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Ozet

Sizofreni hastalig1 bireylerin duygu, diisiince ve davraniglarinda ciddi
farkliliklara sebep olan, hem tani alan kisiyi hem de ailesini derinden etkileyen
kronik bir rahatsizliktir. Tani ile birlikte aile sistemlerinin degistigi, ailelerin
hastalik ile bag etme siirecinde sosyal ve kurumsal destege ihtiya¢ duydugu
belirtilmektedir. Bu aragtirmanin temel amaci, ¢cocugu sizofreni tanisi alan
ebeveynlerin yagadig1 6znel deneyimlere 151k tutmaktir. Bu dogrultuda yar
yapilandirilmis derinlemesine miilakat teknigi kullanilarak sizofren tanis1 alan
cocuga sahip 8 anne ile goriismeler gerceklestirilmistir.

Nitel aragtirma yontemi kullanilarak ve yar1 yapilandirilmis goriismeler yolu ile
veriler elde edilmigtir. Elde edilen veriler tematik analiz yéntemi sonucunda
dort ana ve yedi alt tema altinda toplanmigtir. Bu temalar; tanmi 6ncesi
yasananlar ile ilgili bulgular (ilk fark etme); taniy1 6grenme ve kabullenme

ile ilgili bulgular (hastalik hakkinda bilgi sahibi olma, hastalig: 6grendikten
sonra hissedilenler, kabullenme); tam1 aldiktan sonraki siireg ile ilgili bulgular
(tedaviye ikna, tan1 6ncesi ve sonrasindaki deneyimler, sosyal cevre ile
paylasma); gelecek kaygisi ile ilgili bulgular olarak belirlenmistir.

Calisma kapsaminda yapilan goriigsmelerde katilimcalarin tani siirecinde ve
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sonrasinda hastalia iligkin farkl: alanlarda sorunlar yasadig: tespit edilmistir.
Sizofreni tanisi alan ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasanilan travmatik deneyimle
basa ¢ikma ve ¢ocugunun gelecegine dair kaygi icinde olmasinin yani sira, sosyal
cevre ve yasanilan toplum tarafindan yargilayic1 ve damgalayia tutumlarla
miicadele etmek zorunda kaldig1 gozlemlenmistir. Yapilan bu arastirma ile
sizofren hastalarinin ve ailelerinin yagamig olduklar1 problemlere 151k tutarak,
alanda ¢alisan uzman ve akademisyenlere kaynak saglamak, dolayisiyla tani alan

cocuk ve ailelerinin yagam kalitesine olumlu katkida bulunmak amaglanmaktadar.

Anahtar Kelimeler: $izofreni, aile, bakim verme, yasanilan gigcliikler, sosyal
destek, niteliksel yontem

Abstract

Schizophrenia is a chronic disorder that causes certain differences in the
emotions, thoughts and behaviors of individuals, and it deeply affects both

the person diagnosed and his family. It has been reported that family systems
change with the diagnosis, and families need social and institutional support in
the process of coping with the disease. The main purpose of this study is to shed
light on the subjective experiences of parents whose children are diagnosed with
schizophrenia. Therefore, semi structired in-depth interviews were conducted
with 8 mothers whose child was diagnosed with schizophrenia.

Data were obtained by using the qualitative research method and through semi-
structured interviews. The data obtained were categorized under four main and
seven sub-themes as a result of the thematic analysis. The data revealed themes
as: The experiences regarding the pre-diagnosis period (first recognition),
experiences about being informed about the diagnosis and acceptance period
(collecting information about the illness, feelings and acceptance), experiences
regarding the post diagnosis period ( being convinced for the treatment,
comparison of experinces with pre-diagnosis period, and sharing the news with
social network), and worries about future.

One of the key contribution of the study is that parcipants were found to
experience difficulties in several domains. It has been observed that parents
who have a child diagnosed with schizophrenia have to deal with the traumatic
experience and worry about the future of their child, as well as to struggle
with judgmental and stigmatizing attitudes by the social network and the
society they live in. The results of the study will provide resource on the lived
experiences of children and the families to clinicians and academics in the field
and contribute to quality of life of the families with a diagnosed child.

Keywords: Schizophrenia, family, caregiving, difficulties experienced, social
support, qualitative method
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Giris

Ruhsal hastaliklar, diinyada yayginlig: yiiksek olan ve yeti yitimine

yol acan hastaliklar olarak bilinmektedir. Ruhsal hastaliklar icinde

ise 6zellikleri bakimindan sizofreninin ayr1 bir 6nemi bulunmaktadar.
Sizofreni, genellikle 18-25 yas aras1 ortaya ¢ikan, her iki cinste de esit
olarak goriilen ve her toplumda goriilebilen, belirtileri karmasik olan bir
beyin hastaligidir. Sizofreni hastalarinin tedavi siirecinde toplum merkezli
bakimin gelismesine yonelik uygulamalar olsa da hastalarin bakim ve
giinliik ihtiyaclarinin ailelerin sorumlulugunda oldugu goriilmektedir. Bu
durum sizofreni tanisi olan ¢ocuga sahip ailelerin hayatlarimi biiyiik 6lciide
etkilemektedir (Awad ve Voruganti, 2008; Ozlii, 2007). Sizofreni tanis
almis ¢cocuga sahip ailelerde hastaya bakim verme roliiniin agirlikli olarak
kadina verildigi gorillmektedir. (Akin ve Demirel, 2003; Asik, 2011; Cetin
vd., 2013; O’Connell, 2006; Stone vd., 1987).

Sizofreni yasam boyu siirmekle birlikte yagam kalitesi ve iglevselliginde
kisithliklara neden olmaktadir. Hastalara koruyucu ruh saghig: hizmeti
sunma konusunda hastalarin ailesi ve yakin cevresi ile iligki ve etkilesiminin
etkin sagaltimda 6nemli kosullardan biri oldugu disiiniilmektedir.
Hastalarin iglevselliginin bozulmasinin ailenin islevselligini negatif
etkiledigi, ailenin islevselliginin bozulmasinin da hastanin tedavi siirecine
zarar verdigi bilinmektedir. Bu yiizden etkin bir tedavi ve rehabilite siireci
icin hasta, aile, yakin cevresi ve toplum odakh bitiinciil bir sagaltim
planinin faydali olacag disiiniilmektedir (Yildiz, 2005; Ozli, 2007).

Tiirkiye’de toplum temelli ruh saghg: anlayisinin benimsenmesi ile Nisan
2009’dan bu yana Toplum Ruh Saghg: Merkezleri (TRSM) hizmet vermeye
baglamigtir (T.C. Saghk Bakanhgi, 2011). TRSM’ler kendisine bagh cografi
bélgedeki ruhsal rahatsizligi olan hastalar: ve aileleri bilgilendirmekte,
hastanin ayaktan tedavi ve takibini yapmaktadir. Ayrica rehabilitasyon,
psiko-egitim, is-ugras terapisi, grup veya bireysel terapi gibi yontemlerin
kullanilarak hastanin toplum icinde yasama becerilerinin artirilmasi da
hedeflenmektedir (Saglik Bakanlig: 2011; Cobadak, 2015; Soygiir, 2016).
TRSM’ler 6zellikle sizofreni spektrumu altindaki bozukluklar ve bipolar
bozukluk tanisi almis, kronik psikoz yasayan birey ve ailelerine hizmet
sunan 6nemli merkezler olup, hastaligin birey ve ailede ortaya ¢ikardig:
degisim ile bu degisimle bas etmesi i¢cin psikososyal uyumu saglayabilecek
kurumlar olarak hizmet vermesi planlanmigtir (T.C. Saghk Bakanhg,
2011).
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Ancak yine de hem yerel hem uluslarasi giincel aragtirmalar sizofreni tanisi
alan aile iiyesine sahip bireylerin hem diinyada hem de Tiirkiye’de pek

cok psiko-sosyal zorluk ile miicadele ettigini, uzun siireli egitim ve sosyal
destege ihtiya¢ duydugunu ortaya koymaktadir. (Attepe Ozden ve Tuncay,
2018; Liu ve Zhang, 2020; Inan, Duman ve Sar1, 2020).

Sizofreni Nedir?

Sizofreni, bireyin algi, duygu, diisiince ve davranmiglarinda degisiklige

neden olan psikiyatrik bozukluk olarak tanimlanmaktadir (The British
Psychological Society, 2010). Sizofreni hastalarinin insani iligkilerden ve
gerceklerden koparak bireye 6zgii bir ice kapanma yagadigini edilmektedir
(Soygiir, 2010). Bir diger tanimlamada; davranis ve diisiince bozukluklarina
neden olan, beynin yapisinda 6nemli degisikliklerin meydana geldigi
sistemli bir ruhsal bozukluk oldugu belirtilmektedir (Yiiksel, 2001).
Sizofreniyi tanimlarken her ne kadar ruhsal bozukluk vurgusu 6n plana
ciksa da beyinden kaynaklanan bir hastalik oldugu unutulmamalidar.
Hastalig: tek basina ruhsal bozukluk olarak tanimlamak, hasta ve ailesine
yonelik damgalayic1 davraniglarin artmasina neden olabilmektedir (Arikan,
1998; Soygiir, 2010).

Sizofreni hastalarinda gériilen temel 6zelliklerden biri kisilik yapisini
olusturan ve kisiligin buitiiniinde meydana gelen daginiklik ve
parcalanmadir. Tani almis hastalarin davrams, disiince, duygularini ifade
etme bicimlerinde, yiz ifadelerinde ve genel olarak insanlarla iligkilerinde
daginik ve diizensiz oldugu gozlenmektedir (Kiiltiir ve digerleri, 2007).
Sizofreni tanis1 almis hastalarin ortak belirtiler gostermesinin yani sira
hastalarda kisiden kisiye gére degisen belirti ve bulgulara rastlanildig;,

bu nedenle de tek bir hastaliktan ziyade sendrom olarak diigiiniilmesinin
daha dogru olacag: gériisit mevcuttur. Sizofreninin goriilme yasi, seyri,
kisilerin tedaviye verdigi yanit genellikle birbirinden farkl olabilmektedir.
Bu yiizden sizofreninin etiyolojisinin her hasta icin farkli oldugu ve kesin
olarak kanitlanamadig: belirtilmektedir (Giirses, 2009).

Sizofrenide, haliisinasyonlar sik rastlanan belirtilerden birisidir.

Gorsel haliisinasyonlar isitsel haliisinasyonlara gore daha seyrektir ama
goriilebilir. Somatik haliisinasyonlar ise biraz daha yaygindir ve genelde
hezeyanlarla yorumlanirlar. i¢ gorii eksikligi psikotik hastaligin tanimlayic1
bir 6zelligidir. i¢ gorii eksikligi, bireyin hasta oldugunu ve hastaliga bagh

semptomlarinmi kabul etmemesinden kaynaklanir. Uluslararasi Sizofreni

Sizofreni Tanis1 Alan Cocuga Sahip Ailelerin Deneyimleri



70

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Pilot Calismasinda i¢ gorii eksikligi hastalarin neredeyse %90’1nda
goriilen bir belirti olarak rapor edilmistir. I¢ gorii genellikle parsiyeldir.
Bazi durumlarda hasta hastaligim bilse bile hezeyan ve haliisinasyon gibi
belirtilerinin hastaliktan kaynaklandigini kabul etmez. i¢gorii eksikligi
tedaviyi kabul etmemeye gétiiren bir faktérdiir (Liddle, 2000).

Sizofreni hastaliginin tium toplum ve cografyalarda goriildugi, diinya
niifusunun ise %1’ini etkiledigi bilinmektedir. Cinsiyetler arasinda
hastaligin goriilme siklig1 acisindan anlamh bir farklilik olmamakla birlikte
kadinlarda hastaligin baslangi¢ yasinin erkeklere gére daha ge¢ oldugu
gorillmektedir. Sizofreni, kadinlarda 25-35 yas araliginda baslarken
erkeklerde ise 15-25 yas araliginda basladigina rastlanilmaktadir (Oztiirk,
2015). Sizofreni tanisi alan kadin hastalarda erkek hastalara nazaran
duygulanim belirtilerinin daha yogun, negatif belirtilerin ise daha az oldugu
bildirilmistir (Kim, 2001). Sizofreninin baslangic evresinde erkek hastalarin
kadin hastalara gére daha sik ve yineleyen sekilde hastanede yatarak tedavi
gordiigii, bu farkin hastaligin ilerleyen evrelerinde giderek azaldig: tespit
edilmistir (Kiltiir ve digerleri, 2007).

Sizofreninin epidemiyolojisine dair aragtirmalarin ¢cogunlukla gelismis ve
Bat1 Avrupa Ulkelerinde yapildig: goriilmektedir. Farkl iilkelerde yapilmig
aragtirmalarda sizofreninin yagam boyu gériilme orani1 1000 kigide 4
olarak saptanirken Tiirkiye’de ise bu oranin 8.9 oldugu bildirilmigtir.
(Binbay, 2011). Sizofreninin gériilme tarihinin ¢ok eski ¢caglara kadar
gittigi diigtiniilse de kayda alinan ilk olgunun 150 y1l 6ncesine dayandig:
belirtilmektedir. Morel “Akil Hastaliklar1” adl1 eserinde 14 yaginda olan
erkek cocugunda aile, okul ve sosyal cevresi ile ilgili catigmalar, uyum
sorunlari ve ice kapanma tablosu tanimlamis olup buna “demantiapraecox”
adim vermistir (Kiiltar ve digerleri 2007). Bleuler’in 1911 yilinda yaptig
calismalarla hastalik bugiin bilinen belirtilerine yaklasig: saptanmisg

olup dort temel belirtiden bahsedilmistir. Bunlar; Cagrisim Bozuklugu,
Duygulanim Kiintlesmesi, iki Degerlilik, Otizm’dir (Soygiir ve Erkog, 2007).

Sizofreni tedavi edilebilir bir hastaliktir ancak burada tedavi edilebilme
kavramim “hastaligi tamamen yenmek” seklinde tamimlamak dogru
olmayacaktir. Tedavi etme tabiri ile sizofreni hastasinin hayatin siirdiirme
becerisine, bir iste caligabilmesine ve giindelik hayatinda bagimsizligina
yonelik katkida bulunulmasi ama¢lanmaktadir. Sizofreni tanisi alan
hastalarin tedavisinde ila¢ kullanimi ka¢inilmaz olmakla beraber ilk
uygulanmasi gereken miidahaledir (Yildiz, 2005). Tedavide ila¢ kullaniminin
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yanui sira bireyin yasantisindaki zorluklarin azaltilmasz, aile iligkileri ve
bakim siirecinin 6nemi bayiiktiir (Kéroglu, 2010).

Sizofreni hastalarinda tedavi ile iyilesme oraninin %25-30 araliginda
oldugu, tedavi almayan hastalarda hastaligin yineleme oraninin 3 katina
cikabildigi belirtilmigtir. Tedavi olmayan hastalarda hastaligin yineleme
oran1 %70 civarinda oldugu gériiliirken, hastane yatisi olan ve ilag
kullanimina diizenli devam eden hastalarda bu oranin %35’lere indigi
ifade edilmistir. Hastaligin tekrar etme oraninin tedavi olan, diizenli ilag
kullanan, psikoterapi ve sosyal destek alan hastalarda %15-20 civarina
distigi bildirilmigtir (Coban, 2009). Sizofreni tedavisinde ila¢ tedavisine
ek olarak bireysel ve grup tedavileri, giindiiz bakimevleri, psikoegitim
gruplari, ugras terapileri gibi cesitli secenekler de mevcuttur. Hastalarin
tedavi seceneklerine ulagsma imkanlar: ve iilke kosullar: distinildiigiinde
bityiik cogunlugunun tedavi siirecinin hastaneye yatis ve ila¢c kullanimi ile
sinirh oldugu goériilmektedir. Sizofreni hastalarinin tedavi siireci, temel
ihtiyaclarin karsilanmasi ve sosyal hayata katilim konularinda en 6nemli
rolin ailelerde oldugu bilinmektedir (Coban, 2009).

Sizofreni hastalarinin toplumsal yagama katiliminin desteklenmesi ve
toplum icinde sagaltimi ailelerin hastanin bakim siirecinde en 6nemli

rolii iistlenmesi sonucunu ortaya ¢ikarmigtir. Bu sonug ailelerin hastanin
ihtiyaclarinin karsilanmasinda ve bakiminda birincil destek kaynagi olarak
gorillmesini dolayisi ile de ailelerin yiik ve sorumluluklarinin artmasina
neden olmustur. $izofreni tanisi alan cocuga sahip ailelerde aile ici
catigsmalarin, sosyal yasamlarinin olumsuz etkilenmesi, giivenlik, gelecek
kaygisi, ekonomik giicliikler, korku, caresizlik, 6fke gibi duygular sik
yasadiklar1 ve yogun stres altinda kaldiklar1 belirtilmektedir. (Magliano ve
digerleri, 2000). Tiirkiye’de yapilan giincel calismalar sizofreni tanisi alan
yakinlarina bakan aile bireylerinin agir ekonomik, fiziksel ve duygusal yiik
altinda oldugunu ortaya koymustur (Attepe Ozden, 2015; Bulut, Alantas ve
Ferhan, 2016; Durmaz ve Okanli, 2014; Stanley, Balakrishan ve Ilangovan,
2017).

Sizofreni tanis1 alan cocuga sahip ailelerin yasadig: bir diger sorun da
toplumun hastaliga ve hastaya kars1 damgalayic1 yaklagim icerisinde
olmasidir. Damgalamayla birlikte ailenin 6zsaygilarinin zarar gormesi
ve aile i¢i ve toplumla olan iligkilerinde bozulmalar gériilebilmektedir
(Soygiir, 2000). Ulusal ve uluslarasi alan yazinda hastaya bakim veren

kisilerin karsilagtiklar1 damgalanma gibi giicliiklerle baga ¢cikabilmesi ve
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desteklenmesi, tedavi siireci a¢isindan olduk¢a 6nemli oldugunu ortaya
koymaktadir (inan, Duman ve Sar1, 2021; Krupchanka et al, 2016).
Aragtirmalar bakim veren ebeveynlerin sosyal hayatlarinin negatif
etkilendigini, kendine zaman ayirma ve bos zamana sahip olma konusunda
sorunlar yagadiklariny, fiziksel olarak zorlandiklarini, ekonomik problemler
cektiklerini, zaman ve enerjilerinin biiyiik kismini hastanin ihtiya¢larim

karsilamaya ayirdiklarini géstermektedir. (Berglund ve digerleri, 2003).

Aragtirmanin Problemi

Sizofreni agir bir ruhsal hastaliktir. Sizofreni hastalar: genellikle aileleri ile
ayn1 evde yagamini siirdiirmektedir. Bu durum sizofreni tanili cocuga sahip
ailelerin hayatim biitiin yénleriyle etkilemektedir. Hastalik ebeveynlerin
duygu, disiince, sosyal yagama katilimlarini etkilemekle birlikte ekonomik
ve toplumsal zorluklar1 da beraberinde getirmektedir. Cocugunun yasam
boyu siirecek bir kronik hastaliga yakalanmasini 6grenen ebeveynler sok,
kizginlik, iiziintii gibi duygu durumlar: yasayabilmektedir. Ailelerin hastalik
karsisindaki duygu durumlari ebeveynler arasinda iligkilerin bozulmasina
ya da tam tersine baglarin kuvvetlenmesine de neden olabilmektedir.

Bu nedenle ailelere hastaligin getirdigi nesnel gereksinimlerin yani sira
ailelerin 6znel olarak yasadiklar: zorluklar, deneyimler ve beklentilerinin
ortaya c¢ikarilmasi, sizofreni hastasi ve bakim veren ailelerin yasadig:
zorluklar: en aza indirme ve tedavi siirecine 151k tutma hususunda oldukca
6nemlidir.

Sizofreni hastas1 cocugu olan ebeveynlerin yasadig: giiclitkkler konusunda
literatiirdeki bircok aragtirmanin nicel arastirma yéntemi ile yapildig:
gorilmektedir (Kiziltoprak, 2006; Ceylan, 2007; Giilseren ve digerleri,
2010). Yapilan aragtirmalarin bu alanda sorun ve ihtiyaclarin
belirlenmesindeki katkis1 son derece 6nemlidir. Buna karsin nicel

arastirma y6ntemi ile yapilan aragtirmalar katihmailar1 kullanilan 6l¢ek

ya da odaklanilan temalarla sinirlayabilirken nitel aragtirma yéntemi

ile yapilan aragtirmalarda katilimcilarin perspektifine daha genis alan
acabildigi gorillmektedir. Nitel aragtirma yontemi ile yapilan aragtirmalarda
katihmalara sorulan acik uclu sorular, ailelerin 6znel duygu ve diigiincelerini
daha ozgiirce ifade edebilmelerine katki saglayabilmektedir. Sizofreni

tanis1 almig cocuga sahip ebeveynlerin gereksinimlerinin belirlenmesinde,
hayatlarindaki degisim ve etkiyi daha net ortaya ¢ikarabilmek i¢in nitel
arastirma y6ntemi ile yapilan derinlemesine arastirmalarin gerekli oldugu
distinilmektedir.
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Aragtirmanin Amaci ve Onemi

Bu calismanin temel amaca sizofreni tanili cocuga sahip olan ebeveynlerin
6znel sorunlarini, gereksinimlerini, icinden gectikleri sosyal psikolojik
siirecleri belirleyerek ailelerin yiikiinii hafifletecek hizmetler ve
olusturulacak yaklasimlara 1g1k tutmaktir. Sizofreni tanili bireylerin tedavi
ve toplumsal hayata uyum siirecinin olabildigince saglikli bir sekilde
devam edebilmesinde bakim veren kisilerin hastalik konusunda duyarls,
donaniml ve yetkin kigiler olmas1 bityiik rol oynar. Yagsam boyu siiren bir
ruhsal hastaliga sahip sizofreni tamili hastalara bakim veren kisilerin, yani
ailelerinin herhangi bir destek almaksizin bu siireci devam ettirmesi son
derece giictiir. Bakim verme siirecinde ailelerin aldifs, ihtiya¢ duydugu
destegi ve sorun yasadiklar spesifik alanlar1 tespit etmek, ailelerin yagam

kalitesine katkida bulunmak acisindan 6nemlidir.

Sizofreninin epidemiyolojisine dair aragtirmalarin ¢cogunlukla gelismis ve
Bat1 Avrupa Ulkelerinde yapildig goriilmektedir (Kiltiir ve dig., 2007).
Ulkemizde ve diinyada son yillarda, 6zellikle de COVID-19 pandemisinin
ortaya ¢ikmasi ile birlikte insanlarin duygu durum ve ihtiyaclarinda
birtakim degisikliklerin ortaya cikabilecegi olasihigindan hareketle bu
calismanin pandemi siirecinde sizofreni tanili cocuga sahip ailelerin yasadig:
giicliikleri ve 6znel gereksinimlerini derinlemesine analiz etmek agisindan

oldukca 6nemli oldugu diisiiniilmektedir.

Dolayisiyla bu arastirmada iki temel arastirma sorusuna cevap aramaktadir:

1) Cocugu sizofreni tanisi alan ailelerin tami 6ncesi siirecten tedavi

sonrasina devam eden deneyimleri nelerdir?

2) Ailelerin icinden gectigi sosyal psikolojik siirecler nelerdir?

Yontem

Bu aragtirma cocugu sizofreni tanili ebeveynlerin deneyimlerine 151k
tutmayi, 6znel gereksinim ve yasadig giicliikleri ve bas etme stratejilerini
ortaya ¢tkarmayr amagladigindan, nitel aragtirma yontemi secilmistir.
Verilerin toplanabilmesi amaciyla miilakat (gériisme) tekniginden
yararlamilmigtir. Arastirmacilar tarafindan miilakatta sorulabilecek nitelikte
10 temel soru hazirlanmig ve sizofren tanisi alan ¢cocuga sahip sekiz anne ile

ayr1 ayr1 goriisiilmiistiir.

Sizofreni Tanis1 Alan Cocuga Sahip Ailelerin Deneyimleri
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Aragtirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evreni, Izmir ve Ankara’da yasayan ¢ocugu sizofreni tanisi
almis kigilerden olugmaktadir. Bu arastirmanin 6rneklemi, 6rnekleme

iki boyutlu kartopu 6rneklem sistemi ile ulagilmistir. Oncelikle saglik
kuruluglarindan ve bir sivil toplum kurulugundan hizmet alan hasta
yakinlari ile iletisim kurulmus, daha sonra onlarin sosyal ¢evrelerinden
diger hasta yakinlarina ulagilmigtir. Her ne kadar katihmailarin bir kisminin
cocuklarinin sizofreni tanis1 almasi ¢cocuklarinin yetigkinlik dénemine

denk gelse de belirtilerin erken ¢ocukluk ve ergenlik gibi daha 6nceki
donemlerde fark edildigi goriilmektedir. Ayni zamanda ¢ocukluk déneminde
belirtileri fark etmenin tedavide 6nemi bilindiginden yetiskinlik doneminde
tam alinmasi aragtirmamizda diglama kriteri olarak kullanilmamgtir.
Katimalarin demografik 6zellikleri Tablo 1, 2 ve 3’de gériilmektedir.

Katilimcilarin Cinsiyete Gore Dagilimi

Katilimalarin tamami ¢ocugu sizofren tanisi almis kadinlardan
olusmaktadir. Katilimcilarin sizofren tanisi alan ¢ocuklarinin tamaminin

cinsiyeti erkektir.

Tablo 1: Katihmalarin Yag Araligindaki Dagilimi

Yas Araliga Kisiler
45-55 3
56-66 3
67-77

77-87 1

Tablo 1 degerlendirildiginde; aragtirmaya katilanlardan yasi en kiigiik
katilima1 48 yasindadir. Yasi en bityiik olan ise 78 yagindadir. Katihimailarin
yas ortalamasi 60,625’dir.

Tablo 2: Katihmalarin Egitim Durumuna Gére Dagilimi

Egitim Durumu Kisiler
flkokul Mezunu 3

Ortaokul Mezunu

Lise Mezunu

1
1
Lisans Mezunu 1
2

Lisansiisti Mezunu




Tablo 2’ye baktigimizda; katilimcilarin 3’ ilkokul mezunu, 1’i ortaokul
mezunu, 1’i lise mezunu, 1’i lise mezunu,1’i lisans mezunu ve 2 lisansiistii
mezunu seklindedir.

Tablo 3: Katilimalarin Meslek Durumuna Gére Dagilimu

Meslekler Kisiler
Ev Hanimi 4
Emekli 3
Biyolog 1

Tablo 3’e gore katilimcilarin 4’ ev hanimi, 3’i emekli ve 1’i biyolog oldugu
goriilmektedir.

Veri Toplama Aracglar:

Aragtirma, arastirmaci tarafindan caligmanin amacina yonelik hazirlanan
yar1 yapilandirilmig gériisme yonergeleri aracihigiyla gerceklestirilmistir.
Goriigmelerde katilimclarin cogunun duygu ve diisiincelerini daha iyi ifade
edebilmeleri i¢in a¢ik uclu sorular sorulmugtur. Hastalig ilk nasil fark
ettiklerini ardindan neler hissettiklerini anlamaya yo6nelik, bu siirecte onlar1
zorlayan durumlari ve cevreleri ile paylasimlarindaki geri doniitler sorulan

sorulara érnektir.

Veri Toplama Yontemi

Bu aragtirma, yasayan, cocugu sizofreni teshisi alan, aragtirmaya katilmaya
gonillii olmusg 8 anne ile miilakat teknikleri kullanilarak yapilmigtir.
Aragtirmanin amacina uygun olarak yar1 yapilandirilmis gériigme formu
hazirlanmigtir. Katilimalarin Tirkiye’nin cesitli illerinden olmasi
sebebiyle miilakat, telefon goriismesi ile gerceklestirilmistir. Gonulli
katihmalara miilakat 6ncesinde “Bilgilendirilmis Onam Formu” bildirilmig
olup, goriismeler katilimcilarin géniillaliik esasina dayal ses kaydina
alinmigtir. Yar1 yapilandirilmis goriisme formunun ilk kismi ebeveynlerin
sosyodemografik bilgilerini icermektedir. ikinci kisminda ise yar1
yapilandirilmig goriigme sorulari yer almaktadar.

(6] Veri Analiz Yontemi

lc\;aocuk ve Veriler tematik analiz yéntemi ile analiz edilmistir. Tematik analiz
edeniyet

2022 calismasinda Braun ve Clarke (2006) tarafindan 6 agamali analiz siirecini
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uzerinden caligilmistir. Bu agamalar ilk olarak aragtirmacinin veriye agina
olmasi, ilk kodlarin olugturulmasi, temalarin aranmasi, temalarin gézden
gecirilmesi, temalarin tanimlanmasi ve raporun hazirlanmasi seklindedir
(Taskin ve Cetin, 2021).

Bulgular

Yapilan goriismeler katilimcilarin tani 6ncesi désnemden tedavi sonrasi
doneme kadar tiim siirecteki deneyimlerine 151k tutmus ve edinilen bulgular,
tablo 4’de gorilldugi gibi dort ana kategoride siniflandirilmigtir.

Tablo 4: Sizofren Tanis1 Alan Cocuga Sahip Ailelerin Deneyimleri

1. Tan1 Oncesi 2. Taniy1 Ogrenme ve 3. Tan1 Aldiktan 4. Gelecek Kaygisi
Yasananlarla {lgili Kabullenme ile Ilgili Sonraki Streg ile ile flgili Bulgular
Bulgular Bulgular Tgili Bulgular

2.1 Hastalik Hakkinda | 3.1 Tedaviye fkna

Bilgi Sahibi Olma

2.2 Hastalig1 Ogren- 3.2 Tan1 Oncesi ve

dikten Sonra Ginlik Sonrasindaki Dene-

Hayata Yansimasi yimler
1.1 llk Fark Etme 2.3 Kabullenme 3.3 Sosyal Cevre {le

Paylagma

1.Tani1 Oncesi Yagananlarla ilgili Bulgular

Ailelerin ¢ocuklarinda gozlemledikleri ve doktora gitmeye sebep olan
davranis ve diigiinceleri anlayabilmek icin “Cocugunuzun hastaligini ilk nasil
fark ettiniz? Cocugunuzun davranmiglarinda gozlemlediginiz farkliliklar neler
oldu?” sorusu yoneltilmistir.

1.1.11k Fark Etme

Sorulan soruya katilimalar ¢ocuklarinda bir farklilik oldugunu genellikle
okul caglarinda fark ettiklerini dile getirmiglerdir. Arkadas edinememe,
tutarsiz davranislar sergileme, sesler duyma ve siipheci yaklasimlar aileleri
endigelendiren nedenler olarak belirtilmistir. Katilimcilara sizofreni
tanis1 almadan 6nceki siireci anlatmalar: istendiginde verdikleri cevaplar
bu nedenleri agik¢a ortaya koymaktadir. Katilima 7, oglunun arkadas
edinmekte problem yasadigini soyle ifade etmigtir:

Aysen Turtank, Filiz Kiiniiroglu



“Yani soyle ashnda lise yillarinda, arkadas edinmemeye basladi. Lise 2.

sinif zamanlarinda. Soruyordum hafta sonu oglum neden hi¢ arkadasinla
goriismiiyorsun, senin neden hi¢ arkadasin yok. Biz Konya'da yasiyorduk o
zaman. Diyordu ki bana uygun hi¢ kimse yok iste herkes sey zihniyetinde, namaz
kilmak bilmem ne yapmak. Herkesin zihniyeti bu onun i¢cin bana uygun kimse
yok diyordu. Nasil olur diyordum koskoca sinifta vardir mutlaka bir iki kisi. Yok
diyordu. Lise sondaydh iiniversite stnavina girecegi yil bir yardim alma teklif
ettim. Yani baktim ki iiniversite hazirlik stresi de eklenince daha farkl olmaya
basladi, daha gergin olmaya basladi. Internetten videolar bulmustu dini, din
karsiti videolar falan onlarla ilgilenip, onlarla ugrasiyordu. Bir yardim alalhm ¢ok
zor bu yil, bir destek alalim oglum dediysem de kabul ettiremedim. [lk hissettigim
zamanlar o zamanlard: yani. Iyi bir Anadolu Lisesinde okuyordu. Beni
cagirmamusti ve tesadiif ben o giin okula ugramistim, mezuniyet téreni oldugunu
gormiistiim. O giin ¢ok aglamistim ciinkii baska ¢ocuklarin aralarina girmeye
caligtyordu, giremiyordu. O halini gordiigiim zaman o giin ¢ok aglamistim, cok

tiztilmiigtiim.”(K7)

Bir bagka katilima ise oglunun okul ¢aglarinda bagarili oldugunu fakat
arkadas edinemedigini, ailesine kars1 siipheci yaklagimlari oldugunu su

sozlerle anlatmistir:

“Oglumda durgunluk, ice yonelik, toplumdan kagma vardi. Okulda sozliilerde
basarisiz olur ama yazililarda yiiksek not alirdi. Okuldan cagirdilar beni kopya
mu ¢ekiyor diye anlamak i¢in ama ¢ekmiyormus tabii. Arkadaslarindan kagiyordu
ama ¢ok zekiydi hep tesekkiir takdir alirdi. Liseden mezun oldu iiniversite
sinavina girdi. Konya'da bir okul kazandi. Gitmek istemedi. Bir tuhaflik oldugu
anlagiliyordu. Doktora gotiirdiik ilk etapta bir sey yok demisti. Birkag yil sonra
kiigiik oglum Izmir’i kazamnca Izmir’e tagindik. Ben ¢ok 1srar ettim ogluma
tekrar sinavlara gir diye, girdi tekrar kazandh. Ilk sene bittikten sonra gece herkes
uyuduktan sonra evden ¢ikardi ben anliyordum. Parkta tek basina oturuyordu.
Kaygilarim iyice artmaya basladi. Okuldan geldigi bir giin siniftan bir arkadasim
bana ¢ok benziyor. O benim kardesim de siz benden mi sakliyorsunuz diye sordu.
Kahvehaneye giderdi oradaki kahvehanede ¢alisan adam ¢ok ilgilendi benimle,
bu adam benim akrabam mu diye sorular baglads. Siirekli bir seylerden siiphe
duyardi. Elim yamuk, ayagim kétii, kendini begenemezdi. Sene 2001 de apar
topar doktora gotiirdiik. Taniy1 o zaman aldik.”(K5)

7

Bazi1 katihmalar hastalikla ilgili sorunlari, gelisimsel donem sorunlan
Ic\;azcduel;i‘;it olarak yorumladiklarim ancak“ileriki donemde sorunun sebebini
2022 anladiklarini belirtmiglerdir. Ornegin asagidaki katilima cocugunda fark
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ettigi problemli davraniglar: ergenlik dénemine bagladigini, ileriki déonemde
de sorunlarin artmasiyla doktora bagvurduklarini soyle dile getirmigtir:

“Sayle, yani ergenlikten itibaren hani bir sorun oldugunu anlamistim fakat
ergenlige baglamistim. Biliyorsunuz, ergenlikte bir takim sorunlar yasaniyor.
Kimi gercekten bu ergenligi agwr atlatiyor fakat devamh gozliiyorduk kendisini.
Okuluna gidip de toplantilara katildigimda 6gretmenleri sunu séyliiyorlardi,
oglunuz derse katilmiyor, icine kapanik, oglumun arkadagsi olmad, kimse

ile arkadashk kuramadi. Sonra ileriki zamanlarda normal askerlik siiresini
tamamladi. Askerlikten sonra sorunlar artmaya basladi bizde. Bilemiyorum
tabii askerlik siiresince onlarin doneminde askerlik on beg aydi. Orada ne yasad:
bilemiyorum. Kesinlikle ¢ok sikintil gecti, cok baskili, cok disiplinli bir yer. Zaten
bir takim sorunlarimiz vardi. Askerlikten sonra daha da bir artt1 tabi.” (K8)

Bir diger katilimai ise sorulan soruya su sekilde cevap vermistir:

“Fark etmeye basladigimiz zamanlarda madde kullammindan siiphe ettik ilk
olarak. Sonra doktora gittigimizde ayni o tamdaki gibi calistigim yerlere kadar
gitmis. Orada ¢alisan kigilere annemle aranmizda bir sey mi var diye sorular
sormus. Bizi farkh goriiyordu. Kirip dokerdi her seyi. Cok zor giinlerdi o giinler.
Siirekli sesler geliyor, sen beni sikdyet ettin bagsbakan burada diyordu. Hatta
biz babastyla mahkemeye kadar gittik vasisini iizerimize alalim da hastaneye
yatwrahm diye. Intihara kalkist1, bize siddet uyguladi, paralarirmzi aldr. Tek
basina kalamiyor, tek basina kaldiginda sesler duyuyor, ant anim tutmuyordu.”
(K2)

Katilima verdigi cevap dogrultusunda oglunun davramiglarini ilk etapta
madde kullanimina bagladiklariny, siipheci davranmiglarinin da artmasiyla
doktora gittiklerini ve taniy1 bu sekilde aldiklarini ifade etmigtir.

2. Taniy1 Ogrenme ve Kabullenme ile ilgili Bulgular

2.1. Hastalik Hakkinda Bilgi Sahibi Olma

Tan1 alma ve hastalik hakkinda bilgi sahibi olma durumuna iligkin
katilmalara “Cocugunuz sizofreni tanisi aldiginda ne hissettiniz?” sorusu
yoneltilmigtir. Katihmailarin verdigi yamitlarda ortak temalar olmasinin
yam sira 6znel cevaplara da rastlamlmigtir. Katihmcilarda gézlemlenen
ortak duygulardan ilkinin korku hissi oldugu goriilmektedir. Katihmcilardan
birisi bu hissini “Cok korktum. Kendine, bize ya da bir bagkasina zarar verir
diye ¢cok korktum.”(K1) seklinde ifade ederken bir diger katilimc “Cok
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tiziildiim, ¢ok korktum, ¢ok endigelendim. Onyargilarim vardi daha 6ncesi
basindan gérdigiim seyler vardi. Korkularim vardi o yiizden.” (K6) seklinde
dile getirmigtir.

Cocugunun tani aldigini 6grenen ebeveynlerden bir tanesi o an yasadig:
iziintii ve duygu yogunluguna ek olarak cocugunun gelecegine dair yasadig:
kaygiy1 hala unutamadigini ifade ediyor. “Kétii hissettik. Hala daha kétii
hissediyoruz. Ilerde ne olacagim diisiindiim. Esim kaldiramadi. Cok diisiinmekten
beyin tiimorii oldu. Tam konduktan 1 yil sonra 47 yasinda esim vefat etti.”

(K3) Bir diger katilima ise tan1 haberini aldiginda yasadig: duygulan

“Yani o an atak gegiriyormus oglum. Disar1 ¢iknusti ben o an nasil agladigim
hatirlamiyorum. Oglum disardan kostu geldi o haliyle anneme ne oluyor diye.
Benim kendimin bir rahatsizlig1 var diye o anda kivirdik ama su anda bile
yasiyorum o ani. Cok katii bir seydi.” (K7) seklinde ifade etmisgtir.

Sizofreni tamisinin konmasi ile birlikte hastalik hakkinda bilgi sahibi olma
durumu ve kabullenme siirecine dair katilimcilardan farkh bildirimler
alinmigtir. Katihmcilarin ¢ogunun tanm alindiginda hastalik konusunda
herhangi bir bilgi sahibi olmadig1 gorillmektedir. Katihmci 2 “Ben aslinda
onu internetten kendim aragtirdim. Benim kabullenmem ¢abuk oldu ancak
babas1 ve kendisi kabullenmedi. Ben hala bunun miicadelesini veriyorum
oglumla. Cok iiziildiim bunlarin yasanmasindan dolayi. Onlar kabullenmedigi
i¢in ben ¢ok zorlandim.” seklinde aktarirken, Katilimc 4 “Universite mezunu
oldugum halde esim de iki iiniversite mezunu olmasina ragmen ikimiz

de sizofreni hakkinda bir bilgiye sahip degildik. Ben sadece lise 2. sinifta
psikoloji dersleri vardi. Oradan hatirladigim sey asla iyilesemeyecek oluslari,
o zaman 6z bakim kelimesi yoktu tabii, ytkanmazlar, tirnaklarin1 kesmezler
gibi bir sey hatirladim.” seklinde yanitlamigtir. Katilima 8 ise hastaliga iligkin
hicbir bilgisinin olmadigini “Ben aslinda o kelimenin anlamim bile bilmiyordum
o giine kadar. Hatta doktora sordum da bunun a¢ilimi nedir, bunun anlami nedir
diye.” aktarmigtir.

Ailede sizofreni tanili cocugun olmasi ebeveynlerin yani sira ailedeki diger
cocuklar da etkileyebilmektedir. Bu durumla ilgili olarak Katilic1 5 kendi
soyle ifade etmigtir: “Sizofren denildigi zaman tiptaki anlami hakkinda hicbir
fikrim yoktu. Sozliikten kelime anlamina baktim. Tabii ki 6grendim. Oglumun
davranglari, tutumu sozliikte yazdig gibiydi. Diger cocuklarim da etkilendi. Ruh
halleri bozuldu. Damdan diisenin halinden damdan diisen anlar derler ya dyle.”

Sizofreni tanisi alan cocuga sahip ailelerde korku, endise, iiziintii gibi
duygulara ek olarak ebeveynlerin kendisini su¢lama, hastalia neden
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oldugunu diisiinme hissine kapilma hali gézlemlenebilmektedir. Katihma 5
“Mutsuz evliliklerde ¢ok fazla bu. Ben doguluyum. Dogunun kiiltiirii ¢ok fazladur.
Bu benim evliligime de cocuguma da ¢ok etki etti, sonradan fark ettim. Oyle derin
izler birakiyor ki yillar gecti ama babasin istemiyor. Eginizle anlasmasamz bile
bunu ¢ocuklarimza yansitmayacaksimz. Esim benimle aym fikirde olmadig icin
diisiincelerini sert ifade ediyordu. U¢ tane oglum var benim onlara da Gyleydi.
Ben onlarin da ruh hallerini begenmiyorum. Tam falan konulmadi ama ruh
hallerinden anliyorum ben. Ailede ozellikle iki esin anlasmalar1 cok onemlidir.
Ailedeki tutumun ¢ocuklar iizerinde ¢ok é6nemli bir etkisi var.” seklinde
aktarmaktadir.

2.2 Hastahig1 Ogrendikten Sonra Giinliikk Hayata Yansimas1

Hastaliga iligkin tani konulduktan sonra hissedilenler ve degisime dair
katilmalara “Sizofreni tanisi alan ¢cocugunuzun tani sonrasindaki degisimi
konusunda gézlemleriniz nelerdir?” sorusu sorulmustur. Katihmalarin
soruya verdigi yanitlarda ila¢ tedavisinin tani alan hastanin davraniglarina
pozitif etki ettigi belirtilmistir. Katihma 1 yasadig1 degisimi soyle ifade

etmistir:

“En ufak seyden bagirirdi. En kiiciik olay bizde kavgaya doniigiirdii. Aileyi
yok eden de bir hastahk. Ilaglar rahatlatti. Tuhaf hareketleri vardi dedim ya
onlar biraz azaldi. Tamamen normale dondii diyemem ama ilag iyi geldi fark
ediyorum.” seklinde ifade etmistir.

Bir diger goriismeci ise ilaclarin cocuguna etkisini: “Hastaneye yatirildi. Bir
buguk ay kadar hastanede yatti. Sanki ilacla her sey 180 derece dondii. Daha
iyiydi yani eski seyler kalmadi. Obsesyon zor gegiyor. O zamanlar obsesyon da
devam ediyordu.” (K4) ciimleleriyle belirtmistir.

Sizofreni tanisi alan hastalarda ila¢ tedavisi ile birlikte bakim veren kigilerin
hastalik konusunda donaniml olmasinin hastanin tutum ve davraniglarina
6nemli katk: sunabilecegi belirtilmektedir. Katilma 6 ¢ocugunun tani
sonrasi degisimi ve kendi tutumuna iligkin “Tam kondugu zamanlarda biz atak
geciriyormusuz. Atak devam etti tabii ki. Kendi kendine konusma giilme devam
ediyordu ama ila¢ kullanmaya basladiktan ve ilag etkisini gostermeye basladiktan
sonra daha bir sakin siirece girdik. Bu arada ben de sizofreni derneklerinden
hastalig ve nasil davranmam gerektigini grendigim icin sakin kalabildim. Dogru
yaklagimlar sergileyebildim ve bu ona iyi geldi.” seklinde yanit vermigtir.

Hastalarin ortak tavirlarina karsin farkl ve kisiye 6zgii davraniglar
sergilemesi de sizofreni hastaliginda rastlanilabilen bir durumdur.
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“Ilaglarini i¢tigi zaman ok iyiydi. Is hayat1 bitti. Onceden araba tamiri
iizerine galigirds. Isi de giizeldi. Bizim tanidiklarimiz vardi Alagat tarafinda
oraya giderdi calismak icin ama parami vermiyorlar diye geri gelirdi.

Bir seye tutunup da hareket edemiyor” (K2). Katilma 3 ise ¢cocugunun

diger hastalara gore daha farkls, cevresinde ¢ok da rastlamadig: tavirlar
sergiledigini “Bazilarinin siddet egilimi oluyor ya biz de boyle degildi. Ilaclarim
icmedigi zaman icine kapaniyor. Yazin ne denize girer ne dusa ama kisin da giinde
5 kere dug alir. Deniz bana ates gibi geliyor, yiiziinii dahi bile yikamiyor” seklinde

ifade etmigtir.

Tan1 alan hasta ve bakim verenlerinin bu durumu kabullenme siirecinde
ciddi zorluklar yasadigina dair durumu Katilima1 7 “Tani sonrast, simdi bir
donem kayit dondurduk, okula gitmedik, beraber kaldik. Tabii o atak donemi

ilk defa yasadi. O ¢ok uzun siirdii diizene girmesi. Birka¢ ay sonra daha diizenli
haliyle daha yani mesela nasil anlatayim. Gece uyumuyordu, gece yemek siparisi
veriyordu. Kosarcasina digari cikma istegi vardi. Durup dururken aglama
istedigi, viicudunda agrilar hissediyordu. Hi¢chir seyi yok ama her yeri agriyordu.
Yiiziinde aglama ifadeleri oluyordu ve bizim elimizden hicbir sey gelmiyordu ve
¢ok zor bir donemdi.” seklinde ifade etmigtir.

Tani alan ve ila¢ tedavisine baglayan hastalarin giindelik hayatina daha
saglikli devam edebilmesi konusunda ila¢ tedavisinin yam sira psiko-
sosyal acidan cevresi tarafindan desteklenmesi, bos zamanlarini etkin
degerlendirmesinin hastaya fayda sagladigimi belirtmistir. Katilimc1 6
“Hastalig1 baskiladiktan sonra terapiye basladik. Kurslara baslattim sosyal
etkinlik kurslarina. Resim, miizik gibi... Kurslara basladiktan sonra daha da iyi
gitmeye basladik. Sosyallik ve sosyallik siirecinde aldigimiz desteklerle hayatimiz
normale dénmeye baslad1. Su anda kendisi ¢calisiyor, sosyal ortamlar: var. Miizik
ile ilgileniyor. Iyi diizeyde ilgileniyor hem de. Yakin zamanda kiz arkadas oldu.
Bu da ona ¢ok iyi geldi. Ondan bir sevgi aliyor ve besleniyor. Tedavisi baya iyi
gidiyor. En son doktora gittigimizde iyilesme siirecindeyiz belki de zamanla
atlatacagiz dedi.”.

2.3. Kabullenme

Hastanin Sizofreni tanisini kabullenmesinde ne hissettigi, nasil tepki
verdigi konusunda katihmailara “Cocugunuz hastaligin 6grendiginde
bu durumu nasil karsiladi1?” sorusu yoneltildi. Katilimclardan alinan
yanitlar incelendiginde mevcut hastaligini anlamama, hastaligi kabul
etmeme, sosyal cevresinden ve damgalanmaktan ¢ekinme, hastaligin adim
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anmama ya da ¢ok normal kargilama gibi déniusler oldugu gérillmektedir.
Katillma 1 ¢ocugunun tani aldigindan beri gecen siirecteki hastaliga iliskin
farkindahgini “Hala daha algiladigim diisiinmiiyorum. Bir seyler normal

degil evet farkinda ama bunun ne oldugunu bildigini diisiinmiiyorum. Onun
normali bu diye kabul etti sanirim.” seklinde ifade etmektedir. Bir diger
gorismede hastanin hastaligina iligkin farkindaliginin ilerleyen siirecte
hasta tarafindan fark edildigine yénelik “Hicbir tepki gostermedi. Sanirim o
an anlayacak diizeyde de degildi. Ne zaman iyilesme stirecine girdik daha bir ciddi
olarak olay1 degerlendirdi. I¢ huzursuzluk yasadi, kafa karisikhigi oldu, resmen

sanciland: diyebilirim.” (K6) yanmit1 ahnmigtar.

Hastalig: kabullenme siirecinde hastalarin taniy1 kabul etmemesi, reddetme
davranisi icerisinde olabilmesi goriilmektedir. Buna ek olarak ebeveynlerin
de hastalig1 kabullenme konusunda diren¢ gosterdigine dair yanitlar
alinmigtir. Katilima 3 ¢ocugunun hastaligi kabul etmemesini “Ben hasta
degilim diyor, gayet de iyi oldugunu diisiiniiyor. [laclarin ilk igmek istemedi.
Herhalde o zaman daha agir bir ila¢ vermisler. Kendisi icmeyince biz ilact
yemegine kattik. Anlayinca giivenmemeye basladi. Yemek yememe olay: yle oldu
ilk. Yedigini cikartirdi. Doktor ne zaman ilaci degistirdi o zaman normale dondii.”
seklinde ifade etmigtir. Bir diger katihma ise tani alan ¢cocugundan ziyade
esinin hastaliga inanmadigim “Taniy: doktor anlatti. Ben de oglum biyle

seyler olabilir. Mevsim gegislerinde atak gecirebilirsin diye anlatirdim. Babamiz
inanmad boyle bir seyin olmadigin, arkadaslarina uyup bir sey iciyor ondan
boyle davramiyor der hala. Cok bunaltici seyler gecirdim. Inancum higbir sekilde
yitirmedim. Doktor bana seker hastalig1 nasil bir rahatsizliksa bunun da éGyle bir
sey oldugunu, ilaclarim kullanirsan ilerlemeden her seyi ¢ozebiliriz dedi.” (K2)

seklinde aktarmigtir.

Tani alan hastalar hastalig: kabullenme siirecinde sosyal ¢evresi ve olas1
stigmaya maruz kalmaktan da ¢ekinebilmektedir. “Farkindayd tabii.
Bana artik bundan sonra engellisin mi denilecek gibi bir ciimle kurdu. Ama
kabullenmisti kendisi.” (K8)

Tani konulduktan sonra tedavi siirecinde ve sonrasinda hastanin tanisina
dair meraki olmasina karsin tedavi sunan saglik personeli ve ebeveynlerin
hastaligin ismini telaffuz etmek yerine genel olarak hastalik kavram
iizerinde durmay tercih ettikleri gériilmiistiir. “Yani ashnda séyleydi, ismini
hi¢ telaffuz etmiyorduk. Zaten doktorumuz da hi¢c etmemigti. Konu gectigi
zaman hep bu hastalik, hastaligin etkisi ile oluyor oglum diyordum. Ya da
hastalik dolayistyla kullandigimz ilaglarin yan etkisi diyordu. Isim olarak hi¢
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konusulmadi. Doktorumuzun seyi oydu. Cok yillar gectikten sonra bile, simdi
bile cok konugmuyoruz. O zaten ¢ok oncesinde biliyordu. Biz Istanbul'da yalnz
yasarken bir giin demisti bana ¢iinkii internetten, bilgisayardan arastiriyordu
hep. Anne diyordu ben sizofreni belirtileri gésteriyorum diyordu kendisi.

Hala daha ismini konusmuyoruz. Yasadig1 zorluklar:1 konusuyoruz, yasadigi
problemleri konusuyoruz. Isminin hichir 6nemi olmadigim séyliiyorum.” (K7)

Tani1 sonrasi hastalik ebeveynler tarafindan kabullenilse de ebeveynlerin
hastaliga dair umut ve gelismelere yonelik arayislarinin devam ettigi
Katilima 7’nin verdigi cevapta goériilmektedir. “Bu hastalikta profil ¢ok farkl,
¢cok degisik diizeyde yasiyor gengler bunu yasayan insanlar. Bu donemde inamlmaz
makale okudum, elime gelen her seyi, kitaptir, internettir. Hala daha oyle gelisme
var mu, yeni bir seyler var m faydast olabilecek seyler arayist hep var.”

3.Tam Aldiktan Sonraki Siireg ile ilgili Bulgular
3.1. Tedavi Olma Ve ilaca Baglama

Katilimcilara tani sonrasi ¢ocugunu tedaviye ikna etme konusunda neler
yasadiklarini 6grenmek icin “Cocugunuzu tedaviye ikna siirecinizde neler
yasadimiz ve tedaviye destek olma noktasinda nasil neler yapiyorsunuz?”
sorusu yoneltilmistir. Katihimcilardan bazilari cocugunu tedaviye ikna etme
hususunda sorun yasadiklarini ve bu konuda zorlandiklarini bazilar: ise
tedaviye ikna etmede problem yagamadiklarini aksine goniilli olduklarini
ifade etmislerdir. Tedavi olma konusunda zorluk yasayan katilimalar
yasadiklarini soyle anlatmiglardar:

“flk zamanlar tedaviye istekli olmadi. O dénemde haliisinasyonlar goriiyordu,
evde yapilan yemekleri yemiyor, bunlar beni éldiirmeye ¢alisiyor diyordu.

Bana casus diyordu mesela. Can tehdidi korkusu vard:. Uniformali insanlar
sevmiyordu. Manisa’ya hastaneye gétiiriirken polislerden destek aldik. Polislere
de iiniformali gelmemelerini rica ettik. Uniformal gelince polislerden birine kafa
att1.” (K3)

“flaglart almiyordu ilk zaman. Yatagin altinda buldugum, agzimn iginde
tuttugunu yakaladim. llacin etkisini azaltacak seylerden uzak duruyor.” (K4)

“Tabii bu hastaneye yats siireci, ila¢ kullanmasu, terapilere ikna siireleri hi¢

kolay olmadi. Mesela doktora gitme konusunda zorluk yastyorduk. Sorun doktora
gitmek istememesi degildi evden ¢ikmak istemiyordu. Doktor yan odada olsa dyle
gidecektik. Onu ikna edip evden cikarmak ilk basta zor oldu. flaclardan sonra belli
bir kivam yakaladiktan sonra kendiliginden gider hale geldi.” (K6)

Sizofreni Tanis1 Alan Cocuga Sahip Ailelerin Deneyimleri



84

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Katilimcilar tan1 aldiktan sonraki siirecte tedavi olma ve ila¢ kullanmaya
baglamada sorun yasadiklar: ancak ilacin da etkisiyle tedavi olma konusunda
istekli hale geldiklerini ifade etmislerdir. Sorulan soruya diger katihmailar:

“Hi¢ hastaneye yatmad ben ¢ok istedim ama olmadi. Tedaviye iknada sorun
yasamadik. Iaglarim kullanmada da bize zorluk yasatmadi. Hatta saati biraz
gecince hemen kendisi soyler almam gerekiyor saati gegmesin diye. O konuda
Allah’tan sorun yagsamadik.” (K1)

“Yok, hi¢ tepki gostermedi. Tedavide direnmedi ama Van’a atandigi zaman ¢ok
direndi gitmek istemedi.” (K5)

“Tedaviye ikna siirecimizde zorluk yasamadik. Anlattigim gibi kardesimin destegi
vardi oglum kardegimi severdi. Onun destegiyle hastaneye gittik ve tedavisi
bagladi.”(K7)

“Baslarda ¢ok zorlaniyordum ve mahkemeye vermeye kadar gitti olay. Ambulans
geldi, polis geldi ortalig1 kira kira ambulansa koydular. O giinii hi¢ unutamiyorum
sanki evden ¢lii ¢ikt1. Gétiiriip yatirdik ama babasinmin anlamamasi dolayisiyla
kiyamadi, cikartti. Cikardiktan sonra da zorlandik. Sonra birkag kere gittik,
yatiramadik. Bazen kendisi soyliiyor beni doktora gétiiriin diye.” (K2)

Yukaridaki ifadede gérialdiigi gibi tedaviye ikna etme siirecinde basta zorluk
yasasalar da ileriki donemde doktora gitme ve ila¢ kullanma hususunda
istekli olduklarim dile getirmislerdir.

3.2.Tan1 Oncesi Ve Sonrasindaki Deneyimler

Bu bélimde katilimcilardan, cocugunun tan aldigini 6grendikten sonra
siirecin nasil ilerledigi, yaganan zorluklar, tam éncesi ile sonrasim
karsilagtirdiklarinda ¢ocugunda herhangi bir degisim olup olmadig: ve bu
siirecte cocugunun bakimi konusunda nelerle karsilastiklar: ayn1 zamanda
yasananlarla nasil baga ciktiklar1 konusunda bilgi istenmistir. Bununla ilgili
ilk olarak “Tan1 almadan 6nceki siire¢ ve su an icinde bulundugunuz durumu
kargilagtirdiginizda ne gibi farkliliklar var?” sorusu yoneltilmistir. Sorulan
soruya katihmailar:

Bir katilimc1 durumu séyle ifade etmektedir: “Bir cok farkliliklar var.
Yalmiz birakmaya korkuyorken evde simdi yalmz kalabiliyor. Kendi isini
kendisi yapabiliyor. Aligverisine gidebiliyor. Kendi 6zel seylerini kendisi
yapabiliyor.” (K8)

Katilimailar, ila¢ kullanimina baglamadan 6nceki ve ila¢ kullanimina
bagladiktan sonraki siire¢ arasinda belirgin farklar oldugu, tan1 konmadan
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6nce saldirgan davraniglarda bulunan, evde tek kalmasindan endise edilen,
arkadas edinme konusunda sorun yagayan kisiler olduklarini ancak tan:
sonrasl ilag tedavisine bagladiktan sonra aileden ayr1 bir evde bagimsiz bir
sekilde yasayabilen, ihtiyaclarini kendi karsilayan, sosyallesen ve arkadas
cevresi edinen biri haline geldiklerini dile getirmislerdir. Sadece ilag
tedavisinin degil aynm1 zamanda sosyal rehabilitasyonun da faydal oldugu
yoniinde katilimcalardan geri déniigler alnmigtir.

Katilimalara tani sonrasinda ne tiir zorluklar yasadiklarini 6grenmek
amaayla “Tani sonrasi ne gibi zorluklar yasadiniz?” sorusu sorulmustur.
Tan1 sonrasi ¢evresinin bilin¢li davranmadigini belirten anne yasadiklarini:
“Kendisine zarar verdi. Cok zor bir and1. 28 yasinda mahalledeki kendini
bilmezler engelli oldugunu da bildigi i¢in ogluma siirekli cinsel orgamim isaret
edip ne ise yarayip yaramadigim biliyor mu diye sorular sorarlarnus. Ben bunlar
¢ok sonra 6grendim. Daha sonra bu sorular1 evlenmeyeceksen bu sey senin isine
yaramaz diye doldurmuglar. Oglum da cinsel organmim kesti. Kesti dedigimde
basarili da olmus. Baya bir operasyon yasadik.” (K1) seklinde aktarmigtur.
Katilima 2'nin cevaplarindan elde edinilen bulgulara bakildiginda ise
hastaligin sadece manevi degil ayn1 zamanda maddi olarak da zorladig:

goriilmektedir. Katilmalar bu durumu séyle ifade etmistir:

“Kurulu bir diizeni vardi éncesinde. i§i vards, diikkdnimiz, kendisine ait bir
arabasi vardi ama arabasim yakt1. Diikkdniniz kapandi. Paralar, esyalar hep
gitti. Bu boslukta kétii bir insana denk geldi. Onun elinden alacagiz diye ne kotii
seyler yasadik. Onu babamdan da kiymetli diye gériip onu 6nemsiyordu. Oglumu

onun elinden almak i¢in ¢ok miicadele verdik. Neredeyse ona tapiyordu.” (K2)

“O kadar ¢ok ki. Ama su anda direkt sorunca da aklima gelmedi. Bizim imkdniniz
Istanbul'da yasamaya elverecek sekilde degildi. Onca sene emek emek yaptigimiz
evi satip oyle gidebildik....En ¢ok iiziildiigiim olaylardan biridir. Istanbul'da
kotii, kolsuz penye ile disar cikiyor dedigim zamanlarda iki igsaret parmag

ile beynini gosteriyordu. Gurur duyuyor musunuz eserinizle diye agliyordu.
Mesela o sahneyi hi¢ unutamam. Dedim ki biz istemedik ki oglum béyle olsun,
biz ister miyiz hi¢ dedim. Ama iste ikna edemezsiniz ki. Ikna edebilecegimiz

bir sey degil. Onun o kadar ¢ok yurt dis1 hayalleri, hep yurt disinda calismak

bir siirii hayali vards. [Tk 6nce o vazgecti onlardan bakti gordii ki olmuyor...”

(K7) Katilima 7 ise, ¢ocugunun bagarili bir 6grenci oldugu, tiniversiteyi
Istanbul’da kazandig1 ancak ailenin ekonomik kogullarimm bu duruma
elverisli olmadig, cocuklarinin istedigini gerceklestirebilme adina maddi
anlamda zorlandigini, hava sartlarina uygun giyinmedigi, aileyi su¢clama
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davraniglarinin oldugu dénemler katilimciy1 zorladigini yukarida belirttigi
ciimlelerle ifade etmigtir.

Tan1 sonras: yagadig giicliikleri anlatan katilimcilara bakim verme
siirecinde neler yagadiklari ve bu siireg ile basa ¢tkmak icin neler yaptiklar
“Cocugunuza bakim verme siirecinde yagadiginiz zorluklarla nasil baga
cikiyorsunuz?” sorusu ile yoneltilmistir. Katilima 1 sorulan soruya “Kendi
banyosunu yapiyordu aslinda ama o kazadan sonra yapamamaya basladi. 25’li
yaslarindan beri banyosunu diger oglum yaptiriyor. Aslinda fiziksel olarak bir
engeli yok ama yapamuyor. Giinden giine ¢ocuklasiyor. Ben kendim de psikolog
ilaglar kullaniyorum. Kader ya bu benim kaderim diyerek basa ¢ikryorum.”

seklinde ifade etmigtir.

“Insamn kendine de zaman ayirmasi gerektigini égrendik. Ciinkii siz kendinizi

ne kadar bu duruma hazirlarsamz ve iyi olursaniz bakim vereceginiz kisiye de iyi
gelirsiniz. Bunu bilirseniz hastaligin ¢ok korkutucu olmadigini anlarsimz.” (K4)
Bakim veren kisinin kendisine zaman ayirmasinin ¢cocuga daha iyi geldigini

zaman icerisinde anladiklarini aktarmigtir.

3.3. Sosyal Cevre ile Paylagma

Sizofreni tanis1 alan ¢cocuga sahip ebeveynlerin sosyal cevresi ve toplum
tarafindan ne gibi giicliiklere maruz birakildiklarina dair “Sosyal ¢evreniz
cocugunuzun sizofreni hastasi oldugunu 6grendiginde nasil tepkilerle
karsilagtin1z?” sorusu sorulmustur. Katilimcalarin ¢cogunun tersine Katihma
3 “Sosyal cevremizden kimse onun hasta oldugunu anlamuyor. Siyasetten
konugsur, ansiklopediyi ezberlemis. Bize diyorlar ki bunun neresi hasta.

Insanlar1 uyartyorum ben bir sey sdylerse yanhs anlamayn kendisi hasta diye.
Insanlar bana siz soylemeseniz anlamazdik diyor.” seklinde yanitlamistir. Ek
olarak ailesi tarafindan desteklense de ailesi disinda birisi ile bu konuyu
konugmaktan imtina eden bir diger katilimcinin yamit1 “Ailemiz biliyor.
Ailemizde hicbir olumsuz karsilama gormedik. Herkes biz ne yapmaliyiz, nasil
davranmaliyiz gibi bir seyler oldu. Ailemiz disinda da kimseyle bu konuyu a¢tk¢a
konusmadik yani. Herkes farkinda, bir seyler oluyor, okulu bitirmedi, memur oldu
falan. Herkes bir sorun yasadiginizin farkinda tabi ama herkes de ¢ok soramziyor.
Evlad ile ilgili bir sikint1 olunca insanlar da ¢ok soramiyor.” (K7) seklindedir.

Sizofreni tanisi alan ¢ocuga sahip ebeveynlerden biri (K4) hastalig:
cevresi ile paylasmanin, hastanin sosyal hayata katilimi ve ailelerin
dogru yonlendirilmesinin 6nemine dikkat cekmistir. “Ne oturdugumuz
komgularimizdan, ne akrabalarimizdan ne de arkadaslarimizdan bu durumu
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saklamadik. Bu durumu ogrendiklerinde bir bobrek hastaligi, seker hastaliga,
tansiyon kanser gibi bir hastalik oldugunu 6grenince, tedavisinin zor da olsa
ilaglarla birlikte yiiriidiigiinii anlayinca hi¢ sorun yasamadik. Dolayisiyla ilaglar
bu isi dengeliyor. Gerek aile toplantilari, gerek ailelerin nasil yonlendirilmesi
gerektigi haklanda orada 6grendigim ii¢ sey var. i1k olarak sizofreni konusunda
uzman bir psikiyatri doktoru bulmak ¢ok onemli. Her psikiyatrist muhakkak
biliyordur sizofreniyi ama nasil alanlarda uzmanlagsmak varsa bu konuda uzmam
bulmak sizi dolastirmaz. Ikincisi de dogru ilag ve doz ayarlamas. Ugiinciisii

de sosyal iyilesme ve sosyal rehabilitasyon. Ne kadar hayatin iginde olur ve
hastaliklarimin farkinda olurlarsa daha kolay olur her sey.” Ebeveynlerin her ne
kadar aileleri ile hastalig1 paylasma konusunda olumlu geri déniisler yaptig:
goriilse de yer yer ciddi sorun yasadiklarina, dislandiklarina, insanlarin
hastaliga inanmadiklarina dair de yanitlar alinmistir. “Kimilerinden ¢ok iyi
tepkiler aldim. Bazilar1 da yalandan yaptigim soylediler. Askerlik kdagidi gelmisti
eve. O zamanlar doktoru ile goriistiim gidemeyecegini séyledi bizlere. Askere
gidemez raporu aldik. Bir enigtemiz vardi. Oglum, ben o falan oturuyorduk.
Eniste, ogluma sen bunu yalandan yaptigim, devleti bile kandirmaya basladigim
ve askerligi ektigini soyleyerek saka yapti. Oglum o kadar iiziildii ki hemen kalkt:
baska odaya gitti... © (K5)

Ailesi ile ¢cocugunun hastaligini paylasan, is cevresi ve toplumdan ise
gizledigini belirten katilima kargilagtigi farkli tutumlari; “iTk olarak
kardeslerime anlatmakla basladim. Ancak is yerinde anlatamadim. Olumsuz
diistinceleri olan arkadaslara denk gelmistim onceleri. Onlara hala soylemedim
ctinkii buna hazir degilim. Damstigim hasta yakinlari olsun, 6grenciler olsun
onlara sohbet ederek kendimi alistirma yoluna gittim. Her yerde soylememiz,
her seyi de soylememiz gerekmiyor. Oglumun ruhsal bir saglk problemi
yasadigini ve bununla miicadele ettigimizi belirtiyorum adi ne dediklerinde ise
sizofreni demiyorum. Anlattigim cevremde ise bazilar1 ayrinti sorular sordu,
bazilar1 yardimci olmak istedi, bazilari ise nasil bir aile ortamimz var da ¢ocugu
hasta ettiniz dedi. Farkl farkli tepkiler aliyoruz.” (K6) seklinde aktarmigtir.
Yakin cevresi tarafindan desteklense de ailesi disindaki kisiler tarafindan
cocugunun diglanacag: korkusuyla cocuguna telkinde bulundugunu belirten
katilima sosyal cevre konusundaki kaygilarini; “Ailemden, sevdiklerimden
gizlemedim bu olay:. Gizleyemezdim zaten. Ben siirekli sevdiklerimle diyalog
halindeyim. Bir de bizim iliskilerimiz yakindir, devamh gidip geliyoruz

87

birbirimize. Gizleyemezdim yani nereye kadar gizleyebilirdim. Disariya karsi,
lc\;azcduel;i‘; Z . cevreye karst hala o tedirginligi yasiyorum. Kiraciyiz biz kendimiz. Tagindigimiz
2022 yerde aman binadakiler anlamasinlar, acaba diglanir miyiz endisesi var.
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Biliyorsunuz insanlar on yargililar ve digliyorlar. Ve bu dislamada onlara hig iyi
gelmiyor, ters tepiyor. Aman insanlar anlamasinlar aman annecim hareketlerine
dikkat et bizi dislamasinlar diye uyariyorum. Bunu séylememin nedeni ¢ocugum
kendisi iiziiliir diye.” (K8) seklinde dile getirmistir.

4.Gelecek Kaygs: ile ilgili Bulgular

Katilimcilara ¢ocuklarinin gelecekleri ile ilgili ne diigiindiikleri ve bu konu
ile ilgili olarak korku ve kayg: hissedip hissetmediklerini 6grenmek adina
“Cocugunuzun gelecegi icin ne diigiinityorsunuz? Korku ve kaygilariniz
var m1?” sorusu yoneltilmistir. Katilimcilar diisiincelerini soyle ifade
etmislerdir: “Gece yarilar1 uykudan uyanip benden sonra ne olacak diye
diigtiniirdiim. Bilmeyenler icin ¢ok zor ama biz artik bu durumlari atladik. Ben
o zamanlar sizofreni cahiliydim. Simdi uzayla ilgili bir sey sorsaniz bilmem.
Sizofreniye yaklagmak, bakmak basimza gelmeyince anlayamazsimz. Basimiza
gelince 6greniyorsunuz. Insanlar bilinmeyenden korkarlar. O zamanlar ben de
esim de sizofreni cahiliydik.” (K4) Katihma 4, ilk zamanlar sizofreni tanis
hakkinda ¢ok bilgi sahibi olmadiklarini ve uykusundan uyanip ¢ocugunun
gelecegini diisiiniip kaygilandigini ancak zaman icerisinde bu durumun
degistigini dile getirmistir.

“Ben oliince ne olacak, onu arkada birakacagim diye diisiiniiyorum. Bir evim var,
onun kirast oglumun bakimina gidecek onu ayarladim. Diger cocuklarima da
sdyledim.” (K3) Katilima 3 ise kendisinin vefat etmesi durumunda oglunu
geride birakacagindan endige ettigini ifade etmistir. Katihmcilardan gelen
diger yanitlar ise su sekildedir:

“Tabii ki korkularim var ama ¢ok rahatsiz edecek bir korkum yok. Diger oglumun
varlig1 beni rahatlatiyor. Diger ogluma zor olur mu endisesi yasiyorum zaman
zaman. Yillardir diger oglum ilgilendigi icin yine bakar biliyorum.”(K1)

Katilimalar sorulan sorulara, diger cocuklarinin sizofreni tanisi alan
kardeglerine destek olacaklarimi diigiindiiklerini ifade eder nitelikte cevaplar
vermiglerdir. Katilimailar umutlarini yitirmediklerini ve karamsarhga

diismediklerini su sekilde ifade etmektedirler:

“Beni motive kaynag eden seylerden biri, Istanbul'da terapi giriirken oradaki
psikologu bana demigti ki bakin o kendisine bir yol bulacak. Bu hastalikla

bas etmeyi 6grenecek. Bunun icerisinde kendisine mutlaka bir yol, yasam
kuracak ama siz ¢ok iiziileceksiniz bu siirecte o, o kadar iiziilmeyecek demisti

ki en azindan onun bu kadar iiziilmedigini bilmek de bana moral oluyordu. Bir
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de bana seyi soylemisti dans edeceksiniz. Bu kelimeleri hi¢ unutmadim ben
yillarca. lyi gérdiiniiz bir adim ileri, onu gétiirebiliyor mu bir adim daha ileri
adim atabilirsiniz. Olmuyor mu hemen bir adim geri adim atacaksimz. Dans
edeceksiniz demigti. Bu sézii de beni ¢ok etkilemisti. Yillarca hep bir seyler
denerken, bir seylere heveslendirirken onunla ilgili bir seyler yaparken hep bunu
diisiindiim. Hep bu bana yol gisterdi... Esim en biiyiik destegim.” (K7)

“fIk baslarda ¢ok korkmustum bu hastalik ilerleyecek mi yoksa ayni mi kalacak
bilemiyorduk. Iyilesmenin var oldugunu, umudun var oldugunu ve dogru
miicadele etmenin ne kadar faydah oldugunu gérdiim.”(K6)

Katilimalar, ¢cocuklarini kendi baslarina yasayabilecek diizeye getirmeyi
hedeflediklerini ve ¢ocuklarini hayata hazirlama noktasinda ¢abaladiklarini
su sekilde ifade etmiglerdir:

“Ise girmesi ve sosyal ortam olusturmasiyla o siireten baya ¢iktik. Su an ben
olmadan hatta kimse olmadan hayatina devam edecek kivama geldi. Burada
benim girevim rehberlik yapmak, zor bir siirece girerse yoén vermek, kararina
miidahale etmeden kendi fikrimi séylemek, hayatim degistirmek degil, benim de
soyle bir fikrim var diyerek kenara ¢ekilmeyi planliyorum ve gelecekten de eskisi
kadar korkmuyorum.” (K6)

Bir diger katilhima ise diigiinceleri su s6zlerle anlatmigtar:

“Tabii ki benimde her anne gibi kaygilarim var elbette. Sunu diliyorum
sadece kendi basimin ¢caresine bakip, daha az iiziilebilmesi, toplum tarafindan
ezilmemesi i¢in en biiyiik kaygilarim bunlar.” (K8)

Katilimcilarin sorulan soruya verdikleri cevaplar neticesinde, 6zellikle
kendileri hayatta iken ¢ocuklarini hayata hazirlama ve kendi baslarina bir
gelecek kurabilme hususunda ¢aba gésterdikleri ve bu konuda karamsar
olmadiklari, 6zellikle diger ¢ocuklarinin varliginin kardeslerinin bakimi
noktasinda endiselerini azalttig1 sonucu ¢ikmaktadir.

Tartigma, Sonug ve Oneriler

Bu aragtirmada sizofreni tanisi almis cocuga sahip ailelerin 6znel
deneyimlerine ve iclerinden gectiklerli sosyal psikolojik siireclere 151k
tutmak hedeflenmigtir. Aragtirma sonuglari sizofreni tanili cocuga sahip
ailelerin ortak problemlerinin yam sira son derece spesifik, kisiye 6zgii

sorunlar yagadiklar1 ortaya koymustur. Sizofreni tanili hastalarin ortak
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sorun ve semptomlarinin olmasina karsin bireye 6zgii sorun ve belirtilere
rastlanildigs bilgisi literatiirde de yer almaktadir (Giirses, 2009).

Sizofreni tanili hastalarin hayatlarini siirdiirmeleri icin destege ihtiyac
duyduklari, bu baglamda tani alan hastalarin neredeyse hemen hepsinin
ebeveynleri ile birlikte yagadiklarina deginilmistir (Akandere ve ark.
2009). Aragtirmalar: destekler sekilde bu caligmada da tani alan hastalarin
ebeveynleri ile yasadiklari, bu durumun ebeveynlerinin hayatinda ciddi
degisim ve zorluklar1 beraberinde getirdigi gorilmiuigtiir. Bu zorluklarin

maddi manevi hayatin tiim yénlerini kapsadig bilgisine ulagilmigtir.

Fiziksel ya da zihinsel engeli olan ¢ocuga sahip ailelerde ebeveynlerin
duygu ve diisiincelerinde gesitli degisiklikler meydana gelebilmektedir.
Ebeveynlerin hastalik konusunda gerceklikten kaginma, kaygi, kendilerini
suclama gibi davraniglar icerisine girdikleri belirtilmektedir (Akandere ve
ark. 2009). Yapilan gériismeler icerisinde evlilikte yasanilan sorunlarin
cocugunun hastaligina neden oldugu inancini tagiyan ebeveyne ya da
hastalik hakkinda konugmama ve hastalig1 gormezden gelme davranig
icerisinde olan ebeveynlere rastlanilmigtir. Buradan hareketle, tani alan
hastanin tedavi ve sosyal hayata uyumuna y6nelik desteklenmesi kadar
hastanin birinci derece yakinlarinin da hastalik ve hastalik ile basa ¢tkma

konusunda desteklenmesi gerektigi kanaati olusmaktadir.

Katilimalarin biyiik cogunlugunda hastalig: fark etme ve tani alma
siirecinde hastaliga iliskin ciddi bir bilgi eksikligi oldugu gercegi dikkat
cekmektedir. Her ne kadar arastirma 6rnekleminin 8 katilima ile sinirh
oldugu gercegi g6z ard1 edilmeden, bu durumun toplumda kronik ruhsal
rahatsizliklar konusunda farkindaligin arttirilmasina yénelik politikalara
iligkin soru isaretlerini artirdig1 diigiiniilmektedir.

Kronik psikiyatrik rahatsizlig1 olan cocuga sahip olmak aileler icin de son
derece travmatik bir durumdur. Her ebeveyn normal olarak saglikli cocuk
sahibi olma beklentisi icindedir. Zihinsel ya da fiziksel engelli cocuga sahip
olmak ailelerin beklenti, yasam sekli, rol ve yiikiimliiliiklerinde degisiklikleri
beraberinde getirmektedir. Bu siirecte ebeveynlerin hastaligi kabullenme
ve uyum saglama konusunda sorun yagayabildikleri belirtilmistir (Dogru ve
Arslan 2008). Arastirmada elde edilen yanitlarda hastalarin ve ebeveynlerin,
daha ¢ok annelerin hastaligi kabullenmeme egilimi icerisinde oldugu
goriilmektedir. Hasta ve ebeveynlerinin yami sira ailedeki diger ¢ocuklarin
da sizofreni tanis1 alan ¢ocuktan etkilendigi ve ruh sagliklarinda sorunlar
meydana geldigine dair bilgiler edinilmigtir. Bu durum, sizofreni tanih
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cocuga sahip ebeveyn ve ayn1 evde yagsadig kisilerin sagliklarinin negatif
yonde etkilenebilecegini ve kardeslerin de destege ihtiya¢ duyduygunu

gostermektedir.

Sizofreni tanmis1 alan hastalarin semptomlarinin azalmasi, yagsam
kalitesinin yiikselmesi, sosyal islevselliklerinin artmasi ve 6z bakimlarim
saglayabilmeleri icin ila¢ tedavisinin ve tedaviye uyum saglamanin son
derece 6nemli oldugu vurgulanmigtir (Yildiz, 2005). Ataklarin tekrar

etme olasilik ve sikliginin, hastanin yasamini siirdiirebilme yetisinin ila¢
tedavi ile ciddi oranda arttig: belirtilmigtir (Coban 2009). Katilimcalardan
bazilar: cocuklarinin ila¢ tedavisine baglangicta direng gosterdigini ancak
ila¢ kullanmaya basladigindan itibaren ¢ocuklarinin semptomlarinin kayda
deger bir oranda azaldigini, sosyal yagsama uyum saglama konusunda ila¢

tedavisinin pozitif etkisinin gozle goriildigini aktarmgtar.

Sizofreni tanih ¢ocuga sahip ailelerde hastanin bakim ve ihtiyaglarinin
karsilanmasinda ana roliin kadina verildigi goriilmektedir. (Akin ve
Demirel, 2003). Arastirmada goériigiilen kisiler ve hastalara bakim veren
kisilerin tamaminin anne oldugu dikkat ¢ekmistir. Hastalarin ihtiyaclarinin
karsilanmasi hususunda agirlikli olarak ailedeki kadinlarin yiki ¢ekiyor
olmasi, bakim verme gérevinin toplumsal cinsiyet acisindan da ele alinmas:

gerektigi kanaatini olugturmaktadar.

Sizofreni sadece kisiyi degil ayn1 zamanda aile ve yagadig: toplumu da
etkileyen bir hastaliktir. Bu nedenle hastay: ailesinden, ailesini ise
yasanilan toplumdan bagimsiz ele almak yerine etkilesim icerisinde olan bir
biitiiniin parcalar: seklinde diisiinmenin faydali olacag: diisiiniilmektedir
(O2zli 2007; Yildiz, 2005). Yapilan goriismelerde hastalik konusunda daha
donaniml ve hangi durumda ne yapmasi gerektigine iligkin bilgi sahibi

olan ebeveynlerin ¢ocugunun kriz anlarinda daha sogukkanli davranip
cocugunu iyi hissettirdigi aktarilmigtir. Yasanilan toplum ve sosyal ¢cevrenin
sizofreni tanmili hastaya ve ailesine kars: tutumu hasta ve ailenin saghgina
dogrudan etki edebilmektedir. Bu baglamda toplum tarafindan dislanan,
alay edilen hastanin kendisine fiziki zarar verdigi, hasta ve ailesinin yakin
cevresi tarafindan yargilayic ve suclayici tutumlara maruz kalmasi ile
birlikte toplumdan kendilerini izole ettigi gériilmistiir. Sosyal cevresi ve
toplum tarafindan damgalanacag endisesi ile hastalig: saklayan ebeveyn
tutumlarina sahit olunmugtur. Hastalifin fizyolojik tedavisi kadar psiko-

sosyal siireclerin saghkl yiiriitiillmesinin 6nemi de gérilmiistiir.
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Konuyla ilgili yapilan arastirmalarda hastanin ila¢ tedavisine ek olarak
psikoterapiler, giindiiz bakimevleri, is ugras terapilerinin hastalarin sosyal
iglevselligini artirmada 6nemli rol oynadig vurgulanmaktadir (Coban 2009).
Bu baglamda katilimcilardan alinan bilgiler 1s1g1nda ilag¢ tedavisine ek olarak
cevresi tarafindan desteklenen, cesitli kurs ve terapilere giden hastalarin ig
bulma ve hayatina daha bagimsiz sekilde devam etme noktasinda ilerleme
kaydettigi gorilmustiir.

Hastaligin tedavisinde erken tani alma ve ila¢ tedavisine baglamanin
hastaligin kontrol altina alinmasi ve iyilesme siirecinde kilit rol

oynadig: kanaatine varilmistir. Bu siirecte tani konulmasi icin fark etme,
yonlendirme hususunda ¢ocukluk ¢agindan itibaren ebeveynlerin, okul
calisanlarinin, tedavi hizmeti sunan saglik profesyonellerinin ve tedavi
siirecinde hasta ve ailesini psiko-sosyal olarak destekleyen gruplarin son
derece 6nemli oldugu diisiiniilmektedir. Sizofreni tanisi alan hastalarin
bakim yiikiinii cogunlukla ailelerin, aileler icerisinde ise basta anne olmak
uizere kadinlarin cektigi goriilmektedir. Toplumsal cinsiyet temelinde ele
alindiginda yagam boyu siiren bir olgu olan sizofreni hastaliginda tek basina
ya da agirlikli olarak bakim verme konusunda biiyiik rol alan kadinlarin
durumu dikkat cekmektedir. Aile icinde bakim ve ihtiyac¢larin karsilanmas:
noktasinda rol ve yiikiimliliiklerin adaletli paylasgiminin hastanin saghgina
da pozitif katk: yapacag: diisiiniilmektedir.

Giiniimiizde “sizofrenili bireylerin ekonomik ve sosyal yagama katilmalarim
saglamak”, diinya genelinde ulagilmak istenen ortak hedef haline gelmistir.
Bu katilimin saglanmasinda sizofrenili bireylerin ise yerlestirilmesi

kilit bir 6nem tagimaktadir (Erkog Y. ve digerleri). Ancak, diinyada ve
iilkemizde bu bireyleri ige yerlestirme sorunlarinin ¢6ziimlenmis olmadig
goriinmektedir. Bir ise sahip olmanin, sizofreni tanili bireylere bir¢ok yarar
sagladigi, bu yararlarin mali kazang ile sinirli kalmadig aynm1 zamanda genel
saglik durumu ve iyilik haline dengeleyici etkisi oldugu vurgulanmaktadir
(Zaprutko ve digerleri, 2015). Liberman (2011)’de mesleki iyilestirimin,
sizofreni tanisi alan bireylerin iyilesmesinde son derece 6nemli bir

rol oynadigini belirtmektedir. Calisilan pozisyona ya da alinan maasa
bakilmaksizin anlaml bir iste caligmanin kisiye “calisan” kimligini
kazandirdigini, hastalarin toplumda yeti yitimi olmayan vatandaglar
arasina katilmalarini sagladigini ve ¢alisma yagaminin kisinin yagam
kalitesini artirabilecek etkiye sahip oldugunu belirtmektedir. Diizenli bir
iste calismanin hastalara toplumsallagsma ve arkadaslik kurma firsatlarn
sundugu, 6z saygiy1 ve 6z yeterliligi beraberinde getirerek depresyon ve
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moral bozuklugunun yerine planl ve programl rutinler ile gelecege y6nelik
olumlu beklentilerin olugmasina katkida bulundugu disiinilmektedir.

Son yillarda engelli cocuga yoénelik hizmetlerin, sadece engelli cocuga
sunulan hizmetlerle sinirli olmadiy, ailenin bir sistem oldugu ve 6ncelikli
olarak aile bireylerinin sorunlarinin saptanmasi, gereksinimlerinin
belirlenmesi ve bu gereksinimler dogrultusunda hizmet verilmesi disiincesi
6n plana ctkmaktadir (Gérgii, 2005). Bu hizmetlerin, multi-disipliner evde
bakim ve rehabilitasyon hizmetlerini kapsamasi 6nemli bir gerekliliktir.
Engeli nedeniyle fiziksel, sosyal ve duygusal yonden bagkalarina bagimh
olan bireylerin bakimi, kendi bakimlarini devam ettirebilmeleri icin ¢cocuk
ve ailenin egitimi, aile liyelerinin bu siirecte desteklenmesi son derece
6nemlidir (Ozdinger, 2002).

Bakim veren kisilerin aile yapasy, kiiltiirii, ve yagsanilan topluma bagh olarak
sorun ve ihtiyaclar1 farklilik gésterebilmektedir. Sizofreni tanili cocuga
sahip ailelerin genel sorun ve ihtiyaclarinin belirlenmesine ek olarak
ailelerin rutin gériigme ve kontrollerle, 6znel gereksinimlerini tespit etmek
ve gerekli destegi sunmak, verilen hizmetlerin kapsayicilig1 acisindan da
gereklilik arz etmektedir.

Sonug olarak bu arastirmada sizofreni tanisi alan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yasadig giicliiklere dikkat ¢ekilmek, ailelerin 6znel sorun ve beklentilerini
saptamak amaclanmigtir. Aragtirma Tiirkiye’nin farkli bolgelerinden farkl
demografik, sosyo kiiltiirel 6zelliklere sahip sekiz katilimcinin cevaplar:

ile simirh oldugundan alana dair daha derinlemesine ve genis 6rneklemli
arastirmalara ihtiya¢ duyulmaktadir.

Aysen Turtank

Filiz KiinGroglu
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