PSlKlYATRl HEMS'REL'G' TURKCE CEVIRI / TURKISH TRANSLATION ot |
DERGISI .

DOI: 10.14744/phd.2020.25901
J Psychiatric Nurs 2021;12(1):59-66

Sizofreni hastalarinin ebeveynlerinin damgalanma
deneyimleri: Kalitatif arastirma

Figen Sengiin inan,’ ® Zekiye Cetinkaya Duman,’ © Ayse Sar?

'Dokuz Eyliil Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi, Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dali, izmir
2Dokuz Eyliil Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisi, Psikiyatri Hemsireligi Béliimii, izmir

Ozet

Amag: Arastirmanin amaci sizofreni hastalarinin ebeveynlerinin damgalanma deneyimlerini agiklamaktir.

Gereg ve Yontem: Arastirma tanimlayici kalitatif tasarimdadir. Sizofreni hastasina bakim veren 16 ebeveyn arastirmanin
orneklemini olusmustur. Veriler yuiz ylize, derinlemesine goriisme yontemi ile toplanmistir. Veri analizinde icerik analizi
yontemi kullanilmistir.

Bulgular: Ebeveynlerin damgalanma deneyimleri cok boyutlu bir fenomendir. Gériismelerden elde edilen veriler: dam-
galamanin boyutlar, damgalamanin yasantiya etkileri, damgalama ile basetme ve ¢6ziim 6nerileri olmak tizere dort
tema altinda toplanmistir.

Sonug: Sonug olarak sizofreni hastasina bakim veren ebeveynler damgalamadan hem duygusal hem de sosyal yasam-
larinda olumsuz olarak etkilenmekte, basetmede zorlanmakta ve damgalanma deneyimiyle miicadelede topluma bilgi
verilmesi ve empatik anlayis kazandirilmasinin gerekliligine vurgu yapmaktadirlar. Saglik profesyonellerinin ebeveynle-
rinde damgalanma deneyimlerinin ve bu deneyimin etkilerinin farkinda olmalar 6nemlidir.

Anahtar Sozciikler: Damgalama; ebeveynler; kalitatif arastirma; sizofreni.
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huriyeti'nde yiritulen bir kalitatif calismada Sizofreni hasta-
larinin aile Uyelerinin, aile icinde, toplumda ve kamu destek
sistemlerinde damgalama ve ayrimcilik deneyimledikleri belir-
lenmistir.™ Cin'de ylrGtilen bir diger ¢calismada; bakim veren-
lerin %71'i ruhsal hastaliktan sonra arkadaslarinin desteginin
azaldigini, barinma, okul ve is basvurusunda bulunma zaman-
larinda siklikla ayrimcilik deneyimlediklerini belirtmislerdir.""
Gogunlugunu ebeveynlerin olusturdugu Hindistan'da yurQ-
tilen bir karma yontem calismada ise bakim verenlerin dam-
galanma deneyiminin iliskiler ve duygusal iyi olus Gzerindeki
olumsuz etkilerine dikkat ¢ekilmektedir. Onlar toplum tarafin-
dan suclanma gibi olumsuz reaksiyonlar, sosyal etkilesimde
bulunmaktan kaginma ve dislanma deneyimlemektedirler.'?
Aile tyeleri digerlerinin kendileriyle iletisim kurmada isteksiz
davrandiklarini ve reddedilmis hissettiklerini belirtmektedir-
ler. Ayrica hem aile lyeleri hem de hastalar insanlar tarafin-
dan degersizlestiriime ve haklarina saldiri tanimlamislardir.™
Cogunlugunu ebeveynlerin olusturdugu diger kalitatif calis-
malarda ailelerin hastanin damgalanmasindan dolayl olarak
etkilendikleri, toplum tarafindan dislanma, merak ve alay ko-
nusu olma ve elestirel yorumlara maruz kalma ve suclu olarak
atfedilme deneyimledikleri belirlenmistir.®>'¥ Ayrica diger ¢o-
cuk icin is bulma, evlendirme, kariyer olusturmada zorlanma
ve aile yapisinda bozulma diger guicliiklerdir." Aile Gyelerinin
toplumun deger azaltici gorislerini i¢sellestirme egiliminde
olduklari da belirtiimektedir.l'

Aile UGyeleri damgalanma deneyiminin sonucu olarak duygu-
sal boyutta degersizlik, hayal kirikhdi, utang, korku, endise, yal-
nizlik, umutsuzluk, Gziintd, caresizlik ve sucluluk gibi duygular
deneyimlemektedirler.'%131¢ Sosyal boyutta ise aileler izolas-
yon, gérmezden gelinme, hastaligi gizleme ve sosyal iliskiler-
den kacinma yasamaktadirlar.'® Suclanma, elestirel yorumlar
ve digerlerinin kaginici yaklagimlari, psikolojik distres, umut-
suzluk ve sosyal ice kapanimla sonuclanmaktadir.'? Utang
duygusu ise ailenin hastaligi kabullini ve destekleyici bir ba-
kim verme rollinii tGstlenmelerini olumsuz etkilemektedir.'”?

Sonuc olarak damgalanmanin aile Gzerindeki etkisinin azal-
tilmasi ailenin bakim verme sirecinde guglendirilmesi icin
onemlidir."® Literatlirde sizofreni hastalarinin ailelerinin
damgalanma deneyimini aciklayan kalitatif ¢calismalar vardir.
Ancak dogrudan ebeveynlerin damgalanma deneyimlerine
odaklanan calisma sonucuna ulagilamamistir. Bazi ¢alismalar
tlm aile Gyeleriyle yUritiliurken,® bazi calismalarda ise kuzen
gibi uzak akrabalarda 6rneklemde yer almistir.>4'% Diger kali-
tatif calismalarin verileri ise hem hastanin hem de aile tiyesinin
deneyimini birlikte yansitmaktadir.'*'671 Oysaki damgalama
ve ayrimciligin kdken aldigi kalip yargilar, aile Gyesinin aile
icindeki rol ve pozisyonuyla iliskili olarak ta sekillenmektedir.
Bu noktada ebeveyn, cocuk ya da es olmak damgalanma de-
neyiminin niteligini ve yasama etkisini etkileyebilmektedir.
M Bu ¢alismanin amaci sizofreni hastalarinin ebeveynlerinin
damgalanma deneyimlerini agiklamaktir. Calismanin sonuglari
ebeveynlerin damgalama nedeniyle yasadiklar ylkin azaltil-
masina ve sistemsel dliizeyde damgalama ile miicadeleye y6-
nelik calismalarin niteliginin gelistiriimesine yon gosterebilir.

Gere¢ ve Yontem

Arastirmanin Tasarimi

Arastirma tanimlayici kalitatif tasarimdadir. Bu tasarim bir olay
ya da fenomenin dogrudan, sezgiler katilmadan tanimlandig
durumlarda kullaniimaktadir.l'®

Orneklem Ozellikleri

Arastirma Temmuz 2019-Ekim 2019 tarihleri arasinda Turki-
ye'nin batisindaki bir Gniversite hastanesine kayith sizofreni
hastalarinin gonilli ebeveynleriyle yuritilmustir. Arastirma-
da yas, bakim verme siiresi gibi parametrelerde cesitliligi he-
defleyen amacli 6rneklem yéntemi kullanilmistir. Arastirmaya
okuma yazma bilen, DSM 5 tani kriterlerine gore sizofreni ta-
nisina sahip bir bireyin bakimindan sorumlu ve en az 2 yildir
hastaya bakim veren ebeveynler dahil edilmistir. Ebeveynlerin
onam formunu onaylamalari icin okuma yazma bilme bir kri-
ter olarak belirlenmistir. Arastirmanin dislama kriterleri ebe-
veynin bakmakla sorumlu oldugu, sizofreni tanisina sahip aile
Uyesi disinda toplum tarafindan damgalanan baska bir fiziksel
(AIDS) ya da ruhsal hastalik (bipolar bozukluk, otizm vb.) tani-
sina sahip bir baska aile iyesinin varligidir.

Verilerin Toplanmasi

Veriler yliz yiize, derinlemesine goriisme yontemi ile yar yapi-
landiriimis goriisme formu kullanilarak toplanmistir ve tiim go-
rismeler ses kayit cihazina kaydedilmistir. Yari yapilandiriimig
gorisme formunda ebeveynlerin damgalanma deneyimlerinin
acikliga kavusturmak amacl acik uglu sorular yer almaktadir
(Tablo 1). Sorularin anlasilirhgini belirlemek icin iki pilot goris-
me yapilmis ve sorulara son hali verilmistir. Katilimcilari belir-
lemek icin ilk olarak poliklinik ya da klinikte izlenen hastalarin
dosyalari 6rnekleme alma 6lcitleri agisindan degerlendirilmis-
tir. Ornekleme alma élciitlerini karsilayan sizofreni hastalarinin
ebeveynlerine ylz ylize gorisullerek veya telefon ile aranarak
ulagiimistir. Arastirmanin amaci ve ses kaydinin yapilacagina
iliskin bilgi katilimcilara aktarilmis ve gorismeyi kabul eden
ebeveynlerle goriismelerin zamani ve yeri planlanmistir. Gorus-
meler arastirmacilarin bagl bulundugu kurumda, gériismenin
bolinmeyecedi, iyi aydinlatilmis bir odada yurittlmustir. Go-
rismeler maksimum 27 dakika 43 saniye, minimum 8 dakika 42

Tablo 1. Goriisme sorulari

- Sizofreni hastasinin ebeveyni olmayla ilgili olarak damgalanma
ve ayrimcilik yagtyor musunuz?

- Toplumun sizofreni hastasinin ebeveyni olmanizla ilgili olarak
size yonelik tutumu nasil?

- Insanlar sizofreni hastasinin ebeveyni olmanizla ilgili ne
dustintyorlardir?

« Budusuinceler tutumlar sizi nasil etkiliyor?
+ Siz bu dustincelerle tutumlarla nasil bas ediyorsunuz?

»  Bu tutum ve duslinceleri azaltmak ya da ortadan kaldirmak icin
neler olmasi yapilmasi gerekir?
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saniye stirmustir. Gorlismeler verilerin tekrarlamaya basladig,
yeni bir bilginin gelmedigi nokta olan doyum noktasina kadar
devam etmistir."® Calismanin 6rneklemini 16 ebeveyn olustur-
mustur. Her katimci ile bir kez gériisme yapilmistir.

Verilerin Analizi

Gorusme verilerinin analizinde icerik analizi yontemi kullanil-
mistir. Verilerin analizi kalitatif arastirma konusunda deneyimli
olan iki yazar tarafindan bagimsiz olarak ytrtttlmustdr. Analiz
stirecinde Erlingsson ve Brysiewicz (2017)2% tarafindan acikla-
nan adimlar rehber olarak kullaniimistir. Veri analizi ncesinde
tim gorismeler hicbir degisiklik yapilmaksizin yaziya aktaril-
mistir. Goriismeler deneyimin dogasini tanimlayabilmek igin
tekrar tekrar dinlenmis ve dokiimler tekrarli bicimde okun-
mustur. Birinci basamakta deneyimin dogasina sadik kalarak
metin, anlamli kii¢lk Gnitelere bolinmustir. Bu basamakta
ozellikle ana/temel anlamin korunmasi énemlidir. Sonraki ba-
samakta anlaml birimlerden bir kod listesi olugturulmus, her
iki aragtirmacinin kod listesi karsilastirilmistir. Analizin ilerleyen
basamaklari fikir birligine varilan kod listesi Gzerinden strdi-
rilmustlr. Analizin kategori olusturma basamaginda benzer
ve farkli kodlar bir araya getirilerek ve gruplanarak kategoriler
olusturulmustur. Kategoriler icerdikleri anlam dogrultusunda
isimlendirilmistir. Sonraki basamakta iki ya da daha fazla kate-
gori bir araya getirilerek deneyimi aciklayan temalar olusturul-
mustur. Tema olusumu bir Ust sentez basamagidir. Daha sonra
arastirmacilar bir araya gelerek temalari tartismislar ve feno-
meni agiklayan dort tema lizerinde fikir birligi saglanmistir.

Verilerin Dogrulugu

Arastirmada verilerin dogrulugunu saglamada dort temel
yontem kullaniimistir. Bu yontemler, inandiricilik, aktarilabilir-

lik, tutarhlik ve teyit edilebilirliktir.2'22 Tim arastirmacilar kali-
tatif arastirma konusunda egitimler almis ve daha 6nce kalita-
tif arastirma yuritmuslerdir. Ayrica arastirmacilar, damgalama
ve sizofreni hastalarinin bakim verenleriyle ilgili olarak ¢alisma
deneyimine sahiptirler. Calismada farkli egitim diizeylerinden,
farkl surelerde bakim deneyimi olan ebeveynler 6rnekleme
dahil edilmis ve goriismeler yeni bir bilginin elde edilmedigi
noktaya kadar sirdirilmastir. Goriismeler ayni arastirmaci
tarafindan yari yapilandiriimis gériisme formu dogrultusun-
da yUruttlmustdr. Veri analizi iki arastirmacinin fikir birligine
vardigi kod listesi lzerinden birbirinden bagimsiz olarak yi-
ratilmustdr. Her temanin altinda ebeveynlerin ifadelerinden
ornekler dogrudan alinti biciminde aktarilmistir.??2 Bu calis-
mada kodlayicilar arasindaki uyum degeri 0.95'dir ve kabul
edilebilir diizeyde uyumu yansitmaktadir.2*

Arastirmanin Etik Yonii

Arastirmanin ylrutildigi kurumdan yazil izin ve girisimsel
olmayan arastirmalar Etik Kurul’'undan izin alinmistir (2019/18-
37). Ebeveynlere arastirma hakkinda bilgilendirme yapilmis ve
gOrusme 6ncesi yazil ve s6zli olarak onamlari ahinmistir.

Bulgular

Sizofreni hastasina bakim veren ebeveynlere ait sosyo-de-
mografik 6zellikler Tablo 2'de yer almaktadir. Ebeveynlerin yas
ortalamasi 67 olup; hastaya bakim verme siireleri ortalama 16
yildir. Ebeveynlerden 11’ anne, 5'i babadir. Dort ebeveyn ilko-
kul, bir ebeveyn ortaokul, dort ebeveyn lise, yedi ebeveyn ise
Universite mezunudur ve 13 ebeveyn herhangi bir iste calis-
mamaktadir. Bakim verilen hastalarin yas ortalamasi 39 olup;
hastalik stiresi ortalama 17 yildir. Bes hasta ortaokul, alti hasta
lise, bes hasta ise Uiniversite mezunudur ve 12 hasta herhan-

Tablo 2. Ebeveynlerin sosyodemografik 6zellikleri (n=16)

No Yas Egitim Calisma durumu Yakinhk Balkim siiresi (yil)
1 83 Ilkokul Calismiyor Baba 20
2 67 Ilkokul Calismiyor Anne 10
3 62 Universite Galisiyor Anne 5
4 72 Lise Calismiyor Anne 5
5 75 Universite Calismiyor Baba 30
6 74 Ortaokul Calismiyor Anne 26
7 59 Lise Calismiyor Anne 10
8 50 Universite Calisiyor Anne 5
9 70 Ilkokul Calismiyor Baba 20
10 70 Universite Calismiyor Anne 20
11 70 llkokul Calismiyor Baba 30
12 68 Universite Calismiyor Anne 24
13 66 Lise Calisiyor Baba 24
14 66 Universite Calismiyor Anne 3
15 61 Lise Calismiyor Anne 14
16 61 Universite Calismiyor Anne 10




62

Psikiyatri Hemsireligi Dergisi - Journal of Psychiatric Nursing

Tablo 3. Ebeveynlerin damgalanma deneyimlerine iliskin tema ve alt temalar

Temalar

Alt Temalar

« Yasamin Bir Parcasi Olarak Damgalanma

- Damgalanmanin Yasantiya Etkileri
- Damgalama ile Bas etme

- Céziim Onerileri

« Hastanin damgalanmasi

« Bir ebeveyn olarak elestirel yorumlarla yasamak
- icsellestirilmis damgalanma Yasantisi

« Duygusal yiik

« Sosyal kayiplar

« Kaginici stratejiler

- Aktif stratejiler

+ Topluma yoénelik 6neriler

« Sisteme yonelik 6neriler

gi bir iste calismamaktadir. Bakim verilen hastalarin 2'si kadin,
14’4 erkektir.

Analiz sonuglarindan bakim verenlerin damgalanma dene-
yimlerine ait 4 ana tema elde edilmistir. Bu ana temalar yasa-
min bir parcasi olarak damgalanma, damgalanmanin yasanti-
ya etkileri, damgalanma ile basetme ve 6nerilerdir (Tablo 3).

Tema 1: Damgalamanin Boyutlari

Sizofreni hastasina bakim veren ebeveynler damgalanmanin
olumsuz bir yasanti olarak yasamlarinin bir parcasi oldugunu
belirtmislerdir. Ebeveynler, hastanin damgalanmasindan, bi-
reysel olarak damgalanma deneyimlerinden ve i¢sellestirilmis
damgalanma deneyimlediklerinden s6z etmislerdir.

Hastanin Damgalanmasi: Ebeveynler kendilerine yo&nelik
damgalanma deneyimlemekle birlikte onlar icin hastanin
damgalanmasi daha énemli bir sorun olarak belirtilmistir. Bu
calismada ebeveynler kendilerini hastayla bir biitiin olarak ta-
nimlamiglar ve hastaya yonelik her tiirli olumsuz etiket ya da
ayrimci yaklasimin kendilerini etkilediginden s6z etmislerdir.
“O benim yavrum, beni se¢mis, e ben onu se¢misim demek ki bu
miticadele ikimizin miicadelesi. Yani damgalayanlar olabiliyor...
Niye ¢alismiyorsun sen okulu bitirmissin, neden ¢alismiyorsun?
Yani éyle bir soruyu duyunca ben icim aciyor ¢linkdi biliyorum ki o
an o uziiliiyor.” (3. Ebeveyn, anne)

Ebeveyn Olarak Damgalanma: Ebeveynler, dogrudan kendile-
rine yonelik damgalanma deneyiminden sz etmislerdir. Ebe-
veynler bu yasantiyi aciklarken, toplumun hastaligin varhgiyla
ilgili olarak ebeveynlerin yetersizligi, aile ici catismalarin varligi
ve yardim aramada gecikme gibi boyutlarda ebeveynlerin so-
rumlulugu olduguna inandiklarini ve kendilerini bu noktada
kendilerini sucladiklarini belirtmislerdir. “Cocugunuzu siz ¢cok
rahat biraktiniz, cok serbest biraktiniz. Ya da bazi seylere zorla-
diniz gibi. Béyle yapmadiginiz icin ¢cocuk bdyle oldu falan gibi
elestiriler...” (13. Ebeveyn, baba). Toplumun ebeveynlere yone-
lik bir diger olumsuz inanci olarak ebeveynlerin de ruhsal has-
taliktan etkilendigi aciklanmistir. “Kiz kardesim bile dedi ki senin
de dedi psikolojin bozulmus... Sen de git dedi doktora bi gériin
dedi” (7. Ebeveyn, anne). Bazi ebeveynler ise sizofreniye yédnelik
tehlikelilik gibi olumsuz inanclarin kendilerine de yoneltildigi za-

manlardan séz etmislerdir. “iste insanlarla karsilastigim zaman
dernekten dénerken, iste nereden geliyorsun dedikleri zaman si-
zofreni derneginden geliyorum dedigimde bir anda yiiz ifadeleri
degisiyor. Ve kisa bir stire sonra da benim yanimdan ayriliyorlar.
Yani ne algiliyorlar acik¢asi bilemiyorum.” (8. Ebeveyn, anne).

i¢sellestirilmis Damgalama: Bazi ebeveynler ise toplumun ken-
dilerine yonelttigi aynmcr bakis agisini onaylamayla birlikte
kendilerini ve ebeveynlik becerilerini stirekli olarak sorgula-
diklarindan ve kendilerini sorumlu hissettikleri zamanlardan
s6z etmislerdir. “Toplum béyle bir hasta oldugu zaman hasta ya-
kinlarinin sanki bundan sorumlu oldugunu ifade ediyorlar. $6yle
de diistiniiyorsunuz hani toplumda bédyle bir diistince var onlar
dasizi bu sekilde gérecekler diye de dlistiniiyorsunuz. Ben de ken-
dimi sorgulamistim. Bende dedim acaba ne hata var ne yanhslar
yaptim... Yani bir yandan da ben kendimi devamli irdelemekle
mesguliim nerede neyi yanlis yaptim” (3. Ebeveyn, anne).

Tema 2: Damgalamanin Yasantiya Etkileri

Ebeveynler damgalanma nedeniyle yasamlarinin hem duygu-
sal hem de sosyal acidan olumsuz olarak etkilendigini belirt-
mislerdir.

Duygusal Yiik: Ebeveynler damgalamanin bir sonucu olarak
duygusal yuk yasadiklarini belirtmislerdir. Damgalamanin
ebeveynler lzerindeki duygusal etkileri degersizlik, Gziintd,
sucluluk ve ofke olarak hissedilmektedir. Bir ebeveyn yasamis
oldugu degersizlik duygusunu su sekilde aktarmistir: “Hani o
acima, damgalama, etiketlestirme bunlar insanlari degersizles-
tiriyor. Bu degersizlik de kendini daha kétiiye gétiiriiyor, daha
¢ok strese maruz kaliyoruz. Daha ¢ok uzaklagiyorsun yasamdan.
Yasama istegini bile kaybedebiliyorsun, depresyona ve ruhsal
hastaliklara stiriikliiyor.” (8. Ebeveyn, anne). Kendilerine ydnelik
Onyargilari onaylayan ebeveynler icin sucluluk temel duygu-
lardan biri olarak belirtilmistir. “Yani cok uzun bir siire sucluluk
duygusu icinde yasadim. Sucluluk duygusu ¢ok agir bir duygu...
Oglumun bu hale gelmesinin sebebi benim duygusu bu” (8. Ebe-
veyn, anne). Ebeveynler, hem kendileri hem de hastalan icin
toplumun destegine gereksinim duyduklarnini agiklamislar,
ancak damgalama nedeniyle bu destedi gérememenin 6fke
duygusuyla sonuglandigini belirtmislerdir. “Yani sen kendini
yapayalniz hissediyorsun, seni anlamiyorlar, sen evde bi has-
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ta cocugun var, hani esinle de ilgilenmek zorundasin ve beni de
anlamayip beni baska farkl seyle su¢laninca insan ister istemez
kiziyor.” (7. Ebeveyn, anne).

Sosyal Kayiplar: Onyargilarin sonucu olarak ebeveynler insan-
larin kendileriyle aralarina sosyal mesafe koyduklarindan séz
etmislerdir. Onlar toplumun destegine gereksinim duymakla
birlikte, hastalik sonrasi arkadaslarinin, komsularinin ve akra-
balarinin zamanla kendilerinden uzaklastigindan s6z etmisler-
dir. “Cevremizi kaybettik. Ne ordu evi kaldi ne 6teki kaldi ne beriki
kald.... ne arkadas kaldi ne ahbap kald....” (2. Ebeveyn, anne). Bir
bagka ebeveyn ise yasadigi sosyal reddedilimi su sekilde aktar-
mistir: “Sanki bulasici bir hastaliktan kagar gibiler. Yani iclerine,
aralarina almak istemezler.” (9. Ebeveyn, baba).

Sosyal kayiplarin bir diger nedeni olarak ebeveynlerin zorun-
lu olarak toplumdan kendilerini geri cekmeleri aciklanmistir.
Toplumsal damgalama nedeniyle hastanin kendisini toplum-
dan cekmesi bakim veren olarak ebeveynlerinde toplumdan
uzaklasmasiyla sonuclanmaktadir. “Su anda bir izolasyon icinde
dért duvar arasinda karanlik bir ortamda yasiyor. Eger toplum
onlan gercekten hani bu normal bir rahatsizlik gibi ve tedaviyle
iyilestirilebilecek gibi gérmiis olsaydi bunlarin hicbirini yasama-
yacaktik. Tedaviyi de reddetmeyecekti, topluma ¢ikmayi da red-
detmeyecekti... Tabi ki oglumla beraber ben de toplumdan kendi
tercihim olarak izole olmak zorunda kaldim.” (8. Ebeveyn, anne).

Tema 3: Damgalama ile Bagsetme

Ebeveynler damgalama ile basetmede kaginici ve aktif strateji-
leri kullandiklarini belirtmislerdir.

Kaginici Stratejiler: Bu calismada ebeveynler damgalamanin ge-
tirdigi duygusal yuk ve sosyal reddedilim ile basedebilmek igin
hastaligi gizleme, ice kapanma, caresiz kabullenme ve insanlarin
davranislarini normalize etmeye calisma gibi basetmede aktif
olmayan, kacinici yaklasimlara basvurduklarini belirtmislerdir.
Bazi ebeveynler 6nyargilardan korktuklarindan dolayi hastalig
gizlediklerini, yakin akrabalar disindaki kisilerle paylasamadik-
larindan soz etmistir. “ilk tepki benim esimden geldi. Eeee iste onu
cok acik bir sekilde konusmamam gerektigini s6yledi, ¢clinkii konus-
tugum seylerin cocuklarimizi ve ailemize zarar verebilecegini ifade
etti. Konustugum zaman konustugum kisilere ¢ok dikkat etmeye
calistim” (14. Ebeveyn, anne). Bazi ebeveynler ise damgalamanin
ortadan kalkacagina inanmadiklarini ve garesiz bir kabullenme
ile basetmeye calistiklarini belirtmislerdir. “Zorlamiyorum hi¢bir
seyi. Biraz da akisina biraktim. Diizeltebilecegim zaten fazla bir sey
yok. Ha bundan kétii olmasin diye bir sey olustu kendi kendime.
Bunarazioldum.” (11. Ebeveyn, baba). Bir diger basetme yontemi
olarak insanlarin olumsuz bakis acilarini ve yaklagimlarini nor-
malize etmeye calisma aciklanmistir. Bazi ebeveynler sizofreniyi
bilmeyen kisilerin bu tir davraniglarinin normal oldugunu ve
anlayisla karsilamaya calistigini belirtmistir. “insanlari da séyle
diistinmek lazim kimse yasamadigini bilmiyor. Bilmedigi icin de
farkli tutumlar sergileyebiliyor.” (3. Ebeveyn, anne).

Aktif Stratejiler: Ebeveynler icin damgalama yasamin bir par-
cas! olmakla birlikte, bazi ebeveynler durumu degistirmeye

yonelik aktif cabalar sergilediklerini belirtmislerdir. Bu strate-
jiler, topluma acik olma ve insanlara hastaligi anlatma olarak
aciklanmistir. Bir ebeveyn hastaligi gizlemedigini ve aktif bir
sekilde miicadele ettigini su sekilde aktarmistir: “A¢ik davra-
narak. Yani hi¢ gizlemedik. Bu bizim sucumuz degil zaten onu
6grendik hep aldigimiz egitimlerde. Bizim sucumuz degil...”(12.
Ebeveyn, anne). Ebeveynler icin insanlarin olumsuz tutumlari-
nin altinda temelde hastaligi bilmemek yatiyordu. Bu nedenle
onlar bir basetme yolu olarak hastaligi insanlara anlatmak igin
cabaladiklarini belirtmislerdir. “Hastaligi biz de 6Grendik. Ee 6g-
rendikce, kabullenmeye gectikce ¢dziim (rettik. Cevremdekilere
s6yle diyorum hani ilag aliyorsa, kontrol altindaysa korkmayin.”
(7. Ebeveyn, anne).

Tema 4: Coziim Onerileri

Sizofreni hastasina bakim veren ebeveynlerin damgalanma
deneyimlerine iliskin temalardan dérdlinci tema “Gneriler” dir.
Ebeveynler yasamis olduklari damgalanma sirecine nasil bir
¢6zim getirilecedi ile ilgili énerilerde bulunmustur. Oneriler
topluma yonelik ve sisteme yonelik olmak Uzere iki alt tema-
dan olusmaktadir.

Topluma Yénelik Oneriler: Bu calismada Sizofreni hastasina ba-
kim vermek ebeveynler icin zor bir deneyim olarak belirtilmis
ve damgalamanin ek bir ylik getirdigi aciklanmistir. Bu nokta-
da ebeveynler hem kendileri hem de hastalari icin topluma
empatik bir anlayis kazandiriimasi gerekliligini belirtmislerdir.
“Yani insanlarin empati yetenegini, hastalara yaklasimini, nasil
diger engellilere yaklasimi gibi simdi kolu eksikse onu biliyor ama
bunu gérmiiyor, yaklasimini arttiracak bir takim etkinliklerin
olmasi gerektigini diistiniiyorum.” (3. Ebeveyn, anne). Bir diger
¢6zUm Onerisi olarak toplumun hastalikla ilgili bilgisinin ve far-
kindaliginin arttinlmasi gerekliligi vurgulanmistir. “Bunun egi-
timini genisletmek lazim... Sadece hasta yakinlarina degil has-
tasi olmayanlara da bu egitimin verilmesi lazim ki toplum olarak
onlarin hastaya yaklasimi farklilassin. O zaman daha bir diizelir
toplum, daha iyi davrandiklari olduk, hastalarin da iyilesmesi ko-
lay olur. O hastalarin tedavisi daha kolay olur. Hastalar zorluklara
bu 6telemelere, itelemeleri gérdiik¢e daha cok rahatsiz oluyorlar,
hasta oluyorlar. Yani devamli asagilaniyorlar”. (9. Ebeveyn, baba).

Sisteme Yénelik Oneriler: Ebeveynler sistemsel boyutta degi-
siklige gidilmesi gerektigine de vurgu yapmiglardir. Onlar il-
kdgretimden baslayarak egitim sisteminin icinde sizofreni gibi
ruhsal sorunlara yonelik olumlu tutumlari gelistirecek icerikle-
rin/programlarin olmasini énermislerdir. “Egitim siireci icerisi-
ne mutlaka katilmall... Yani psikolojik konular, insan psikolojisi,
empati mesela bu gibi seyler psikolojik konusu icerisindeki seyler
temelden 6gretilmeliinsanlara... ilkokuldan baslayarak bunlarin
6gretilmesilazim.” (12. Ebeveyn, anne).

Ebeveynler medyada yer alan hastalara yonelik olumsuz ha-
berlerin toplumun tutumlarini etkilediginden ve medya araci-
hgiyla tehlikelilik gibi kalip yargilan degistirmeye yonelik pro-
jelerin yurutilmesi gerekliliginden s6z etmislerdir. “Medyada
tanisin, tanitsinlar hastaligi, medya ¢ok énemli. Hastaligi orada
tanitacaklar” (10. Ebeveyn, anne)
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Ayrica ebeveynler sistem diizeyinde bir 6neri olarak damga-
lamadan etkilenen tiim gruplarin, birimlerin ve dernek gibi
organizasyonlarin damgalamayla miicadelede isbirligi yap-
malarini dnermislerdir. “Yani toplumdaki gériisleri bir anda de-
gistirmek mimktin degil. Cok uzun bir zaman alacaktir... Ama
eder bunu isteyen insanlar varsa bir araya gelecekler. Bu gerek
dernekler araciligryla olacak, gerek TRSM’ ler araciligi ile olacak,
gerek baska seyler araciligiyla olacak ama bir sekilde bu da za-
man icinde yok olacak.” (8. Ebeveyn, anne).

Tartisma

Damgalamanin Boyutlari

Bu calismanin sonuglar ebeveynlerin hem toplum tarafindan
damgalanma hem de i¢sellestiriimis damgalama deneyimle-
diklerini gostermektedir. Ayrica ebeveynler hastanin damga-
lanma deneyiminden de dolayli olarak etkilenmektedirler. Bu
bulgular sizofreni hastasina bakim veren aile Gyeleriyle ytriiti-
len calismalarin sonuclariyla benzerlik gostermektedir.911.1214
Damgalama ve ayrimcilik kalip yargilardan koken almaktadir.
24251 By calismada ebeveynler toplum tarafindan yetersiz ebe-
veynlik, bozulmus aile ici stirecler ve kendilerinin de ruhsal
hastaliktan etkilendikleri yoniinde elestirel yorumlar aldikla-
rindan ve toplumun tehlikelilik gibi olumsuz inanislar ken-
dilerine de genellediginden s6z etmislerdir. Toplumun ruhsal
bozukluga sahip bireylerin ailelerine yonelik temel inanclari;
ailelerin alisilmisin disinda olduklari ve aile icinde problemli
tutumlarin oldugu inancj, ailenin olagan disihginin kendilerini
de olumsuz yonde etkileyecegdi inanci ve ailenin diger uyele-
rinin de hasta bireyden etkilendikleri yoniinde inanctir."® Bu
calisma sonucuyla benzer olarak toplum ebeveynleri ruhsal
hastaligin ortaya cikisi ve yonetilememesinden sorumlu tut-
makta ve suclamaktadir.?® Bu calismada ebeveynler hasta-
larina yonelik olumsuz inang ve ayrimci yaklasimlardan daha
cok etkilendiklerinden s6z etmislerdir. Benzer sekilde hasta
yakinlarinin hem kendileriyle hem de hastayla ilgili olmak tize-
re iki kat bu deneyimi yasadiklarina vurgu yapiimaktadir.'

Damgalamanin Yasantiya Etkileri

Calismanin sonuglar ebeveynlerin damgalanma deneyiminin
onlarin yasantisindaki yikici etkisini gostermektedir. Ebevey-
nler duygusal yiik ve sosyal olarak reddedilme deneyimlerin-
den s6z etmistir. Bu bulgu aile tyeleriyle yiritilen ¢alismala-
rin sonuglariyla benzerlik géstermektedir.'*31¢! Ebeveynlerin
yasadigi temel duygusal ciktilardan biri sucluluktur. Sugluluk
duygusu ebeveynin toplumun kendisine yonelik kalip yargi-
lari onaylamasinin bir sonucudur ve icsellestirilmis damgala-
manin gdstergelerinden biridir. icsellestirilmis damgalamanin
bir sonucu olarak aileler, sucluluk ve utan¢ duygulari dene-
yimlemektedirler.”™ Topluma gore ruhsal bozukluga sahip bir
aile Uyesinin varligi utanilmasi gereken bir durumdur. Ayrica
toplum ruhsal hastaligin ortaya cikisi ve yonetilememesi nok-
tasinda ebeveynlerin yetersizligini vurgulama yoluyla onlari
suclamaktadir.l" Benzer sekilde kronik ruhsal hastaliga sahip

bireylerin anneleriyle kalitatif yontemle yuriatilen bir calis-
mada anneler, kendilerini hastaligin gelismesinin bir pargasi
olmakla sugladiklarini belirtmislerdir.?”? Bu noktada ebevey-
nlerin sizofreninin ortaya c¢ikisina yonelik temel inanclarinin
calisiimasi 6nemlidir. Bu calismada yer alan ebeveynler hasta-
larina uzun siredir bakim vermektedir ve cogunlugu sizofreni
hakkinda bilgiye sahiptir. Benzer sekilde sizofreniyle ilgili bi-
yomedikal modelin farkinda olmanin ve biyomedikal modeli
iceren bilginin damgalanma deneyimini ve sosyal mesafeyi
azaltmadigini gosteren bulgular vardir.'2262%1 Bu noktada 6zel-
likle sucluluk gibi duygular ydnetmede semptomlarin dogasi,
semptomlarla basetme gibi spesifik bilginin saglanmasinin
damgalamayi azaltmada yardimcr olabilecedi agiklanmakta-
dir2

Bu calismada ebeveynler utanma duygusu tanimlamamis ol-
makla birlikte onlar cogunlukla yakin aile iyeleri haricinde has-
taligi diger kisilerle paylasmadiklarini belirtmislerdir. Hastalig
gizleme hastayir koruma amagli olabilecegi gibi utanma duy-
gusunun da bir sonucu da olabilmektedir.2 Ayrica ebeveynler
damgalanma deneyiminin derin bir Gzlinti ile sonuclandigini
belirtmislerdir. Ebeveynlerin cocuklarin iyi olusluguyla iliskili
kendilerini daha fazla sorumlu hissetmeleri ve hasta cocukla
olan duygusal yakinliklarindan dolayr damgalama ve ayrim-
cilija daha yatkin olduklari sdylenebilir.'¥ Literatiirle benzer
olarak bu calismada da ebeveynler cocuklariyla ilgili 6zel bir
duygusal yakinhk ve kendilerini cocuklarinin iyi olusluguna
adamislik tanimlamislardir." Tim bunlar yasanan duygularin
niteligini ve yogunlugunu etkileyebilir. Damgalanmanin bir
diger sonucu sosyal yasamla ilgilidir. Ebeveynler insanlarin
kendileriyle olan iliskiyi sinirlandirdiklarindan séz etmislerdir.
Benzer sekilde aileler toplum tarafindan gérmezden gelinme,
hak ve menfaatlerden yoksun birakilma tanimlamaktadirlar.
1316 Ayrica ebeveynler bir basetme yolu olarak ta kendilerini
sosyal yasamdan ¢ekmek zorunda kalmislardir. Bu bulgu ebe-
veynlerin hastalik siireciyle basetmede sosyal kaynaklarinin
azaldigini gostermektedir.

Damgalama ile Bagetme

Bu calismada ebeveynler damgalama ile basetmede kaginici
yontemler ve insanlara bilgi verme, hastalikla ve yasantilariy-
la ilgili aciklama yapma gibi aktif yontemleri kullandiklarini
belirtmislerdir. Bu calismada ebeveynler hastalikla micade-
lede toplum destegine gereksinim duymakla birlikte insan-
lardan uzak bir yasam yolunu se¢mek zorunda kalmiglardir.
Benzer sekilde sizofreni hastalarinin aileleriyle yuritilen bir
calismada gizli bir yasam slirme ya da kapali kapilar ardinda
yasam damgalamayla bir basetme yontemi olarak tanimlan-
mistir. Ancak bu tarz bir yasam yorgunluk, umutsuzluk, 6fke,
gecmisle ilgili kayip ve gelecege yonelik belirsizlik demektir.
110121 By calismada bazi ebeveynler stigma korkusu ve hastayi
koruma cabasi gibi nedenlerden dolayi hastaligi bir aile sirri
olarak saklama egiliminde iken bazi ebeveynler ise hastalig
gizlemediklerinden ve insanlara anlattiklarindan s6z ettmis-
lerdir. Bu bulgu literatirle benzerlik géstermektedir.'? Hasta-
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lig1 gizlemenin bir nedeni aile itibarini koruma ¢abasidir. Aile
imaji damgalamanin tehdit ettigi ana degerlerden biridir.'®
Ebeveynler diger cocuklarini korumak icinde bu yola basvu-
rabilmektedirler. Toplum kardeslerin ve diger aile Uyelerinin
ruhsal hastaliktan kontamine olduguna inanmaktadir.5'32
Benzer sekilde ebeveynler diger aile liyeleri ve ¢cocuklari icinde
evlenme, is edinme gibi noktalarda da endise yasamaktadirlar.
9 Bu boyutta hastaligi gizlemeyle iliskili faktorlerin, hastahg
gizlemenin damgalama Uizerindeki etkilerinin ve sonuglarinin
arastirlmasi damgalamayla miicadele etmede ve ebeveynleri
desteklemede uzmanlara 6nemli katkilar saglayabilir.

Coziim Onerileri

Ebeveynlerin toplumsal diizeyde Onerileri topluma bilgi ve-
rilmesi ve empatik bir anlayis kazandiriimasiyla ilgilidir. Ayrica
ebeveynler sistemsel diizeyde de degisilik ve isbirligi yapilmasi
gerektigine vurgu yapmislardir. Litetlirde de sizofreni hastala-
rinin yakinlar topluma ruhsal hastaliklarla ilgili bilgi verilme-
sini dnermektedirler? Bu calismada ebeveynler yizlestikleri
olumsuz inaniglari halkin bilingsizligi ve medyada ruhsal bo-
zukluklarin negatif yansitilmasiyla bulusturmusglardir. Benzer
sekilde literatiirde aile Uyelerinin ruhsal hastalikla ilgili anlasil-
mama, yanhs anlasiima deneyimledikleri ve medyada ruhsal
hastaliklara yonelik yanlis bilgi verilmesinin toplumsal damga-
lamayla iliskilendirildigi gortilmektedir.*3

Arastirmanin Sinirhiliklar

Bu calisma Turkiye’'nin batisinda yer alan tek bir merkezden
izlenen hastalarin ebeveynleriyle yuritilmustar. Toplumu-
muzda bakim verici roltinin agirlikli olarak kadinlara verilmesi
nedeniyle veri toplama siirecinde izlemleri sirdiriilen sizof-
reni hastalarinin bakim veren roliindeki ebeveynleri daha ¢cok
anneleri olmustur. Ayrica kiltlirimize 6zgi olarak, ebeveyn-
lerin kendilerinden daha ¢ok ¢ocuklarinin damgalanma dene-
yimlerine odakli olmalari calismanin bir diger sinirliligr olarak
degerlendirilebilir.

Sonu¢

Bu calismanin bulgular arastirma, uygulama ve ruh saghig
hizmetlerinin sunumuna yonelik olarak politika gelistirme di-
zeyinde 6nemli veriler sunmaktadir. Sonuglar damgalamayla
micadelenin ebeveynler boyutuyla da goz ardi edilmemesi
gereken oncelikli bir konu oldugunu gostermektedir. Ruh sag-
g politikalarinin yapilandiriimasinda bakim veren konumun-
daki ebeveynlerin de damgalama ve ayrimciliktan etkilendikle-
ri g6z ontinde bulundurulmali ve bu grubun desteklenmesine
yonelik hizmet sunumunda yeni modeller gelistirilmelidir.

Saglik bakim profesyonelleri ebeveynlerinde damgalama ve
ayrimcilik deneyimini sorgulamalidirlar. Bu boyutta; ebeveyn-
lerin damgalanma deneyimi, bu deneyimin duygusal ve sosyal
sonuclari, basetme ¢abalari sorgulanmali, bilgi ve danismanhk
destegdi saglanmalidir. Ebeveynlerin sosyal aglari ve basetme

kaynaklari azaldigindan sosyal destegi ve basetme becerilerini
gelistirmeye yonelik midahaleler yapilandiriimalidir. Ebevey-
nlerin benzer deneyimi yasayan aile Uyelerinden olusan des-
tek gruplarinda yer almasi, damgalamayla ilgili deneyim ve
endiselerini paylasmalarinda ve damgalamayla basetmelerin-
de yardimai olabilir. Ayrica toplumun ebeveynlere yonelik ka-
lp yargilarini degistirmek amaciyla egitim ve ruhsal hastaliga
sahip bireylerin ebeveynleriyle bir araya gelebilecekleri etkile-
simler saglanmalidir. Toplumun ebeveyn ve hastalara yonelik
olumsuz inanclarini degistirmeyi hedef alan damgalama karsi-
ti kampanya ve farkindalik calismalan yirattlmelidir. Gelecek
calismalarda ebeveynlerin deneyimledigi damgalamanin sid-
detini etkileyen ve damgalama deneyimine yonelik koruyucu
olan faktorlerin incelenmesi 6zellikle ebeveynlere yonelik ya-
pilandirilacak miidahale ¢alismalarina isik tutabilir.
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