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Aileden Aileye Destek Programina Iliskin Deneyimler
Kerime BADEMLI, Zekiye Cetinkaya DUMAN
Ozet
Sizofreni hastaligi hastanin oldugu kadar ailenin de yasamim olumsuz etkilemektedir. Aileler ¢ogu zaman hasta ile beraber evde yalniz
yasamaktadirlar. Aileler yasamlarini herhangi bir destek almadan siirdiirmekte ve ¢ogunlukla hastasi ile ilgili yasadig giicliikler ile nasil bas
edeceklerini bilememektedirler. Sizofreni hastasinin oldugu kadar bakim verenlerinin de bilgi ve destek gereksinimleri vardir ancak bu
destek gereksinimi saglik ¢alisanlan tarafindan ¢ogunlukla gesitli nedenlerden dolay: verilememektedir. Bu durum “Aileden Aileye Destek
Programi” uygulamalarinin baglamasina neden olmustur. Bu derlemede Doktora tezi kapsaminda gelistirilen sizofreni hastasina bakim
verenlere uygulanan “Aileden Aileye Destek Programi” hazirlik agamasi ve uygulama asamasinda yasanilan deneyimler paylasilmaktadir.
Anahtar Kelimeler: Sizofreni, aileden aileye destek, deneyim
An Experience Of Implementing The Family to Family Support Program
Abstract
Schizophrenia is known to adversely affect the daily lives of family as well as the patients. Families often live together with
the patients alone in their houses. They are obviously deprived of any kind of support and guidance about how to cope with the
challenges they have with the patient at home. The caregivers of schizophrenia patients also require information and support
about the course of the illness just like the patients. However, health professionals often fail to cover such needs of support for
a variety of reasons, which currently inspired to initiate support programs, including “The Family to Family Support Program”.
This review presents the results of a doctoral dissertation and aims to share the experiences of devising and implementing “the
Family to Family Program”, a specially designed program to provide support to the care givers of schizophrenia patients.
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Sizofreni hastalarinin  ¢ogu aileleri ile birlikte
yasamaktadir ve aileler ¢ogu zaman bakim verme roliinii
herhangi bir destek almadan yerine getirmektedirler
(Schenk, Lippincott, Bennett& Steigment, 2008). Aileler
bakim verme siirecinde yasadiklar1 zorluklar ile nasil bas
edeceklerini bilememekte ve saglik calisanlari ile igbirligi
icinde olmak ve tedaviye aktif katilmak istemektedirler
(Addington, Collins, McCleery ve Addington, 2005;
Solomon, 2000; Carter ve Curlee, 1999). Sizofreni
tedavisinde hasta, aile ve saglik c¢alisanlarmin isbirligi
icinde olmasi tedavinin etkinligini arttirmakta hastaligin
tekrarlama ve tekrar hastaneye yatis oranmni azaltmaktadir
(Dogan, 2002; Maldonado ve Urizar, 2007). Son yillarda
yapilan ¢aligmalarda aile miidahalelerinden biri olan akran
bilgi destegi saglayan “Aileden Aileye Destek Programi”
uygulamalarmin artig gosterdigi belirtilmektedir (Chien,
Thompson ve Norman, 2008; Chien, 2008). Ulkemizde
[zmir Sizofreni Dernegi’nde doktora tezi kapsaminda
“Aileden Aileye Destek Programi” uygulanmistir. Bu
derlemenin amaci sizofreni hastalarna bakim verenlere
uygulanan “Aileden Aileye Destek Programi” uygulamasi
ile ilgili deneyimleri paylagsmaktir.

“Aileden Aileye Destek Programi” 1990 yilinda Joyce
Burland tarafindan  gelistirilmis  toplum  temelli
yapilandirilmig, aile iiyeleri icin akran bilgi ve destegi
saglayan destek programidir. “Aileden Aileye Destek
Program1” kronik ruhsal hastaliga olan bireylerin aile, es
ve arkadaslarma acgik bir programdir. Program ilk
gelistirildiginde sizofreni, bipolar bozukluk ve major
depresyon tanist almis hastalarin bakim verenlerine
uygulanmistir. Daha sonra hedef grup genislemis ve panik
bozukluk ve obsesif kompiilsif bozukluk tanisi almig
bireylerin bakim verenleri de bu programa dahil edilmistir.
“Aileden Aileye Destek Programi”nin ilk adi Umuda
Yolculuk (Journey of Hope) olarak belirlenmistir. 1997
yilinda program, Ruhsal Hastaliklar Igin Ulusal Birlik
(National Alliance on Mental Illness NAMI) tarafindan
desteklenmeye baglamis ve “Aileden Aileye Destek
Program1” admi almistir (Baxter, 2001). Umuda Yolculuk
Program1 Amerika’da Health Maintenance Organization
tarafindan  yiriitilmektedir. ~Amerika’da  uygulanan
“Aileden Aileye Destek Programi”nin benzeri “Aileden
Aileye Karsilikli Destek Programi (mutual support
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program)” adi ile Cin’de uygulanmaktadir (Chien ve
Norman, 2009). Tarafimizdan gelistirilen “Aileden Aileye
Destek Programi” Umuda Yolculuk (Journey of Hope)
programina temellendirilmis olup program gelistirme
asamasinda, her li¢ program incelenmis bizim {ilkemizdeki
bakim verenlerin gereksinimleri gbéz Oniine alinarak
sekillendirilmistir.

“Aileden Aileye Destek Program” Hazirhk Asamasi
Aileden Aileye Destek Programi” hakkinda bilgilendirilen
dernek yonetim kurulu tyeleri ¢alismanin kendileri igin
¢ok oOnemli ve faydali olacagma inandiklarini
belirtmislerdir. Program 1.0turum: Tanigma,
2.0turum:Sizofreni hastaligini ogrenmek,
3.0turum:Sizofreni hastaligmin tedavisini 6grenmek,
4.0Oturum:Sizofreni hastalar1 ile iletigim,
5.0turum: Sizofreni hastalar1 ile iletisim-devam,
6.0turum:Stresle bas etme, 7.O0turum:Stresle bas etme-
devam ve 8.Oturum:Grubu sonlandirma olmak {izere
toplam sekiz oturumdan olugmaktadir.

“Aileden Aileye Destek Programi” Duyurularinin
Yapilmasi ve Katilimcilarin Belirlenmesi

[zmir Sizofreni Dayanisma Dernegi'ne kayith aile
iyelerine “Aileden Aileye Destek Programi” ile ilgili
duyurular yapildi. Duyurular dernege gelen aile iiyelerine
dernek bagkan1 araciligi ile bilgi verilerek ardindan
programi tanitan brosiir verilerek yapilmistir. Dernege
gelmeyen ancak dernege kayithi aile {iyelerine ise telefon
yolu ile ulasilarak program hakkinda bilgi verildi ve
programa katilmalar1 igin davet edildi. Programi tanitmak
amact ile Izmir'de psikiyatri  kliniklerine  ve
polikliniklerine programi, yerini ve baslangi¢ tarihini
tanitan brogiirler asildi. Duyurulart okuyan bazi bakim
verenler program hakkinda detayli bilgi almak igin aradilar
ve en kisa siirede baglamasin1 umut ettiklerini belirtmeleri
bakim verenlerin program igin istekli olmalari
uygulayacagim programin Onemli ve gerekli oldugunu
diistindiirdii. Bakim verenlerin istekli olmalar1 yeterli
katilim saglayabilir miyim endisemi azaltt1.

Yapilan duyurularin ardindan izmir Karabaglar Belediyesi
Konferans  Salonunda  “Aileden  Aileye  Destek
Programi”na katilmak isteyen toplam 57 kisi ile ile toplanti
yapildi. Katilim sayisi bekledigimden daha az olsa da
katilanlarin her biri ¢ok istekliydiler bu durum beni bir
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yandan heyecanlandirirken diger yandan da mutlu etti. Bu
toplantida beni en ¢ok endiselendiren deney ve kontrol
grubunu rastgele belirleyecek olmam nedeniyle kontrol
grubunda yer alacak olan bakim verenlerin deney
grubunda yer almak isteme durumlar1 ortaya ¢ikabilirdi bu
nedenle deney ve kontrol grubunu ve arastirmanin yapisini
¢ok iyi anlatmam gerekiyordu. Toplantida programin
amaci, igerigi ve uygulama sekli  agiklandi.
Agiklamalarimdan sonra A anketi alanlar deney B anketi
alanlar ise kontrol grubu olarak belirlendi. Deney
grubunun oturumlarinin  hemen baglayacak olmasi
nedeniyle kontrol grubunda yer alan bazi bakim verenler
deney grubunda yer almak istedi bu kisilere arasgtirmanin
yapist geregi kontrol grubunda olmalar1 gerektigi
¢alismanm sonunda kontrol grubunda yer alan bakim
verenlerin de ayrica programa alinacaklari agiklandiginda
durumu kabul ettiler. Arastirmaya katilmayr kabul eden
bakim verenler belirlendikten sonra “Aileden Aileye
Destek Programi1” gruplarmm kisi sayist ve zamani
belirlendi. Arastirmada yer alan bakim verenlere uygun
planlama yapmak 6nemliydi ¢iinkii bircogu hastasini evde
birakip programa katilacaklardi. Bu nedenle onlara uygun
olan saatlere planlama yapmaya c¢alisildi. Bakim verenler
uygun giinlerine gore gruplara yerlestirildi. Pergembe
giinleri ayr1 iki grup Cuma giinleri bir grup olacak sekilde
ii¢ grup olusturuldu. Persembe birinci grupta yedi, ikinci
grupta 10 bakim veren olmak fiizere iki ayr1 grup
olusturuldu. Cuma giinii 10 bakim verenin yer aldig1 bir
grup olusturuldu.

“Aileden Aileye Destek Programi”mi Siirdiirecek Bakim
Verenlerin Belirlenmesi

Sizofreni Dayanigsma Dernegine kayitli ve arastirmaya
katilmay1 kabul eden bakim verenlerden “Aileden Aileye
Destek Programi™ni siirdiirecek goniilli iic bakim veren
belirlendi. Programi siirdiirecek bakim verenler Sizofreni
Dayanisma Dernegi baskaninin  goriis ve Onerileri
dogrultusunda belirlendi. Belirlenen bakim verenlerin
secim kriterleri, programi siirdiirmek i¢in goniillii olma ve
en az ilkokul mezunu olma olarak belirlendi. “Aileden
Aileye Destek Programi”ni siirdiirecek olan bakim
verenler, 15 giin boyunca haftada dort kez ikiser saat
arastirmaci tarafindan “Aileden Aileye Destek Programi”
ile ilgili egitim aldilar. Egitim siireci anlatim, soru cevap
ve oOrnek durumlar {izerinden tartisma  seklinde
sirdiiriilmiistiir. Arastirmaci tarafindan bakim verenlere
programin felsefesi ve igerigi konusunda egitim
verilmistir.  “Aileden Aileye Destek Programi™nin bu
asamasinda bakim verenler haftada dort giin siirekli bir
egitim siirecinde olmanin zor oldugunu ancak bir arada
gecirilen zamanin ve egitim siirecinin kendilerine faydali
oldugunu hissettikleri i¢in bu zorluklara ragmen diizenli
devam ettiklerini belirtmiglerdir. Sizofreni hastasinin
bakim verenlerine yonelik uygulanacak olan programlarda
bakim verenlerin egitimde olduklar: siire icinde hastalarin
zaman gegirebilecekleri ortam saglanmasmin  6nemi
burada ortaya c¢ikmistir. “Aileden Aileye Destek
Program1™n1 yiiriitecek olan bakim verenler ile yiiriitiilen
egitimde program igerigi bakim verenlerin ornekleri ile
zenginlesmistir. Oturumlarda duygu bosalimlari ¢ok yogun
bir sekilde yasanmis olup 6zellikle olumlu deneyimlerin
“Aileden Aileye Destek Programi” sirasinda gruptaki
bakim verenler ile paylagmalart istenmistir. ~ Bakim
verenler “Aileden Aileye Destek Programi” igeriginde
anlayamadiklar1 bazi ifadeler acikliga kavusturularak
anlasilir sekilde tekrar yazilmigtir. Her bir oturum sonunda
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o oturumun konusu ile ilgili geribildirim alinmis ve
“Aileden Aileye Destek Programi” kitapgigi materyal
olarak ellerine verilmistir. Bir sonraki oturuma
geldiklerinde bir onceki oturumun tekrar Gzeti yapilarak
yeni oturum konusu iglenmistir. “Aileden Aileye Destek
Program1” uygulamasi programi siirdiirecek bakim
verenlerin egitimleri tamamlandiktan sonra baglamistir.
“Aileden Aileye Destek Programi” nin Uygulanmasi
“Aileden Aileye Destek Programi” grubuna alman bakim
verenlere, programi  siirdiirecek  egitici  egitimini
tamamlamis bakim verenler tarafindan destek programi
uygulanmistir. “Aileden Aileye Destek Programi”, her
grup haftada bir giin 2 saat olacak sekilde toplam 8§ haftada
tamamlanmistir. “Aileden Aileye Destek Programi’nin
siirdiriilmesi sirasinda arastirmact olarak ben, grubun
disnda geride oturarak grubu goézlemledim, oturum
stiresince programi siirdiiren bakim veren aktif rol almustir.
Programi siirdiiren bakim verenin yanitlayamadigi ya da
sikinti yasadigi durumlarda gerekli agiklamalar1 yaptim.
Her bir oturum sonunda egitimi stirdiiren bakim verenler
ile o giin yapilan oturumun degerlendirmesi yapildi
Oturumun sonunda bakim verenlerin sorular1 yanitlanarak
o giinkii oturum tamamlanmustir.

Ik oturumlarda programa katilan bakim verenlerin
sorularint bana sorma egilimleri oldu bu durum beni
endiselendirdi ve acaba benim ortamda olmam grubu
olumsuz etkiler mi sorusunu sormama neden oldu. Yapilan
aciklamalardan sonra bakim verenler sorularmi grubu
yoneten bakim verene yonelttiler.

“Aileden Aileye Destek Programi™na katilan bakim veren
hastasina tan1 konulma siirecinde yasadigi duygulari
paylasirken “Tani konulma asamasinda sanki bana kamyon
carpt” ifadesini kullanmigtir. Bir bagka hasta yakini ise
sizofreni hastaligi hakkinda “bu hastalik zor degil, zorun
zoru” ifadesini kullanmugtir. Bir hasta yakmi ise bu
hastaligin adin1 duydugunda sok yasadigmi ve Olmek
istedigini belirtmistir. Sizofreni hastasinin duygu, diislince
ve davraniglaridaki siddetli bozulma ailenin biitiin tiyeleri
tarafindan hissedilir. Aile iyeleri, anlamsiz bakislar,
diismanlik, kusku, korku, sosyal geri ¢ekilme, uyumama,
kisisel hijyende bozulma gibi tuhaf davranislar
gozlemlerler (Giilseren, 2002;Terschinsky, 2000).
Sizofreni hastaligi bakim verenlerin giinliik rutinlerini ve
sosyal aktivitelerini etkilemekte ve hatta is kaybi ile
sonuglanabilmektedir (Tan ve ark., 2012).  Sizofreni
hastasina bakim verenler sizofreni hastalig1 ile ilgili bilgi
ve destege ihtiya¢c duymaktadirlar (Winefield ve Harvey,
1994). “Aileden Aileye Destek Programi™na katilan bakim
verenler programdan hastasmma daha iyi nasil
davranabilecegi, yasadigi giigliikler ile nasil basa
cikabilecekleri ve program sonunda daha bilingli
olacaklarmi ve hastasina daha yararli olabileceklerini
diistindiiklerini belirtmiglerdir. Ayrica “Aileden Aileye
Destek Programi”ndan beklentileri soruldugunda gelen
yanitlar sizofreni hastasina bakim verenlerin bilgi ve
destege ihtiyaglar1 oldugunu desteklemektedir. Birgok aile
iyesi hastasmin tedavi ve bakimma katilarak onun
iyilesme siirecini yonetmek istemektedir (Harver ve
Hanlon 2013). Uygulanan “Aileden Aileye Destek
Program1” uygulamasi  swasmda bakim  verenler
hastalarinin iyilesme siirecini nasil yonetebileceklerine
dair su sorular1 sormuslardir: “Davraniglarimla hastami
nasil yonlendirebilirim, nasil mutlu edebilirim? Cocugumu
nasil topluma kazandirabilirim? Sosyallesmesi igin nasil
davranmaliyim?” Bakim verenlerin biiyiikk bir ¢ogunlugu
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hastasmin yalniz evden ¢ikmadigini ancak beraber
¢ikabildiklerini belirtmeleri iizerine gruptan bakimveren
dernek ortamina getirmelerini bu ortamda diger hastalar ile
sosyallestikten sonra kendi ¢ocugunun yalniz evden
cikarak dernege geldigini Onermesi iizerine bunu
denemeye karar veren bakim verenler olmasi olumlu
uygulanabilir bir 6neri oldu.
Sizofreni kavramiyla ilgili 6nyargilar ve bunlarin neden
oldugu damga yalnizca hastalar1 degil ayni1 zamanda hasta
yakinlarmi da olumsuz etkilemektedir (Ugok, 1999).
Ruhsal hastalig1 olan bireyler ve aileleri hastalik belirtileri
ile bag etmeye ¢alisirken ayn1 zamanda toplum tarafindan
maruz kaldiklar1 damgalama ile miicadele etmek zorunda
kalmaktadirlar (Riisch ve ark., 2005). “Aileden Aileye
Destek  Programi”  uygulamasi  sirasinda  hasta
yakinlarmndan gelen bazi sorular bu kisilerin damgalanma
korkusu yasadiklari ve bununla miicadele etmeye
calistiklarmi  gostermektedir. Ornegin bir hasta yakimi
“Etrafimdaki insanlara bu hastaligi nasil anlatabilirim?
sorusunu sormustur. Aileler utanma duygusu ve
damgalanma korkusu nedeniyle tedavi igin hastaneye
basvurmaktan kagmarak hastalik ile kendi kendilerine
miicadele etmeye ¢aligabilirler (Terschinsky, 2000).
“Aileden Aileye Destek Programi”nin Sonlandirilmasi
“Aileden Aileye Destek Programinin son oturumu
degerlendirme oturumunda programa katilan bakim
verenler programin kendilerini olumlu yonde etkiledigini
belirtmislerdir. program ile ilgili gelen bazi ifadeler
sunlardir: “Hastaligi anlamaya basladim. Daha sabirli ve
anlayisli oldum. Gelecege daha giivenle tedirgin olmadan
bakabiliyorum”. “Aileden Aileye Destek Programi’na
katilmakla ayni1 sorunlar1 yasayan insanlarla tanisma firsati
buldum”. “Rahatsiz olan c¢ocuguma daha faydali
olabilmek, ayni durumda olan bagka hasta yakinlarina
destek olmak, onlardan yardim almak ve yalniz
olmadigimi anlamak, birgok seyi burada &gendim”.
“Paylasmak beni rahatlatti”. “Hasta ile birlikte mutlu
huzurlu bir hayat yasamak isteyen herkes “Aileden Aileye
Destek Programi”na katilmali. Hastalar1 ve kendileri
hakkinda ¢ok sey dgreneceklerdir.
“Aileden Aileye Destek Programi”na katilan, bakim
verenler destek programmi tamamladiktan  sonra
yasamlarinda Kkarsilagtiklari sorunlar ile daha iyi bas
edebildiklerini  olaylar karsisinda daha donanimli
hissettiklerini belirtmiglerdir. Bakim verenler, destek
programi sonrasi hastalarinda olusabilecek yeni bir kriz ya
da degisiklikten daha az korktuklarini, umutsuzluk, ofke,
kizgmlik sugluluk ve anksiyete diizeylerinin azaldigi
ifade etmislerdir (Lucked ve ark., 2008). Bakim veren
liderliginde yiiriitiilen destek gruplari temelinde deneyim
ve sezgilere dayali bilgi paylagimi olmaktadir (Young,
2001). “Aileden Aileye Destek Programi” araciligi ile
aileler benzer durumdaki diger aileler ile etkilesime
girebilmekte, kendi yasamlarma farkli bir bakis agisi ile
bakabilmekte ve deneyimlerini paylasabilmektedirler
(Chien ve ark., 2008). Benzer deneyimleri yasayan kisiler
birbirileri ile daha iyi empati kurabilirler ve birbirilerine
saglik profesyonellerinin bilmedigi ya da diisiinemedigi
pratik oOneri ve tavsiyelerde bulunabilirler (Mead ve
Macneil, 2006).

Sonug
Sonu¢ olarak “Aileden Aileye Destek Programi”
uygulamasi sizofreni hastasina bakim verenlerin benzer
durumlar1 yasayan bagka bakim verenlerin oldugunu ve
yalniz olmadiklarin1  gérmelerini saglamistir.  Grup
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ortammda ve hasta yakii liderliginde bilgi, duygu ve
deneyimlerin paylasilmasi grup iiyeleri arasinda yakimligi
ve birlikteligi olusturmustur ve hasta yakinlarinin
birbirlerinden destek almalarint kolaylagtirmigtir. Bu
program sirasinda yasanan deneyimlerin aragtirmacilara iki
onemli yarart olmustur. Birincisi; “Aileden Aileye Destek
Program1” uygulama sirecinde bakim verenlerin
yasadiklar1 gii¢liikleri, gereksinimleri birbirlerine onerileri
ve basetme yollarmi dinleyerek O6grenmek literatiirden
okumaktan daha farkh bir deneyim kazandirmustir. Tkincisi
de Tirkiye’de ilk uygulama olan “Sizofreni hastalarinin
bakim verilerine Aileden Aileye Destek Programi
uygulamasinin” toplum ortamlarinda ve derneklerde ¢ok
az destekle hasta yakinlari tarafindan uygulanabildigini
deneyimlemek, iilkemizde onemli bir eksiklik olarak
bilinen kronik ruhsal hastaliklarda aile midahaleleri
agiginin  biraz da olsa kapatilabilecegi umudunu
olusturmustur.
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