (Baba 12)

Baba 5 hastalik ile miicadele i¢in sadece ilacin yeterli olmayacagini bilmekte ve eksik

noktalar i¢in destek talep etmektedir.

“Tabii, tedavi edilebilir hastalik deniliyor; ama ¢ok zor bir hastalik. Yani tedavisi
sadece ilaglarla da olmuyor. Biz basta sadece ilaglarla iistesinden gelinecek
santyorduk, meger degilmis. Ama c¢ok da karamsar degiliz; yani iistesinden
gelinemeyecek bir hastalik da degil gercekten. Ama ¢ok sabirlt olmak lazim. Dedigim
gibi, aileler, ailelerin iizerinde uzman hekim ve ézellikle sosyal, psikososyal destek
almalari ¢ok onemli. ”(Baba 5)

Annesinin felg gegirmis olmasi, babasmin ¢alisiyor olmasi ve diger kardesinin
rehabilitasyon merkezinde olmasi sebebiyle sizofreni tanisi almis kardesine bakimveren
konuma gelmis 25 yasindaki Kardes 8 ilagtan baska hi¢ bir sey yapilmadigindan muzdarip

oldugunu anlatmaktadir.

“Bize tam bilgi verilmedi bile bu hastalik hakkinda. Ben nereden arastirdim?
Internetten, suradan buradan yani. Onun ﬁaricinde, oturup da, “Bu hastalik séyle, bu
hastalik boyle” diye bir bilgi verilmedi. lla¢ yaziliyor, “Tamam, bunlart kullansin.”
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Kotiilesiyor, tekrar gétiiriivoruz, ila¢ degisiyor. Baska bir seyini etkiliyor, yan etki
yapiyor, gotiiriiyoruz, ilag degisiyor. Doktora gotiirdiigiimiizde yapilan tek sey bu yani.
O yiizden, hani yiizde yiiz olumlu diyemiyorum.” (Kardes 8)

Neredeyse tim bakimverenler, tedavinin sadece “ila¢ yaz gonder” seklinde olamayacagi

konusunda hemfikirdir. Fakat hizmetlerden mutlu olanlar da vardir.

Emekli ve sehir merkezine uzak tasra bir semtte ikamet eden Baba 10’un maddi durumu iyi
degildir. Kendisine saglanan hizmetleri yeterli gormekte ve bu hizmetlerden mutlu

olmaktadir.

“Allah razi olsun. Eski donemlere bakinca, simdiki donemin saglk hizmetleri ¢cok ¢ok
iyi. Vardigin zaman isini goriiyorsun, en azindan bir yonlendiriyor seni, orada
buluyorsun seyi.” (Baba 10)

“Saglik konusunda, “Bunaliyorsun, gel, burada rehabilitasyon merkezimiz var” diyor
mesela. Bunlar ¢ok iyi bir sey yani. Arabasi ozel, geliyor, aliyor, gidiyor. Daha bundan
iyisi? Her seyi de devletten bekledin mi...” (Baba 10)

Yapilan goriismelerde siklikla karsilagilan sorulardan bir tanesi de “Biz oOldiikten sonra
cocuklarimiza kim bakacak?” olmustur. Bu konu ile ilgili yapilan ¢alismalar yeterli
degildir. Goriisiilen bakimverenlerin bircogu bu konuda kaygi duymaktadirlar. Ayrica uzun

vadeli hizmetler aileler tarafindan talep edilmektedir.

Anne 12, bakimverenlerin 6liimii sonrasi i¢in diisiiniilen bir strateji olup olmadigini
sorgulamaktadir. Ciinkii onun i¢in hasta olan oglunun “kendi 6liimii sonrasi1 ne yapacag1”

biiyiik bir kaygi unsurudur.

“Biz su anda hayattayken herhangi bir sorun olmayabilir; ama ben kendim igin
demiyorum, hani biitiin boyle hastalarin aileleri icin, biz oldiikten sonra bu hastalarin
bakip kalabilecegi yer istivorum, agilmasini. Giindiiz bakim yeri degil, gece ve giindiiz
stirekli kalabilecekleri yer.” (Anne 12)

Baba 4 ise devletin bu konuda bir seyler yapmasi gerektiginden bahsetmektedir. Kendisi

elinden geleni yaptigini ve artik devletten bir seyler gormek istedigini belirtmistir.

“...olabilecegi her seyi oldu onun disinda yani bizim yapabilecegimiz benim kendi
sahsim adina ancak buna devletin sahip ¢ikip devietin deviet ne yapacak buna alip
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bunu egitecek iste onun icin ne ¢alisma varsa onu yapacak fiziksel olsun, psikiyatri
olsun veya baska etkinlikler olsun bunun faaliyetleri Avrupa’da hep boyle bu. Kendi
imkdnlarimizla belli bir yere kadar. Giiciimiiz bizim bitiyor.” (Baba 4)
Bakimverenler ile yapilan goriismelerde kendi ihtiyaglarindan ¢ok ¢ocuklarinin ihtiyaglarini
on plana c¢ikarmiglardir. Buradaki temel durum ¢ocuklar1 {izerindeki herhangi bir

tyilesmenin kendilerine yansimasidir. Aileler tarafindan dile getirilen bir diger unsur

gelecek kaygisidir. Cocuklart igin is, ugras ve maddi destek beklemektedirler.
El isi ya da at6lye gibi faaliyetlerde bireylerin degerlendirilmesini Baba 5 6nermektedir.

“Vallahi, eligleri 6gretilse mesela, oyle bir atolye veya 6yle bir yer olsa da, egitim
merkezi gibi, 6gretici, bunlara bir seyler dgretseler.” (Baba 5)

Baba 12 ise hangi hizmetler gelistirilmeli sorusuna is ve egitim imkanlar1 diye cevap
vermistir. Ayrica tan1 almis bireylerin maddi olarak yeterli olmast ve kendilerine

bakmasinin onlari iyilestirecegini diistinmektedir.

“Hangi hizmetler gelistirilmeli? Bunlarin, yani bu seylerin daha ¢ogalmasi lazim. Yani
bu konudaki egitici kisilerin, arastirmaci kisilerin daha ¢ok seyleri olmasi lazim. Sonra
bunlarin ¢alisacagi ortamlarda her seyin olmasi lazim yani, bir sikinti yasamamalar
lazim. Maddi sitkinti bir defa kesin yasamamalart lazim. Tamam mi? O ¢ok dnemli.
Maddi stkinti bu tip hastalarin yasamamalar: lazim. Ciinkii moral depolayacak
devamli. Moralle ¢ok ilgili. Giyiminden kusamindan... Mesela hastayr bir kétii giyim
daha kétii yapabilir. Iyi bir giyim bir hastayi tedavi etmede yiizde 15 sans artirabilir.
Bunlar da bence éyle.” (Baba 12)

Bazi aile liyeleri ise ¢ocuklarinin mutlu olabilmesi i¢in imkanlar saglanmas1 gerektigini

belirtmektedir.

“Istiyoruz ki cocugumun hani boyle eglence seyi olsun, gétiirecegim bir yer olsun,
cocuk kafayr dagitsin, en azindan kendi yasinda arkadaslarryla beraber oynasin, sey
yvapsin. Belki de o zaman kafasin dagitabilir diye diisiiniiyorum yani en azindan.
Arkadas aryor. Baba, arkadasim yok” diyor ya; oyle bir ortam olsa, belki de kafasin
dagitir, sey yapar, rahatlayacak yani cocuk. Ama o da yok. Oyle sikinti...”’(Baba 8)

Caligmaya katilan aileler genellikle hizmetlerin yeterli olmadigint belirtmislerdir. Aileler
ozellikle doktorlarin kendilerine yeteri kadar zaman ayirmadigini, sadece ilag yazmanin

yeterli olmadigin1 sdylemislerdir. Aileler hastaneye gittiklerinde sormak istedikleri sorulari
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soramadiklarini, doktorlar disinda diger profesyonellere yonlendirme yapilmadigini ifade
etmislerdir. Bu noktada ailelerin bilgilendirme ve egitim ihtiyaci agiga c¢ikmaktadir.
Hastanelerde, psikiyatri kliniklerinde ya da toplum ruh sagligi merkezlerinde diizenli bir
sekilde aile egitim programlarinin yapilandirilmasi, ailelerin ihtiyaglarinin karsilanmasinda
son derece dnemli olacaktir. Ayrica ailelerin en temel sorusu “Biz 6ldiikten sonra ne
olacak?” seklindedir. Aileler uzun vadeli bakim planlarini sorgulamaktadir. Ayni zamanda
sizofreni tanist almis bireylerin is hayatindan uzaklagmalar aileleri endiselendirmektedir.
Aileler tam almis bireylere uygun is imkanlar1 yaratilmasini istemektedirler. Ozetle aileler

devletten destek beklemektedir. Pek ¢ok aile devletten destek bekledigini belirtmistir.
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BOLUM 8

SONUC VE ONERILER

Bu ¢alismada sizofreni tanis1 almig bireye bakimveren aile yapisi incelenmistir. Bu alanda
yapilan diger ¢caligmalarin aksine burada aile, bakimverme yonii ile nitel arastirma yontemi
kullanilarak derinlemesine analiz edilmistir. Bakimverme deneyimlerine dayanarak
bakimveren ailede yilik yaratan etmenleri; bakimverme siireci igerisinde yasanan stres ve
yiik ile ailelerin nasil bagedebildigini, bakimveren ailelerin hangi hizmetleri aldigini, alinan
hizmetlerin yeterli olup olmadigini ve hangi hizmetlere ihtiyag duyuldugunu; aile igi
etkilesimleri ve rahatsizlik ile tanisma sonrasi ailede yasanan degisimleri anlamayi ve
bakimveren ailenin ve tan1 almis bireyin hastalik siirecinde sosyo-kiiltiirel boyutta nasil
etkilendigini kavramayir amaclayan bu calisma sonucunda anlamli ve 6zgin oldugu

diisiiniilen asagidaki sonuglara ulasilmistir.

8.1. SONUCLAR

8.1.1. Aile i¢i Iliskilerde Yasanan Degisimler

Tim ailelerin ifade ettigi 6nemli bir durum, hastaligin ortaya ¢ikisi ile birlikte aile igi
iliskilerde degisim yasanmasidir. Goriisiilen bazi ailelerde bakimveren aile i¢inde kopmalar
yasandig1 gozlenmistir. Bu kopmalara en gilizel 6rnek anne ve baba arasinda yasanan
tartismalar ve goriis ayriliklaridir. Ayrica arastirmaya katilan bazi ailelerde, ailenin c¢esitli
tiyeleri kendilerini geri ¢cekerken, bazilar1 kabullenmemektedir. Bazi durumlarda ise aileler
ozellikle kiiclik kardesleri siliregten uzaklastirabilmek icin farkli aile i¢i dengeleri
olusturmaktadir. Baz1 aileler de ise, kardeslerin rahatsizlig1 reddederek bakimveren anne-

babadan uzaklastig1 gdzlenmistir.

Hastaligin Ogrenilmesi asamasinda annelerin ve babalarin hastalik hakkindaki algilari

degisiklik gostermektedir. Anneler daha ¢ok iiziintii ve panik duygusu yasamaktadir ve
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bundan sonraki hayatlarinin nasil sekillenecegini merak etmektedirler. Babalar ise hastalig1

ilk anda pek 6nemsememekte, zaman icinde siireci kabullenmektedirler.

Aile iginde bakim konusunda genellikle anne tiim sorumlulugu {istlenmis gibi
gorinmektedir. Kardesler de bakim siirecine 6zel bir durum olmadik¢a dahil olmamaktadir.
Ancak Aile 8’de oldugu gibi annenin felg olmasi gibi bir durumda Baba 8 ve Bakimveren
Kardes 8 arasinda bir koalisyon olusmustur. Bu koalisyon aile igindeki sorumluluklarin

paylasimi seklindedir.

Bu ag¢idan bakildiginda hastaligin aile i¢i roller ve iligskilerde ortaya ¢ikardigi sorunlarin
etkisini azaltabilmek ve aile islevlerini yeniden diizenleyebilmek icin ailelerin danismanlik

alma ihtiyaci son derece belirgin bir ihtiyag olarak karsimiza ¢ikmustir.

Sizofreni tanist almig bireylere ve ailelerine yonelik hizmetler degerlendirildiginde, bireyi
ve aileyi temel odaga alan biitiinciil bir hizmet sunum sisteminin olmadig1 goriilmektedir.
Bu nedenle bakimverme yiikii ¢ogunlukla ailelere kalmakta, bilgi ve hizmet agilarindan
desteklenmeyen aileler ise hastalik siireci ile bagetme konusunda zorluklar yasamaktadirlar.
Bu zorluklarin asilmasi i¢in oncelikli olarak hizmet ve politikalarin iiretilmesine ihtiyag
duyulmaktadir. Ornegin sizofreni tanis1 almis bireylerin ve ailelerinin tibbi, ekonomik,
sosyal ve psikolojik alanlardaki tim ihtiyaglarin1 karsilayacak ve tek kapi sistemi® ile
calisacak kurumlara ihtiya¢ bulunmaktadir. Tiirkiye’deki hizmet sunum sistemi
degerlendirildiginde bu hizmetin toplum ruh sagligi merkezleri tarafindan organize
edilmesi en olas1 segenek olarak goziikmektedir. Toplum ruh sagligi merkezleri su anda
sunduklar1 hizmetlerin yan1 sira 0Ozellikle ailelerin sosyal ve psikolojik acidan
desteklenmesi (danismanlik hizmeti, egitim ¢alismalari, grup ¢alismalar1 vb.) konusunda
yeni bir hizmet sunum modeli uygulayabilirler. Boylelikle bireyler ve aileler zaman ve
kaynak israfi yasamadan ihtiya¢ duyduklar1 hizmeti ¢ok boyutlu bi¢imde alabilme imkanina

kavusabilirler.

* Ruh sagligi sorunlar1 bulunan bireylere ve ailelerine yonelik biitiin islemlerin tek bir ¢at1 altinda
toplanacagi hizmet sunum sistemi.
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8.1.2. Ailelerin Sosyal Destek Thtiyaclar

Aileler ile yapilan goriismeler sonucunda hastaligin belirtileri ile karsi karsiya gelindigi
anda bakimverme siirecinin basladig1 s6ylenebilir. Aileler hastalig1 6grendiklerinde farkli
tepkiler vermislerdir. Sugluluk duygusu, saskinlik, iiziintli, bunu bir sinav gibi algilama

ailelerin siklikla dile getirdigi tepkiler arasinda yer almaktadir.

Ailelerin genel olarak sizofreni tanisi almis bireyin durumunu kabullenmekte gii¢liik
cektikleri, hastaligi kabullenmenin zaman aldig1 hatta kimi durumlarda kabullenmis gibi
goriinmelerine karsin yasanan en ufak bir sorunda tekrar basa donebildikleri, kafalarindaki

“soru isaretlerinin” hi¢ silinmedigi goriilmiistiir.

Ailelerin hastaligi gizleme egiliminde olmalari 6nemli bir durum olarak karsimiza
cikmigtir. Gizleme egiliminin nedenlerine bakildiginda oOncelikli olarak toplumun hatta
yakin akrabalarin hastaligi anlayamayacagi, bireyi yargilayarak dislayacagi korkusu
gelmektedir. Buna bagli olarak aileler hem kendilerinin hem de bireyin damgalanmalarini

ve bu nedenle “zarar gérmelerini” istememektedir.

Ailelerin soz ettigi bir baska zorluk, yakin ¢evre dahil olmak tizere kimseden ekonomik,
sosyal ve duygusal agilardan destek goremedikleridir. Bu durum ailenin damgalanma ve
dislanma korkusu ile iligkili gibi goriinmektedir. Gizleme egilimi, alabilecekleri destek

varsa bile bunu almalarina engel olmakta ve aileyi de giderek yalnizlagtirmaktadir.

Sosyal destek konusunda aileler tarafindan dile getirilen bir bagka sikinti ise kurumsal
sosyal destegin (yasalar, hizmetler vb.) son derece kisith olmasidir. Bu nedenle ailelerin
birbirlerine destek olacaklar1 oOrgiitlenmelerin olusturulmasina firsat saglanmalidir.
Boylelikle aileler biraraya gelerek hem kendi ihtiya¢ ve sorunlarini dile getirmek hem de

politikalar lizerinde baski1 yaratabilmek konusunda daha giiglii olacaklardir.
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8.1.3. Ailelerin Bilgi Thtiyaci

Sizofreni, bireyin duygu, diisiince ve algilarimi degistiren, 100 kisiden birinde goriilebilme
ihtimali olan kronik bir beyin hastaligidir. Sizofreni tedavisinde ne yazik ki hastaligi
tiimliyle yenmek miimkiin degildir. Ancak ila¢g rejimine uyum gosterme, sosyal destegin
varlig1, kisilerarasi iletisim ve sosyal becerilerin artist sizofreni tanisi almig bireyin

toplumsal yagamda daha fazla yer alabilmesini saglamaktadir.

Goriisme yapilan ailelerde, eczanede ¢alisan bir kardes disinda genellikle aile iiyeleri boyle
bir hastaligin olduguna dair daha 6nceden bilgi sahibi degillerdir. Bu durum “iiniversite
mezunu olmus bir kisinin birdenbire bu kadar degismesinin inanilir olmadig1” ifadesinde
oldugu gibi kisileri sagkinlifa ugratmistir. Yasanilan saskinlik sizofreni tanisi almis birey
icin nereden ve nasil yardim alinabilecegi konusunda karar vermelerini giiclestirmis bazi
ailelerde de hastaligin tanisinin konmasinda gecikmeler yasanmis, bu durum aileleri daha

da zorlamustir.

Aileler; hastaligin belirtileri, ilaglar ve yan etkileri, hastalikla nasil basedilecegi, alevienme
belirtileri gibi konularda bilgi eksikligi yasamaktadirlar. Bu bilgi eksikligi ailelerin kimi
zaman sugluluk ve caresizlik hissetmesine neden olabilmekte, kimi zaman ise hastaligi
gizleme egilimine yol agabilmektedir. Bu durum ayn1 zamanda bakimverme konusunda

giicliik yaratmaktadir.

Ailelerin bilgi eksikliginin giderilmesi i¢in Oncelikle “aile egitim programlarma” ihtiyag
vardir. Bu egitimler hem TRSM’lerde hem de hastanelerin psikiyatri kliniklerinde sosyal
hizmet uzmanlari, psikologlar, psikiyatri hemsireleri tarafindan verilebilir. Yildiz ve
digerleri (2005) tarafindan olusturulan “Sizofrenik Hasta Ailelerinde Ruhsal Egitim

Gruplar1” gibi yapilandirilmis egitim programlari kullanilabilir.

Egitimin yan1 sira TRSM’lerde ailelere yonelik grup ¢alismalar1 yapilandirilabilir. Ailelerin
rahatlayarak duygularin1 dile getirebilecegi gruplar olabilecegi gibi etkilesime dayali

gruplar da olusturulabilir.
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Ailelere saglanabilecek bir baska egitim tiirii ise “aileden aileye egitim programlaridir”. Bu
programlarda ailelere egitim verilmekte, egitim alan aileler ise kendi durumuyla benzer

durumda olan ailelere goniillii olarak ayn1 egitimi vermektedirler.
8.1.4. Ailelerin Bakimverme Siireci Ile ilgili Thtiyaclar

Hastaliga iliskin hizmetlerin yeterince gelismemis olmasi, ailenin bakimverme sorunu ile
tek basina miicadele etmesine neden olmaktadir. Aile bireyin tibbi, sosyal, psikolojik tiim
ihtiyaglarini tek basina karsilamak zorunda kalmaktadir. Ayrica aileler kendileri 6ldiikten
sonra sizofreni tanist almis bireyin kim tarafindan nasil bakilacagi konusunda ciddi kaygilar
yasamaktadir. Aileler ile yapilan goriigmeler sonucunda ortaya cikan bir baska hizmet

ihtiyaci ise kisa vadeli bakimverme hizmeti saglayacak kurumlarin olmayisidir.

Tiirkiye’de ruh sagligr alaninda saglanan bakim hizmetleri; hastane yatislari, hastanede
ayaktan sunulan hizmetler ve son yillarda uygulan toplum ruh sagligi merkezi hizmetleridir.
Bu kurumlar ¢ogunlukla tibbi odakli hizmet sunmaktadirlar. Bunun yani sira 6zel ya da
resmi olarak yatili hizmet veren bakim kurumlarit da bulunmaktadir. Oysa sizofreni tanisi
almis bireyin ve ailesinin ihtiyaglar1 ¢ok boyutludur. Bu nedenle bakim konusunda ara
kurumlara ihtiyag vardir. Ornegin sizofreni tanisi almis bireylerin zaman zaman yatili
olarak kalabilecekleri kurumlar bulunmamaktadir ya da bakimveren aileyi rahatlatacak
glinliik, haftalik ya da tatile gittiklerinde birakabilecekleri ara hizmet modelleri de yoktur.
Ayni zamanda gelismis {llkelerde uygulanan korumali ev ya da kuliip evi olarak
adlandirilan sizofreni tanis1 almis bireylerin birarada yasadigi ev benzeri kurumlarin sayisi
cok azdir, kisisel cabalarin otesine gecememektedir. Bakim konusunda yaratilacak farkli

hizmet modelleri, ailelerin ¢ok boyutlu ihtiyaglarina cevap verebilecektir.
8.1.5. istihdam ile Ilgili Thtiyaclar

Psikiyatrik rehabilitasyonun temel amaci ruh sagligi sorunlari bulunan bireyleri miimkiin
oldugunca toplumla biitiinlestirmektir. Bu amagla sizofreni tanisi almis bireylere is

imkanlar1 yaratilmasi olduk¢a 6nemlidir. Goriisme yapilan aileler iginde ¢alisma hayatina
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katilan birey sayis1 oldukga azdir. Goriisme yapilan on iki aileden sadece ii¢ sizofreni tanisi
almis birey calismaktadir. Calisan sizofreni tanisi1 almis bireylerin biri, ailelerinin yarattigi
calisma olanaklarindan yararlanmigtir (annenin emlak ofisinde calsma). Bir digeri ise
dernek tarafindan kurulan ve sizofreni tanisi almis bireyler tarafindan isletilen kafede
caligmaktadir. Diger tam1 almisg birey ise Engelli KPSS smavi sonucunda bir kamu
kurulusunda ¢aligmaktadir. Buradan da goriilecegi iizere, sizofreni tanisi almis bireyler
aileleri veya yakinlarinin saglayacagi istihdam olanaklarindan yararlanabildikleri gibi, bazi
sivil toplum kuruluslarinin olusturacagi organizasyonlarda gorev alabilir veya devlet

tarafindan istthdam edilebilirler.

Her ne kadar devlet engelli KPSS sinavlari ile sizofreni tanis1 almis bireyleri istihdam etse
de, 6zel sektorde ¢alisan tani almis birey sayisi ¢cok kisitlidir. Bu nedenle bireylerin ¢alisma
hayatina katilmasinda yasal diizenlemelerin yapilmasi bir gereklilik olarak karsimiza
cikmaktadir. Ozel ve kamuda eski hiikiimliilere ve engelli bireylere saglanan % 3’liikk kadro
tahsis oraninin belirli bir kisminin ruhsal sorunlar1 bulunan bireylere ayrilmasi yoluyla bu
bireyler galisma hayatma katilabilirler. Ote yandan devlet tarafindan korumali isyerlerinin
olugturulmasi da ruhsal sorunlar1 bulunan bireylerin ¢aligma hayatina katilmasma yonelik

onemli bir adim olacaktir.

Yapilan goriigmelerde c¢alisma hayatina katilan bireylerin sosyal islevselliklerinin daha
yiiksek oldugu goézlemlenmistir. Bu durum da ¢aligma hayatina katilmanin bu bireyler i¢in

ne kadar yararli oldugunun bir gostergesidir.

Bu sonuglar dogrultusunda ailelerin ihtiyaglarimi 06zetleyen, yasadiklari bakimverme
yiikiiniin kaynaklarin1 goésteren ve ¢0ziim Onerileri getiren bir model ortaya c¢ikmistir.
Modelde yer alan alt basliklar ve ¢ikarimlar goriisme gerceklestirilen ailelerin aktardiklari

deneyimlere dayanmaktadir.
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8.2. MODEL ONERISI

Bu arastirmanin amaci; sizofreni gibi kronik bir hastalik siiresince bakimveren aileyi
inceleyip, hastaliga bakis agilarini, sikintilarin1 ve ihtiyaglarini biitiinciil bir bakis agisi ile
ortaya c¢ikarmaktir. Bunu gergeklestirebilmek i¢in bakimverme siireci, baslangicindan
itibaren nitel arastirma yontemi ile analiz edilmistir. Calismanin bu asamasinda bakimveren
aile deneyimleri ile olugan faktorler temalandirilip, betimleyici ve ¢dziim neren bir model
yaratilmaya calisilmistir. Modelde ayrica bakimverme ile iligkili alanyazindan

yararlanilmistir.
8.2.1. Modelin Amaci ve Yapisi

Calismada olusturulan model, 12 aile ile gerceklestirilen goriismeler sonucu ortaya
cikmistir. Modeldeki ana fikir Hupcey’in 1998 yilindaki calismasina dayanmaktadir. Bu
calisma aileye bakimverme ve basetme penceresinden yaklagmaktadir. Modelde
bakimveren aile ele alinmistir. Model iki yonlii ¢alismaktadir. Bakimverme siirecinde
olusan yiikiin faktorleri modelin solunda betimleyici bir sekilde yer almaktadir. Modelin

c¢iktilar1 ise modelin sag tarafinda ¢6zlim olusturma amaciyla ele alinmistir.

Onerilen modelde bakimveren aileyi etkileyen faktorler, arastirma katilimcilar ile
yiiriitiilen derinlemesine goriismelerden elde edilen bulgularin analizine dayanmaktadir.
Model i¢inde aileyi etkileyen faktorler digsal ve igsel olarak simiflandirilmistir; burada
toplumsal ve hizmet boyutlari, yakin c¢evrenin tutumu, bakimverme konusundaki
yetersizlikler, aile i¢indeki dengeler ve aileyi olusturan bireylerin kisisel ozelliklersi,

hastalig1 6grenme ve basetme stratejileri ele alinmustir.

Bu faktorlerin aileler iizerinde yiik olusturdugu gozlemlenmistir. Calismada yiik kavrami
ele alinmistir. Ciinkii bakimverme siireci i¢inde bakimverme islevini yiiriiten aile hem
maddi hem manevi olarak etkilenmekte ve bakimverme aile i¢in bir yiik olusturmaktadir
(Giilseren ve dig., 2010). Ailelerde hissedilen yiik, ailelerin sosyo-kiiltiirel ve ekonomik

durumlarma gore farklilik gosterse de tiim ailelerin yiik hissettigi gozlemlenmistir.
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Ailelerin ¢ogunda esas bakimveren rollinii anne iistlenmistir. Diger {iiyeler siirecte
destekleyicidir. Bir ailede ise annenin rahatsizlifi sonucu esas bakimverme goérevini en

biiyiik kadin kardes tlistlenmistir.

Bazi ailelerde bakimverme siirecini etkileyen faktorlerin giicii degisiklik gostermektedir.
Kimi aileler en ¢ok akraba ve arkadaslarindan destek géremediginden sikayet etmekte iken
kimisi bu destegi hi¢ aramamistir. Fakat neredeyse tiim aileler aile i¢i dengeler ve aileyi

olusturan bireylerin kisisel 6zelliklerinden etkilenmistir.

Betimleme agamasi sonrast model ailelerin ihtiyaglarina odaklanmaktadir. Derinlemesine
goriigmeler sonucunda ortaya c¢ikan ve iletilen ihtiyaglar dogrultusunda modelin sag
tarafinda yer alan ¢6ziim Onerileri olusturulmustur. Bir baska sdyleyisle modelin yapisi
bakimverme yiikiinii olusturan faktorleri betimleyecek ve bu yiikii azaltmak icin Oneriler

olusturacak sekilde kurulmustur.

Bakimverme ile ilgili olusturulan “Bakimveren Aile Modeli’nin” amaglar ise su sekilde

Ozetlenebilir:

e Model ile birlikte bakimveren aileyi etkileyen faktorleri ortaya ¢ikarmak,

e Bakimveren aileyi ve c¢evresini betimleyerek bakimverme siirecinde aileyi ve
iliskilerini anlagilir kilmak,

e Bakimveren aileyi olusturan bireylerin ihtiyaclarini ve sikintilarini anne-baba-
kardes olarak ayr1 ayri ele almak,

e Genellikle psikiyatri hemseriligi alaninda incelenmis olan bakimverme konusuna
sosyal hizmet acisindan yaklasmak,

e Psikiyatrik sosyal hizmet kuramina ve uygulamasina katki saglamaktir.

Asagidaki sekil bakimveren aile ve olusan bakimverme yiikiinii azaltmak ic¢in Onerileri
gorsel olarak 6zetlemektedir (Sekil 2). Ayrica model ile ilgili bilgiler, modelin isleyisi ve

ciktilar alt baghiginda yer alacaktir.
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8.2.2. Modelin Isleyisi ve Ciktilar

Bu calismanin ¢iktist olarak sunulan bakimveren aile modeli, sizofreni tanis1 almis bireye
bakimveren aile iizerinde olusan yiikiin kaynaklarimi ve bakimverme siirecini
tyilestirebilecek Onerileri igeren biitiinciil bir yaklasim sunmaktadir. Bu baglamda modeli
iki boliim halinde gérmek miimkiindiir; aile iizerinde yiik yaratan faktorler ve ¢oziim
Onerisi. Bu sebepten model iki parca halinde ele alinmistir. Aile {izerinde yilik yaratan
faktorlerden sonra Oncelikle aile iiyelerinin temel ihtiyaglarindan bahsedilecektir. Buradaki
temel amag aile iiyelerinin birey olarak (anne, baba ya da kardes olarak) ihtiyaclarini ele

almaktir. Daha sonra ¢6ziim Onerileri tartigilacaktir.
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Modelde; B= BABA, A=ANNE, K= KARDES/KARDESLER, $iZ=SiZOFRENI TANISI
ALMIS BIREY, B.K= BAKIMVEREN KARDES, D.K= DIGER KARDES,
YUK=BAKIMVEREN YUKU, STK= SiVIL TOPLUM KURULUSLARI, DSO=DUNYA
SAGLIK ORGUTU

* Kardessiz Ailelerde Kardes Modelde Yer almaz
8.2.2.1. Bakimveren Yikiini Etkileyen Faktorler

Bu kisimda derinlemesine goriismeler sonucu elde edilen bulgular gergevesinde betimlenen
bakimveren aile lizerinde ylik yaratan faktorler siniflandirilip agiklanacaktir. Bu faktorler
hem Oneri asamasinda yararli olacaktir hem de sizofreni gibi kronik bir hastalik tanisi almig

bireye bakimverenlerin sikintilarin1 yansitacaktir.

Arastirma siiresinde 12 ailenin goriismek isteyen iiyeleri ile goriismeler saglanmistir. Bu

goriismeler uyarinca Sekil 2°de yer alan modele ulagilmistir.

Modelde sol tarafta yer alan kisim yiiki etkileyen faktorleri betimlemektedir. Burada
bakimveren aile iizerinde bakim yiikii yaratan unsurlarin igsel ve digsal faktorler olarak
konumlandig1 goriilmektedir. Bu nedenle faktorler igsel ve dissal faktorler olarak ele

alinmustir.
e lcsel Faktorler

Toplumun en kiigiik pargast olan aile, anne-baba ve anne-babaya bagimli veya birlikte
yasayan c¢ocuklar (¢alismada kardesler olarak ele alinmistir) arasinda kurulan baglari
kapsayan bir sistemdir. Burada aile iiyelerinden birinin sizofreni teshisi almasiyla aile,
kendi i¢cinde bakimveren aileye dogru evrilmektedir. Yapilan derinlemesine goriismeler
sonucu olusturulan modelde “Sizofreni Teshisi Almis Birey” (Modelde SiZ olarak
gosterilmistir) bakimverilen konumunda yer almistir. Ailenin diger {iyeleri biri esas olmak

tizere bakimveren konumunda bulunmaktadir. Burada aile iginde bakimverme siirecinde
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yasanan gelismeler bakimveren aile ilizerinde yiik yaratmaktadir. Aile i¢inde bu yiiki

yaratan pek ¢ok etmen bulunmaktadir:
a) Hastahgi Ogrenme ve Kabullenme Siireci

Bakimverme siireci hastalik Ogrenildigi anda baglamaktadir. Sizofreni hastaligina
bakimvermede teshis 6nemli bir asamay1 olusturmaktadir. Bakim ve tedavi siireci hastaligi
ogrenme ile baglamakta ve ailenin hastalik hakkindaki algilarini, hastalikla ilgili yardim
arama davranislarini, basetme stratejilerini kisacasit hastalikla ilgili tiim siiregleri
etkilemektedir. Hastaligin Ogrenilmesi asamasinda ilk tepkiler genellikle iiziintii ve

sagkinlik seklinde olmaktadir.

“Ha, ha sizofren. Teshisinde de sizofren yaziyor. Cok iiziilmiistiim. ”(Kardes 11)

“Cok zor. Emin ol, var ya, intihar bile etmeyi diisiindiim yani, o kadar ¢ok zoruma gitti
Ki....” (Anne 7)

Baz1 durumlarda hastaligin belirtileri ev i¢inde fark edilmeye daha 6nceden baslandig i¢in
aile liyeleri taninin ortaya ¢ikisi ile bir rahatlama hissedebilmektedirler. Fakat hastaligin
aile tarafindan kabullenilme siireci genellikle uzun bir siiregtir. Hatta bazi durumlarda
hastalig1 uzun siire kabul etmeyen aile iiyeleri de mevcuttur. Burada ailenin hastaligi
kabullenmesi tanm1 almis bireyin kendi hastaligini kabullenmesinden farkli bir siireg
izlemektedir. Siire¢ saskinlik ile baslamakta, inkar, keder ile devam etmekte, daha sonra
dikkati odaklama ve kapanis (kabullenme) ile son bulmaktadir (Fortier ve Wanlass, 1984).

Gortisme yapilan ailelerin birgogunun bu siralamay takip ettigi gozlemlenmistir.

Sizofreni gibi kronik bir rahatsizlig1 kabullenmek aile iiyeleri i¢in zor bir durumdur. Aile
icinde birtakim diisiince ve davranis degisiklikleri oldugu gozlemlenmistir. Genellikle ciddi
bir hastalig1 olmadigina inanilmakta ya da hastaligin boyutlar1 kiiciimsenebilmektedir. Bazi
ailelerde doktordan tibbi bir tan1 alinana kadar kabullenme siireci baglayamamaktadir. Hatta
cogu durumda tani konulsa, tedavi baslansa bile hastaligin kabul edilmemesi s6z konusu

olabilmektedir. Aile icinde Ozellikle annelerin hastaligi kabullenme konusunda ciddi
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anlamda zorluklar yasadigi gozlemlenmistir. Ailelerin hastalifi kabullenmemesinde iki
onemli etkenin varligindan s6z edilebilir. Birincisi tan1 konma ve tedavi sirasinda ailelerin
yeterince bilgilendirilmemis olmamasi, digeri ise ailenin ¢cocugunda bdyle bir hastaligin var

olabilecegine inanmamasi. Iki etmen de aile iizerinde yiik yaratmaktadur.

Kabullenme sonrasi aileler, rahatsizligi anlamlandirmaya baslamakta ve bazen
gizleyebilmektedir. Sizofreninin toplumda olumsuz algillanmasinadan o6tiirii  bazi
bakimveren aile iiyeleri, bu hastaligin kendi ¢ocuklarinda ya da kardeslerinde bulundugunu
gizlemektedir. Burada temel amag tan1 almis bireyi korumak ve bakimveren aileyi baskidan
uzaklagtirmak olsa da aileleri hem siirekli gizleme davranisi igine sokmakta hem de bazi

durumlarda toplumsal hayattan geri ¢ekilmelerine neden olmaktadir.

“Bir donem bizde de ablamlara falan soylemedik rencide edecekler belki farkl
bakacaklar diye.” (Anne 6)

Hastalig1 6grenme ile bakimverme siireci baslamaktadir. Siirecin baslamasi ile bakimveren
aile ylik hissetmekte, baz1 durumlarda kendini yalniz hissetmekte bazen de hastalif1 ve

duygularini gizleyerek kendini yalnizliga itmektedir. Bilgilendirme bu agamada énemlidir.
b) Bakimverme Yetersizligi

Sizofreni kronik bir hastaliktir ve duygu, diisiince ve davranislari etkilemektedir. Bu durum
tan1 almig bireyin ¢evre ile uyumunu etkilemektedir. Fakat etkilenen sadece tani almig birey

degildir. Bakimveren aile, bakimverme siireci ile birlikte ¢evreden kopmaktadir.

Bakimverme, bir koordinasyon ve uygulama siirecidir. Rahatsizlig1 olan bireye duygusal,
fiziksel ya da maddi destek vermekten, bireyin saglik bakimin verilmesine, aldig1 sosyal
hizmetlerin koordinesinden, kisisel bakima kadar pek ¢ok alan1 kapsar (Ak ve dig., 2012).
Uzun vadeli ve siiregen bir siireci kapsadigi i¢in daha dnceden herhangi bir bakimverme

faaliyetinde bulunmamis bakimverenler siire¢ icinde zorluk yasamaktadirlar.

“Bazen diyorum ki, ilk defa béyle hastalarin ailesini sey yapacaklar, hani ele
alacaklar. Nasil davrancan, nasil yapacan, nasil edicen, oyle konusacaklar.” (Anne 7)
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Gortisiilen ailelerin ¢ogunda anneler bakimveren roliinii iistlenmektedirler. Siire¢ i¢inde tant
koyma siliresinin uzamasi, bakimvereni zor durumda birakmaktadir. Bazi durumlarda,
siirecin baglamasi ile bakimveren biiylik bir yiik hissetmekte ve kendini toplumdan
soyutlayabilmektedir. Teshis alan birey ise bakimvereni ile daha fazla vakit gegirmekte ve
toplumdan uzaklasmaktadir. Bakimverme siirecinde yasanan zorluklarin basinda duygusal
sikintilar gelmektedir. Bu duygusal sikintilar; {iziintli, sikint1, depresyon belirtileri olarak
siralanabilir. Gorlisme yapilan aileler i¢inde antidepresan ilaglar kullanmaya baslayan aile

tiyeleri mevcuttur. Hatta bazi aile tiyeleri intihar etmeyi bile diisiindiigiinii belirtmistir.

Bir bagska dnemli sikint1 ise yasanan ekonomik sikintilardir. ilaglarn yiiksek fiyati ve 6zel
saglik hizmetlerinin maliyeti ailelere ekonomik yiik getirmektedir. Ayn1 zamanda bir¢ok
ailenin sizofreni hastasi olan cocuklarini hocaya gotiirme istegi, aileye ek ekonomik
zorluklar yaratmaktadir. Yasanan sikintilardan bir digeri ise ailelerin manevi destek
ihtiyacidir. Cogunlukla aileler, hastalikla basetme siirecinde yalniz kaldiklarini belirtmekte,

hatta diger ¢ocuklarindan ya da akrabalarindan bile destek alamadiklarini s6ylemektedirler.

Bakimveren ailenin bir anda daha Once hi¢ sahit olmadiklar1 bakimverme siirecine
baglamalar1 kendilerini yalniz ve c¢aresiz hissetmelerine sebep olmaktadir. Hem aile
tiyelerinden birinin kronik bir rahatsizlik olan sizofreni teshisi almasi onlar etkilerken, bir
diger yandan hi¢ bilmedikleri bakimverme siireci ile bas basa kalmaktadirlar. En biiyiik
korkular1 tan1 almis bireye yanlis davranmaktir. Bakimverme silireci basinda ailelerin

kendilerini yalniz hissetmemeleri ve siire¢ hakkinda bilgi sahibi olmalar1 énemlidir.
c) Basetme Stratejisi Eksikligi

Bagetme; bireyi kendisini strese sokan olay ya da durumun yol agtig1 duygusal gerilimi
azaltma, yok etme ya da bu gerilime dayanma amaciyla gosterilen biligsel, davranissal ve
duygusal tepkilerin biitiinii olarak tanimlanmaktadir (Lazarus ve Folkman, 1984). Bir baska
deyisle basetme, yiikii azaltmaya yonelik stratejilerdir. Yiike karsi aileler gerilimi azaltacak

basedici stratejileri bilerek ya da bilmeyerek yaratmaktadirlar.
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Aile tyeleri bakimverme stresi ile basedebilmek igin g¢esitli  yOntemlere
basvurabilmektedirler. Bu ¢alisma sonucunda, bazi aile liyelerinin bireysel diizeyde iiziintii
yasayarak bu hastalikla basettigi ortaya ¢ikmistir. Bazi aileler ise, hastalikla ilgili daha ¢ok
bilgi edinme ve bu yolla hastalikla miicadele etme yoluna gitmislerdir. Ailelerin islevsel
olmayan basetme yollar1 olarak din temelli inaniglara bagvurdugu ve ¢ogunlugunun hocaya
gotiirme gibi stratejileri kullandigr da gozlemlenmistir. Hastalikla basetme igin ailelerin

kullandig1 yollar her aile i¢in farklilagsmaktadir.

Fakat bulunan ve uygulanan basetme stratejilerinin basarili olabilmesi i¢in uygun stratejinin
zamaninda (problem odakli ve duygu odakli) se¢ilmesi hem ailenin basarili olmasini
saglayacak hem de basetme stratejilerini islevsel sekilde kullanabilme becerilerini
kazandiracaktir. Bu sebepten otiirii aileler bakimverme siireci ile basetme stratejileri

konusunda da bilgilendirilmelidir.
d) Aile ici Dengeler

Sizofreni tanis1 almis bireydeki degisim tiim aileyi etkilemektedir. Sizofreni diger kronik ve
psikiyatrik rahatsizliklarda oldugu gibi ailede agir stres yaratarak, aile dengesini
bozabilmektedir (Oztiirk, 2001). Tan1 sonrasi sizofreni rahatsizlig1 olan birey harig¢ ailenin
diger iiyeleri kendi igerisinde yeni roller almakta ve bakimveren aileyi olusturmaktadir.
Sizofreni tanisi almig bireylerin ¢ogu aileleri ile birlikte yasamaktadir, bu nedenle sizofreni
hastaligi, bireyin oldugu kadar ailenin de yasamini olumsuz etkilemektedir. Bir bagka
deyisle aile bakimveren aileye doniislirken aile i¢i dengelerde degisimler yasanmaktadir.
Aile iiyeleri baz1 durumlarda degisimden korkmakta, bazen kendilerini geri ¢ekmektedir.
Arastirmaya katilan bazi ailelerde, ailenin ¢esitli liyeleri kendilerini geri ¢ekerken, bazilari
kabullenmemektedir. Bazi durumlarda ise aileler Ozellikle kiiciik kardesleri siirecten

uzaklagtirabilmek i¢in farkl aile i¢i dengeleri olusturmaktadir.

Bowen tarafindan olusturulan “Aile Sistemleri Teorisi”, aile terapisi esnasinda esler
arasindaki etkilesimleri agiklama ve ailenin duygusal sisteminin fonksiyonlarin1 6grenmeye

odaklanmaktadir. Bunun i¢in aile tliyeleri arasindaki baglar1 ve kisiler arasinda olusan
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duygusal tiggenleri ele almaktadir. Sizofreni gibi tiim aileyi etkileyen kronik rahatsizliklar,
aile icinde Bowen’in teorisinde oldugu gibi kronik hastalik ile basedebilmek i¢in duygusal
ticgenler ve baglar olusturmaktadir. Arastirmaya katilan bir¢ok ailede duygusal baglarin ve
ticgenlerin olustugu goriilmiistlir. Aile fertleri arasinda yazilmamis anlagmalar imzalanip

gorevler paylasilmistir.

Aile {yeleri arasinda dengenin degismesi aileyi karmasik duygular ve saskinliga
itebilmektedir. Aile tiyeleri cogu zaman ne yapacaklarini bilemez durumda olabilirler. Aile
icinde kopmalar yasanabilir. Goriisiilen bazi ailelerde bakimveren aile i¢inde kopmalar
yasandig1 gdzlenmistir. Ozellikle bazi kardeslerin rahatsizligi reddederek bakimveren anne-

babadan uzaklastig1 gézlenmistir. Bu durum anne- baba tizerinde yiikii daha da artirmistir.

Bazi ailelerde ise diger kardes siiregten uzaklastirilmaya calisilmistir. Bu durum iki kardes
arasindaki destek ve baglar1 zayiflatmaktadir. Bazi durumlarda ise aileler diger kardesin
hareketlerini ve yasam bi¢imini sizofreni tanis1 almis bireye ya da kendilerinin yetersiz
kalmasina baglamaktadir. Aile i¢cindeki dengelerin degismesine karsilik, aileyi bir sistem
olarak ele alip, destek saglanmasi yanls anlasilmalar1 engelleyebilecektir. Ozellikle
bakimverme siireci ile birlikte degisen aileye, uzmanlar tarafindan terapi saglanmasi hem

kisa vadeli yiikii azaltabilecektir hem de basetme stratejilerin kuvvetlendirecektir.
e) Aileyi Olusturan Bireylerin Kisisel Ozellikleri

Bakimverme siireci i¢inde aile liyelerinin kisisel ozellikleri, siireci ve hissedilen yiikii
etkilemektedir. Burada hissedilen bakimverme yiikiinii etkileyen bazi kisisel 6zellikler 6ne
cikmaktadir. Bu o6zellikler; egitim durumu, cinsiyeti, yasi, calisma durumu, egitim
diizeyleri, kendi sagligina iliskin algisi, dini inanci, etnik kokeni, bakim vermeye bakisi,

kiiltiirel diizeyi, sosyoekonomik durumu gibi 6zelliklerdir.

Yapilan ¢aligmalarda bakimverme yiikiinlin artmasinda/azalmasinda cinsiyetin, etnik
kokenin ve kiiltiiriin, bakimverenin saglik durumunun ve yasam kalitesinin, sosyal destegin,

sizofreni hastaliginin negatif ve pozitif belirtilerinin etkili oldugu bildirilmektedir.
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Arastirma esnasinda bazi ailelerde aile iiyelerinin kisisel 6zelliklerinin bakimverme siirecini
etkiledigi gozlemlenmistir. Bazi1 ailelerde anne-baba arasinda dini inang diizey farki
hissedilen bakimverme yiikiinde farkliliklar yaratmistir. Ornegin, Aile 11°de anne dini
inanglarina ¢cok bagl hatta hastaligin nedenini bile dini etkenlere baglamakta iken baba dini

etkenlerin hastalikta etkisi olamayacagini soylemektedir.

Bazi ailelerde ise anne ya da baba cinsiyet¢i bakis agisina sahiptir ve bu durum genellikle

esas bakimveren olan anne tlizerinde yiikii artirmaktadir.
e Dagsal Faktorler

Aile i¢i etmenlerin yani sira, bakimveren yiikiini etkileyen digsal faktorler de
bulunmaktadir. Bu faktorler, bakimveren aileyi kusatan toplum tarafindan yansitilmaktadar.
Bakimveren aileye karsi toplumun tutumu ve davranislar yiikii etkilemektedir. Burada
yakin ¢evrenin tutumlari da 6n plana c¢ikmaktadir. Ayrica aileye saglanan hizmetlerin
boyutu da yiikii etkilemektedir. Saglanan hizmetler ile hissedilen yilik arasinda ters bir

orant1 oldugu sdylenebilir.
a) Arkadas Akraba Tutumlari (Yakin Cevre)

Arkadas, komsu ve akrabalardan destek arama; bilinen ve kullanilan bagetme
yontemlerinden birisidir. Goriisiilen ailelerden bir kism1 bu destegi aradiini belirtmistir.
Fakat birka¢ aile yakin cevresinden bu destegi goremedigini iletmistir. Kendilerini
dislanmis hissetmektedirler. Cogu zaman aileler, bir tiyeleri sizofreni tanisi aldiginda, diger
uzak aile {iyeleri veya arkadaslar tarafindan dislandiklarini hissederler. Bireyin hastaneye
ilk veya tekrarlayan yatiglarinda ailenin evinde giivenlik giicii ya da benzer yontemlerin
kullanilmasi, ev sahipleri ve komsularda kalic1 bir olumsuz kanaate sebep olabilmektedir.
Sizofreninin siddet igeren bir hastalik oldugu korkusu ailenin daha da tecrit edilmesine

neden olmaktadir.
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“Yakinlarimdan destek aradim tabi camim bi akrabamdan veyahutta kardesimden
bilmem neden niye béyle bizimle ilgilenmiyor bilmem ne yapmuyorlar. Biz yorulduk
artik...”(Baba 7)

Bazi aileler ise yakin ¢evrelerinin tepkilerinden ¢ekindikleri i¢in rahatsizlig1 gizlemislerdir.

“Bir donem bizde de ablamlara falan soylemedik rencide edecekler belki farkli
bakacaklar diye.” (Anne 6)

Burada ¢ekinilen nokta sosyal dislanma yaganmasidir. Sosyal dislanma tanimlar1 genellikle
bireylerin toplumsal yasamdan uzaklasmasi/uzaklastirtilmasi seklinde yapilsa da, goriisiilen
aileler genellikle aile olarak bu korkuyu hissetmislerdir. Burada maddi yoksunluk degil
manevi yoksunluk o6n plana ¢ikmistir. Burada ailelerin kendilerini gizleme ya da
bakimveren ailelerin yakin ¢evresinin kendisini geri ¢ekmesinin sebebi olarak sizofreninin
psikiyatrik hastaliklar icinde belki de en korkulan hastalik olmasi gosterilebilir. Ayrica

basinin rahatsizlig1 adli suglar ile birlikte anmasi bu korkuyu koriiklemektedir.

Bu sebep ile cogunlukla aileler, hastalikla basetme siirecinde yalniz kaldiklarini
belirtmekte, hatta diger ¢ocuklarindan ya da akrabalarindan bile destek alamadiklarini

sOylemektedirler.

“Beni, evet, hastaliklar falan ¢ok etkiledi mesela. Hani ister istemez. Her yonden kapt
kapaniyor; akraba olsun, su olsun, bu olsun. Nereye siginacaksin?” (Kardes 8)

Yakin ¢evresinden destek goremeyen veya beklediginden daha az destek géren bakimveren
aile kendi i¢ine kapanmakta rahatsizlig1 ve sikintilarin1 yakin ¢evresine dahi aktaramadigi
icin toplumun diger katmanlarini ulasmayr denememektedir. Bu durum aile iginde
hissedilen yiikii artirmaktadir. Bazi durumlarda toplum ile herhangi bir kotii tecriibe
yasanmamasina ragmen sadece yakin c¢evreye dayanarak kendini toplumdan
soyutlamaktadir. Sizofreni tanisi almig bireylere kars1 tutumlarin incelendigi bir ¢alismada,
arkadaslar, es-dostlar ve akrabalarin sizofreni ile ge¢cmis temaslar1 ne kadar fazlaysa bu
durumu o kadar az tehlikeli algiladiklar1 saptanmistir (Yilmaz, 2009). Gortisiilen aileler de

bu tezi desteklemektedir. Bir baska deyisle, bakimveren aileye yonelik bilgilendirme



158

faaliyetlerinin yan1 sira ailenin yakin g¢evresi ile de calisma yapilmasi aile iizerinde yiikii

azaltabilecektir.
b) Toplumsal Bakis A¢is1 (Damgalama Dislama)

Yakin ¢evrenin tutumunun yaninda toplumun tutumu da bakimveren aile agisindan
onemlidir. Ruhsal rahatsizliga sahip bireylere yonelik toplumsal diglanma ve damgalama bu
bireylere, arkadaslarina, ailelerine ve sahip olduklar1 topluluklara zarar vermektedir. Aileler
de dislanmadan etkilenmekte, kendilerini yalmiz hissetmekte ve bakimverme yiiklerinde
artis yasanmaktadir. Ruhsal bozuklugu olan kisiler toplumdan genellikle izole ve yalniz
yasamaktadirlar. Bu ¢alismada da aileler ¢ogunlukla sosyal dislanmadan etkilendiklerini
belirtmislerdir. Fakat tiim ailelerin ortak olarak sdyledikleri sizofreni tanis1 almig bireylerin
aslinda uysal kisiler olduklar1 ve kimseye zarar veremeyecekleri aksine onlarin toplumdan

korktuklar1 yoniindedir.

“..Ikinci stres cevre faktorii. Herkese soyleyemiyorsunuz. Cocugun rahatsizligini.
Soylediginizde diglamveriyor. Bu sefer c¢ocuk yéniinden ters tepki yapryor. Cevre
faktorii o zaten evden ¢ikartabilsem... bu hastalik belki, belki de kaybolacak yani...”
(Baba 3)

Toplum korkusu sizofreni tanis1 almig bireyi eve hapsederken, onun ile birlikte aileyi de
eve hapsetmektedir. Tan1 almis bireye uygulanan damgalanma siireci sadece tani almis
bireyler degil aileleri tarafindan hissedilmekte ve yasanmaktadir (Ugok, 1999). Toplumun
bu hastali§i duygusal ve maddi destek gerektiren bir hastalik olarak kabul etmemesi,
aileleri daha da zedelemektedir (Yilmaz, 2009). Buradaki temel sikinti sizofreni
rahatsizlig1 lizerindeki algidir. Toplum sizofreniyi yanlis bilmekte veya bilmemektedir. Bu
durum damgalanma ve digslanmaya sebep olmaktadir. Damgalanmayi azaltmanin bir yolu,
bu hastaligin diger tibbi hastaliklara benzer (6rn: diyabet ve kalp hastaligi), tedavi edilebilir

biyolojik bir hastalik olduguna dair toplumsal bir bilin¢lenmenin olusturulmasidir.
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c) Verilen Hizmetlerin Yetersizligi

Bu calismanin 6nemli odak noktalarindan birisi sizofreni tanist almig bireylerin ailelerinin
aldiklar1 ve ihtiya¢ duyduklar1 hizmetlerin neler oldugunu belirlemektir. Bu baglamda
ailelere aldiklar1 hizmetler ve bu hizmetlerin yeterli olup olmadig1 sorulmustur. Aileler
genellikle  hastanelerden, derneklerden, toplum ruh  sagligi  merkezlerinden
yararlanmaktadir. Ancak hemen hemen tiim aileler verilen hizmetlerin yetersizligine vurgu
yapmistir. Diinyada ruh sagligi ile ilgili hizmet saglayan ii¢ temel model yer almaktadir.
Bunlar; hastane temelli model, kurum temelli model ve toplum-hastane denge modelidir.
1960’11 yillara kadar kurum temelli model hakim olmustur. Fakat yasanan sikintilar sebebi
ile toplum temelli ve denge modeline dogru degisim s6z konusudur. Arastirma
cergevesinde goriisme gerceklestirilen sekiz aile Ankara’da hizmet veren iki toplum ruh
saglig1 merkezinden (TRSM) diizenli yararlanmaktadir. Boylelikle, Tiirkiye’de uygulanan
yeni bir hizmet modelinin de sizofreni rahatsizligina sahip bireyler ve aileleri iizerinde nasil
bir etkide bulundugu anlasilmaya ¢alisilmistir. TRSM’lerden yararlanan aileler genel itibari

ile merkezlerden aldiklar1 hizmetlerden memnundurlar.

“...iste 2 y1l once Toplum Ruh Saghgi’na gétiirmeye basladik. Belki bunun igin biraz
iyioldu...” (Anne 9)

Aileler, daha 6nce hastane veya polikliniklerden aldiklar1 hizmetler ile toplum ruh saglig
merkezinin hizmetlerini kargilastirdiklarinda; toplum ruh sagligi merkezlerinde bireylerin
bireysel bazda takiplerinin yapilmasi ile ila¢ ya da igne yazdirma gibi durumlarda sira
beklemeden islemlerini halletmesi gibi olaylari olumlu olarak yorumlamislardir. Fakat bazi
eksiklerinden de bahsetmislerdir. Ozellikle TRSM’ye devam sonrasi hizmetlerden sikilan
rahatsizlig1 olan bireylerin varlifindan, aile ile ilgili calismalarin yapilmamis olmasindan ve

kiz ve erkeklerin birlikte hizmet almasindan bahsedilmistir.

“Mesela, aile terapileri falan olur. Ben onu beklemistim, ama o bence ¢ok olmuyor
gibi. Biz gittigimizde, tamam, bizimle ilgileniyorlar ediyorlar;, ama daha boyle genel
olarak” (Kardes 8)
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Gergeklestirilen goriismeler sonucunda var olan ve yararlanilan hizmetlere ek olarak
ailelerin ihtiyag duydugu onemli bir hizmet tiiriiniin aile egitim programlar1 oldugu
sOylenebilir. Pek cok aile, kendilerine hastalik hakkinda yeterince bilgi verilmedigini
belirtmistir. Bu noktada ailelere egitim verilmesi konusunda psikiyatri kliniklerinde,
hastanelerde, toplum ruh sagligi merkezlerinde ¢alisan sosyal hizmet uzmanlarina biiyiik
gorev diistiiglinli soylemek miimkiindiir. Bir baska Onemli nokta ise, birtakim ara
hizmetlerin olusturulma ihtiyacidir. Goriisiilen ailelerden birinde oldugu gibi (Aile 8)
ailenin diger iiyelerinin de baska hastaliklarla ugrastigi, babanin ¢alistig1, kardeslerin de
bakimveremedigi durumlarda bireylerin zaman zaman kendi evinde, zaman zaman ara
kurumlarda kalabilecegi hizmet sunum sistemlerine ihtiya¢ vardir. Yine, yurtdisinda var
olan korumali ev, kuliip ev gibi ara kurumlarin yapilandirilmasi gerekmektedir. Sizofreni
tanist almis bireylerin ¢alisma ihtiyaglarinin karsilanmasi da bir bagka ihtiyag tiiriinii ortaya
cikarmaktadir. Sizofrenili bireylerin toplum hayatina katilma siirecinde ¢alisma yasaminda
yer almalarmin 6nemi biiyliktiir. Calisma yasamina katilmalarimi saglayacak politikalar
tiretilmesinin yani1 sira korumali igyerlerinin acilmasi da bu bireylerin istthdam alanina
katilmasinda onemli olacaktir. Ayrica her ailenin belirtmis oldugu “biz 6ldiikten sonra bu
cocuga ne olacak?” korkusunun giderilmesinde hem bakim anlaminda saglanacak ara
kurumlarn hem de yaratilacak istthdam olanaklarinin son derece Onemli oldugu

goriilmektedir.
8.2.2.2. Aile Uyelerinin Ihtiyaglart

Gergeklestirilen aragtirmanin en 6nemli amaglarindan biri, aile {iyelerinin bireysel anlamda
ithtiyaglarini belirleyebilmektir. Bu sebepten aile iiyeleri ile goriismeler gerceklestirilmistir
(baba- anne-kardes). Bir dnceki boliimde aile {izerinde bakimverme yiikii yaratan faktorler

ele ahinmistir. Bu boliimde aile tiyeleri bireysel bazda irdelenecektir.
e Annelerin Ihtiyaclar

Arastirmaya katilan 12 ailenin 11’inde esas bakimverme sorumlulugu annenin {izerindedir.

Annelerin bir kism1 ¢alisma hayatindan uzaklasmistir. Evde bakimverme isini koordine
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etmektedirler. Bazi durumlarda bir anda kabullenmedikleri bir rahatsizlik sebebi ile
bakimveren konumuna diismektedirler. Bazi annelerde hastalifi kabullenme cok gec
gerceklesmistir. Fakat bu esnada dahi esas bakimveren olmayir birakmamislardir. Cogu
anne icin babalarin Onciil rol tistlenmemesi 6nemli degildir. Fakat sizofreni tanist almis
bireye siddet uygulamalarina karsi ¢ikmaktadirlar. Anneler soru soracak ve bilgi alacak

kimseyi bulamadiklarindan yakinmaktadirlar.

Ozellikle hastalip1 ¢evresinden gizleyen ya da c¢evresi tarafindan dislanan annelerde
psikolojik rahatsizliklar yasanmustir. Ila¢ kullanmaya baslayan anneler mevcuttur. Burada
sikintilarint birileri ile paylasamamalari anneler icin en biiylik dezavantajdir. Bakimverme
yiikiinli i¢lerinde yasamaktadirlar. Anneler tarafindan genellikle dillendirilen en temel
sorunlardan biriside “biz Oldiikkten sonra bu g¢ocuga kim bakacak™ sorusudur. Anneler
tizerinde gelecek kaygis1 yliksektir. Bazi anneler ise bir aile olarak terapi gormediklerini
belirtmistir. Egitim ihtiyaclarindan bahsetmislerdir. Anneler bazi durumlarda ¢ocuklarinin
hastaliklarindan otiirii kendilerini suclayabilmektedir. Acaba bir seyi yanlis m1 yaptik
diisiincesi hakimdir. Baz1 durumlarda da sizofreni tanis1 almis bireyin kardesleri {izerinde

yasanan kot gelismelerde kendilerini suclayabilmektedirler.

Annelerin ihtiyaglar1 genellikle egitim ihtiyaci, gelecek kaygis1 ve sikintilarini
paylasamama eksenindedir. Ayrica aile i¢inde yeterince destek alamayan annelerde aile ici

dengelerde degisimler s6z konusudur.

e Babalarin Ihtiyaclar

Babalarin bir kismi hastalig1 6zellikle belli bir yastan sonra bir anda ortaya ¢ikan hastaligi
kabullenmekte zorlanmislardir. Pek ¢ok baba rahatsizligi cevresi ile paylasmamaktadir.
Siddet uygulayan ya da siddet uygulamay1 diisiinen babalar mevcuttur. Babalarin bir kismi1
stirecin maddi zorlugundan bahsetmistir. Neredeyse tiim ailelerde babalar kendilerini daha
fazla disar1 atmig, emekli olsalar dahi ¢aligma ihtiyaci hissetmislerdir. Evde bakimverilen

ortamda kalmak istememislerdir.
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Baz1 babalar, belli bir yasa gelmis ve egitim almis sizofreni tanisi almis c¢ocuklarinin
calisamamasini anlayamadiklarini belirtmislerdir. Teshisin gecikmesi ve doktorlarin aileler
ile yeterince ilgilenmemesini pek ¢ok baba elestirmektedir. Doktor hari¢ siirecte yer
almasini diisilindiikleri, psikolog, sosyal hizmet uzmani, hemsire gibi meslek uzmanlarinin
yer almamasini elestirmektedirler. Maddi ve manevi olarak ellerinden geleni yaptigin

belirten babalar, devletten somut yaptirimlar beklediklerini belirtmislerdir.

Babalarin ihtiyaglar1 genellikle maddi yetersizlikler, bilgi eksikligi ve aile i¢i dengelerde
bozulma temellidir. Babalar siirecte bilgilendirilmeli ve destek saglanmalidir. Ayrica aile
ici catismalarin Online gegebilmek icin anne ve babalar aile terapileri ile

bilgilendirilmelidir.
e Kardeslerin Ihtiyaclar

Calismadaki pek ¢ok aile diger kardesi siiregten uzak tutmaya calismistir. Bu sebep ile
kardesler stireg ile ilgili ¢ok fazla bildirimde bulunmamistir. Gorlisme yapilan kardesler
icinde sizofreni teshisi almis kardesini belgesellestirenler oldugu gibi, kardesi ile
goriismeyenler veya kardesini suglayanlar da mevcuttur. Kardeslerin en biiyilik ihtiyaci

birlikte biliylime kardeslik baglarinin kurulmasi agamasinda yasanan kopmalardir.

Kardesler ile ilgili en biiyiik eksik ailelerin kardesleri siirecten uzaklastirmasidir. Bu sebep

ile aileler ile yapilan bilgilendirme ¢aligmalarinda kardesler geri plana itilmemelidir.
8.2.2.3. Coziim Onerileri

Modelin solunda yer alan bakimveren ylikiinii olusturan etmenler, aile {izerindeki yiikiin
azaltilmasi ve ortadan kaldirilabilmesi i¢in dikkate alinmalidir. Gorlisme yapilan ailelerde
gozlemlenen ve alanyazin ile desteklenen yiik olusturan etmenleri azaltabilmek ve yok

edebilmek i¢in dnerilen model, Sekil 2°nin sag tarafinda gosterilmektedir.
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Ailelerin en temel sikintilarindan birisi olan “kime danisacagimi bilemedim” sorusunu
¢ozmek ve bakimveren aile lizerindeki koordinasyon yiikiinii azaltabilmek i¢in model, aile
ve hizmet saglayicilar arasinda ara bir ekip 6nermektedir. Bu ekip, entegre bir ekip olup,
mevcut yapi1 altinda TRSM biinyesinde olusturulabilir. Bu ekipte, aile hekimi, psikiyatrist,
psikolog, sosyal hizmet uzmani, hemsire, ergoterapist vb. alakali branslarda ¢alisanlar yer
alabilir. Sosyal hizmet uzmani ailelerin hastalifa uyum saglamasi, hastalikla nasil
basedilecegi gibi konularda ailelere bilgi verme; ailenin duygusal sikintilarini ifade
etmelerini saglama, bireylerin ve ailelerin sosyal becerilerini artirma gibi konularda gorev
alabilirler. Ailelerin farkli kuruluslardan hizmet almalarini saglayarak kaynaklara erigimini
saglayabilirler. Ayn1 zamanda sosyal hizmet uzmanlar1 ekip calismasi i¢cinde koordinasyon
saglama gorevini de tistlenebilirler. Burada aile hekiminden bahsedilmesinin temel sebebi
ise mevcut saglik sisteminde aile hekimlerinin 6nemli bir rolii olmasidir. Aile hekimleri,
ruhsal hastaliga sahip bireyleri hastaneye ya da TRSM’ye yonlendirme konusunda etkin rol

oynayabilirler.

Bakimverme stirecindeki aileye hizmet saglamasi muhtemel kuruluslar su sekilde
siralanabilir: Aile, TRSM, STK’lar, Devlet, Uluslararas1 Organizasyonlar. Burada ailenin
kendisinden uluslararas1 organizasyonlara kadar uzanan, genis bir hizmet saglayicisi

bulunmaktadir.

Burada aile de bir hizmet saglayicisi olarak ele alinmistir. Aile bakimverme siirecini
ogrendikce diger aile iiyelerine tecriibelerini aktaracaktir. Baz1 durumlarda ailenin sadece
bir iiyesi egitim alip diger aile iiyeleri ile paylasabilecektir. Ayrica gelismis iilkelerde
uygulanan aileden aileye egitim hizmetleri burada dikkate alinabilecek bir bagka sistemdir.
TRSM’ler ise toplum temelli ruh saglig1 hizmetleri icin vazgecilmez bir kurumdur. Ayrica
bolgesel dagilimi ailelere ulasim i¢in biiyiikk sanstir. Sivil Toplum Kuruluslari; yasa
koyucular ve toplum igin Onemli organizasyonlardir. Toplumun sesini yansitmaya
calismaktadirlar. Bu sebepten model i¢in de onemlidirler. Devlet ise burada yasalar ile
bakimverme cevresini dizayn eden yapidir. Devletin bakimveren aileyi anlamas1 6nemlidir.

Devlet bakimveren aileleri anlamanin yani sira bakim konusunda birincil sorumlulugun
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kendisinde oldugunu unutmamali ve bakimverme konusunda gorev iistlenmelidir. Ailelerin
ihtiyaclarina yonelik olarak hastane ya da toplum ruh sagligi merkezleri disinda farkli
bakim modellerin uygulanmasinda birincil gorev almalidir. Uluslararasi organizasyonlar,
tilkeler iistii yapilanmalardir. Devletler ile birlikte ¢alisarak diizenlemeler yapmaktadirlar.

Bu sebep ile modelde ele alinmiglardir.

Ara ekip, bakimveren ailelerin ihtiyaglarini karsilayabilmek amaciyla uygun hizmet
saglayicisi ile temas ederek ihtiyaci gidermeye calisacaktir. Yapilan goriismeler sonucunda

one cikan aile ihtiyaclar1 ve iyilestirme Onerileri su sekilde 6zetlenebilir:
e Egitim Gereksinimi

Goriisme yapilan ailelerin birgogu bakimverme siireci baslangicinda ve siire¢ iginde bilgi
eksikligi yasadiklarini belirtmislerdir. Ayn1 zamanda siire¢ i¢inde yer alan ve bakimveren
aileler ile ilgilenen personelin yeterince bilgi vermemesi aileler tarafindan dillendirilen
sikintilardan bir digeridir. Onerilen egitimler iki gruba ayrilabilir; aile egitimleri ve kurum

calisanlarinin egitimleri;
o Aile egitimleri

Sizofreni tanis1 alinmasi sonrasi aile daha 6nce yasamadigi bakimverme siirecine dahil
olmaktadir. Bakimverme ve sizofreni rahatsizlig ile ilgili az bilgiye sahip olan ya da higbir
bilgiye sahip olmayan aileler sikintilar yasamaktadir. Goriisme yapilan neredeyse tim
aileler bu tarz sikintilardan bahsetmistir. Bu durumu onleyebilmek icin, sizofreni tanisi
esnasinda tiim aileye ve aileye destek olmasi muhtemel yakin cevresine (yakin akraba,
arkadasg, komsu) egitim saglanmasi siiregteki sikintilarin biiyiik bir kismini1 ¢ézebilecektir.
Bu egitim ara ekip tarafindan saglanabilecegi gibi, ara ekibin yardimlartyla hizmet

saglayicilar tarafindan da organize edilebilir.
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Ailelerin aldiklar1 egitimleri diger ailelere aktardiklar1 veya aile i¢inde bir iiyenin aldig:
egitimi diger aile {liyelerine aktardiklar1 aile egitim modelleri de mevcuttur. Burada hangi

egitimin uygun oldugunu uzman ekipler belirlemelidir.

o Kurum ¢ahsanlarinin egitimleri

Sizofreni gibi hem tan1 almis bireyde hem de ailesinde biiyiik yikim yaratan kronik bir
rahatsizlikta, aile ve birey ile temas eden ilgilenen c¢alisanlarin tutumlart Onemlidir.
Gortisme gergeklestirilen pek ¢ok aile bilgi ihtiyaglarini gideremediklerini belirtmistir. Bu
sebepten aileler ile ilgilenen calisanlarin bakimverme siireci ile ilgili bilgilendirilmesi,
egitim almasi 6nemlidir. Bu egitimler, devlet, STK’lar ve uluslararasi organizasyonlar

tarafindan diizenlenebilir.

e Aile Terapisi

Sizofreni teshisi sonrasi aile, bakimveren aileye doniismektedir. Bu esnada genellikle
anneler esas bakimveren olmaktadir. Fakat goriisme yapilan bazi ailelerde baba-anne-
kardes arasinda kopmalar yasandig1 gozlemlenmistir. Sizofreni gibi bir rahatsizlikta aileler
arasinda kurulacak baglar bakimverme yiikiinii azaltabilecektir. Yasanan kopmalari

engelleyebilmek ve aileleri bir arada tutabilmek i¢in aile terapileri uygulanabilir.

Aile terapileri aileyi bakimveren aile olarak ele alip iliskileri gili¢lendirmeyi
cabalayabilecektir. Ayrica bu terapiler duruma gore ara ekip tarafindan verilebilecegi gibi,
uzman aile terapistleri tarafindan saglanabilir. Burada yasal diizenlemeler ile aile terapileri
ailelerin saglik sigortalar1 tarafindan saglanabilir. Goriisme yapilan ailelerden bazilari
TRSM’den aldiklar1 hizmetlerde terapi olmasi gerektigini belirtmistir. TRSM’lerde bu

hizmetler de saglanabilir.
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e Is Imkéanlan Yaratilmasi

Goriisme gergeklestirilen ailelerin neredeyse tamami sizofreni tanisi almis birey ig¢in is
imkanlarin1 sorgulamistir. Aileler belli bir yasa gelmis olan bireylerin ¢alismasi gerektigini
belirtmistir. Fakat yapilan goriismelerde caligsabilen sizofreni tanisi almig birey sayisi ¢ok
azdir. Diinyada engellilere yonelik isgiicii programlari; temelde kota/kota-ceza, mesleki
rehabilitasyon, mesleki egitim, destekli istihdam, subvanse edilen istihdam, belli islerin
engelliler igin ayrilmas1 ve korumali istihdam olarak uygulanmaktadir (Ozdemir, 2008).
Sizofreni tanisi almig bireylere is imkani yaratilabilmesi i¢in ¢esitli yasal diizenlemelerin
gerceklesmesi gerekmektedir. 2003 yilinda ¢ikarilan Is Kanunu’nda isverenlerin, elli veya
daha fazla is¢i galistirdiklar1 6zel sektor isyerlerinde yiizde ti¢ engelli, kamu igyerlerinde ise
yiizde dort engelli ve yiizde iki eski hiikiimlii is¢iyi meslek, beden ve ruhi durumlarina
uygun islerde calistirmakla yikiimli oldugu belirtilmektedir. Ancak bu kanunun
uygulanmasinda ruhsal sorunlar1 bulunan bireyler i¢in zorluklar ¢ikabilmektedir. Isverenler
ruhsal sorunlar1 bulunan bireyler yerine ortopedik engelli bireyleri tercih edebilmektedirler.
Ozellikle raporda sizofreni yazmasi bazi isverenleri korkutabilmektedir. Sizofreni teshisi
almis bireylerin ve diger ruhsal sorunlar1 bulunan bireylerin ¢alisma hayatina katilabilmesi
i¢in birtakim diizenlemeler yapilabilir. Ornegin %3 olan engelli ve yiikiimlii calisma oranin

bir kisminin ruhsal engellilere ayrilmasi saglanabilir.

¢ Kisa-Uzun Vadeli Bakim Cahismalari

Gortisiilen ailelerin birgogu bakimverme roliinii siirekli olarak saglamalari sebebiyle
kendilerine yeteri kadar zaman ayiramadiklarin1 belirtmislerdir. Bununla ilgili olarak kisa
vadeli saatlik, giinliik, haftalik ya da belli bir tarih araliginda sizofreni tanisi1 almis bireyin
bakimverme sorumlulugunu devredebilecekleri kurum ya da model ihtiyaci hissetiklerini

belirtmislerdir.

Bir diger ihtiya¢ ise bakimveren ailelerin neredeyse tamaminin “biz 6ldiikten sonra

cocugumuz/kardesimiz ne olacak” sorusunu iletmeleridir. Ozellikle annelerin c¢ocuklar
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hakkinda gelecek kaygisi yasadigi goriilmiistiir. Burada ailelere ¢ocuklari/kardesleri ile
ilgili gelecek durumlardan bahsetmek yani ilerde kimin bakimverecegi ile ilgili bilgilerin
saglanmasi yiikli azaltacaktir. Bunun i¢in sizofreni tanisi almis bireyler ile ilgili uzun vadeli
bakimverme siiregleri belirlenmelidir. Burada rol TRSM ve yasa koyuculara diigsmektedir.
Gerekli yasal diizenlemeler yapilmalidir. Ayrica Aile 8’de Ozellikle ortaya ¢iktigr gibi
bakimla ilgili ara kurumlarin da olusturulmasi1 gerekmektedir. Kardes 8’in de ifade etmis
oldugu gibi alevlenme donemlerinde kisa bir siire i¢in kalabilecegi, yatili kurumlarin var

olmasi aileyi bu donemde rahatlatacak bir tedbir olacaktir.

e Aileye Maddi Manevi Destek Saglanmasi

Bakimverme siireci icerisinde bakimveren aile maddi ve manevi zorluklar yasamaktadir.
Aileler maddi anlamda yasadiklar1 gii¢liiklerin iistesinden gelebilmek i¢in maddi destege
ihtiyag duymaktadir. Bakimveren aileler i¢inde sizofreni tanisi almis bireyler ¢ogunlukla
calisamamaktadir. Bu durum ailedeki maddi kaybi artirmaktadir. Ayrica kronik rahatsizlik
ile karsilagan aile manevi ¢okiintii yasamaktadir. Bu durumun giderilmesi i¢in, hem aileye
hem de sizofreni tanis1 almis bireye maddi ve manevi destek saglanmalidir. Burada yasal

diizenlemeler yapilmalidir.

Ara ekip, bu hizmetleri bakimveren aileye saglarken geri bildirimleri de hizmet
saglayicilara aktarmalidir. Yukarida goriismeler sonucu ele alinan ihtiyaglarin yani sira
degisik hizmetlerde ailelere saglanabilir. Yurtdisinda uygulanan ve ilkemizde de

uygulamaya baslayan veya uygulanabilecek diger uygulamalar su sekilde 6zetlenebilir;

e Aileden Aileye Egitimler

Yurtdisinda aktif uygulanan modellerden birisidir. Egitim hizmetlerinin aileden aileye
aktarilmasini amaclamaktadir. Buradaki temel amag ailelere, aileler ile ulasarak egitim
hizmetlerini genis bir alana yayabilmektir. Aileden aileye egitim uygulamasinda goniillii
aile tliyeleri saglik calisanlar1 tarafindan egitilmekte, egitim alan aile iiyeleri ise daha sonra

kendileri ile benzer sorunlar yasayan diger aileleri egitmektedirler. Boylelikle hem saglik
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calisanlarinin yiikli azaltilmakta hem de benzer sorunlar1 yasayan ailelerin birbirine destek

olmas1 saglanmaktadir.

e Korumal Isyerleri

Korumali igyeri, normal isgiici piyasasina katilamayan engelli bireylerin istihdam
edilmesinin saglanmas1 amaciyla devlet tarafindan desteklenen ve ¢alisma ortaminin engelli
bireylerin ihtiyacina yonelik olarak diizenlendigi isyerleri anlamina gelmektedir (Engelliler
Hakkinda Kanun, 2005: madde 3). Bu calismanin gergeklestirildigi ortamlardan biri olan
Mavi At Kafe ve Mavi At Kafe yapilanmasi sonrasi Elazig Sizofreni Dayanigma Dernegi
tarafindan yiiriitilen Sizofriend Kafe korumali isyerlerine birer Ornektir. Korumali
isyerlerinin olusturulmasi, psikiyatrik teshis almis bireylerin is hayatina katilmasi yoniinde
olumlu katkilar yaratacaktir. Yurtdisinda korumali igyeri uygulamalar1 genellikle 6zel
sektor tarafindan ya da goniillii organizasyonlarca yonetilmektedir. Irlanda, Giiney Afrika
ve Portekiz’deki tiim korumali isyerleri 06zel sektdr tarafindan yonetilmektedir.
Ingiltere’deki yapilanma ise diger iilkelere gore farklilik gostermektedir. Remploy isimli
sirket iilkedeki tiim korumali isyerlerini yonetmektedir. Isvegte ise Samhall isimli sirket bu

alanda ¢alisan en biiyiik sirkettir (Visier, 1998).
e Korumal Evler ve Kuliip Evleri

Korumali ev ya da kuliip ev olarak adlandirilan evler, sizofreni tanisi almis bireylerin
toplum i¢inde birlikte yasadiklar1 evleri ifade etmektedir. Gelismis iilkelerde 1940’11
yillardan itibaren uygulanan bu model, Tiirkiye’de Kocaeli Universitesi ve Izmit Bizim
Bahge Sizofreni Yakinlar1 Dayanisma Dernegi isbirliginde olusturulmustur. Yildiz ve
digerlerinin yiiriittigli calisma sonucunda kuliip ev uygulamasinin gizofreni tanisi almig
bireylerinin klinik durumlarinda ve sosyal islevselliklerinde artis oldugu goriilmiistir
(Yildiz ve dig., 2003). Bir baska korumali ev caligmasi ise Elazig Ruh Sagligi ve
Hastaliklar1 Hastanesi’nde uygulanmistir. Kavak ve Ekinci (2014) tarafindan yapilan

degerlendirme c¢alismasinda korumali evlerde kalanlarin yasam niteliklerinin ve islevsel
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iyilesme diizeylerinin kendi evlerinde kalan sizofreni tanisi almis bireylerine gore daha
yiiksek oldugu bulunmustur. Korumali ya da kuliip ev olarak adlandirilan bu uygulamalarin
yayginlastirilmasinin sizofreni tanis1 almis bireylerin toplumsal hayata katilmalarinda
olduk¢a onemli rol oynayacagi sdylenebilir. Yapilan bir aragtirmaya gore ise Avrupa’da

korumali ev modeli yaygin degil ve yetersizdir (Wait ve Harding, 2006).

Gelismis {ilkelerde gergeklestirilen iyi uygulamalarin, toplum temelli hizmetler i¢inde
onemli bir yeri bulunmaktadir. Bu c¢alisma da, ailelerin ihtiyaclarindan yola ¢ikarak bu
hizmetlerin yapilandirilmasina vurgu yapmaktadir. Ayrica arastirma ortaya koydugu
sonuclar ile birlikte psikiyatrik sosyal hizmete uygulamasina, bakimverme uygulamasina,
sosyal hizmet kurami ve egitimine katki saglamaktadir. Aragtirmanin bu boliimiinde

aragtirmanin metodolojik ve sosyal hizmet kuramina katkis1 ele alinacaktir.

8.3. ARASTIRMANIN PSIiKiYATRIK SOSYAL HiZMET UYGULAMALARINA
KATKISI

Psikiyatrik sosyal hizmet, ruh saglig1 sorunlari bulunan bireylerin sosyal islevselliklerinin
saglanmasinda ve toplumla biitiinlesebilmelerinin gerceklesmesinde Onemli bir yere
sahiptir. Psikiyatrik sosyal hizmet, mikro diizeyde ruhsal sorunlara sahip birey ve ailelerin
giiclendirilmesini, mezzo diizeyde ailelere egitim verilmesini ve ekip ¢aligmasini, makro
diizeyde ise ruhsal sorunlara sahip bireylere ve ailelerine yonelik diglanmanin 6nlenmesini
ve damgalamanin ortadan kaldirilmasini, ayrica bu bireylere sunulan hizmet ve politikalarin

yapilandirilmasini igermektedir.

Tirkiye’de psikiyatrik sosyal hizmet alaninda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlari, hastanelerin
cocuk ve ergen psikiyatrisi boliimlerinde, psikiyatri kliniklerinde ve son yillarda Toplum
Ruh Sagligit Merkezleri’nde c¢aligmaktadirlar. Psikiyatrik alanda calisan sosyal hizmet
uzmanlart bir Onceki paragrafta da belirtildigi iizere bireylerin ve ailelerinin sosyal
islevselliklerinin artirilmasi, onlarin giliglendirilmesi, psikiyatrik anlamda calisan ekibe

katki saglamak ve egitim hizmetlerinde yer almak gibi gorevleri vardir. Ayrica sosyal
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hizmet uzmanlar1 aile iyelerinin duygularini ifade etmelerine ve kaygi diizeylerinin
azaltilmasina yardimci olmaktadir. Ancak buralarda ¢alisan sosyal hizmet uzmani sayisinin
diger alanlara gore olduk¢a az oldugu sdylenebilir. Ayn1 zamanda psikiyatrik sosyal
hizmetle alakali alanyazin bilgilerinin de eksik oldugu, bu alanda yapilan yiiksek lisans ve
doktora tez calismalarinin da kisith oldugu ifade edilebilir. Bu nedenle bu calismanin
Tirkiye’de psikiyatrik sosyal hizmet alaninda yapilmis az sayida doktora tezinden biri
olmasi nedeniyle alanyazinda var olan bilgi eksikligini kapatma agisindan biiyiik énem

tasimakta oldugu sdylenebilir.

Sizofreni, daha onceki ¢alismalarda daha ¢ok psikiyatri, psikoloji ve hemsirelik gibi diger
disiplinlerin ilgilendigi bir konu olmustur. Bu c¢aligma ise sizofrenin sosyal hizmet
acisindan ele alindigr ilk ¢alismalardan biri olarak sizofreni tanisi almis bireyler ve aileleri

ile sosyal hizmet uygulamalar1 konusunda alanyazina katkida bulunmustur.

Aragtirmanin en 0Ozglin katkilarindan biri kronik bir rahatsizlik olan sizofreninin
bakimveren ailesinin incelenmesi ve bakimverenler ile ilgili bir model olusturulmasidir.
Derinlemesine goriismeler ile bakimverme siireci ele alinmistir. Boylelikle bakimverme

stirecine iliskin derinlikli bilgiler elde edilmis ve ailelerin deneyimleri ortaya ¢ikarilmistir.

Bu arastirmanin bir baska onemli katkisi ise psikiyatrik sosyal hizmet alaninda hizmet
kullanicilarinin goriislerine yer vermesidir. Ailelerin ihtiya¢ ve sorunlarmin bizzat onlara

sorularak ortaya ¢ikarilmasi, hizmetlerin planlanmasi noktasinda yol gostericidir.

8.4. ARASTIRMANIN METODOLOJIK KATKISI

Bu aragtirmada, sizofreni tanisi almig bireylerin aileleri ile ¢alismada niteliksel yontemin
kullanilmasi, arastirmanin 6zgiin bir yanmni olusturmaktadir. Daha 6nce sizofreni tanisi
almig bireylerin ailelerinin sorunlarmi1 ya da gereksinimlerini aragtiran nicel olarak

yapilandirilmis pek ¢ok ¢alisma bulunmasina ragmen, ailelerin ne yasadigina odaklanan ve
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bu yasantilar1 derinlemesine bir kavrayisla ortaya c¢ikarmayr amaglayan c¢aligsmalar

bulunmamaktadir.

Bu aragtirmanin en biiylik katkilarindan biri ailelerin arastirmaya katilan bir babanin da
belirtmis oldugu gibi “birebir yasamis olduklar1 seyleri” baska bir deyisle bireysel
deneyimlerini aktarmis olmalaridir. Bu aktarim hem ailelerin ne diisiindiigiinii onlara
sorarak ortaya ¢ikarmayir hem de aragtirma siirecinde olusturulan verilerin zenginlesmesini

saglamistir.

Bu arastirma, sizofreni hastalarinin aileleri ile yapilan ilk nitel aragtirma olmas1 bakimindan
da olduk¢a Onem tasimaktadir. Arastirmanin nitel olarak yapilandirilmasi, sonraki
aragtirmalar icin bir kaynak, dayanak noktasi olabilir. Ornegin bakimvermenin toplumsal
cinsiyet baglantisin1 daha derin ele alan calismalar ya da toplum ruh sagligi merkezlerinin

hizmet degerlendirmesine odaklanan ¢alismalar yapilabilir.
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EK-1 YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME YONERGELERI

YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME YONERGESI (ANNE)

1. TANITICI BILGILER
e Kendinizden bahseder misiniz?/ Kendinizi tanitir misiniz?
o Sosyodemografik ve sosyoekonomik dzellikler (yas, cinsiyet, egitim,
medeni durum, ¢ocuklar, ¢alisma durumu vb)
o Cocugunuza tani ne zaman kondu, hastalig1 ilk ne zaman fark ettiniz,
nasil ortaya ¢ikt1?
o Bakimverme siireci nasil basladi?
2. HASTALIK ALGISI
e Bu hastalik sizin i¢in ne anlam ifade ediyor?
o Algilama, anlamlandirma (Kullanilan metaforlar (6diil, ceza, imtihan
VS.)
3. BAKIM VERME

e Hasta ile en ¢ok kim ilgileniyor? Ne kadar siire ayiriyor?

Hastanin giinliik aktivite diizeyi nedir/giinliik aktivitelerdeki rolii

Ev icinde veya disinda neler yapiyor?
e Hastanin ilaglarin1 almasindan kim sorumlu/ kim takip ediyor?
e Hastanin sorumlulugu kimin iizerinde?
e Bir giiniliniiz genellikle nasil gegiyor?
e Kendi ihtiyaglarinizi nasil karsiliyorsunuz?
¢ Cinsiyetinizle ilgili kadin olmaniz bu siireci nasil etkiliyor?
e Ailenin diger iiyelerinin (kardes/ler ya da babanin) roliinii nasil
tanimliyorsunuz?
4. BASETME VE SOSYAL DESTEK
e Hastalik ortaya ¢iktiginda ne hissettiniz?

e Hastalikla ilgili ne kadar yogun stres yastyorsunuz?
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e Hastalikla bas etmek i¢in ne gibi yontemler kullandiniz?
o Hastalikla ne zaman miicadele etmeye basladiniz? Neler yaptiniz?
o lyilesmesi i¢in ¢aba gdsterdiniz mi?
o Ne diisiindiiniiz?
o Hastaliktan bagka herhangi bir seyle mesgul oldunuz mu?
o Hastalig1 yok saydiginiz/6nemsemediginiz zamanlar/durumlar oldu
mu?
o Dini aktivitelere ilginiz arttt m1?
o Hastaligi daha olumlu agilardan yorumlamaya ¢alistiniz m1?
o Yakimlarimizdan sempati ya da duygusal destek aradiniz mi1?
o Size gore hastalig1 ne zaman kabullenmeye basladiniz?
o Hastalikla ilgili sakalar/ mizah kullandiniz m1?
e Hastalikla ilgili olarak kimden/kimlerden yardim, bilgi, destek
aldiniz/aliyorsunuz?
o Aile, arkadas, komsu, doktor, hastane, kurum, dernek vb
e Seving ve kederlerinizi kimlerle paylasiyorsunuz?
o Aile, arkadas, komsu, doktor, hastane, kurum, dernek vb
e Sorunlarinizi kimlerle konusuyorsunuz?
o Aile, arkadas, komsu, doktor, hastane, kurum, dernek vb
5. TOPLUMSAL ALAN- HIZMETLER HAKKINDA GORUS/ TALEPLER
e Hastalikla ilgili olarak hangi hizmetleri aldiniz? Aliyorsunuz?
o Hastane, kurum, TRSM, dernek
e Sizce aldiginiz kamusal hizmetler yeterli mi?
e Ne tiir ihtiya¢larimiz var ve bu ihtiyaclara yonelik hangi hizmetlere ihtiyag
duyuyorsunuz? Hangi hizmetler gelistirilmeli?
e Hastalik hakkinda egitim programlar1 vs. katildiniz m1?
e Toplum sizi nasil algiliyor? Bir sizofren annesi olarak toplum size nasil
yaklastyor? Toplumdan dislandiginizi hissediyor musunuz?

o Deneyimler, érnekler
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e Toplumda karsilastiginiz zorluklar, engeller

YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME YONERGESI (BABA)

1. TANITICI BIiLGILER

e Kendinizden bahseder misiniz?/ Kendinizi tanitir misiniz?
o Sosyodemografik ve sosyoekonomik 6zellikler (yas, cinsiyet, egitim,
medeni durum, ¢ocuklar, ¢alisma durumu vb)
o Cocugunuza tani ne zaman kondu, hastalig1 ilk ne zaman fark ettiniz,
nasil ortaya ¢ikt1?

o Bakimverme siireci nasil basladi1?
2. HASTALIK ALGISI

e Bu hastalik sizin i¢in ne anlam ifade ediyor?
o Algilama, anlamlandirma (Kullanilan metaforlar (6diil, ceza, imtihan

Vs.)
3. BAKIM VERME

e Hasta ile en ¢ok kim ilgileniyor? Ne kadar siire ayiriyor?

e Hastanin giinliik aktivite diizeyi nedir/giinliik aktivitelerdeki rolii
e Evicinde veya disinda neler yapiyor?

e Hastanin ilaglarimi almasindan kim sorumlu/ kim takip ediyor?

e Hastanin sorumlulugu kimin tizerinde?

¢ Bir giiniliniiz genellikle nasil gegiyor?

e Kendi ihtiyaglarinizi nasil karsiliyorsunuz?

¢ Cinsiyetinizle ilgili erkek olmaniz bu siireci nasil etkiliyor?
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e Ailenin diger iyelerinin (kardes/ler ya da annenin) roliinii nasil

tanimliyorsunuz?
4. BASETME VE SOSYAL DESTEK

e Hastalik ortaya ¢iktiginda ne hissettiniz?
e Hastalikla ilgili ne kadar yogun stres yasiyorsunuz?
e Hastalikla bas etmek icin ne gibi yontemler kullandiniz?
o Hastalikla ne zaman miicadele etmeye basladiniz? Neler yaptiniz?
o lyilesmesi i¢in ¢aba gdsterdiniz mi?
o Ne diisiindiiniiz?
o Hastaliktan bagka herhangi bir seyle mesgul oldunuz mu?
o Hastalig1 yok saydiginiz/6nemsemediginiz zamanlar/durumlar oldu
mu?
o Dini aktivitelere ilginiz arttt m1?
o Hastalig1 daha olumlu agilardan yorumlamaya ¢alistiniz m1?
o Yakimlarmizdan sempati ya da duygusal destek aradiniz m1?
o Size gore hastalig1 ne zaman kabullenmeye basladiniz?
o Hastalikla ilgili sakalar/ mizah kullandiniz mi1?
e Hastalikla ilgili olarak kimden/kimlerden yardim, bilgi, destek
aldimiz/aliyorsunuz?
o Aile, arkadas, komsu, doktor, hastane, kurum, dernek vb
e Seving ve kederlerinizi kimlerle paylasiyorsunuz?
o Aile, arkadas, komsu, doktor, hastane, kurum, dernek vb
e Sorunlarinizi kimlerle konusuyorsunuz?

o Aile, arkadas, komsu, doktor, hastane, kurum, dernek vb

5. TOPLUMSAL ALAN- HIZMETLER HAKKINDA GORUS/ TALEPLER

e Hastalikla ilgili olarak hangi hizmetleri aldiniz? Aliyorsunuz?
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o Hastane, kurum, TRSM, dernek
e Sizce aldiginiz kamusal hizmetler yeterli mi?
e Ne tiir ihtiyaglariniz var ve bu ihtiyaglara yonelik hangi hizmetlere ihtiyag
duyuyorsunuz? Hangi hizmetler gelistirilmeli?
e Hastalik hakkinda egitim programlar1 vs. katildiniz mi1?
e Toplum sizi nasil algiliyor? Bir sizofren babasi olarak toplum size nasil
yaklastyor? Toplumdan dislandigimizi hissediyor musunuz?
o Deneyimler, drnekler

e Toplumda karsilastiginiz zorluklar, engeller

YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME YONERGESI (KARDES)

1. TANITICI BiLGIiLER

e Kendinizden bahseder misiniz?/ Kendinizi tanitir misiniz?
o Sosyodemografik ve sosyoekonomik 6zellikler (yas, cinsiyet, egitim,
medeni durum, ¢ocuklar, ¢alisma durumu vb)
o Kardesinize tant ne zaman kondu, hastalig1 ilk ne zaman fark ettiniz,
nasil ortaya ¢ikt1?
o Bakimverme siireci nasil basladi1?

2. HASTALIK ALGISI

e Bu hastalik sizin i¢in ne anlam ifade ediyor?
o Algilama, anlamlandirma (Kullanilan metaforlar (6diil, ceza, imtihan
Vs.)
3. BAKIM VERME

e Hasta ile en ¢ok kim ilgileniyor? Ne kadar siire ayirtyor?
e Hastanin giinliik aktivite diizeyi nedir/glinliik aktivitelerdeki rolii

e Evi¢inde veya disinda neler yapiyor?
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e Hastanin ilaglarini almasindan kim sorumlu/ kim takip ediyor?

e Hastanin sorumlulugu kimin {izerinde?

e Bir giiniliniiz genellikle nasil gegiyor?

¢ Kendi ihtiyaglarinizi nasil karsiliyorsunuz?

¢ Cinsiyetinizle ilgili kadin/erkek olmaniz bu siireci nasil etkiliyor?

e Ailenin diger iiyelerinin (anne, diger kardes/ler ya da babanin) roliinii nasil

tanimliyorsunuz?

4. BASETME VE SOSYAL DESTEK

Hastalik ortaya ¢iktiginda ne hissettiniz?

Hastalikla ilgili ne kadar yogun stres yasiyorsunuz?

Hastalikla bas etmek icin ne gibi yontemler kullandiniz?
o Hastalikla ne zaman miicadele etmeye basladiniz? Neler yaptiniz?
o lyilesmesi igin caba gosterdiniz mi?
o Ne diisiindiintiz?
o Hastaliktan bagka herhangi bir seyle mesgul oldunuz mu?
o Hastaligr yok saydiginiz/6nemsemediginiz zamanlar/durumlar oldu
mu?
o Dini aktivitelere ilginiz artti mi?
o Hastalig1 daha olumlu agilardan yorumlamaya calistiniz mi1?
o Yakimlarmizdan sempati ya da duygusal destek aradiniz m1?
o Size gore hastalig1 ne zaman kabullenmeye basladiniz?
o Hastalikla ilgili sakalar/ mizah kullandiniz mi1?
e Hastalikla ilgili olarak kimden/kimlerden yardim, bilgi, destek
aldimiz/aliyorsunuz?
o Aile, arkadas, komsu, doktor, hastane, kurum, dernek vb
e Seving ve kederlerinizi kimlerle paylasiyorsunuz?
o Aile, arkadas, komsu, doktor, hastane, kurum, dernek vb

e Sorunlariniz1 kimlerle konusuyorsunuz?
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o Aile, arkadas, komsu, doktor, hastane, kurum, dernek vb

5. TOPLUMSAL ALAN- HIZMETLER HAKKINDA GORUS/ TALEPLER

Hastalikla ilgili olarak hangi hizmetleri aldiniz? Aliyorsunuz?
o Hastane, kurum, TRSM, dernek
Sizce aldiginiz kamusal hizmetler yeterli mi?
Ne tiir ihtiyaglariniz var ve bu ihtiyaglara yonelik hangi hizmetlere ihtiyag
duyuyorsunuz? Hangi hizmetler gelistirilmeli?
Hastalik hakkinda egitim programlari vs. katildiniz mi1?
Toplum sizi nasil algiliyor? Bir sizofren kardesi olarak toplum size nasil
yaklasiyor? Toplumdan dislandiginiz1 hissediyor musunuz?
o Deneyimler, 6rnekler

Toplumda karsilastiginiz zorluklar, engeller
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EK-2 ARASTIRMA AMACLI CALISMA ICIN AYDINLATILMIS
ONAM FORMU

(Arastirmacinin Aciklamasi)
Sizofreni hastaligiyla ilgili yeni bir arastirma yapmaktayiz. Arastirmanin ismi “Sizofreni
Tanis1 Almis Bireye Bakimveren Aile Uyelerinin Bakimverme ve Sosyal Destek

Miskisi”dir.

Sizin de bu aragtirmaya katilmanizi 6neriyoruz. Ancak hemen sdyleyelim ki bu arastirmaya
katilip katilmamakta serbestsiniz. Calismaya katilim goniilliiliikk esasina dayahdir.
Kararinizdan once arastirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri okuyup

anladiktan sonra arastirmaya katilmak isterseniz formu imzalayiniz.

Bu arastirmay1 yapmak istememizin nedeni, Sizofreni gibi kronik bir rahatsizliga sahip aile
iyesi olan anne- baba- Kardeslerin bakimverme yiiklerini ve sosyal destek iliskilerini
Olcebilmektir. Yaklasik 10-12 aile ile goriisme saglanacaktir. Arastirmanin uygulamasi,
sizinle, yliz yiize yapilacak ve ortalama bir saat siirecektir. Gorlismeler ses kayit cihazi ile
kayit edilecektir. Sizofreni hastaligi konusundaki kisisel deneyimleriniz, duygulariniz,
diisiinceleriniz ve beklentilerinizi ayrintili olarak anlayabilmek bizim i¢in ¢ok degerlidir.
Hacettepe Universitesi 1.I.B.F. Sosyal Hizmet Boliimii 6gretim iiyesi Dog. Dr. Tarik
Tuncay ve Baskent Universitesi Ogretim Gorevlisi Seda Attepe tarafindan

gerceklestirilecektir.

Katilmaniz i¢in sizden herhangi bir ticret istenmeyecektir. Calismaya katildiginiz igin size
ek bir 6deme de yapilmayacaktir. Bu caligmaya katiliminiz arastirmanin basarisi igin

Onemlidir.

Sizinle ilgili tibbi bilgiler gizli tutulacak, bilimsel arastirma amaclar: disinda kesinlikle
kullamilmayacaktir. Ancak caligmanin kalitesini denetleyen gorevliler, etik kurullar ya da

resmi makamlarca geregi halinde incelenebilecektir.
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Bu caligmaya katilmay1 reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak tamamen istege baglidir
ve reddettiginiz takdirde size uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik olmayacaktir.

Yine ¢aligmanin herhangi bir asamasinda onayinizi ¢ekmek hakkina da sahipsiniz.
(Katihmcinin Beyani)

Sayin Dog. Dr. Tarik Tuncay ve Seda Attepe tarafindan bir arastirma yapilacagi belirtilerek
bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi.Bu bilgilerden sonra bdyle bir

arastirmaya “katilimc1” olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam arastirmaci ile aramda kalmasi gereken bana ait bilgilerin
gizliligine bu arastirma sirasinda da biiyiik O6zen ve saygi ile yaklasilacagina
inantyorum.Arastirma sonuclarinin egitim ve bilimsel amagclarla kullanim1 sirasinda kisisel

bilgilerimin ihtimamla korunacagi konusunda bana yeterli gliven verildi.

Projenin yiiriitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden arastirmadan g¢ekilebilirim.
(Ancak arastirmacilart zor durumda birakmamak icin arastirmadan ¢ekilecegimi onceden
bildirmemim uygun olacagimin bilincindeyim) Ayrica tibbi durumuma herhangi bir zarar

verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma dis1 tutulabilirim.

Arastirma i¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina

girmiyorum.Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Ister dogrudan, ister dolayli olsun arastirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle
meydana gelebilecek herhangi bir saglik sorunumun ortaya ¢ikmasi halinde, her tiirlii tibbi
miidahalenin saglanacagi konusunda gerekli giivence verildi. (Bu tibbi miidahalelerle ilgili

olarak da parasal bir yiik altina girmeyecegim).

Aragtirma sirasinda bir saglik sorunu ile karsilagtigimda; herhangi bir saatte, Dog. Dr. Tarik
Tuncay’1 0312 297 63 63 — 320 (is) Seda Attepe’yi 0312 246 66 66 — 1599 (is) veya 0555
737 43 97 (cep) no’lu telefonlardan ve Baskent Universitesi Sosyal Hizmet Boliimii

adresinden arayabilecegimi biliyorum.
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Bu aragtirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim.Arastirmaya katilmam
konusunda zorlayici bir davranisla karsilasmis degilim. Eger katilmayr reddedersem, bu
durumun tibbi bakimima ve hekim ile olan iliskime herhangi bir zarar getirmeyecegini de

biliyorum.

Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilartyla anlamis bulunmaktayim. Kendi basima belli
bir diistinme siiresi sonunda adi gegen bu arastirma projesinde “katilimc1” olarak yer alma
kararini aldim. Bu konuda yapilan daveti biiyiilk bir memnuniyet ve goniilliiliik igerisinde

kabul ediyorum.

Imzal1 bu form kagidinin bir kopyasi bana verilecektir.
Katilimci

Adi, soyadi:

Adres:

Tel.

Imza

Katilimea ile goriisen Arastirmaci

Ad1 Soyadi Unvani: Seda Attepe Ogr. Gor.

Adres:Bagkent Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Sosyal Hizmet Boliimii Baglica
Kampiisii Etimesgut- Ankara

Telefon: 0 312 246 66 66 (1599)

Imza



215

EK-3 ORNEK DERINLEMESINE AILE GORUSMESI

ANNE 11

Katihmei: XX (RUMUZ ANNE 11): Ercan Rumuzlu Sizofreni Teshisi Almig Bireyin

Annesi

Yasi: 52

Goriisme Tarihi: 09.09.2014

Goriisme Siiresi: 51 dakika, 40 Saniye
ARASTIRMACI- Evet, simdi ka¢ yasindasiniz?

ANNE- Kag yasindayim? 62 dogumluyum. 52 mi oluyor?
ARASTIRMACI- 52 yasindasiniz. Ilkokul mezunusunuz.
ANNE- Ilkokul mezunuyum.

ARASTIRMACI- Kag yildir evlisiniz?

ANNE- 32.

ARASTIRMACI- iki ¢gocugunuz var.

ANNE- iki gocugumuz var.

ARASTIRMACI- Kiz mu1 biiytik, oglan m1?

ANNE- Kiz biiyiik.

ARASTIRMACI- Kag yasinda?
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ANNE- 31.

ARASTIRMACI- Ercan?..

ANNE- Ercan de 27’ye girdi. Yas1 géstermiyor, kimisi 22 yasinda saniyor Ercan’1.
ARASTIRMACI- Masallah, ¢cok da sey bir geng.

Ercan’in durumu nasil ortaya ¢ikti, yani bir degisiklik gosterdi mi?

ANNE- Ercan’in durumu iste, yine lise sondaydi, okula gittiginde ne bir sey olduydu;
baktim, eli ayag titriyor. Yani dyle ¢ikt1 meydana. Sonradan ben beyime dedikge, hic sey
yapmadi.

ARASTIRMACI- ilgilenmedi.
ANNE- ilgilenmedi.
ARASTIRMACI- Peki, nasil doktora gotiirmeyi kabullendiniz?

ANNE- Ne oldu da gétiirdiik? Bayagi bir sey yapiyordu, suyla oynuyordu, gidiyordu,

cesmeyi aciyordu, bilmem ne yapiyordu, dyle.
ARASTIRMACI- Yani davraniglarinda birtakim degisiklikler oldu.
ANNE- Tabii canim.

ARASTIRMACI- Peki, sonra nasil gelisti? Lise sonda ortaya ¢ikti. Daha sonra liseyi

bitirdi ama, degil mi?

ANNE- Liseyi bitirdi. Lise sonun bitme zamanlariyd: bdyle. Sey yapiyordu, 6gretmenleri
diyordu. Ne bileyim, “Hi¢ ders soramiyoz Ercan’a” diyorlardi, yani “Hi¢ soramiyoz” derdi,

“Ercan’1 sadece terbiyeliligiyle, nazlimhigiyla gec¢iriyoz” derdi.
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ARASTIRMACI- Yani biraz i¢ine kapanik bir ¢ocuktu.

ANNE- Bir arkadasinin biri ona bir sey diyecek mi ki diye, lise sonda hi¢ arkadasi olmadi
zaten, lisede. Bilmiyom, bir sey diyecek diye mi, bir sey soracak diye mi sey yapardi?

Direkt eve kagardi, herkesten 6nce ¢ikardi.
ARASTIRMACI- Yani bir seyden mi korkuyordu acaba?
ANNE- Bilmiyorum ki. Iste diyom ya

ARASTIRMACI- Peki, siz ne hissettiniz boyle bir hastalik oldugunu duyunca; sizofreni

deyince doktor, ne diisiindiiniiz?

ANNE- Beyimle ben kagidi yolda gelirken okudum. “Bize hi¢ demiyodu da, niye bdyle
yazmiglar?” Ne zaman dedi, ben hi¢ duymadim. Ben 6 yildir tasintyom buraya. Psiko-
bozukluk bilmem ne, yani dyle bir sey diyodu. Gene de benim ¢ocugum 0Oyle degil. O

seylerini ben nasil degistirtecegim, bilmiyorum.

ARASTIRMACI- D. Hanim, zaten o psikiyatrlar bu taniyr koyuyor. Onunla tekrar
goriisebilirsiniz. Eger sizofreni degilse, bu baska bir hastaliktir. Hastaliklarin da tiirlii tiirli

seyleri var, siiflandirmalar: var.
ANNE- Tabii.

ARASTIRMACI- Mesela gergeklikten kopan hastalar genelde psikoz olarak
adlandirihiyor, genel bir tanim. O psikozun i¢inde sizofreni var, bipolar var, farkli farkl bir
siirii tan1 var. Obiir taraftan, eger psikoz degilse, ruhsal hastaliklarin bir de sey boyutu var;

gerceklikten kopmadan, ama ne bileyim, takint1 bozuklugu var, panikatak var.

ANNE- O zaman, “Su takintis1 var, bu takintis1 var”’ dedim mi, “Niye bunu yazmis o

zaman?” dedi, “Hi¢ baglamiyor ki onla bu hastalik?” dedi.
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ARASTIRMACI- Yani tan1 ancak Oyle degisir. Tekrardan, D. Hanim gibi ya da baska bir
psikiyatr, istiyorsaniz baska birine de gotiirebilirsiniz yani, D. Hanim degil de; ama 6nce D.
Hanim’la konusun derim ben. Bu sizofreni degilse ne, baska bir hastalik m1? Ciinkii ruhsat

hastalik da bir tane degil.

ANNE- Yani. Benimki de degisik mesela. Benimkine ne diyorlar, bilmiyorum yani.
ARASTIRMACI- Opsesyon mu?

ANNE- Oyle bir sey.

ARASTIRMACI- Yani siz aslinda farkindasiniz takinti oldugunu, degil mi? El yikama

davraniginin aslinda gereksiz oldugunu biliyorsunuz, ama yine de yapiyorsunuz.
ANNE- Tabii canim.

ARASTIRMACI- Ama bu tarz hastaliklarda, obiir tiir psikozlarda kisi kendini bilmez,
yani ne yaptigini genellikle. Yani tekrardan onu bir psikiyatrin sey yapmasi lazim. Eger
degilse, raporlar ¢ikmasi lazim, tekrardan o engellilik seyinin filan degismesi lazim. Ama

sizofren olmay1p bagka bir psikiyatrik bozukluk da olabilir.
ANNE- Yani. Oyle bir sey var, ama berikini niye yazdilar?
ARASTIRMACI- Ama olmasaydi da herhalde yazmazlardi.

ANNE- Biz anlatirdik “Bdyle boyle” deyi de, diyom ya, yani hi¢ seylik degilmis o, bizimki
direkt hocalikmis. Onun i¢in yani, o da sizofren hastalarinin gosterdigi seyler oldugu igin.
Ercan beni gormiiyordu oOnceden, “Defol git!” diyordu bana, elektrikli siiplirge

calistirtmiyordu. Simdi masallah, ¢ok sey.

ARASTIRMACI- Peki, hocaya filan ne zaman gotiirdiiniiz, hemen lise sonda mi1, daha

sonra mi1?
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ANNE- Lise sonda. O zaman gotiirseydik daha ¢abuk kurtulacakti demek ki.

Benim evde her seyden... Allah bir sebep veriyo, obiir sebebi ¢ikartiyo. Kastamonu’da
kizin digiiniinden sonra para kaybettim. Boyle televizyonda dinlerken bir sey vardi,
medyum gibi, seylere bakiyordu. Bir de ben acayim dedim. Paraya bir ay ne oluyordu iste.
Kadma telefon actim. Bir de ben birebir goriistiim, hesabina para ne yatirdim, oyle.
“Tamam, kaybolmamis, para evde” dedi, ama para tabii ki ¢ikmadi. Ama para da 6nemli
degil, benim oglumun... Ercan’1 de soyledim. “Bu ¢ocuk hocalik” dedi, “Siz ne durdunuz
bu zamana kadar? Hi¢ mi kimse soylemedi bunu?” dedi, “Hi¢ mi bir yere gotiirmediniz?”
dedi. “Bir yere gotiirdiik, ama o da pek bir sey yapmadi” dedim. “Y ok, dyle normal hocalik
degil bu” dedi, “Ug harfliler sey yapmis” dedi.

ARASTIRMACI- Hocalar da para kazanmak igin ya da...

ANNE- Hayir. Olur mu? Ercan’in seylerinde belliydi yani. Ondan sonra da ne yaptik? “Siz
sey yapar misiniz? Ne kadar?” dedim, “1.5” dedi, 1.5 milyar. Tek kurtarsin da, 1.5 milyar
olsun dedik; ama enistemin bir tanidig1 vardi bizim orali, ona gittiler, sey yaptilar. Demis,
“Bunu ben yapamam, bu babamin isi” demis. Babasina gittik, babasi da hicbir ise

yaramadi. Diislinsene. Bir y1l sonra ancak diizeldi Ercan, bir yilin i¢inde.
ARASTIRMACI- Diizeldi derken, nesi diizeldi?

ANNE- Diizeldi derken, evde durmuyordu, ka¢iyordu.
ARASTIRMACI- Kagiyordu.

ANNE- Tabii. Kastamonu’dan kdye geliyordu. Bizim haberimiz yok, gitmis Ercan
Kastamonu’ya binmis de. Ta Kizilirmak. Buradan gidiyor, Cankiri’ya, Ankara'dan gelen
arabalar1 bekliyor, direkt Kastamonu. Mag var diye. Haberimiz yok; oraya gelince telefon
actirtyor komsulara. Yoksa, simdi niye hi¢ gitmiyor bir yere, niye Kastamonu’ya gitmiyor.

Kastamonu’yu mesela ¢ok seviyordu.
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ARASTIRMACI- Peki, bu ...bir alakasi oldu mu? Hani, oraya gidince daha iyi oldu mu?

ANNE- Nereye?

ARASTIRMACI-D. Hanimin oldugu yere.

ANNE- Tabii canim, titremesi neyi gitti. Diyom ya, hi¢ Ercan diigiinlerde ¢ikamazdi. Cam
¢ekerdi, ama elim ayagim titreyecek, dolasacagim birbirine diye ¢ikamazdi. Gegen diigline
gittik, iki hafta oluyor iste. Ablasi dedi, “Hadi, gel, ¢ikalim Ercan.” Bir hap verdi, bir de
surup verdi. Yolda neyi bir sey gorsiin, cam kirmislar, onu gidip topluyordu, arabanin
tekerine batar diye. Sinir oluyorum. “Ya oglum; sana ne. Surdan bi goren olsa ben ne
yapacam? Ben yerin dibine girerim Ercan. Bir sey derler sana. Sana bir sey derlerse ben sey
yaparim.” Dedim ya iste, “Bir surubu vereyim bakalim” dedi D. Hanim. “Senin yiiziinden”
diyo bana. “Senin yiiziinden. Sen sdyliiyor bunlar1” diyo. Gegen sey ilave etti, li¢ hap ilave
etti bize. “Doktor hanim; bak, bu haplar bunun degil” diyom, simdi kullandigi haplara,
Hacettepe’nin verdigi haplara. Bu haplar bunun degil. Bunun haplarin1 degistirin” diyom.
“Biraz zaman gec¢sin de” dedi, “Gozlemleyim bi de” dedi, “Ben sey yaparim” dedi.
“Tamam, hap kullanacak, ama bu haplar onun degil” diyom, onun degil. Bunu da verirken

cok sey yapt1 doktorlar, imzalar mimzalar.

ARASTIRMACI- Ama baz ilaglar dyle, yan etkilerinden dolay.

ANNE- Yan etkileri ¢oktu. Onu ii¢ sene dnce verecekti de kabul etmediydik. En sonunda
yine Ercan, verdigi haplardan boyun dénmesi oldu Ercan’in. Norolojiye geliyoduk boyun
donmesinden. O haplardan Ercan’in boynu dondii, kasildi daha dogrusu. Boyun dénmesi

dedigim, sOyle yapiyordu.
O kadar moralim bozuluyor ki boyle anlatirken.

ARASTIRMACI- Tabii, kolay degil.
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ANNE- Boyun doénmesi i¢in botoksa geldik. Bir hap ic¢iyordu. Dedim, “Birak Ercan
bunlari, bunlar senin hapin degil.” Yine ben karar verdim yani, yardim alamiyom kimseden.
Beyim evde durmuyor. Cumartesi-pazar korkuynun duruyoduk. Geri noroloji doktoruna
geldik. “Doktor bey; boyle, kendini tutamiyo bu c¢ocuk.” Doktorlara bagirdi oradaki
noroloji profesorii. 3 giinde anca goriisebildiler, isi varmis. Demis, “Bu ¢ocuga niye siz

bakmiyonuz?” Onlar da mecbur bu hap1 verdiler.

Masallah, cay ne gotiiriiyo. Gotiirmiiyodu dnceden. “Kalp ¢arpintisiyla bu titreme ondan

olur” dedi, “Bir de su seyi kullanalim” dedi.
ARASTIRMACI- Gegti mi o hapla?

ANNE- Igiyor. Onceki kadar sey yapmiyor. Dedim ya, oyuna da ¢ikt1, ¢ok giizel oynadu.
Sanki dersin Ki, sen 40 yillik oyuncu musun; gocugum ne kadar hevesliydiyse oynamaya,

diigiinlerde oynamaya.
ARASTIRMACI- Peki, su an nasil Ercan? Cok daha iyi.

ANNE- Tabii ki ¢ok 1yi. Diin sey yapti, cocuga m1 sey yapiyor, “Vay, dolab1 niye agiyor?
Vay, bulasik makinesini niye aciyor, kapagiyla niye oynuyor, niye televizyonun diigmesini
aciyor, kapatiyor.” Diin bayagi bir... “Sen niye bagirtyon? Sende bir sey var” diyo bana.
Beyim evde, oglan evde. Derken, ben strese giriyom. Herkes ayagimin altinda dolasiyo,

kahvalt1 bitmeden 6glen yemegi istiyolar.
ARASTIRMACI- Size kimse yardimci olmuyor.

ANNE- Yok canim, nerdeeee. Gegenlerde bayagi isim vardi da ¢ok yorulduydum. Beyime,
“Su bulagiklar1 bari yikayiver” dedim de, nasilsa, gecmis de yikamis. “Belim kopuyo”

dedim. Yani belde, bacakta kireclemeler var, dizlerimde kikirdaklar bitmis.

ARASTIRMACI- Gecmis olsun.
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Peki, nasil, babasiyla arasi nasil?

ANNE- Bir para bile isteyemez babasindan. Beni koyuyordu arasina. Gegenlerde bayagi D.
Hanimla sey yaptik iste, “Siz Ercan’i, annesini koymadan araya siz girseniz, birebir sey
yapsaniz daha sey yapar sizinle” dedi. “Niye sen Oyle yapiyon?” dedi. Aslinda bana bir
psikologdan, beyime, “Senin goérevlerin su, su, su arkadas” diye sert demeleri lazim. Yani
“Soyle yapsaydin, bdyle yapsaydin” demeyecekler, direkt gorevlerini sOyleyecekler. Yani
siz de olsaniz solyeyecaniz. Gidelim, bir yardim alalim, sey yapalim. Ya direkt senin de

yardima ihtiyacin var diyorum, “Benim hicbir seye yardima ihtiyacim yok.”
ARASTIRMACI- Peki, siz psikologa m1 gittiniz de ilag verdiler size?

ANNE- Hi hi. Ka¢ yildir kullantyom; 15 yildir kullantyom. Tabii canim, ben de ozele
gittim, hastalandim. Bu ilaglar1 yutarken derdim ki, “Allah’im, bu ilaglar bana iyi geldi.

Allah’1m, ya doktor oliirse ben ne yapacagim” diye korkardim i¢imden.
ARASTIRMACI- Baska doktor var.

ANNE- Bilemezdim iste. “Bu doktorla ben iyi oldum” derdim, ben iyiyim diyecegim
simdi, hapinan da olsa iyisin yani. Onceden agzima alamiyodum bdyle hap kullaniyom
neyi, tabii, kimselere diyemezdim. Benim bir arkadasim vardi da hemsire, “Niye hi¢
demedin bana?” diyordu. “Ah diyebilseydim” diyordu, “Bak, simdi kendine giivenin geldi
artik.” Giinliik 4 kere neyi banyo yapardim. Cok zor giinler gecirdim ben de.

ARASTIRMACI- Peki, onceden, gengliginizde, evlenmeden 6nce de bdyle seyler var

mi1ydi, yoksa tamamen dogumdan sonra m1?
ANNE- Hayir, Ercan’in dogumundan sonra oldu.

ARASTIRMACI- Dogumdan sonra.
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ANNE- Bir ara iyi olduydum, sonradan geri tekrarlayinca... Bu geri tekrarliyomus arada

bir, 10 sene gegse de, 20 sene gegse de.

ARASTIRMACI- Yani belli bir siire sonra yine yogunlagiyor mu?

ANNE- He he. Yogunlastiydi o sira. Bu sira da degisik yogunlasti, yani dnceki gibi degil,
bu sefer de farkl.

ARASTIRMACI- Yani her seferinde farkli bir sekilde.

ANNE- Yok, simdi iyiyim Allah'a siikiir. Tabii, kendimle ugrasmaya basliyom, bunu

yaparsam yikamayim, yani Oyle.

ARASTIRMACI- Yani kendinize telkin veriyorsunuz.

ANNE- Tabii canim. 15 yil oldu ama. O seyleri asa asa... D. Hanim da gecen dedi. Hani,
her gidisinde ona agla. Anlatirken ben, mecbur, duramiyom. “Yok, sana yarim hap
yetmiyor. Sen yarim hapi ne zaman kullanmisin; kullanmamisin™ dedi, “Sen biitiin i¢
hapin1” dedi. “Doktor hanim, ben ¢ok terledim.” Bir ter akti benden. Biitlin i¢tim hapa.

Yarimdan da akiyodu da, hani bu kadar bilmiyodum, kendim terliyom santyodum ben.

ARASTIRMACI- Anladim.

ANNE- Bir ter bosandi, bir ter bosandi. Biitiin i¢tim, dilim damagim kurudu. Ramazana
girmedendi. “Ben bunu gene yarim i¢iyim. Orugta da susarsam, ben napacam bodyle”
dedim. Ramazandan sonra igerim diyodum. Bu sefer de bilmiyom, biraz i¢tim bayagi da,

geri yarima ¢evirdim.

ARASTIRMACI- Belki bagka bir hap daha iyi gelebilir.

ANNE- O da dedi, degistireyim dedi.
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ARASTIRMACI- Yan etki yapmustir belki sizde. Bagkasi i¢se 0yle yapmaz da, sizde dyle
yapmis olabilir.

ANNE- Birisine vermis de bu hapin aynisini, o da diyordu, “Aman, o sikintilar ne ondan

miydi kiz? Ben de oluyodum™ neyi diyodu.
ARASTIRMACI- Belki ondandir. Olabilir.

ANNE- “Ben degistiriyim hapini” diyodu “Yok, yok” diyom ben de, “Bu hap iyi geliyo?”
Dedigim gibi, “Aman, bu doktor Oliirse ben ne yapacam?” dedim. “Ben ona kontrole
gidiyom” dedim. Aradan 5-6 sene gecti, bu doktor 6lmesin mi? Adam yasliydi, ama ¢ok

bilgisi vardi. Neydi? Kalp ameliyati olduydu, bypass, enfeksiyon kapmus.

Sen evli misin?

ARASTIRMACI- Hi hi, evliyiz biz. Biz de haziranda evlendik, yani daha yeni evliyiz.
ANNE- Yeni daha.

Kac yil sonra geri basladi hastalik dedim ya, su seyle basladi ...oldugum zaman, o bir
yerime bulasacak edecek. Onunla bagladi. Ya temiz olmadiysam? Bir daha geri banyo. Ya
temiz olmadiysam? Bir daha geri banyo. Ben beyime 6 ay yaklasamadim yanina. Su ucta
yatmisim, bu ugta ¢ikmigim. Tam o zaman beyimin yardimci olmasi lazimdi, de mi? Bir de

geri orada bir doktora gittiydik biz.
(T ) Ben gene ¢cikamayacam, gene ¢ikamayacam.

ARASTIRMACI- Genelde zaman tutturuyorlar, o zaman dolunca, artik olsa da olmasa da
cikacaksm. Oyle kendini alistirabilirsin. Bazen dyle seyler yapiyorlar. Atiyorum, banyoya

girdim, 10 dakka sonra ¢ikmis olacagim.

ANNE- Ne 10 dakkasi.
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ARASTIRMACI- Omek veriyorum. Mesela siz ne kadar siire kaliyorsunuz bilmiyorum
da.

ANNE- Herhalde 20 dakka neyi.

ARASTIRMACI- Mesela onu zamanla, atiyorum, “15 dakka olunca g¢ikacagim. Artik
temiz olsam da, olmasam da” diye, Oyle Oyle kendini alistirma seyleri veriyorlardi

doktorlar.

ANNE- “Ben 4 kere girmeyince banyoya temiz olmam” diyordum. “Yok, 4 kere yikarsam
bunu, 4 kere de banyo yaparsam, ben ancak temiz olurum” diyordum. 4 sene 6nce ameliyat
oldum kadin hastaligindan. O zaman korunuyodu. Allah’1m, ben ne yapacam simdi? Bana
bir ¢aba diistii. Allah’1m, ben napacam simdi? Pis seyin i¢inde kalacak. Ben simdi napacam
Allah’im, ben nasil temizlenecem? Bir de 2 ay ne beraber olmayacaniz dediydi doktor.
“Yok” dedim, “Ben bunu basaracagim.” O giin banyo yaptim bir kere, ¢iktim. Tuvalete
giremiyom. Sikistim, karnim sisiyo, tuvalete giremiyom; yani taharetlenirken elime
bulasirsa, bir sey olursa? “Allah’im, yardim et bana” dedim, okudum iifledim, dnce bir

1slak mendille aldim, ondan sonra yikadim, odur budur, ondan sonra bitti.
ARASTIRMACI- Ama simdi iyisiniz.

ANNE- Yok, yok, gitti. Mesela c¢arsafi neyi yilkamayinca yatamiyom yine de.
ARASTIRMACI- O kadar da olur.

ANNE- Fazla seyi yok yani, yatmada kalkmada sikint1 yok artik. Bir de kimse girmeyecek

mutfaga yani, hemen aninda banyo yapacam. O var.
ARASTIRMACI- Yani ufak tefek seyler.

ANNE- He. Asagida komsular oturuyodu, ben banyodan ¢ikamiyodum. Kizlar1 geldi bir

giin koyden, yanima geldiler ikisi de, kahvaltiyr onlar hazirladi, ben girdim banyoya yine.
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Suralarimdan bir yer gidiklaninca, yok, ciinlip oldum diyodum. Bir seyler surdan
gidiklandikga, yok, gene olmadi, bi daha, gene olmadi, bi daha. iki saat banyoda kalmayim

mi, yani bir saati ast1 da. Onlar agliyorlar m1 kapida...
ARASTIRMACI- Yani hem ilagla, hem de biraz kendinizi sey yaparak.

ANNE- Yani “Yiizde 70’1 ilag, 25’1 de sen sey yapacan” dedi doktor. Tam 15 sene oldu.
Artik her seyi...

ARASTIRMACI- Kabullendiniz.

ANNE- Kabullendim. Kendi kendime, “Yok, dyle degildi, boyleydi. Ben 6nceden boyle
miydim?” diyorum. Diyom ya, 6 ay yaklasmadim. Midem bulaniyodu. Orda bi seye gittik.

Konusturuyo ya hani, neydi?
ARASTIRMACI- Terapi mi?

ANNE- Terapi seyine. Kadin, “Yoksa sevmiyon mu beyini?”” dedi. “Sen ne diyon?” dedim
ben de. “Yok, ondan degil” dedim.

ARASTIRMACI- Yani temiz olmayacak diye.
ANNE- “Niye yaklasmiyon?” Yaklagamiyom.
ARASTIRMACI- Tabii, 0 da sorar yani.

Siz nasil evlendiniz, goriicii usulii mii?

ANNE- Yok, severek.

ARASTIRMACI- Severek evlendiniz.
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ANNE- Benim enistemin teyzesinin oglu. Benim ilk ablam goriici usulii gitti bunlarin
oraya. Kdylerimiz ayr1 bizim. Bu ilgede oturuyo, ben kdyde. Ilk ablam gitti. Ondan sonra

da ben ablamin evi diyi gidiyodum, bu da teyzemin evi diyi geliyodu. Oyle tanistik.
ARASTIRMACI- Anladim.

Ercan’in durumuna donersek, en ¢ok siz mi ilgileniyorsunuz?

ANNE- Tabii canim, tabii, tabii.

ARASTIRMACI- Peki, sizin bir giiniiniiz nasil geciyor genellikle? Evde misiniz?

ANNE- Benim bir giinlim nasil geciyor? Sabah erken kalkamiyom, 10.00 olmayinca

kalkamiyom. Bazen 09.00°da kalksam da, o giin aksama kadar giiniim harap.
ARASTIRMACI- Sersem gibi oluyorsunuz.

ANNE- Sersem gibi oluyorum. Illa 10.00 olacak, prensesin saati gibi dolacak. O zaman
ding¢ kalkiyom, giizel kalkiyom. Yatiyolar bunlar. 10.00 gibi neyi ¢cay1 koyuyom ben, yavas
yavas kahvaltiyt neyi hazirliyom, kahvalti hazirlaniyo, ondan sonra onlar kalkiyo,
kahvaltilarin1 yiyo, biraz ortalig1 topluyom, geri mutfaga, geri yemege. Acikacaklar geri
tabii. Geri yemek yap, 16.00-17.00 gibi yine aciktik diyorlar. Tabii, yine evdeler. Oyle

geciyor; yani bulasik, ev, temizlik.
ARASTIRMACI- Komsular var m1 burada goriistiigiiniiz?

ANNE- Tabii canim. Gegen sene tagindik ya biz, pek yoktu. Cok bas agrilarina neye

tutuldum da. Ben 5. kisiydim burada taginan.
ARASTIRMACI- Tabii, yalniz olunca sikiliyorsunuz.

ANNE- Bir de Kastamonu gibi yerden gel. Hep oturuyoduk asagida komsularla, “Daha

niye inmedin?” diye bi de bagirtyorlardi. Orada hareketli giinlerimiz vardi. Bir de buraya
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geldik. Simdi iyi Allah'a siikiir. Karst1 komsum ¢ok iyi. O da yeni geldi. Once o da
gelmediydi. O da ¢ok iyi. “Gel hadi, bi kahve icelim” neyi der. Oyle.

ARASTIRMACI- O sekilde vakit geciriyosunuz.

ANNE- Vakit geciyo.

Bi daha hamile de, bulantis1 var, ondan yatiyo.

ARASTIRMACI- Anladim.

ANNE- Boyle iste giinler.

ARASTIRMACI- Ilacin1 gergekten kendi aliyor mu, hatirliyor mu?

ANNE- Aliyor, aliyor. Onceden igmiyodu. “Ben deli miyim?” derdi, ta Kastamonu’da o
dedigim yere gittigimizde. Orada bir irem hanim vardi; o da ¢ok iyiydi. Hacettepe’de. Onun
sirastymig, o konustu. “Ercan; niye Oyle yapiyon. Bak, sen herkesin yapabildigi gibi
yaptyon mu? Herkes calisiyor, sen c¢alisabiliyon mu?” dedi. “Bak, senin calisman igin
ugrasityoz, disart ¢ikman icin ugrasiyoz. Ercan; bu hap onlara, seni disar1 yonlendirecek.
Onun i¢in.” Ercan dyle sey yapti. Mesela 6yle konusmuyo kimse. Mesela 3 aydan 3 aya
gidiyoz ya, “3 ay onceki haliyle simdiki nasil?” Sen konusuyon, “Hi, hi, h1.” Cocugu alin bi
karsiniza, “Bak Ercan; dyle degildi, boyleydi.” Ben diyorum o profesore, “Doktor hanim;
bak, ihtiyac1 varsa, terapi, grup terapisi mi oluyo ne oluyo, dyle bi sey oluyosa Ercan’1 sey

yapalim” dedim. “Yok, terapilik degil Ercan” diyordu. Terapilik olunca nasil oluyo?

ARASTIRMACI- Ama eskiden bu kadar da yaygin degildi hizmetler. Mesela toplum ruh
saglig1 merkezleri yeni yeni agiliyor, yeni yeni sey yapiyor. Tabii, orada grup terapileri de

vardir. Ne bileyim, resim yaptiriyorlar, faaliyetler yaptiriyorlar. Biraz oraya gidebilseydi...

ANNE- Ercan gitse bile, sadece oturuyo, geliyo.
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ARASTIRMACI- Ciinkii orada hem arkadas edinebilir, hem daha sosyallesebilir. Ciinkii

hastalar bir araya geldikge birbirlerini daha 1yi anliyorlar.

ANNE- Biraz orada seyler var, hani agir hastalar var ya.

Hig gittin mi?

ARASTIRMACI- Gittim, gittim.

ANNE- Allah kimseye vermesin. Ister mi degil mi dyle olmasini.
ARASTIRMACI- Tabii, tabii. Bu bir hastalik, herkesin basina gelebilir.

ANNE- Tabii, tabii. Ercan onlardan da m1 sey yapiyor, bilmiyom. Gerg¢i soruyo, “Burada
cekindigin bir sey var mi1?” dedi, sordular ben sdyleyince de, “Yok” diyor. Ercan hicbir

zaman “Ben suyum” demiyo ki zaten.
ARASTIRMACI- Kendini agamiyor.

ANNE- “Soyledi de, sundan rahatsiz oluyodum da, su olmasaydi daha iyi olurdu da, soyle
gelirdim de” hi¢ demezdi.

ARASTIRMACI- Belki biraz daha orada kendini rahat agabilirdi.

ANNE- En azindan azcik resme katilsa, internet basinda bir seyler indirse... Internet
kursuna da gitti, gonderdik orada; ama yine babasinin seyiyle aldi yani, ne sinavina girdi ne
bir sey. Tamam, kursuna gitti, ama seylere girmedi, yazililara, seylere. Son bir sey

veriyorlar, sertifika; adam da verdi. Ne interneti seviyo, ne resmi seviyo.
ARASTIRMACI- Evde ne yapiyor?

ANNE- Evde higbir sey yapmiyo, oturuyo. Dedik, “Saat takintis1 var, durmadan saate
bakiyo.” “Bak, bunlar1 bana s6ylemediydiniz” dedi D. Hanim. Sinirlendim, beyime dedim,



230

“Ben bunun saatini kiracam uyuyunca” dedim. Saatinin kordonu koptuydu da elinde,
dedim, “Ben bunun saatini kiracam.” Bu yine uyuyodu, ramazanin i¢iydi herhalde, bir giin
sey yaptim, agtim altin1 neyi, pilini bi tiirlii bulamadi. Pilini ¢ikartacagim saatin, bozuldu
diye koyacam. Neyse, oradan bir sey cikarttim sdyle, kiigiiciik bir sey. Ondan sonra geri
takarim saniyom ben onu. Neyse, kalkti sabah, “Benim saatim bozulmus.” “Oglum; ne
olmus bozulduysa. Tamam, sonra gotiriirliz, yaptiririz ederiz” neyi derkene, seye
gotiirdiiler, iki-ili¢ glin sonra mi1, o giin mii, surada galaksi var da oraya. O da demis ki,
“Bunun kart1 bozulmus.” Caligtiran seyi ¢ikartmisim. Saatin pilini bulamadim. Ariyom,
artyom, nerede ki deyi. Ondan sonra beyim geldi, “Bi delinin biri tas atiyo kuyuya, ondan
sonra ugras bakalim” dedi bizimki, “Kartin1 bozmusunuz” dedi. Calistiranmis esas o, ben
onu ¢ikarmisim. Neyse, doktora da sdyledi boyle. “Doktor hanim; mesela su saat, disarida
oturuyo elinde ya saat, boyle ediyo.” Neyse, “Iyi, alin bir tane saat” dedi, yani “Uzmeyin”
dedi. Psikolog, oradaki, “Almayin, biraz erteleyin” dedi. D. Hanim “Alin” dedi. O,
“Almaym, erteleyin, unutsun biraz” dedi. D. Hanima anlattim, “Azap cektirmen” dedi.
Gecgen, “Cok mu pahali da almiyonuz?” dedi. Cok canimi sikiyodu, iiziiyodu beni. Devamli
evin i¢inde geziyodu. Biri gelince de yapiyo aynisini, bir yere gitsek de aynisini yapiyo. Bu

sefer de ben ¢ok iiziilliyom, strese giriyom, kalbime agr1 giriyo.
ARASTIRMACI- Huzursuz oluyosunuz.

ANNE- Yani. Niye bu boyle yapiyo da herkes buna bakiyo? Teyzesi de olsa, amcasi da
olsa, ben yine de rahatsiz oluyom. Yine bizim dedigimiz oldu. “Sana bayram sonu, ayin
5’inde baban maas alacak, o giin gelmeyince sana saat yok” dedik. Oyle dyle yavas yavas,
yavas yavas kendini de alistird1 ya, sesi ¢ikmadi. Dedik doktor hanima gegen giin, “Aldiniz
m1 saati?” dedi. Aldik, ama bizim dedigimiz zaman. Yine de Onceki gibi yapmiyo.
“Yapmiycam” dedi, babasina s6z verdi. “Yaparsan almam” dedi babasi, “Yapmiycam, bi

daha bakmiycam” dedi. Onceki gibi degil yani bu takintilari. Bi hap verdi ya, o.
ARASTIRMACI- Hem de yasi, biraz ergenlikten ¢ikt1, ondan da olabilir.

Peki, sizce hastaligi siz ne zaman kabul etmeye basladiniz, Ercan’in durumunu?
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ANNE- Ercan’in durumunu ben daha sey yapamiyom ki. Beni yoracak deyi bekliyom.
Insallah iyi olur diyom. Bir disar1 acilsa diyom, bu kadar da olmasa bile, iyice tam sey

yapmasa bile, yine de yarisi silinse yine sey.

ARASTIRMACI- Tabii. Zaten o merkezde de onun icin ¢abaliyorlar aslinda, biraz daha

topluma karissin, sosyal olsun.

ANNE- Acaba bi yere girse de sdyle biraz para kazanmaya baslayinca. ..
ARASTIRMACI- Tabii, ¢alismasi ¢cok ¢ok iyi olur.

ANNE- O zaman, para ne aldigin1 sey yaparsa, kendine daha giiveni gelir.

Benim kiz da, “Anne; Ozellikle sizi niye se¢misler?” diyo. “Geleceklermis konusmaya”
dedim de.

ARASTIRMACI- Yok, hemen hemen oradaki hastalarin ¢ogunluguna gidiyorum. Biz
simdi seyleri sectik orada bir de, hem annesiyle, hem babasiyla, hem kardesiyle

goriisebilecegimiz aileleri sectik. Oyle olunca hani. ..

ANNE-Yilmaz bey dedi, “Sizi sdyledim” dedi. O da Allah raz1 olsun, hep sey yapar
gidince, “Ercan; hos geldin” der. Pek iyiler yani oradakiler de. Suratimi ¢eviriyim de

geciyim diyen yok, hepsi de giilerek karsiliyo.

ARASTIRMACI- Tabii, o ¢ok 6nemli. Eskiden sadece psikiyatri klinikleri vardi; orada,
dediginiz gibi, doktor 5 dakka zaman ayirirds, ilacim1 yazip gonderirdi. Simdi konuda daha

kapsamli ele aliyorlar hastalari, daha detayl aile goriismeleri bilmem ne, daha iyi yani.

ANNE- Ilaglar1 yazdirmaya gittigimizde beyime dedim ki, “Doktor hanima girelim bi”
dedim. “Gidecek miydi?” “Gelmisken mecbur girecez”” dedim. Doktor hanim da, “Ben size
sey verdim miydi?” “Yok, vermedin, ama biz gene geldik” dedim. “Ben sey yapmamisim.

O zaman iki hafta sonra gene goriiyiim” dedi.
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ARASTIRMACI- Tabii, orada bazen de randevulu sey yapiyorlardir. Evinize gelmislerdir
herhalde.

ANNE- Yok, yok, hi¢c gelmediler. Hatta dediler bir kere, yeni basladigimizda, “Evlere de

geliyoz” neyi. “Iyi olur gelseniz” dedim, ama hi¢ gelen olmadi, gelmediler.

ARASTIRMACI- Ciinkii genelde gidiyorlar ev ziyaretlerine. Orada 200 kisi mi
yararlaniyor, kac¢ kisiyse, hepsinin evine gidiliyor aslinda. Ben gelmislerdir diye
diistinliyordum. Demek ki sey ayarlayamadilar, ara¢ bilmem ne. Onlarin da kendilerine

gore seyi var. Bir siraya koyuyorlar herhalde.
ANNE- Dogrudur, dogru.

ARASTIRMACI- Peki, siz kimlere anlatiyorsunuz bir derdiniz oldugunda; sikildiginizda,

bunaldiginizda kime gidersiniz?

ANNE- Hig kimseye.

ARASTIRMACI- Hi¢ kimseyle konusamiyorsunuz.

ANNE- Ne kiz kardeglerime anlatirim, ne annem gile, hi¢, kendi i¢imde yasarim.
ARASTIRMACI- Kizinizla paylagiyor musunuz?

ANNE- Yani o da iiziilmesin diye sey yapiyom.

ARASTIRMACI- Peki, kizinizla Ercan’in arasi nasil, iyi mi?

ANNE- Benim kiz biraz sinirli, o da agresif. Ercan ortalikta dolasiyor, “Vay, sen niye
dolasiyon ortalikta, oturmuyon bi kosede?” O ona bagiriyo, o ona bagirtyo. Yoksa,
normalde seyde. O da cocuk gibi ilgi istiyo, Ercan da. Sabah hapini icti, “Ercan; surubunu
ictin mi?” dedim. Sabah dediysem, kahvaltidan sonra, 11.00-12.00 gibi. Geri gitti yattiydi.

“Surubunu ictin mi?” dedim, “Igmedim” dedi. “Iyi, ben getiriyim de i¢c.” Hemen surubunu
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icirdim, bi de “Kuzuuum” diye bi optiim, yumusadi, hi¢ sesi ¢ikmiyo. Babasi, ne var, bi

elini omzuna at, bagin1 oksa, bi 6p, ne var. Hig¢. O pek sey yapmaz Oyle.

ARASTIRMACI- Biraz erkekler sey oluyor.

ANNE- Hepsi bir degil iste.

ARASTIRMACI- Evet, hepsi bir degil.

ANNE- Benim kardeslerim de ¢ok iyidir mesela. Kardeslerim bile Ercan’a sarilirlar, sey

yaparlar, “Aslanim benim, napiyon” der dayilar.

ARASTIRMACI- Peki, siz neye ihtiya¢ duyuyorsunuz hastaneden baska, Toplum Ruh

Saglig1 Merkezinden bagka, ne olsun istersiniz, nasil bir hizmet?

ANNE- Valla, hizmetten 6nemli, ben en ¢ok Ercan’a bir an 6nce ne gerekiyorsa onu
yapmalarini istiyorum; yani zamanimizi bos gecirmeyelim diye, yani zaman harcamayalim.
“Vay, bunu yapalim da biraz zaman kazanalim, sunu da yapalim da biraz zaman
kazanalim.” Televizyonda ben dinledim, kizin bir tanesi gelmis, doktor, anlatiyor. Bir
programdayd: iste. “Okuldan ¢ikiyordum, eve dar diisliyodum, korkuyodum, hi¢ kimseyle
konusmuyodum, i¢ime kapaniktim, korkularim vard1” diye boyle anlatiyor. Aynm1 bakiyom,
Ercan’in seylerini anlatiyo kiz. “Biz ilagsiz seysiz tedavi yapiyoz” dedi. Onu bilmiyom,
nasil. Aldim adresini, telefon numarasini, kadinin adin1 aldim, hemen internetten aldirdim.
“Teyze, seyde de varmis” dedi ablamin kizi, “Burada da varmis onlarin bir seyi” dedi.
Aradim, 400 lira deyince, “Sen hemen duyduguna sey yapiyon” dedi beyim. Ne var yani bi

gotiirsek?

ARASTIRMACI- Siz ¢are artyorsunuz.

ANNE- Yani. “Bu da duyduguna gidelim diyi” diyo, “Sey yapiyo” dedi doktora. “Der, ister
tabii” dedi o da, “Niye sey yapiyon sen?” dedi.
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ARASTIRMACI- Acaba terapi mi, sey mi?

ANNE- Bilmiyom. “Biz ilagsiz seysiz tedavi yapiyoz” dedi.

ARASTIRMACI- Ciinkii ilagsiz olsaydi, o Toplum Ruh Sagligi Merkezindekiler de sey

yaparlardi diye diistindiim. Bilmiyorum, ne oldugunu iyice arastirmak lazim.

ANNE- Sen arastirir misin, veriyim mi adresini?

ARASTIRMACI- Olur.

ANNE- Adresi neyi burda.

ARASTIRMACI- Bu psikiyatr.

ANNE- Duydun mu?

ARASTIRMACI- Evet, duydum. Gidebilirsiniz e8er seyse. Daha Once iiniversitede

calistyordu da, simdi ayrild1 galiba, sadece kendi muayenehanesi var.

ANNE- Gegen sene aradim ta, sekreteri ¢ikti, 400 dedi.

ARASTIRMACI- Muayene seyi pahal tabii.

ANNE- 400 de sey de iste, bir de emekli oldugumuz i¢in...

ARASTIRMACI- Bir de bir kere istemez muhtemelen, daha da sey yapar.

ANNE- Tabii, tabii. Bir kereyle olur mu, 3 ayda bir verilecek o para, 3 ayda bir.

ARASTIRMACI- Artik 3 ayda bir mi ¢agirir, ayda bir mi, onu bilemeyiz.

ANNE- Para 3 ayda bir alir.
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ARASTIRMACI- Yok, her gittiginde alir bence.
ANNE- Oyle mi?

ARASTIRMACI- Hi hi Psikiyatr, D. Hanim gibi; ama tabii, bu profesor, daha sey.

Bilmiyorum, istiyorsaniz bir gotiiriin.
ANNE- Para yok Ki.

ARASTIRMACI- Anladim. Ama D. Hanimla da konusabilirsiniz. Ayn1 isi yapiyorlar

sonugcta.
ANNE- Oyle mi?
ARASTIRMACI- Hi hi.

ANNE- Benim kiz arastirdi, internetten de sey yapti. O internete de ¢ikti. “Baba; ayni
Ercan’t anlatiyor sanki kiz. Niye sen sey yapiyon anneme, sen her duyduguna gidelim
diyon. Aym1 Ercan’in hareketlerini anlatiyo bu kiz” dedi. Bu Nesrin hanimin seyine ¢ikti

iste, televizyona cikti, bir kiz geldi, hasta, “Ben seni tedavi yapacagim” dedi, “Ilags1z” dedi.

ARASTIRMACI- Bilmiyorum, istiyorsaniz gotiiriin. Baska bir doktor da gormiis olur.
Yani tlicreti bayag1 sey. Burada, hastanede takip ediliyor nasil olsa, Toplum Ruh Saglig

Merkezinde.

Siz hi¢ egitim programina filan katilmadiniz. Ister misiniz, bdyle bir sey olsun, ailelere

egitim verilsin?

ANNE- Bizim nasil davranacagimizi, dyle bir sey olsa, hele ki beyim o6zellikle, ona

gorevler diistiigiinii 6zellikle ona anlatsalar daha 1yi olur yani.

ARASTIRMACI- Peki, sizin hi¢ toplumda yasadiginiz zorluklar oldu mu Ercan’in

durumuyla ilgili.
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ANNE- Yok.

ARASTIRMACI- Teyzesi de olsa, amcasi da olsa sey gozle bakiyorlar dediniz.

ANNE- Bakiyor demedim. Orada da olsa bile ben huzursuz oluyorum dedim size. Saati

olmasa normal Ercan. Devamli boyle, devamli boyle, kolunda olsa.
ARASTIRMACI- Hala devam ediyor.

ANNE- Tabii. Bir tane ila¢ verdi onlar i¢in. “Dur bakalim biraz, yavas yavas sey yapalim”
dedi. “Doktor hanim; bu haplar Ercan’in hapi degil” dedim. Hani seyin verdikleri hap.
“Bakalim, bir takip edelim de” dedi.
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BABA 11

Katihmci: XX (RUMUZ BABA 11): Ercan Rumuzlu Sizofreni Teshisi Almis Bireyin
Babasi

Yasi: 57
Goriisme Tarihi: 09.09.2014
Goriisme Siiresi: 20 Dakika, 12 Saniye

ARASTIRMACI- Once biraz kendinizi tanitmanizi istiyoruz; ka¢ yasindasimiz, ne is

yaptyorsunuz, emekli misiniz?

BABA- Aslinda beni esas yasimdan 2 yas sey yazdirmislar niifusa da, ben resmi kayda gore
sOyleyeyim yasimi. 1957 dogumluyum. 1980 yilinda Emniyet teskilatina girdim, askerden
geldikten sonra. 2009’un 9.uncu aymda da emekli olduk. Yani 30 yila yakin bir siire
kesintisiz hizmet verdik Emniyet teskilatinda. 52 yasinda da emekli oldum; yas haddinden

yani, zorunlu emekli oldum. Yoksa olmayacaktim. Ciinkii emekli maas1 yetmedigi i¢in.
ARASTIRMACI- Dogru, haklisiniz.

BABA- Bagka sormak istediginiz bir sey varsa...

ARASTIRMACI- Kag yildir evlisiniz?

BABA- 1982°den bugiine kadar. Mayis ay1, 82 Mayis ayindan bugiine kadar.
ARASTIRMACI- Masallah.

BABA- iki cocugumuz var. Biri Ercan. Kizim da, o da misafirimiz, o da Manisa’daydi, o

da tesadiifi burada bir haftadir.
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ARASTIRMACI- Peki, Ercan’in hastaligi nasil ortaya ¢ikt1?

BABA- Ercan’in hastalig1 lisede, ortaokul son siif veya... Asil lisede biz bunu fark ettik.
Soyle: Ercan’in bir i¢ce kapaniklig1 vardi, sosyal yonii zayift1 yani, bir arkadas grubu yoktu.
Ercan evden okula, okuldan eve; evden okula, okuldan eve. Yani verilen 6devlerini yapardi

falan filan.

Lise son siniftayken -Kastamonu’daydik biz o zaman, orada gorev yapiyordum ben, oradan
emekli oldum- oradaki, Kastamonu’daki psikiyatri doktoruna goétiirdiik. Doktoru da
taniyorum; ben orada uzun siire kaldim, 20 yila yakin bir siire memuriyetimi orada devam

ettirdim. Tabii, orada ilag¢ tedavisi falan filan. 1-1.5 yil falan...

BABA- 3 yil m1? 3 yil gittik doktora iste; ilag yazdi, kulland falan filan. Oyle ¢ok somut,
gozle goriiniir bir sey gérmedik yani Ercan’da. Ondan sonra Hacettepe Hastanesine sevk
yaptirdik biz. Oraya geldik gittik 5-6 yil. 3 ayda bir geldik kontrole, 3 ayda bir geldik falan.
Orada da, bir dogentti, profesér oldu simdi, bayan doktor vardi, o bakti yani. Su anda da
ilag tedavisi devam ediyor. Zaten bize Hacettepe Hastanesinde sdylediler yani hocalar, “Bu
rahatsizligin tedavi siireci bir 10 yili bulur” dediler, “10-12 yi1l falan devam eder ilag

tedavisi” dediler. Yani Hacettepe’de tedavisini gordii.
Biz gecen yil buraya tasindik iste; bu evi satin aldik, tagindik yani.

Biz Kastamonu’dan gelirken zaten, bu toplum ruh sagli§i merkezlerinin yeni
yayginlagtigini, her semtte oldugunu falan sdylediler. Biz de arastirdik, Fatih’te iste
gittigimiz yer, biliyorsunuz. Yani oraya da yaklasik 2 yildir gidip geliyoruz.

ANNE- Ne 2 yili; tasinali daha 1 yil oluyor.

BABA-1.5 yil oluyor, dogru. Biz gecen yil tagindik. 1.5 y1l veya 1 yil diyelim. 1 yildir

gidip geliyoruz iste. Sag olsun, orada bir bayan doktor var...

ARASTIRMACI-D. Hanim mi1?
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BABA.- Evet, D. Onunla goriisiiyoruz. O da, sag olsun, yardimc1 oluyor yani.
ANNE- 3 aydir falan onunla ilgilenirmis.

BABA- Evet. Yani personelde yakinlik var. Bize gore yani, biz yakinlik goriiyoruz. Yani
olumsuz bir durumla kars1 karsiya kalmadik o insanlarla; gittigimiz zaman her igsimizi

goriiyorlar, yonlendirme de yapiyorlar falan filan.
ARASTIRMACI- Peki, Ercan daha sonra iiniversiteye falan devam edebildi mi?

BABA- Ercan, Acik Ogretim’i kazandi; Yerel Yonetimler’i sectik iste, 2 yillik. 4 yillig1 da
sey yapiyordu yani, puani tutuyordu; biz sey olmasin diye... Hocalar da, doktorlar da dedi
yani, “Okumamasinda yarar var, ilag kullaniyor” falan filan. Biz de... Iste 1 yil, 2 yil falan

girdi sinavlara, ondan sonra da biz biraktirdik yani.

Yani Ercan’in seyi, okuduktan sonra algilamasi ¢ok iyi, siiper yani. Mesela burada biz rapor
aldik Hacettepe’de. Hoca bize dedi ki, “Rapor verelim.” Yiizde 45 rapor aldik, engelli
raporu. Daha askere gitmemisti. Beytepe’de askeri hastaneye gittik; orada, “askere elverisli

degildir” seklinde rapor alindi. Onun ardindan...

ANNE- Biz, bir islere girebilsin diye rapor g¢ikarttiralim dedik, hani bir seylerden

yararlansin diye. O da, “Yiizde 40 verirsek isinize yarar” dedi.

BABA- Gegen iste, 2 ay ya oluyor ya olmuyor, tam hatirlamiyorum, engelli KPSS sinavi,
ona girdi, ondan 70 puan aldi. Yani lise mezunu olarak. Gegen de tercihlerini yaptik; orada

da, sag olsun, yardimc1 oldu arkadaslar. Yerlesmesini bekliyoruz.
ARASTIRMACI- Simdi bekliyorsunuz. insallah hayirlisi olur.

ARASTIRMACI- Peki, Ercan’in bodyle bir hastaligi oldugunu duydugunuzda ne

diisiindiiniiz ilk olarak, neler hissettiniz? Zor bir sey.
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BABA- Tabii yani, tabii ki lizdli yani bizi de netice itibariyla. Ercan’in i¢ine kapanikligi
bizim geg¢ fark etmemize sebep oldu yani. Ercan mesela ortaokuldayken, 6rnegin, 6gretmen
kaldiriyor tahtaya, soru soruyor falan, bildigi zaman, eve geliyordu, onu anlatiyordu,
“Bildim iste, kaldird1” falan filan. Biz de, “Iyi” falan diyorduk. Biz gidiyor, hocalarla da
goriigiiyorduk. Orada rehber Ogretmenler var, onlarla goriistiik. Ercan’dan ¢ok sey

bekliyorduk yani. Yine de bekliyoruz yani, umudumuzu kesmedik.
ARASTIRMACI- Zaten umut kesilecek bir durumu da yok.
BABA- Evet, evet.

ARASTIRMACI- Su anda genelde evde duruyor, degil mi?

BABA- Evde, genelde evde. Cikar, ekmek alir, elektrik faturasimi yatirir, faturalar yatirir.
Otomatik 6demeye telefonlar1 verdim sadece, digerlerini elden yatirtyoruz hala; gezmek
icin, hava almak i¢in falan. Aligverigin yarisina yakinini kendisi yapar zaten; biz géndeririz,

alir gelir falan.
ARASTIRMACI- O zaman, en ¢ok anneyle mi birlikte oluyorlar?

BABA- O da asag1 yukar1 aym1 yani. Ha, benim bazen islerim olur, Kizilay’a giderim,

suraya buraya giderim falan filan; ama genelde ben de evdeyim yani.

ANNE- Yani simdi 1 yildir evde babasi. Yoksa, Kastamonu’dayken géremiyorduk.
BABA- Dogru; zaman olmuyordu fazla.

ARASTIRMACI- Peki, Toplum Ruh Sagligi Merkezine diizenli olarak gidiyor mu?

ANNE- Yok, yok.
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BABA- Hayuir, oraya... Soyle yani: Hatta Ercan kendisi dedi, “Ben gideyim” falan dedi.
Servisleri de var yani, o imkanlar kolay, suradan gegiyor servis. Yani bir 10-15 giin falan

gitti de, ondan sonra “Ben gitmeyecegim” dedi. “lyi, gitme” dedik. Bir 10-15 giin gitti yani.
BABA- 1 ay diyelim.

ARASTIRMACI- Peki, ilaglarint kendi alabiliyor mu; yoksa, daha ¢ok siz mi

hatirlattyorsunuz?

BABA- Aliyor. Biz hatirlatiyoruz genelde.

BABA- Yani biz soruyoruz, “Ilacini igtin mi?” diye. O da “I¢tim” diyor mesela.
ARASTIRMACI- Beraber takip ediyorsunuz yani.

ANNE- Genellikle ben.

ARASTIRMACI- Siz de genelde hani bir giin i¢inde evdesiniz, degil mi?
BABA- Evdeyiz.

ARASTIRMACI- Evde vakit gegiriyorsunuz.

Peki, aile i¢inde erkek olmanizin, baba olmanin verdigi bir farklilik var m1? Hani “Anneye
gore daha yakinim, daha uzagim” ya da “Anneyle daha farkl bir iligkisi var, benimle sdyle

bir iligkisi var” diyebileceginiz bir sey var mi1?
BABA- Yok.

ARASTIRMACI- Peki, siz nasil goriiyorsunuz anneyle iligkisini ya da kardesiyle

iligkisini, neler sdyleyebilirsiniz?
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BABA- lyi. Yani normal sartlarda. Iyi yani. Bir seyi yok; gayet saygi-sevgi ¢ercevesinde

devam ediyor yani.

ANNE- Bazen bagirma ¢agirma oluyor, ama...

BABA- Yahu, o her evde olur da; dyle sey degil yani.

ANNE- Sinirler geriliyor ¢linkii sehirde.

ARASTIRMACI- Dogrudur.

Peki, su anda hastalikla ilgili bir stres yasiyor musunuz, durumu ne olacak gibisinden?
BABA- Yok desek yalan olur yani, yasiyoruz.

ARASTIRMACI- Peki, bu hastalikla sizce tam ne zaman miicadele etmeye basladiniz?
Ciinkii bazen aileler hani ilk basta ¢ok umursamayabiliyorlar, “Geger” diye

diisiinebiliyorlar, sonra sey yapabiliyorlar.

BABA- 2004 veya 2005 yilinda biz Kastamonu’da baslattik, ondan bu yana devam ediyor
yani. 1-1.5 yil Kastamonu’da gordii tedavisini, ondan sonra Ankara'ya geldik. Hatta ben
daha emekli olmadan -2009°da emekli oldum- biz 3 ayda bir gelir giderdik, Kastamonu’dan

Ankara'ya.
ARASTIRMACI- lyilesmesi i¢in ¢aba gosterdiniz tabii.
BABA- Tabii ki.

ARASTIRMACI- Peki, bu hastalikla bas etmek i¢in neler yaptiniz? Bazilar1 mesela sey

yaptyor, hi¢ yokmus gibi davrantyor, umursamayabiliyor.

BABA- O bizde de dyle gibi goziikiiyor da... Simdi biz mesela Ercan’a c¢aligmasi i¢in

Oneriyoruz, Ercan biraz soguk bakiyor o ise, biz de 1srarci olmuyoruz. Aslinda bu tiir seyler,



243

yani bir yerde ¢alismasi, Ercan’a daha farkli bir boyut kazandirir; diinya goriisiinde bile

veya hayata bakis agisinda bile bir degisiklik olacagini ben tahmin ediyorum.

ANNE- Ercan iletisimde korkuyor; “Acaba ben yapamazsam bana bir sey derler mi?” diye.
Onun i¢in yani, daha hi¢bir yerde sey yapmadi. Zaten lise sonda rahatsizlandigi igin...
Ercan pek sey yapmiyor. Ancak babasi ne zaman bir ise girer de, kendi yanina veya kendi
bildigi bir yere sey yaparsa -burada bir is arastiriyorlar- ancak oyle olursa olur. O seye

girene kadar, insallah olursa bu devlet isi.

ARASTIRMACI- Aslinda basarili olur tabii, basarili olmamasi i¢in hi¢bir neden yok.

BABA.- Tabii, higbir neden yok.

ANNE- Ciinkii Ercan parayi seviyor, maas aldikea...

ARASTIRMACI- Kendine giiveni de daha ¢ok...

ANNE- Gelisecek.

BABA- Tabii, tabii.

ARASTIRMACI- Hepimiz Oyleyiz hani. Agikgasi, hepimiz ayni kaygilar1 tasiyoruz;

isimizde basarili olacak miy1z, yiikselecek miyiz falan diye.

Peki, bu hastalik siirecinde bazi ailelerde dini inancglara dogru baska bir yonelis oluyor.
“Eskiden pek inanmiyordum da, hastalik ortaya ¢ikinca daha ¢ok dini seylere ilgim artt1”

diyebiliyorlar. Sizde bdyle bir durum var mi; yoksa, ayni sekilde mi devam ediyorsunuz?
BABA- Ben bu soruyu tam anlayamadim.

ARASTIRMACI- Yapilan baz1 arastirmalarda, sizofreni hastalifi ¢iktiktan sonra, bazi
durumlarda ailelerin dini itikatlarinda ylikselme gergeklesiyor; kendilerini namaza

veriyorlar falan.
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BABA- Ha, evet, evet, anladim.

Hayir, 6yle bir sey bizde yok. Hanim mesela...

ANNE- Bizim i¢in mi, Ercan i¢in mi?
ARASTIRMACI- Sizin igin; aile i¢in, aile fertleri i¢in.

BABA- Hanim zaten yillardir kendi namazini kiliyor, bes vakit. Ben namaz kilmiyorum,

ama orug tutarim, cuma namazi kilarim. Yani bizde o konuda bir degisiklik olmadi.
ANNE- Oyle bir degisiklik olmad: yani babasinda, etkilemedi onu hic.
ARASTIRMACI- Anladim.

BABA- Tibba giiveniyoruz biz. Tabii ki yani, bizim insanlarimiz hep der yani, dualarla
bilmem ne. Tamam, dualara inancimiz var bizim de; ama bir de tip var. Yani Once tibbi

yonden...

ANNE- Once Allah, ondan sonra...

BABA- Al iste.

ARASTIRMACI- Herkesin inanci, seyi farkli.
BABA- Tabii.

ANNE- Sen Allah’tan isteyeceksin her seyi. Doktor kendine bile ¢aresiz kaliyor, sana ne

yapacak yani?!
BABA- Yahu, onlar farkl seyler.

BABA- Simdi bir sey sOyleyecegim, giinahkar oluruz.
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ARASTIRMACI- Yok, yok, estagfurullah.

Peki, siz hi¢ yakinlarinizdan destek aradiniz m1 bu siirecte, bakim siirecinde?

BABA- Yok, hayir.

ARASTIRMACI- Genelde kendiniz ¢6zmeye ¢alistiniz, aile iginde.

BABA- Evet.

ARASTIRMACI- Peki, bazen boyle hastaliklar1 kabullenmek zor olabiliyor, hani belli bir

zaman sonra kabullenebiliyor insanlar. Siz ne zaman kabullenmeye basladiniz?

BABA- Biz hi¢ kabullenmedik yani, bizde hala umut var yani ilerisi i¢in. Yani bir siire¢

var. Mesela siava girdi, kazandi, biz simdi yerlesmesinin beklentisi igerisindeyiz yani.

ARASTIRMACI- Peki, bu hastalikla ilgili kimden yardim aldiniz, kimden bilgi aldiniz

siire¢ i¢inde? Genelde doktorlardan...

BABA- Tabii, tabii.

ARASTIRMACI- Toplum Ruh Sagligi Merkezinden...

BABA- Evet.

ARASTIRMACI- Peki, hastalarin kurdugu dernekler var, hi¢ oralara gittiniz mi?

BABA- Hayir.

ARASTIRMACI- Bazi hasta yakinlarinin kurdugu dernekler var.

ANNE- Yani oyle bir yerlerden hi¢bir destek almadik. Kendimiz bile almadik. Biz nasil
davranalim, nasil edelim, yani bizim de yapacagimiz gorevler vardir; dyle bir bilgi

kimseden almadik.
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ARASTIRMACI- Anliyorum.

Peki, siz normalde hani sikintilarinizi ya da mutlu oldugunuz zaman kiminle paylasirsiniz

genellikle? Yani boyle ¢ok yakin bir arkadasinizla mi, esinizle mi, oglunuzla mi1?

BABA- Oyle bir sey yasamadik yani, dyle ¢cok fazla bir paylasma olay1. Tabii, simdi...
Soru biraz sey mi olur... Bir diigiin olur mesela, akrabalarla, arkadaslarinla, sununla

bununla paylasilir mesela, katiliriz. Bayramlar 6yle. Yani dyle bireysel bir sey olmada.

ARASTIRMACI- Soyle soyleyeyim: Hastalikla ilgili yasadiginiz herhangi bir olumlu
gelismeyi ya da hastalikla ilgili tiziildiigiiniiz herhangi bir gelismeyi kiminle paylasirsiniz?

Aile i¢inde mi paylasirsiniz, arkadaslarinizla m1 paylasirsiniz. ..

BABA- Aile iginde, bir de ¢ok yakinlarimizla. Oluyor mesela, bazen Ercan ¢ok neseli olur,

iyi olur; gelir, konusur, sohbet eder mesela. Bu hosumuza gider bizim.

ARASTIRMACI- Peki, sizce bu aldiginiz hizmetler, yani hastane ve Toplum Ruh Saglig:

Merkezi size yeterli geldi mi?
BABA- Simdi, yeterli...
ANNE- Gelmiyor giiliim, gelmiyor. Yeterli degil.

BABA- Soyle soyleyeyim: Oranin verdigi hizmetin bize yeterli gelebilmesi i¢in, mesela
Ercan’in canavar gibi olmasi lazim yani. Ben onu dyle degerlendiririm. Yoksa, o arkadaslar

ellerinden geleni yapiyorlar yani.
ANNE- Yani bizim gitmemiz lazim, her tarafa sey olmamiz lazim; ama biz yapmiyoruz.

ARASTIRMACI- Peki, ne tiir ihtiyaglariniz var, yani ne tiir hizmetlere ihtiya¢ duyarsiniz

bu hastalikla ilgili? Soyle bir hizmet verilse daha ¢ok isimize yarar” diyebileceginiz.
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BABA- Orada verilen hizmetleri zaten siz biliyorsunuz; orada terapi, miizik soyliiyorlar

falan filan yani. Onun disinda. ..
ARASTIRMACI- Servis hizmeti, getirip gotiirme ve benzeri.

BABA- Onu da yapiyorlar da... Onu iste aslinda Ercan’a sormak lazim. O soruyu yani.

Simdi biz...

ARASTIRMACI- Yok, aile olarak, Ercan’in anne-babasi olarak sizin ne tiir ihtiyaglariniz
var, ne tlir hizmetler gelistirilmeli sizce? Sizin goriisiinliz nedir bu konuda? Sadece Toplum
Ruh Sagligi Merkezi olarak diisiinmeyin; psikiyatri servisleri, hastaneler, genel olarak her

seyi diistinebilirsiniz. Bu hastalikla ilgili, bu rahatsizlikla ilgili ne gelistirilmeli?

BABA- Mesela bu seyde, Ercan’in bu sorunuyla ilgili biz psikolojik destek sey yaptik
hocalara; “Yok, gerek yok” dediler. Kastamonu’daki de dedi, buradakiler de dediler yani.
Aslinda psikolojik destek, bilmiyorum yani, bu seyler daha iyi bilir tabii.

ARASTIRMACI- Psikiyatristler.

BABA- Tabii, onlar daha iyi bilir.

BABA- Terapi gibi mesela. Karsilikli oturup konusma falan filan. Doktorlar muayene
esnasinda bir 15-20 dakika zaman ayiriyorlar yani, sorular soruyorlar falan filan. Mesela
psikolojik destek verilmesi gerekir diye diigiiniiyorum. Kisacasi yani, sorunuzun cevabini

boyle vereyim.

ARASTIRMACI- Peki, siz, aile ferdi olarak, ebeveyn olarak, bu hastalikla ilgili herhangi

bir egitim programina katildiniz m1?
ANNE- Hayrr; hig, hig.

ARASTIRMACI- Yani bu konuyla ilgili size herhangi bir egitim verildi mi?
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ANNE- Hig verilmedi.

BABA- Egitim burada vermediler miydi? Burada biz gitmedik mi?
ANNE- Gitmedik.

BABA- Yok yani, biz katilmadik.

ARASTIRMACI- Katilmadiniz.

BABA- Katilmadik.

ARASTIRMACI- Peki, toplumda bazen boyle ruh hastaliklarina sahip olan kisilere karsi
bir sey var, hani yanlis bir algilama var toplumda; zararlhidir, saldirgandir gibi. Size boyle

bir seyle hig, hani yasadiginiz boyle bir sey oldu mu, diglanma gibi?
BABA- Yok, yok, kesinlikle.

ARASTIRMACI- Peki, toplumda karsilastiginiz bir zorluk var mi, bir engel var m1 bu
hastalikla ilgili?

BABA- Yok.

ARASTIRMACI- Peki, tesekkiir ediyoruz. Sorularimiz bu kadar.
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KARDES 11

Katihmei: XX (RUMUZ Kardes 11): Ercan Rumuzlu Sizofreni Teshisi Almis Bireyin
Kardesi

Yasi: 52

Goriisme Tarihi: 09.09.2014

Goriisme Siiresi:21 Dakika

ARASTIRMACI- Seda benim ismim, Baskent Universitesinde ¢alistyorum.
Simdi size birkag soru soracagim; cevap verirseniz, anlatirsaniz ¢ok sevinirim.
KARDES- Peki, bunlar1 yaptiniz; ne olacak, amag ne?

ARASTIRMACI- Sizin gibi bir siirii aileyle goriisiiyoruz. O verileri toplayacagiz ve daha

sonra, “Soyle hizmetler olsun, hastalar i¢in bunlar yapilsin...
KARDES- Ha, eksiklerini, artilarini falan sey yapacaksiniz.
ARASTIRMACI- Aynen dyle. Son yayinlayacagiz yani.
KARDES- Tamam.

ARASTIRMACI- Allah nasip ederse, bitirebilirsek.

KARDES- Tamam.

ARASTIRMACI- Bunun ig¢in sizin gibi bir¢ok aileyle goriisiiyoruz.

KARDES- Tamam.



ARASTIRMACI- Kag yasindasiniz?

KARDES- 31.

ARASTIRMACI- Lise mezunusunuz.

KARDES- Lise mezunuyum.

ARASTIRMACI- Calistiniz m1 hig?

KARDES- Calistim; 8 sene eczanede ¢aligtim.

ARASTIRMACI- Simdi ¢alistyor musunuz?

KARDES- Calismiyorum; ¢ocugum var.

ARASTIRMACI- Allah bagslasin.

KARDES- Sag olun.

ARASTIRMACI- Evlisiniz herhalde.

KARDES- Evliyim.

ARASTIRMACI- Bir tane ¢gocugunuz var.

KARDES- Hi hy, bir tane.
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ARASTIRMACI- Peki, kardesinizin durumuyla ilgili sorulara geceyim. Nasil bagsladi

hastalig1, evin icinde mesela neler degisti, siz nasil fark ettiniz?

KARDES- Ercan’in tam ergenlik donemiydi, benim géziimde; annem ne dedi bilmiyorum,

ama tam ergenlik donemiydi. Zaten ge¢ konustu, ge¢ konugmasinin da seyi oldu; 6 yasinda,

7 yasinda falan konustu. Sonra, mesela lise ¢aglarinda falan, tam ergenlik donemlerinde bu
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titremeleri, heyecanlari falan daha ¢ok artti. Ama hani okulda dyle hir¢in bir ¢cocuk degildi,
Ogretmenleri ¢cok seviyordu, zaten hep hani boyle kanaat notunu falan ¢ok yiiksek aliyordu.
Dersleri falan gayet iyiydi yani. Tamam, siiper bir 6grenci degildi durumuna gore; ama
Ercan’dan ¢ok ¢ok kotii, hani boyle uyanik tipli olup da, saglikli, uyanik, onlara goére de
dersleri iyiydi yani.

Sonra iste doktora falan gotiiriildii. Kastamonu’da bir psikiyatrist vardi. Ama hep yanlis
ilagtan biliyorum. Ciinkii doktor ilag¢ verirdi, her defasinda... Mesela, ilag veriyor adam, iki
ay sonra farkli bir ilag veriyor. Cocuk onu bir ay kullaniyor, ilacin1 degistiriyor falan. Sonra
baktik durumu daha da kotiiye gidiyor Ercan’in, higbir iyilesme yok, annem dedi
doktoruna, “Ben Ankara'ya gotiirmek istiyorum oglumu” dedi yani. “Yok, yok,” dedi, hani
biraz da boyle dalgaya vuran bir tipti doktor; “Yok, yok; ne gerek var sen oglunu
Ankara’lara gotiiriiyorsun” dedi, “Senin oglunun bir seyi yok; kullansin bu ilaglar” falan
dedi. Artik aradan bayagi bir gecti, annem halad 1srar etti, “Yok, ben daha size
getirmeyecegim” dedi; “Siz bizi sevk...” O zaman sevk durumlari falan vardi, boyle direkt
gelemiyorduk falan. “Siz bizi sevk edin, ben Ankara'ya gotiirecegim” dedi. O zaman
Hacettepe’ye geldik. Gittigimiz doktor ¢ok iyi bir doktordu; dedi ki, “Ercan’in teshisi
dogru; fakat ilaglar1 farkli” dedi, “Yani bu teshis ile bu ilaclar uyumlu degil. Tamam,
doktor dogru teshis koymus; ama verdigi ilaglarla alakasi yok bu teshisin” dedi. Ondan
sonra Ankara maceras: basladi iste; git, gel, git, gel falan filan. Ama hig... Zaten ben
eczanede calistifim i¢in, ben de biliyorum yani; bu tiir ilaglar hi¢bir zaman tedavi edici
degil zaten. Bir tarafin1 yaparken, bir tarafini bozuyor yani. Bir ila¢ kullaniyorsun, “Aa,
bak, bu iyi geldi” diyorsun; sonra fark ediyorsun ki baska bir sey ¢ikiyor ortaya.” Eczanede
calistigim icin doktorlarla falan da ¢ok hasir nesirdik. Benim calistigim eczane de ¢ok
koklii bir eczaneydi, onunla falan da konusurduk; hani iiziiliirdiim, konusurduk falan.
Doktor da derdi zaten, cok samimi bir i¢ hastaliklar1 doktoru vardi; derdi, “Kizim, ilaclar
bir tarafi yaparken bir tarafi bozuyor. Bizim verdiklerimiz de Oyle.” Hatta ben
Kastamonu’daki psikiyatra, H. beydi galiba, ona da dedim zaten; bir insan grip oluyor
geciyor, adam vereme yakalaniyor, artik onu da grip gibi falan goriiyorsun. Artik kanserin

bile ¢aresi bulunuyor. Ama bu hastaligin yok yani, caresi yok. Bir kere yakalandin mu,
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Omiir boyu gidiyor yani, yok. Ercan da Oyle olacak yani, 6miir boyu ilag, hi¢bir diizelme

yok.

Ben simdi her giin burada degilim; ama mesela Manisa’ya ilk geldiklerinde ben Ercan’1 ¢ok
1yl gormiistim. Yeni evlenmistim, hamileydim o zaman. Annemle Manisa’ya gelmisti.
Boyle konusuyordu, falandi filandi, biraz da meraklidir, sorular soruyordu esime falan.
Sonra biz buraya geldik ya da annemler dogumuma mi gelmisti ne, esim de fark etti;
“Yesim, Ercan bu sefer hi¢ konusmuyor” dedi. Cocuk da hi¢ tik yok ya; geliyordu,
oturuyordu bdyle. Bir sey soruyordun, hani sirf onu konusturmak i¢in; “Hi, 11, bilmiyorum”
falan, hani boyle dilinin alt1, agzinin i¢inde konusuyor falan. O zaman {iziilmiistiim. Hani
ben de fark etmistim, ama esim de fark etmis yani: “Ercan bu sefer hi¢ konugsmuyor.” Esim
de konusturmaya c¢alisiyor falan. Oyle iste. Ahistik artik yani. Bazen ben sinirleniyorum,

sinirime gidiyor artik; kiziyorum, bagiriyorum falan. Oyle yani.
ARASTIRMACI- Caresi yok diyorsun.
KARDES- Yok, yok. Yok yani.

ARASTIRMACI- Peki, siz ilk duydugunuzda ne hissettiniz, hani bdyle bir hastalig1 var

kardesinin..?

KARDES- Uziildiim. Mesela, o zaman eczaneye daha yeni girmistim, hani ilaglar1 daha
tam bilmiyordum; sonra annemler Ankara'dan geldiler, “Iste, Ercan’in ilaclar1 bunlar”
falan. Hemen arkadasima vermistim, hani o deneyimliydi, eczanede 15-20 yildir
calisiyordu. Dedim, “Ferda abla, Ercan’a bdyle bir ilag vermisler; bu ilag ¢ok agir degil
mi?” Eczanede boyle deli gibi, psikopat hastalarimiz olurdu, ne yaptigini bilmezlerdi;
onlara verirdik bu ilaci. Bir de ¢ok yasli, 70-80 yasindaki amcalara falan verirdik biz. Aa,
bir baktim, Ercan’a de ondan yazmiglar. Cok iiziilmiistim o zaman, hani “Niye
Ercan’abunu yazdilar?!” diye. Bir de okumustum teshisini, o zaman regeteleri falan yeni

yeni okumaya baslamistim, bakmistim; teshisine sey yazmislar... Neydi?
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ARASTIRMACI- Psikoz mu?
KARDES- Psikoz degil. Hani cinnet gegirip de ailesini falan 6ldiirenlere ne deniliyor?
ARASTIRMACI- Sizofren mi?

KARDES- Ha, ha sizofren. Teshisinde de sizofren yaziyor. Cok tiziilmiistiim ama o zaman.
Ama doktora da sormustum; dedi ki, “Sizofrenin otuz ¢esidi var. Sen zannetme ki...” Hani
televizyonda goriiyorsun, sizofren hastasi, kesti babasini, 6ldiirdii falan. Insanin aklina
direkt onlar geliyor. “Benim kardesim bdyle degil ki” diyorum. Doktor dedi o zaman,
“Yahu, sizofrenin kag ¢esidi var.” Norolojide bir tanidigimiz vardi, onunla konugmustum.
“Ama Ercan Oyle degil ki” dedi. O da taniyordu kardesimi. “Sen canini sikma” dedi. O
zaman iizlilmiistiim ben; “Niye benim kardesime de bu ilact verdi?! Ben bu ilaci, gecen

hafta 80 yasinda bir amca geldi, ona vermistik” falan diye iizlilmiistiim yani.
ARASTIRMACI- Anladim.

“Sizofrenler saldirgandir, seydir” falan algis1 ¢ok yanlig aslinda.

KARDES- Hi, hi; insanin aklina direkt o geliyor.

ARASTIRMACI- Ama aslinda ¢ogu da yanlis.

KARDES- Evet, evet; doktorun da dedigi bu. “Kag bin ¢esidi var o hastaligin” dedi.
ARASTIRMACI- Peki, su anda anneniz en ¢ok ilgileniyor Ercan’la, o bakiyor.

KARDES- H1 hi. Babam da ¢ok sabirli ama. Mesela, annem kiziyor, bagiriyor ¢agiriyor.
Babam ¢ok sakin, cok. Acayip sakin yani.

ARASTIRMACI- Peki, siz evlendiniz, simdi uzaktasiniz; boyle akliniza zaman zaman

takiliyor mu, ne bileyim, “Ailem sikintida...
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KARDES- Evet. Annemle konusuyorum, babamla falan konusuyorum; ama Ercan’la hig
telefonda Oyle konusmuyorum, konusmuyoruz. Ha, annem arada oyle telefonunu evde
unutur, Ercan acgarsa, soruyorum: “Ercan, ne yapiyorsun? Efe’yi 6zledin mi? Efe’yi
0zlediysen, gelsene buraya” falan. “Bakariz abla, ederiz” falan filan. Yani oyle. Yoksa, dyle

cok muhabbetimiz yok yani.
ARASTIRMACI- Anladim.
Peki, bu sizde bir stres durumu falan, bir sey yaratiyor mu?

KARDES- Yaratiyor tabii. Insan iiziiliiyor. Uziiliiyorsun yani. Bir de mesela buraya geldigi
zaman, garip garip takintilarini goriiyorsun; ona ¢ok sinirleniyorum. “Yapma” diyorum
mesela, “Kag¢ yasina geldin; artik senin yasindakiler coluk c¢ocuk sahibi oldu, ev
gecindiriyorlar, gidiyorlar, calisiyorlar ediyorlar, sen hala kurtulamadin bu takintilarindan”
bilmem ne falan filan diyorum; ama yok. Hani sdylemeyeyim diyorum, susuyorum,
susuyorum; ama benim de sinirime gidiyor artik, “Yapma” diyorum. Mesela, saatine ¢ok
bakiyor; ne bileyim, koltugun iistiine oturmaz, sandalyeye oturur. Ne mantikla oturuyorsa
artik. Acaba koltuk mu eskiyecek diye diisiiniiyor, bilmiyorum ki ne diisiiniiyor, niye o

sandalyede oturuyor, koltukta rahatca oturmak varken. Kiziyorum. Oyle yani.
ARASTIRMACI- Peki, siz sordunuz mu, niye dyle oturuyormus?
KARDES- Cevap vermez ki. Vermiyor, konugsmuyor.

ARASTIRMACI- Anladim.

Peki, sizce ailenin diger liyelerinin onunla aralar1 nasil? Annenizin Ercan’la ya da babanizin

Ercan’la arasi nasil?

KARDES- lyiler, iyiler.
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ARASTIRMACI- Peki, siz nasil kabul ettiniz? Hani “Kardesimde, evet, boyle bir hastalik
var” diye... "Ik basta ¢ok iiziildim” dediniz. O siire¢ nasil gecti? Belli bir siire mi ald1

kabullenmek; yoksa, hemen kabullendiniz mi?

KARDES- Yok, siire ald1 yani. Diyorum ya, tam benim eczanede ¢alisma donemime falan
denk geldi. Ben de ilgileniyordum. Mesela, cagirityordum bazen g¢alistigim isyerine falan.
Cok i¢ine kapanikti bir donem, hi¢ evden ¢ikmiyordu, odasindan ¢ikmiyordu. Hi¢. Cok
tizliliyordum. Annemin sinirine gidiyordu artik, “Bu ¢ocuk niye boyle?” falan. Ariyordum
bazen ben Ercan’i, “Ercan, biz bugiin biraz yogunuz da, miisteri cok; Kemal amca da dedi
ki, kardesin gelsin de biraz bize yardim etsin” diyordum; geliyordu falan. Sonra bagka bir
eczaneye gectim ben, orasi kapandi. Oraya daha sik ¢agiriyordum. Benim eczacilarim da
durumunu biliyorlardi Ercan’in; onlar da geng¢ bayanlardi zaten, abla-kardes, iki kisilerd.i.
Cagirirdim bazen. Cumartesileri ¢ok isimiz olmazdi bizim, kamu yerleri kapali oldugu i¢in;
cumartesileri falan ¢agirirdim, “Gel yanima” diye. Sanki bdyle is varmis gibi. “Ercan, gel,
bugiin bize yardim et biraz” falan derdim. O zaman biraz iyiydi; gelirdi, miisterilere hos
geldiniz falan derdi, kapidan girenlere falan. Hatta bir giin, yanimda calisan ¢ocuk izin
almisti, cumartesi giinliydii boyle; dedim, “Ercan, bak, kimse yok; haydi bugiin sen de gel
benim yanima.” Geldi benimle sabahleyin. Eczacima da dedim, “Bugiin gelsin mi?”
“Tamam, gelsin” dedi. Boyle miisterilere hos geldiniz, giile giile derdi. Bazen ila¢ olmaz,
hani baska bir eczaneye ila¢ buldurmaya gonderirdim; oyle giderdi gelirdi. Pogaga mogaca
alirdik sabahlar; “Haydi Ercan, pastaneden bize pogacga getir” falan derdik. Normalde 9-10
yasinda ¢ocuklara yaptirirsin bu isleri. Ama bizde Ercan yapiyordu. Sonra iste... Bayag:
yardimct oldu yani o giin bana. Miisterilerin ilaglart yanimda duruyordu, hemen ilaglar
posete koyuyordu, veriyordu, iyi gilinler diliyordu falan. Onlara falan ¢ok seviniyordum.
Oysaki kag¢ yasinda ¢ocuk yani. Hani boyle 7-8 yasinda bir ¢ocuk yapar da hosuna gider ya,
“Aa, bak, oglum ne yapti, kizim ne yapt1” falan. Benim hosuma gidiyordu. Ercan farkli
kisilerle diyalog kursun istiyordum ben. Hatta o glin eczacim da para verdi, 30 lira m1 ne
vermisti; “Ercan’in bugiin bize emegi gecti; iy1 ki geldi, ¢ok isimize yaradi” falan diye.

Ercan mutlu olmustu. “Bak, sen ¢alistin bugiin, bize yardim ettin. Bak, Safiye abla da sana
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para verdi” dedim. Mutlu olmustu mesela o zaman. Oyle, sik sik ¢agiriyordum yani

yanima, ¢aligirken.

Benim esim astsubay. Haziranda Dogu’ya ¢ikacak tayini. Aile gotiiriilmeyecek yer olursa,
anneme diyorum, “Girerim ben burada bir ise. Ben 2 yil boyunca Ankara'da duracagim,
sizin yaninizda. Girerim. Ercan da o zamana kadar bir yerlere giremezse, yine c¢alistigim
yere...” Tabii, burasi biiyiikk sehir, kimlerle tamisacagiz, kimlerle karsilasacagiz
bilmiyorum; ama hani yine o zamanki gibi bir ortam falan olursa, yine Ercan’it yanima

alirim. Ciinkii ancak bir tanidigin yaninda olursa kendine giiveni geliyor.
ARASTIRMACI- Yani yabanci bir yere girse, ¢aligsa...

KARDES- Aslinda caligsa yapar. Yapar, ama kendine giiveni yok. Mesela, ben Ercan’la bir
yere girsem, bir ay beraber caligsak; desem ki, “Ercan, ben ¢ikiyorum, ama sen devam et.”
Yapar. Ercan da giiven eksikligi var. Yoksa, niye yapmasin; eli ayagi tutuyor. Gozii
gormeyenler neler yapiyor; sakat adam, elinin biri yok, kolunun biri yok. Ben diyorum
Ercan’a, “Ercan, elin ayagin tutuyor, ne giizel, gili¢lii kuvvetli ¢ocuksun; sen niye yapamam
edemem diyorsun? Calisirsin, yaparsm.” Ornek veriyorum, “Ercan, bugiin eczaneye bir
cocuk geldi; suras1 sOyleydi, burasi boyleydi. Bak, ¢ocuk bunlar1 bunlari1 yapiyordu. Sen de
yaparsin, senin neyin eksik?!” falan filan. Boyle onu tegvik etmeye calisiyorum; ama
dedigim gibi, “Yapamam, edemem; yapamazsam bana orada kizarlar, bagirirlar, ben cevap
veremem” gibisinden korkular1 var yani. Ha, kendisi demiyor; ama dyle diisiiniiyor. Yoksa

niye ¢alismasin ki?! Oyle diisiiniiyor galiba.
ARASTIRMACI- Belki de ¢ok fazla disar1 ¢ikmadigi i¢in...

KARDES- Hi hi. Bir arkadas cevresi olmadigindan. Ama kiigiikliigiinden beri hep de
kendinden kiiciiklerle anlagir; yasitlariyla ya da kendinden biiyiiklerle hi¢ olmadi. Kalabalik
ortamlarda bile... Mesela amcamlar, dayimlar soyle bir toplanalim; onlarin yaninda
oturmaz, ya kendinden kii¢iik yegenlerimiz varsa onlarla falan oturur ya da... Hani “Bana

biri bir sey sorar da ben cevaplayamam” diye bir korkusu var. Kesinlikle dyle bir seyi var
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yani. “Cevaplayamazsam ne olur; heyecanlanirim” falan, dyle mi diislinliyor acaba?
Bilemiyoruz tabii. Ciinkii annem de dedi; “Biraz daha i¢e kapanik, ne oldugunu anlatmiyor

bize, cok bir sey sdylemiyor” dedi.

ARASTIRMACI- Peki, hastaligi hi¢ énemsemediginiz zamanlar oldu mu; yani “Aslinda

kardesimin Oyle bir hastalig1 yok™ falan dediginiz?
KARDES- Yok, yok; hi¢ dyle diistinmedik.

ARASTIRMACI- Peki, bazen bdyle seyler olunca insanlarin dini aktivitelere ilgisi

artabiliyor, “Allah’a s1igindim” gibi diisilinliyorlar. Sizde dyle bir sey oldu mu?
KARDES- Yok, yok; hi¢ dyle seyler yok.

ARASTIRMACI- Hi¢ olmadi.

Peki, siz birinden destek aldiniz m1 bu stirecte, Ercan’in durumuyla ilgili?
KARDES- Yok, yok; hayir.

ARASTIRMACI- Peki, hem de eski bir saglik ¢alisan1 olarak sizce bu hizmetler yeterli

mi, nasil degerlendiriyorsunuz? Bu son toplum ruh sagligi merkezleri...

KARDES- Vallahi onu ¢ok bilmiyorum ben, kisim geldiginde 6grendim bdyle bir sey
acildigini. Babamlar memnun ama. Soruyorum, “Baba, ne yapiyorlar orada?” Diyor ki,
“Hastane gibi, her sey var orada; psikologu da var, psikiyatristi de var, doktorlar1 ¢ok 1yi.”
Babam bayag1 bir dviiyor yani orasini. Babamlar memnun. Ama ben daha bilmiyorum,
daha yeni bir yer oldugu icin. ilk defa kisin babamlardan duydum zaten. Kan aldirmaya
gidecektik. “Nereye gidiyoruz baba?” diye sordum; “Burada Toplum Ruh Sagligi Merkezi
acildi, artik oraya gidiyoruz hastane yerine” dedi. Ben ¢ok bilmiyorum, ama babamlar

memnun yani.
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ARASTIRMACI- Peki, oncesinde, hastanedeki o doktorlardan falan memnun muydun?

KARDES- Hastanede, 6zele gittigimiz zaman memnunduk. Mesela, giinler dncesinden
randevu aliyorduk, hastaneye gidiyorduk. Cok ozverili... Mesela, ka¢ yil 6ncesi, 300
milyon, 400 milyon parasimi veriyorduk doktorun. Ama her zaman, her zaman sey
yapamadik, devaminmi getiremedik. Bir gittik, iki gittik; sonra kim denk geldiyse o oldu
falan. Her gittigimizde, ta Kastamonu’dan geliyorsun, doktor aliyor dosyasini, agiyor; her
gittigimizde farkli bir sey, her seyi en bastan tekrar anlat falan filan. Olmuyor yani oyle.
Hani en bastan bir doktorun takip etmesi ile her geldiginde farkli bir doktorun bakmasi...

Hepsinin farkli bir yontemi var. Ne bileyim iste, hep farkl farkli tedaviler oldu.
ARASTIRMACI- Anladim.

Iste bu toplum ruh saghg merkezleri biraz sey yapmaya calistyorlar, hani hastay: diizenli

olarak bir kisinin takip etmesini sagliyorlar.
KARDES- Evet, diizenli olarak...

ARASTIRMACI- Ciinkii her defasinda bastan Oykiiyli anlat, artik bir ise yaramiyor da

hani.
KARDES- Evet.
ARASTIRMACI- Hasta icin yapilacak bir sey...

KARDES- Sen A ilacin1 dneriyorsun. 3 ay sonra geliyoruz, doktor degismis, “Neyse, Siz
bu ilac1 biraz birakin, ben size farkli bir ilag yaziyorum” diyor. Deneme tahtasi gibi. Oyle

de oldu yani; Ercan ¢ok oldu dyle, deneme tahtas1 gibi.

ARASTIRMACI- Tabii, bazen gergekten yeni ilaglar gelistiriliyor, belki siz daha iyi
biliyorsunuzdur, hani gergekten etkinligi kanitlaniyor. Belki “O ilaci artik kullanmiyoruz”

falan diyordur doktorlar.
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KARDES- Evet. Gegen, “Su doktor su ilaci verdi, bunun bayagi bir faydasi oldu,
takintilarindan kurtuldu” falan diyorum; birini birakiyor, birine basliyor mesela. Hani ben

artik ¢cok duramadigim, géremedigim i¢in, annem diyor.

Yani bir ise girse bence boyle olmayacak gibime geliyor. Ciinkii o zaman bir ugrasi olacak.
Mesela, ben de, bir bayan olarak, ¢alismadigim, ara verdigim zamanlar oldu, ben bile sinir
oluyordum; iki giin evde oturuyordum, ligiincii giin bunaliyordum artik. Ama benim
arkadas ¢evrem ¢oktu; hemen artyordum arkadasimi, “Haydi suraya gidelim, haydi buraya
gidelim; haydi sen gel, haydi ben geleyim.” Mesela, ii¢ giin duramiyordum evde iist iiste.
Ama bu ¢ocuk ne yapsin, nereye gitsin?! Carsiya gidiyor, pazara gidiyor. O zaman doktor
demisti, ka¢ yil once; “Gorev verin. Mesela, deyin ki, oglum, su faturasini, elektrik
faturasini sen yatiracaksin, bu gorevler senin.” Onlar1 ¢ok giizel yapiyor, glinii giiniine takip
eder. “Baba, aymn 15’inde elektrigin son giinii. Baba, aym 10’unda suyun son giinii...” Oyle

seyleri pek takip eder. Oyle yani.
ARASTIRMACI- Yani sizce ¢alisirsa. ..

KARDES- Calisirsa bence diizelir. Ciinkii bir ¢evresi olacak. Ciinkii paray1 ¢ok seviyor,
para kazanmayi. Mesela, ben ona diyorum iste, “Oziirliilerin sinavina gir” diye. Gegenlerde
tercihleri falan yapildi. “Ercan, bak, memurlugu falan kazanirsan, en azindan, nereden
baksan 1 milyar 700-800’le falan ise baslayacaksin” falan diyorum, hemen yiizii giiliiyor
boyle. “Bak, ilk maasini alirsan, Efe’nin bisikleti senden” falan diyorum. Oyle seyler
almay1 falan ¢ok seviyor. Alir, yapar, kendine giliveni gelir, bir ¢evresi olur. Sabah 08.00°de
gidecek, aksam 17.00’de gelecek, yorgun olacak; ne bileyim, yemegini yer, dusunu alir,
yatar, sabah isine gider falan. Hayatin1 bir diizene sokar o zaman, bence diizelir. Orada,
isyerinde kendine gore belki arkadasliklar kuracak. Mesela, yeri gelecek, taksiye binecek;
yeri gelecek, otobiise-dolmusa binecek, gelecek, inecek. Yani dyle dyle, dyle Oyle giiveni

gelecek. Ingallah en kisa siirede yerlesir, Allah yiiziine bakar da. ..

ARASTIRMACI- Insallah.
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KARDES- Ciinkii yas1 kiiciik degil artik. insallah en kisa zamanda olur yani. Ama
calisinca bence diizelecek. Diizelir yani. Bir ortama girdigi zaman, bir ugrasi olursa diizelir
yani. Artik para kazanmaya da baslayinca, “Baba, sunu yaptiralim. Baba, bunu alalim”
falan demeye baglar yani, evin eksikleriyle ilgili falan. “Baba, ben yatiririm elektrik
faturasini. Baba, ben sunu oderim” der yani. Onlart yaptik¢a da, ister istemez, insanin

giiveni yerine gelir yani.
ARASTIRMACI- Dogru.

Peki, sizce daha nasil bir hizmet gotiirmeleri gerekir? Hani bir aile olarak neye ihtiyag
duyuyor aileler? Yani hastane hizmeti disinda, atiyorum, egitim verilmeli mi, aileler nasil

desteklenmeli?

KARDES- Egitim verilmeli de, sOyle diislinliyorum da, ne gibi bir egitim olabilir ki?
Kiiciik ¢ocuk degil ki bu ya da hayata yeni atilan; belli bir yasa gelmis artik. Bilmiyorum

ki. Hig¢ bilmiyorum yani.
ARASTIRMACI- Zaten egitim programi vesaire herhangi bir seye katilmadiniz?
KARDES- Yok.

ARASTIRMACI- Peki, toplumda bdyle kardesinizin hastaligindan dolayr dislandiginiz,

istenmediginiz durumlar oldu mu?

KARDES- Yok, hayir; hi¢ olmadi. Aksine, herkes ¢ok diiser Ercan’in {istiine. Ailemizde
de, akrabalarimizda da diiserler Ercan’in iistiine. Gegen dayim falan aradi mesela; “Abla,
tercihler baglamis, haberi var m1 Ercan’m?” falan diye aradi yani. Oyle dislanma falan
hi¢bir zaman olmadi; ne akrabalarimizdan, ne komsularimizdan. Aksine, herkes cok sever
yani Ercan’1 Ciinkii sey bir insan degil; hir¢in, terbiyesiz, saldirgan birisi degil ki. Efendi,
sessiz sakin... Mesela, Kastamonu’da komsularimiz, “Ercan, bakkaldan bize sunu alip
gelsene. Ercan, sunu suraya gotiirtiver” falan derlerdi; herkesin her seyine kosar, yapar

yani. Diglanacak bir ¢ocuk degil yani.
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ARASTIRMACI- Durumu da biliniyor, hastalig1 da biliniyor.

KARDES- Tabii, tabii; biliniyor.

ARASTIRMACI- Peki, tesekkiir ederim, ¢ok sag olun.

KARDES- Ben tesekkiir ederim, sag olun.
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