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EGIiTiMIN EPIiLEPSILi COCUK VE ANNELERINiN HASTALIGI YONETME,
KAYGI VE YASAM KALITESINE ETKISi

OZET

Bu calisma, epilepsili ¢ocuklara ve annelerine verilen egitimin hastalifi yonetim durumlarina, yasam
kalitelerine ve kaygi diizeylerine olan etkisini degerlendirmek amaciyla, randomize kontrollii deneysel bir
calisma olarak yapilmistir. Calismaya, bir tiniversite hastanesinin Cocuk Noroloji Poliklinigi’nde yalniz
epilepsi tanisi ile izlenen 7-16 yas grubu 52 c¢ocuk ve annesi ¢alisma grubu, 52 cocuk ve annesi kontrol

grubu olacak sekilde alinmistir.

Calismanin yapilabilmesi icin etik kurul onay1 ile cocuk ve annelerinden yazili onamlar1 alinmistir.
Calismada kullanilan egitim igerigi ¢cocuk ve anneleri ile yapilan derinlemesine goriismeler ve literatiir
taramast sonucunda olusturulmustur. Calisma grubundaki cocuklar ve anneleri bes gruba ayrilmis, her
gruba toplam sekiz oturumda interaktif egitim teknikleri kullanilarak egitim verilmistir. Egitim oncesi ve
sonrasinda calisma ve kontrol grubundaki cocuklara iligkin veriler; Cocuk Tanitim Formu, Epilepsiye
Iliskin Yasam Kalitesi Olgegi, Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi ve Cocuk Goriisme Formu ile
toplanmustir. Annelere iliskin veriler ise; Ebeveyn Tanitim Formu, WHOQOL-BREF-TR Yasam Kalitesi
Olgegi, Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari Olgegi, Durumluluk-Siirekli Kaygr Olgegi, Ebeveyne
Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi ve Ebeveyn Goriisme Formu ile toplanmustir. Ayrica, egitim oncesi ve
sonrasinda calisma (n=30) ve kontrol (n=30) grubundaki cocuk ve anneleri ile derinlemesine goriigmeler
yapilarak igerik analizi yapilmistir. Veriler, bilgisayar ortaminda ortalama, yiizdelik, homojenlik testleri,
iki ortalama arasindaki farkin onemlilik testleri ve iki es ortalama arasindaki farkin 6nemlilik testleri

kullanilarak degerlendirilmistir.

Egitim sonrasi, ¢alisma grubundaki cocuklarin yagam kalitesi ve bilgi testi puan ortalamalarinin arttigi,
kontrol grubundaki ¢ocuklarin ise azaldigi ve gruplarin puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel
olarak 6nemli oldugu saptanmistir (p<0.001). Egitim sonrasinda, ¢aligma grubundaki cocuklarmn hastalifa
iliskin daha olumlu ifadelerde bulunduklari, kontrol grubundaki cocuklarin epilepsiye iliskin yanlis
bilgilerinin ve olumsuz goriiglerinin devam ettigi bulunmustur. Yine, calisma sonrasinda calisma
grubundaki annelerin yasam kalitesi ve epilepsiye iliskin bilgi puan ortalamalarinin arttifi, kontrol
grubundakilerin azaldigi ve gruplarin puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak Onemli
oldugu belirlenmistir (p<0.001). Ayrica, calisma sonrasinda calisma grubundaki annelerin kaygi puan
ortalamalarinin azalirken, kontrol grubunun arttigt ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak oOnemli
oldugu bulunmustur (p<0.001). Egitim sonrasinda, goriisme yapilan ¢alisma grubundaki annelerin kontrol

grubundaki annelere gore hastaliga iliskin daha olumlu goriisler kazandig: belirlenmistir.

Bu sonuclar dogrultusunda, hemsirelerin ve ekip iiyelerinin epilepsili cocuk ve annelerine interaktif
ogretim teknikleri kullanarak ve grup etkilesimlerini saglayarak siirekli ve diizenli egitim vermeleri

Onerilmistir.

Anahtar Kelimeler: Epilepsili cocuk, egitim, yasam kalitesi, kaygi, hemsire
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THE EFFECT OF EDUCATION ON DISEASE MANAGEMENT, ANXIETY AND
QUALITY OF LIFE OF THE CHILDREN WITH EPILEPSY AND THEIR MOTHERS

ABSTRACT

This study was conducted to evaluate the effect of education that given to the children with epilepsy and
their mothers on their disease management, quality of life and anxiety level, as a randomized controlled
experimental study. For both experiment (n=52) and control (n=52) groups, children who were 7-16 years
old and followed up at Child Neurology Policlinic of a university hospital with epilepsy only and their
mothers were taken to the study.

For doing the study written consent from ethic committee, children and their mothers were taken. The
context of education that used in the study was constituted as a result of in depth interviews that done
with children and mothers and literature screening. The children and mothers in the experiment group
were divided to five groups and education was given by using interactive teaching methods as eight
sessions at total to each group. Before and after the education data related to the children in experiment
and control groups were collected with; Questionnaire Form, Quality of Life in Epilepsy Inventory for
Adolescent, Epilepsy Knowledge Test for Children and Child Interview Form. Data for mothers were
collected by Questionnaire Form, WHOQOL-BREF-TR Quality of Life Inventory, Parent Anxiety about
Seizures Inventory, State-Trait Anxiety Inventory, Epilepsy Knowledge Test for Parents and Parent
Interview Form. Also, before and after education in-depth interviews and context analysis were done with
children and their mothers in experiment (n=15) and control (n=15) groups. Data were evaluated at
computer by using tests of mean, percentage, homogeneity, importance between two means and

importance of difference between two equal means.

After education, it is determined that the mean scores of quality of life and knowledge test increased in
the children of experiment group and decreased in the children of control group. It is determined that the
difference between these mean scores of these groups were significant as statistically (p<0.001). Also,
after the education, the children interviewed in the experiment group told more positive statements about
illness, but wrong knowledge and negative views of the control group continued. Again, after education,
it is found that the mean scores of quality of life and knowledge about epilepsy increased in mothers in
the experiment group but the mean scores of the control group decreased and the difference between
mean scores of groups was significant as statistically (p<0.001). Also, the mean scores of anxiety
decreased in mothers in the experiment group but it increased in the control group and the difference
between mean scores of groups was significant as statistically (p<0.001). After the education, it was seen
that the mothers interviewed in the experiment group got more positive views about epilepsy than the

mothers in the control group.

According to these results, it is suggested to be given consistent and regular education that used in
interactive teaching methods, provided group interaction for children with epilepsy and their mothers by

nurses and team members.

Key words: Children with epilepsy, education, life quality, anxiety, nurse
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1. GIRIS ve AMAC

1.1. PROBLEMIiN TANIMI ve ONEMi

Kronik hastalik; normalden sapma veya bozukluk gosteren, kalic1 yetersizlik birakan,
patolojik degisiklikler sonucu olusan, uzun siire bakim, gdzetim ve denetim gerektiren
bir durum olarak tanimlanmaktadir (1,2). Giliniimiizde, tip alanindaki gelismeler
nedeniyle, ¢ocukluk cagindaki kronik hastaliklarin ¢ogu Oldiiriicii olmaktan cikmus,
hastalarin yasam siireleri uzamistir. Bu nedenle, kronik hastaliklar konusunda ¢ocugun
tedavisi kadar, ¢ocuk ve ailelerinin yasadiklar1 psikososyal sorunlar 6nem kazanmistir
(1-7). Gegen son 20 yil icerisinde kronik hastaligi olan ¢ocuklarin sayisinda 6nemli bir
artis oldugu belirtilmekte, kronik hastalik insidansinin 13 yasin altindaki niifusta % 10-
20 oldugu tahmin edilmektedir. Cocukluk doneminin en yaygin kronik hastaliklari

arasinda diyabet, astim, kanser ve epilepsi bulunmaktadir (1-3).

Tekrarlayan nobetlerle karakterize bir hastalik olan epilepsi, cocuk ndrolojisinin en
Oonemli kronik hastaliklarindan biri olup, goriilme orant % 0.3-1 arasinda degismektedir
(5,6,8). Amerika Birlesik Devletleri’nde her yil, 15 yasin altinda 45.000 cocugun
epilepsi tanisi aldigi bildirilmektedir (9). Tirkiye’de de, ¢ocukluk caginda epilepsi
goriilme sikligmin % 1-2 oraninda oldugu tahmin edilmektedir (7). Ulkemizde 0-16 yas
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arasinda 24.773.569 cocugu kapsayan bir calismada epilepsi prevalanst % 0.8 olarak
bulunmustur (10).

Epilepside, beklenmeyen zamanlarda meydana gelebilen ndbetler, Ogrenme
zorluklarmin sik goriilmesi ve epilepsinin tibbi tedavisi gibi durumlar ¢ocuk ve aile icin
olumsuz sonuglara neden olabilmektedir. Ozellikle sosyal gelisim acisindan cocugu ve
ailesini olumsuz olarak etkileyen epilepside, cocuklarin bircogu, hastaligin fizyolojik
yonlerinden ¢ok, duygusal ve sosyal sorunlar1 ile miicadele etmektedir. Bu sorunlar en
fazla, epilepsinin toplum tarafindan yanlis anlasilan bir hastalik olmasi ve hastaligin
getirdigi nobetlerle bas etmeye calismaktan kaynaklanmaktadir. Nobetleri denetim
altina almaya c¢aligsmak; epilepsili ¢ocuklarin, bakim veren ebeveynlerinin ve saglik
calisanlarinin karsilastigi sorunlardan yalnizca birisidir. Bu nobetlerin  kontroliinii
saglarken, ortaya ¢ikan zorluklar ¢ocuk ve ailenin yasam Kkalitesini azaltmakta;
bagimsizligin azalmasi, aktivitelerde kisitlilik, kontroller i¢in sik sik hastaneye gitme ve

sosyal izolasyon gibi durumlar da ¢cocugun gelisimini sinirlamaktadir (3,11-14).

Bunun yan1 sira, epilepsili cocuklar hastaliklar1 iizerinde daha az kontrole sahiptirler.
Siirekli birilerinin denetimi altinda bulunmak, diizenli ila¢ kullanimi ve bu durumun
getirdigi olas1 yan etkiler ve ne zaman gecireceklerini tahmin edemedikleri nobetler;
cocuklarin davraniglarini, iligkilerini ve okul performanslarini etkilemekte, benlik
saygilarin1 azaltmakta, depresyon ve kaygi yasamalaria neden olmaktadir (1-3,15-18).
Yapilan calismalarda; epilepsili ¢ocuklarin yaklasik yarisinda davranmigsal sorunlarin
meydana geldigi; daha fazla depresyon yasadigi; ebeveynleri ya da O6gretmenleriyle
iligkilerinde daha cok sikinti1 ve akademik zorluklar yasadiklar1 ve benlik saygilarinin

diisiik oldugu tespit edilmistir (13,14,16,19).

Epilepsili cocugun hastaligi ve yasami ile ilgili yasadigi bu sorunlar, giicliikkler ve
hastaligin bakiminin evde de devam etmesi, cocugun bakimindan sorumlu olan aileleri
de olumsuz olarak etkilemekte ve biitiin aileyi kapsayan sorunlarin ortaya ¢ikmasina
neden olabilmektedir (1-3,15,20-22). Yapilan caligmalarda, saghkli kardeslerin
epilepsili cocuga olan asir1 dikkat ve ilgiyi kiskandiklari, annelerin daha ¢ok su¢luluk
hissettikleri, babalarin hastalikla ilgili maddi sorunlar1 endise ettikleri belirlenmistir (23-
29). Ayrica, epilepsili ¢cocuklarin bakimindan birebir sorumlu olan annelerin 6zellikle
bilgi ve destek istedikleri, beyin tiimorii ve Olim gibi sonuglardan korktuklar:

saptanmustir (24). Baska bir arastirmada da, epilepsili ¢cocuklarmn ailelerinin depresyon
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diizeylerinin, saglikli cocuklarin ailelerine gore olduk¢a fazla oldugu, kanserli
cocuklarm ailelerine oranla da daha agir seyrettigi bulunmustur. Bu sonuglarin nedeni
olarak, hastaligin erken baglamasinin epilepsili ¢ocuklarda norolojik yikimi artirmasi ve
psikososyal sorunlarin daha ¢ok olmast gosterilmektedir (21). Yine, epilepside ailesel
gecisin rolii ve gozlenen semptomlarin dramatik olusu ailelerdeki depresif yakinmalarda
artmaya neden olmakta, aile iiyelerinde ruhsal rahatsizliklar, giinliik yasamlarinda
degisiklikler, sosyal kisithiliklar ve hasta ¢ocugu yalniz birakamama nedeni ile aile

iyelerinin isten ayrilmalar1 sonucu ekonomik sorunlar goriilmektedir (1-3,23,30-33).

Epilepside ¢ocuk ve ailelerin giiclilk yasama nedenlerinden bir tanesi de hastaliga iligskin
yeterli bilgiye sahip olmamalaridir (1-3,20,32). Epilepsi tanisinin konulmasiyla birlikte
gelisebilecek sorunlar, bilgi eksikligi ve sosyal desteklerin yetersizligi ile birlesince,
cocuk ve ailenin kaygi ve korkularmmi artirmakta, hastalik {izerindeki kontrollerini
kaybetmelerine neden olmakta ve hastaliga uyumlarini zorlagtirmaktadir. Ayrica, saglik
calisanlar1 ¢ogu zaman, hastaligin tibbi boyutuna odaklanmakta; hastanin kendisini
algilayisi, tedaviye uyumu ve nobetin etkilerini yonetebilme gibi durumlarina daha az

ilgi gostermektedirler (1-7,34-36).

Bununla birlikte, son yillarda kronik hastaliklarin cogunda, teshis ve tedavi
olanaklarinin 6nemli derecede ilerlemesi nedeni ile hastalikla birlikte gecirilecek yasami
kaliteli hale getirebilmek ve hastalik yonetimi dnem kazanmistir. Bu nedenle, kronik
hastalikli ¢ocugun cevresindeki kosullar1 ve goriisleri diizeltmek daha iyi bir yasam
kalitesi icin oldukca 6nemlidir (1,2,36-41). Bireyin hastalig1 uygun sekilde yonetebilme
ve daha iyi bir yasam kalitesine sahip olabilmesi icin hastaliga iliskin bilgiye olan
gereksinimine farkindalik artmaktadir. Bu bilginin, hastalikla bas edilebilmesi icin
anahtar nokta oldugu ve bu nedenle, kronik hastaliklara yonelik egitim programlarinin
diizenlendigi bilinmektedir. Biitiin bu programlarin en 6nemli amaci, bireylerin kendi
durumlariyla etkin bir sekilde bas edebilmelerini, yasamlarinin ve hastaliklarinin

kontroliinii saglayarak toplumun yaratici iiyeleri olmalarmi saglamaktir (1-7,42-44).

Epilepsili ¢cocuk ve ailesinin yagsam kalitesi i¢in de, epilepsili ¢ocukla birlikte biitiin aile
tiyelerinin ~ karsilagabilecegi  davramigsal,  toplumsal, egitimsel  giicliikleri
vurgulanmaktadir. Epilepsi gibi uzun siireli ilag kullantminin gerektigi hastaliklarda; bu
tedavinin Onemi ve epilepsi ile yasamak gibi konulara iliskin gerekli bilgilerin ve

hastaligin uygun sekilde yonetiminin, ¢cocuk ve ebeveynlerin egitimi ile saglanabilecegi
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belirtilmektedir. Ancak, epilepsili cocuk ve ebeveynlerine yapilan egitim programlari
smirlht sayidadir. Bu konu ile ilgili yapilan calismalarda daha ¢ok epilepsili yetiskin
bireyler ya da epilepsili ¢ocuklarin ebeveynleri ele alinmis, yapilan egitimlerin
bireylerin yasam kalitesi ve depresyon diizeylerine olumlu derecede etkili oldugu

gozlenmistir (42-47).

Hemsireligin amacinin, bireye fiziksel, sosyal ve ruhsal yonden biitiinciil bir bakim
vermek oldugu bilinmektedir. Epilepsili cocugun bakiminda da, ¢ocuk ve ailesinin
hastalig1 uygun sekilde yoneterek kaliteli bir yasama sahip olabilmeleri ic¢in, birlikte ele
almip, diizenli ve siirekli egitilmesi, desteklenmesi ve bu sekilde biitiinciil bakiminin

saglanmasi gerekmektedir (1-7,12,20,36,37).
1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirma, epilepsili ¢cocuklara ve annelerine verilen egitimin ¢ocuk ve annelerinin
hastaligr yonetim durumlarina, kaygi ve yasam Kkalitelerine etkisini degerlendirmek

amaciyla, deneysel bir caligma olarak yapilmistir.
1.3. ARASTIRMANIN HiPOTEZLERI
Arastirmada kanitlanmasi beklenen hipotezler:

H;; Epilepsiye iliskin egitim verilen cocuk ve adolesanlarin yasam kalitesi diizeylerinde

verilmeyenlere gore artma olacaktir.

H,; Epilepsiye iliskin egitim verilen cocuk ve adolesanlarin hastali§a iligkin bilgi
diizeylerinde verilmeyenlere gore artma olacaktir.

Hs; Epilepsiye iliskin egitim verilen annelerin yasam kalitesi diizeylerinde
verilmeyenlere gore artma olacaktir.

Hy; Epilepsiye iligkin egitim verilen annelerin kaygi diizeylerinde verilmeyenlere gore
azalma olacaktir.

Hs; Epilepsiye iliskin egitim verilen annelerin nobete iliskin kaygi diizeylerinde
verilmeyenlere gore azalma olacaktir.

He; Epilepsiye iliskin egitim verilen annelerin hastaliga iliskin bilgi diizeylerinde

verilmeyenlere gore artma olacaktir.



2. GENEL BILGILER

2.1. EPILEPSININ TANIMI

Yillar icinde epilepsinin ‘gri cevherde aniden, asir1, hizli bir sekilde gelisen akim’,
‘paroksismal serebral disritmi’, ‘degisik nedenlerle sinir hiicrelerinin anormal
elektriksel bosalmasiyla ortaya c¢ikan nobetlerin goriildiigii serebral fonksiyon

bozuklugu’ gibi degisik tanimlar1 yapilmistir (5,6).

Beyinde herhangi bir bolgenin kontrol dis1 aktif hale gelmesi ve bunun bir siire devam
etmesi olarak da tanimlanabilir. Bu istem dis1 aktif hale gelme durumunun
baslangicindan bitigine kadar olan doneme, epilepsi nobeti denir. Beyindeki aktif olan
bolgeye gore nobetler degisiklik gostermektedir. Ornegin, merkezi sinir sisteminde kol
ve bacak hareketlerini saglayan bolge aktif duruma gelirse, istemsiz kasilmalar

olmaktadir (1,2,5-7).

Epilepsi nobeti bir hastalik olmayip, farkli etkenlere bagl bir semptomdur. Klinik ve
elektriksel bulgular olayin basladig1 ve yayildig: lokalizasyona gore ayricalik gosterir.
Nobetler biling kaybi, anormal motor aktivite (tonik veya klonik kontraksiyon),
entellektiiel veya davranis bozukluklar: seklinde tekrarlayici nitelikte ise epilepsi deyimi

kullanilir (4,6,48-50).
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2.2. EPILEPSININ SINIFLANDIRILMASI

Giinlimiizde nobetler, etiyolojilerine ve noronlardan asir1 elektriksel bosalimin oldugu
serebral lokalizasyona gore smiflandirilmaktadir. Bu siniflandirmalar karmasiktir.
Ancak, siniflandirmalarda tiim nobet tiplerine sirasiyla yer verilmekte, Uluslararasi
Epilepsi Ile Savas Dernegi (International League Against Epilepsy —ILAE) tarafindan
yeni bilgilere gore giincellenmektedir. 1981 ve 1989 smiflandirmalart birbirini
tamamlayict iki smiflandirmadir. Bu smiflandirmalar  halen giincel olarak
kullanilmaktadir. 2001 siniflandirmasi ise onerilmis ancak heniiz benimsenmemis bir
smiflandirmadir. ILAE 1981 ve 1989 epilepsi ve epileptik sendromlarin
smiflandirmasinda degisik alt gruplar iceren {i¢ ana epilepsi tipi bulunmaktadir
(1,2,4,51). Bunlar:
1-Parsiyel Nobetler
Basit Parsiyel Nobetler (Biling Durumu Bozulmaz)

* Motor semptomlu (hareketlerle iliskili bulgular s6z konusudur)

* Somatosensoryel veya 6zel duyusal semptomlu

* Otonomik semptomlu

* Psigik semptomlu
Kompleks Parsiyel Nobetler (Bilin¢ Bozuklugu ile Gelisir)

* Basit parsiyel baslangici izleyen biling bozuklugu

* Otomatizmlerle giden biling bozuklugu

* Biling durumunun baslangigtan itibaren bozulmasi

* Sadece biling bozuklugu ile giden nobetler

* Otomatizmlerle giden nobetler (2,4,48,50-53)
Sekonder Jeneralize Nobete Doniisen Parsiyel Nobetler

* Basit parsiyel nobetin (A) jeneralize nobete doniigmesi

* Kompleks parsiyel nobetin (B) jeneralize nobete doniismesi

* Basit parsiyel nobetin kompleks parsiyel nobete doniismesi ve ardindan

jeneralize nobete doniismesi
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2-Jeneralize Nobetler (Konviilzif veya Konviilzif Olmayan)
* Absans nobetleri (petit-mal- dalma nobetleri)
e Tipik absans nobetleri
* Atipik absans nobetleri
* Miyoklonik nobetler
* Klonik nobetler
* Tonik nobetler
* Tonik-klonik nobetler

* Atonik (astatik) nobetler (ani diisme nobetleri) (2,4,48,53)
3-Siiflandirilamayan Epileptik Nobetler

Nobetleri herhangi bir gruba girmeyen, zamanla Ozelligi degisen nobet tiirleri

‘siiflandirilamayan epilepsi’ olarak adlandirilir (1,2,5-7).
2.2.1. Parsiyel Epilepsiler

Parsiyel epilepsiler, cocukluk ¢agi epilepsilerin % 40-60’1m olusturmaktadir. Bu grup
epilepsiler, lokalizasyona bagli olup, biling kaybi olmadigi zaman basit, bilin¢ kaybi1
oldugu zaman kompleks olarak tanimlanmaktadir. Basit parsiyel nobetler, kompleks
parsiyel nobetlerin icine girebilir ve bunlarin ikisi de jeneralize nobetler haline

doniigebilir (2,4,48,52).

Parsiyel nobetlerin klinik belirtileri ve elektroensefalografik (EEG) bulgulari,
kaynaklandig1r anatomik bolgeye gore (temporal, frontal, parietal ve oksipital lob)
degiskenlik gostermektedir. Parsiyel nobetlerin nedeni olarak altta yatan beyin hastalig1
insidans1 yiiksek olmasina karsin, genetik faktorler de rol oynamaktadir (2,48,49,

51,52).
2.2.1.1. Basit Parsiyel Epilepsiler

Basit parsiyel epilepsi, epilepsili hastalarm % 10’unda goriilmektedir. Spesifik bir
anatomik odaktan kaynaklanir ve klinik belirtileri motor, duyusal, psisik ve / veya
otonomik anormallikleri igerebilir (1,2,5,7,48).

Basit parsiyel epilepsilerin teshisi, altta yatan nedeni aramak ve bir lezyonun olup

olmadigin1 gostermek agisindan onemlidir. Basit parsiyel epilepsilerin en sik goriilen
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tipi rolandik epilepsidir. Biitiin epilepsi tiirlerinin % 10-15’ini, 5-14 yas aras1 cocuklarda
goriilen nobet tiplerinin % 24’iinii olustururlar. Genellikle yasamin ilk 10 yil i¢cinde

goriilmektedir (2,6,48).

Rolandik epilepsili ¢ocuklarmm birinci derecede akrabalarinin % 36’sinda EEG
bozuklugu belirlenmistir. Hastaligin klasik semptomlari; yiizde, dilde, yanaklarda duyu
bozukluklari, konusma bozukluklar1 ve yiizde tonik-klonik hareketlerdir. Hastalarin %
13-20’si tek nobet gecirmekte ve tedaviye iyi yanit vermektedirler. Nobetlerin % 50’si

uykuda, % 30’u uyanik, % 20’si hem uyanik, hem de uykuda goriilmektedir (48,50).
2.2.1.2. Kompleks Parsiyel Epilepsiler

Biling kaybi ile birlikte olan biitiin parsiyel epilepsiler kompleks olarak
adlandirilmaktadir. Cocukluk c¢aginda goriilen biitiin nobet tiplerinin % 20-40’1
kompleks parsiyel epilepsilerden olusmaktadir (2,48,52). Kompleks parsiyel
epilepsilerin cogu temporal lob kaynakli olup, tekrarlayan kompleks parsiyel epilepsiler

ilerleyici fonksiyon degisikliklerine yol agmaktadirlar (1,2,6,7,52).

Parsiyel nobetlerdeki klinik belirtiler genellikle; sevimsiz bir koku algilanmas1 seklinde
olusan koku alma bozukluklari, kontrol edilemeyen giilme gibi emosyonel
anormallikler, titremenin belirmesi, tasikardi, artmig gastrointestinal motilite gibi
belirtiler ya da ates, dudak sapirtisina yol acan temporal lob tutulumunun anormal

bilesimleri ile kendini belli etmektedir (48-53).
2.2.2. Jeneralize Epilepsiler

Jeneralize epilepsiler, anormal elektriksel impulslarin her iki hemisferde ayni anda
cikmasiyla karakterize olup, tonik- klonik (grand-mal) ve absans (petit-mal) nobetler

cocuklukta en sik olarak goriilen jeneralize epilepsi nobet tipleridir (1,2,4,49).

0-19 yas aras1 ¢cocuklarda jeneralize epilepsi prevalanst 1.76, 1-4 yas aras1 ¢ocuklarda
yiizbinde 2.37 olarak belirtilmektedir. Prevalans erkek cocuklarda kizlara gore daha
yiikksek olup, absans nobetleri kizlarda daha fazladir (54). Biitiin epilepsi vakalarinin

icinde jeneralize epilepsilerin yeri % 24 olarak belirlenmistir (49).
2.2.2.1. Absans (Petit-Mal) Nobetler

Absans (petit-mal) nobetler ¢ocukluk doneminde, 6zellikle 5-10 yaslar1 arasinda sik

goriilmektedir. Okul doneminde goriilen epilepsilerin % 8’ini olusturmaktadir. Petit-mal
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nobetler kisa siireli bakma, dalma nobetleri olup, ¢ogu zaman fark edilmedikleri icin
semptomlar bagladiktan aylar sonra doktora getirilirler. Petit-mal nobeti olan ¢ocuklar
okulda giindiiz riiyalarv/hayal kurma, dikkatini derse verememe ya da akademik
basarisizlikla suclanabilir. Bu nobet tipinde kasilma yoktur, iletisimde kisa bir bosluk ve
gozlerin bir noktaya sabitlesmesi s6z konusudur. Cocuk nobet swrasinda ritmik goz
kirpma ve agiz hareketleri, goz kapaginda segirme yapabilir ya da 3-30 saniye siiren
giindiiz riiyalar1 gorebilir. Nobet anindaki birka¢ saniyelik gecici bir duraklamadan
sonra hicbir sey olmamis gibi aktivitesine devam eder. Bu ¢cocuklar norolojik ve mental
yonden normaldir. Kiz ¢ocuklarda erkeklerden daha fazla goriilmesi ve genetik gecis
gostermesi nedeniyle, son yillarda gen bulmaya yonelik caligmalar artis gostermektedir

(1,6,49).

Petit-mal nobetleri ilaglarla tam olarak kontrol altina alinan ¢ocuklar okulda normal

aktivitelerine devam etmektedirler (1,2,5-7,49).
2.2.2.2. Tonik-Klonik (Grand-Mal) Epilepsi

Cocuklarin % 55’inde goriilmekte olup, etiyolojisinde metabolik bozukluklar, travma,
enfeksiyon, beyin tiimorleri ve dejeneratif bozukluklarin etkili olduguna inanilmaktadir
(1,54). Tonik-klonik epilepsiler, epilepsinin en dramatik seklidir ve dort asamadan

olusmaktadir. Bunlar:

a) Prodromal Asama: Birka¢ saat ya da giin siirebilen, nobet gecirmeden onceki
donemdir. Bu donemde ¢ocukta uyku sersemligi, huzursuzluk, gerginlik gozlenebilir.
Aileler bu uzun siiren donemde ¢ocugun bir an dnce ndbetini atlatmasimi isteyebilirler

(1,2,49,54).

b) Aura Asamasi: Aura asamasi, nobetin merkez aldig1 bolgeye yonelik belirtileri
yansitir. Ornegin temporal loptaki bir etkilenmede tekrarlayan haliisinasyonlar ve hos
olmayan kokular hissetme, oksipital loptaki bir etkilenmede parlak 1siklar gérme
meydana gelebilir. Cocugun nobet sirasinda tam olarak hangi belirtileri olduguna gore,

beyinde hangi bolgenin etkilendigi daha kolay bulunabilmektedir (1,54).

¢) Tonik-Klonik Asama: Tonik- klonik asamada, viicuttaki tiim kaslar kasilir,
ekstremiteler katilaswr, yiiz kaslar1 hareket etmeye baslar ve c¢ene sikica kapanir.
Yaklagik 20 saniye siiren bu asamada g¢enesi kasilan cocuk dilini 1swrabilir, ¢cocukta

dispne, hipoksi ve siyanoz goriilebilir. Farengeal sekresyonlar agizda birikebilir. Bu
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asamadan sonra, cocugun gevsemeye basladigi klonik asama gelir. Nobetin bu asamasi
da 20 saniye siirer ve eger ¢ocuk dilini 1sirdiysa, agzindan kan gelebilir. idrar ve gaita

inkontinans1 gelisebilir. Ayrica, nadiren de olsa ¢ocukta tiz sesli aglama goriilebilir (1).

d) Postiktal Asama: Cocuk, nobet asamasindan sonra gelen bu donemde genellikle 1-4
saat kadar siiren uyku donemine girer. Bas agrisi, kusma, huzursuzluk bu asamada
goriilen sik rahatsizliklardandir. Genellikle dakika veya saatler siiren postiktal
hemiparaziler de olusabilir (1,2,4,22).

2. 2. 3. Smiflandirilamayan Epilepsiler

Yeterli bilgi olmayis1 nedeni ile yukaridaki kategorilere dahil edilemeyen nobetlerdir.
Cigneme, ritmik goz hareketleri gibi bazi yenidogan donemi nébetleri bunlardandir.

Nobetlerin merkezi ya da tipine gore asagidaki gibi isimlendirilebilirler (2,4,52).
1. Parsiyel (Kismi, viicudun bir boliimii)
2. Somato (Viicut; sensoryel = duyu ile iliskili)
3. Otonomik (Istem dis1 hareketlerle iliskili 5rnegin kalp hizi, terleme gibi)
4. Psisik (Hem akli hem de beyni etkileyen)

5. Otomatizm (Kisinin kontrolii altinda olmayan yar1 amagh hareketlerdir. Ornegin
yalanma, yutkunma hareketleri, elbiseleri ¢ekistirme ve sarhos gibi yiiriime

seklinde hareketler).

6. Sekonder jeneralize (Sinirlt bir bolgeden baslayip yaygin hale doniisen (genelde
tonik-klonik) nobet tipi)

2.2.4. Status Epileptikus

Status epileptikus, siirekli ve sik tekrarlayan nobet aktiviteleri ile (genellikler grand-mal
tipte) karakterizedir. Nobetler arasinda aralik olmadigi ya da cok az oldugu icin serebral
anoksik ya da iskemik hasara neden olabileceginden acil tibbi miidahale gerektirir (1,2,

4-7,22,48-52).
2.3. EPIDEMIiYOLOJi ve ETIYOLOJi

Epilepsi, ¢ocuk norolojisinde en dnemli kronik hastaliklardan biri olup, prevalans1 %
0.5-1 olarak tahmin edilmektedir (5,6,8). Epilepsi prevalans: diinya iizerinde ABD,
Avrupa, Nijerya, Hindistan ve Cin gibi bircok toplumda calisilmis ve bin kiside 5-8
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olarak bildirilmistir. Tiirkiye gibi gelismekte olan ve az gelismis iilkelerde bu rakamin

% 1.5 veya daha fazla oldugu bildirilmektedir (10,55-58).

Beyini etkileyen tiim patolojik olaylar, konviilsiyona neden olabilir. Yapilan ¢aligsmalar,
beyin travmalari, santral sinir sistemi enfeksiyonu, beynin damarsal hastalig1 ve beyin
timorleri gibi durumlarin epilepsi insidansint arttirdigin1 - gostermektedir. Yine,
gelisimsel anomaliler, perinatal sorunlar, metabolik bozukluklar, intrauterin
enfeksiyonlar, febril konviilsiyonlar, kafa travmasi, alkol-madde bagimliligi, epilepsi

icin risk faktorleri arasindadir (1,2,4,48-54,57).

Oykii, fizik muayene ve yardimei laboratuar yontemleri ile cocukluk ¢agi epilepsilerinin
ancak % 32’sinde etiyolojik bir faktor saptanmaktadir. Gelisimsel anomaliler, ¢ocukluk
cag1 epilepsilerinin % 5’ini olusturur ve en Oonemli semptomatik epilepsi nedenidir.
Ciddi kafa travmalarindan sonraki bes yillik donemde epilepsi gelisme riski % 2’dir ve
genel popiilasyona gore insidans1 3.6 kat artmaktadir. Ozellikle yenidogan ve siit
cocuklugu doneminde nobetlere neden olan faktorler arasinda ise, febril konviilsiyonlar
onemli bir yer tutmaktadir (6,55,57). Febril konviilsiyonlu c¢ocuklarin 18 yillik
takiplerinin yapildig1 genis kapsamli bir calismada; epilepsi gelisme riskinin basit febril
konviilsiyonlardan sonra % 2.5, kompleks febril konviilsiyonlardan sonra ise % 6-50

oraninda oldugu saptanmistir (59).
2.4. TANI

Yaklasik 20 kisiden birinde yasam boyunca bir kez nobet goriilebilmekte ve bu kisilerde
daha sonra nobet tekrarlamayabilmektedir. Bu nedenle nobet geciren hastanin tanisal
degerlendirilmesi bazi ozellikler tasimaktadir. Oncelikle hasta icin oykii ve fizik
muayene bilingli ve dikkatli bir sekilde yapilmahdir (2,4,15,48,49,57,60). Hastanin
Oykiisiinde;

e Daha 6nce nobetinin olup olmadigi,

¢ Travma Oykiisii,

e flac alma durumu,

¢ Ailede nobet olup olmadigy,

e Nobet ile ilgili herhangi bir sey hatirlanip hatirlanmadigi,

¢ Dil 1sirma, idrar kacirma gibi bir yakinma olup olmadig1 sorulmalidir.
Bunlarin yaninda kan ve idrar aminoasitleri metabolik hastaliklar yOniinden

degerlendirilerek, kromozom c¢alismalar1 yapilir (1,2,4,48-54,61). Elektroensefalografi
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(EEG) beyin dalgalarinda meydana gelen degisiklikleri sergiledigi i¢in epilepsinin
tanimlanmasinda en Onemli ve yaygin olarak kullamilan bir yontemdir. Epilepsi
tanisinda Bilgisayarli Tomografi (BT) ve Magnetik Rezonans Goriintiileme (MRG) de
sik kullanilmaktadir (1,2,4,48,49,54).

Konviilsiyon acil bir durum oldugu icin, cogu kez tedavi ile tanmin ayni anda

yiiriitiilmesi zorunlulugu olabilir (54).
2.5. TEDAVI

Epilepsinin nedeni tam olarak anlasilamadigindan, tedavi nedeni ortadan kaldirmak
yerine nobetleri onlemeye yoneliktir. Tedavi yontemleri olarak ilac¢ tedavisi, diyet ve

cerrahi tedavi bulunmaktadir (1,2,4,6,22,62).
2.5.1. flac Tedavisi

Epilepsi nobetlerinin kontrol altina alinmasinda giiniimiizde bilinen en etkili yontem,
uzun siireli ilag tedavisidir. Hastalarin % 60’1 kisa siirede ilag tedavisiyle kontrol altina
alimmakta ve tam nobet kontroliinii izleyen 2-4 yil gibi bir siirede diizenli olarak
tedaviye devam edilmesi gerekmektedir. Ilaglar diizenli olarak kullanilmadiginda

nobetler devam ederek hastaligin ilerlemesine neden olmaktadir (1,6,63).

Bununla birlikte, ilk nobet sonrasi nobetin tekrarlama olasiligi, ancak % 20-30
oranindadir. Tam tan1 konulmadan, ilk nobet sonrasi tiim ¢ocuklarda antiepileptik ilac
(AEI) uygulanmasma baslanmasi tek nobetli cocuklarin % 70-80’inde gereksiz ilac
kullanma ve yan etki riskini artirmaktadir. Bu nedenle, epilepsi tanisi tam olarak

konulmadan ila¢ tedavisine baglanmamalidir (2-4,20,48-50,64).

Epilepsi tedavisinin 3 temel 6gesi:

1. Nobetleri ortadan kaldirmak veya miimkiin olabildigince sikligin1 azaltmak,

2. Uzun siireli tedavi ile ilgili ortaya cikabilen yan etkilerden kacinmak,

3. Hastaliga baglh cocuklarin kaybettigi giinlik ve sosyal yasam aktivitelerini

kazandirmaya ¢caligmaktir (64).

Antiepileptik ila¢ baslanmasina karar verildi ise, ila¢ se¢imi ilacin nobeti kontrol
etmedeki basarisina, ilacin yan etkisine, 0zel durumu olan hastalarin Ozelliklerine
(hastalarin yasi, mental durumu vb) ve tedavinin maliyetine gore yapilmalidir. Ornegin;

kiigiik cocuklarda biiyiik draje ve kapsiilden ka¢inilmasi, gelir diizeyi diisiik ailelerde
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pahali ilaglarin kullanilmamasi, egitim diizeyi diisiik ailelerde de kolay uygulanan

ilaglarin se¢ilmesi ilacin diizenli kullanilma sansini1 arttirmaktadir (20,54,62-67).

Tedaviye, nobet tipine uygun tek ilagla (monoterapi) baslanilmali, gerekirse maksimum
doza kadar ¢ikilmalidir. Bazi ilaglar tiim nobet tiirlerine etki ederken, bazilari ise yalniz
bir nobet tiirii i¢in etkili olabilmektedir. Tek ilagla yapilan tedavide, ilaca ait yan etkiler
daha az goriiliir ve ila¢ etkilesimi sorunu ile karsilasilmaz. Boylece aileler icin de daha
ucuz bir tedavi olanagi saglanmis olur (20,67). Yapilan ¢alismalarda, ekonomik diizeyi
diisiik ailelerin en fazla ila¢ aliminda zorlandiklar1 ve bu nedenle tedavinin basarisiz ve

olumsuz sonuglariyla karsilasilabilecegi bildirilmektedir ( 20,67,68).

Ilac tedavisi diizenli olarak yapilmali, cocuk ve aile icin miimkiin olabildigince en az
yan etkiye sahip ilaglar secilmelidir. Tedavideki ani degisiklik, yeni bir ilaca baslama
veya ilacin dozunu azaltma c¢ocuk ve aileye yeni sorumluluk ve yiikler
getirebilmektedir. Ailelerin 6zellikle ilag kullanimi hakkinda yeterince bilgiye sahip
olmadiklar1 belirtilmektedir. O yiizden ila¢ tedavisi i¢in ailenin egitilmesi biiyiilk nem

tasimaktadir (1,2,4,48-54,63,67).

Nobetler kontrol altina alimincaya veya yan etkiler ortaya cikincaya kadar, doz
arttirilmadan  bir antikonviilsandan vazgecilmemelidir (6,20,68). Ilac tedavisine
ortalama 2 yil devam edilir. Fakat epilepsi tedavisi semptomatik oldugundan, herhangi
bir hastalik gibi iyilesme karar1 vermek veya tedavi siiresini kesin olarak belirlemek
zordur. Uzun siireli ¢alismalarin sonucunda 4 yil nobetsiz gecen donemden sonra
cocuklarm % 20-36’sinda hastaligin tekrar ettigini gostermis ve en az 4-5 yillik
antikonviilsan tedavi benimsenmistir (15,23,24,67,68). Hag tedavisi suresince, tedavinin
prensiplerine uyularak aileler ilac1 kendi kendilerine kesmemeleri ve belirtilen siirelerde
kontrole gelmeleri i¢in egitilmelidirler. Hastalar en az 6 ayda bir kontrole ¢agirilmalidir.
Ilac tedavisi siiresince, antikonviilsanlarin kan diizeyleri mutlaka kontrol edilmelidir.
Nobet kesildikten sonraki 2 sene icerisinde ¢ocugun nobet gecirmemesi ve EEG
kontrollerinde epileptik bozukluklarin goériilmedigi durumlarda ila¢ dozu yavas yavas

azaltilarak kesilir (1,2,4,15,48-54,60-62).
2.5.2. Epileptik Cerrahi

Epilepsi nobetleri hastalarin % 50-90’mda ilk ilacla olmasa da, tek ilagla tam olarak

kontrol edilmektedir. Uygun ve etkin tedaviye karsin nobetleri devam eden hastalarda
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ya nobet sayis1 ve yan etkilerin daha az goriildiigii ila¢ kombinasyonlar1 ile tedavi

stirdiiriiliir ya da epileptik cerrahi uygulanir (1,2,4,54,63,67).

Son 10 yil igerisinde, epilepsi cerrahisi uygulanan merkezlerin sayisi artmig ve
epilepside cerrahi tekrar giindeme gelmistir (63). Cerrahi 2 amagtan birini

gergeklestirmek icin yapilir:
1. Lezyonun ¢ikarilmasi
2. Yayilimin engellenmesi

Rezektif cerrahi epileptik lezyonun cikarilmasia yonelik olup, % 40-80 oraninda tam
nobet kontrolii saglanmaktadir. Cerrahi Onerilmeden Once; hastalar norolog,
nororadyolog, noropsikolog, norofizyolog ve beyin cerrahi uzmanlarindan olusan

deneyimli bir ekip tarafindan klinik ve laboratuar testleri ile degerlendirilmelidirler (63).
2.5.3. Diyet Tedavisi

Yaglarin yiiksek, protein ve karbonhidratlarin diisiik diizeyde alinmasina dayanan
ketojenik diyetin, belirlenemeyen bir nedenle, myoklonik ve tonik-klonik nobet
aktivitesini azalttig1 belirtilmektedir. Bununla birlikte, diyetin pahali olusu,
hazirlanmasmnin giicliigii ve yiyecek cesitlerinin kisitliligi nedeniyle uzun siire

uygulanmasi giictiir (1,5-7,24,48,49,69-71).
2.6. PROGNOZ

Yapilan c¢alismalarda, epilepside iyilesmenin % 70’lere varan oranlarda
gerceklesebildigi ve iyilesenlerin cogunda ila¢ tedavisinin basarili bir sekilde
kesilebildigi gosterilmistir. Epilepsi prognozunu degerlendirirken; epilepsinin baslangic
yas1, nobet siklig1 ve tipi, tedavi siiresi, status epileptikusun yasanip yasanmamasi gibi

faktorlerin ele alinmas1 gerekmektedir (1,2,4,20,48,49,54,63-67,72).
Prognoz acisindan hastalar 4 gruba ayrilmaktadirlar (73):

1. Cok iyi prognoza sahip olanlar (% 20-30): Bening neonatal nobetler ve parsiyel

epilepsilerdir.

2. lyi prognoza sahip olanlar (% 30-40): Absans ve norolojik kusuru olmayan

lokalizasyona bagl bazi epilepsiler

3. Siipheli prognozlu olanlar (% 10-20): Juvenil myoklonik epilepsiler
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4. Kotii prognoza sahip olanlar (% 10-20):
e Tubero-skleroz
e Sturge-Weber sendromu
e infantil spazm
e Serebral palsi
e Merkezi sinir sistemi malformasyonlari

e [ennoux-Gestaut sendromu

Epilepside prognoz nobetlerin kontrol edilmesine baghdir ve biitiin tiplerinde farklilik
gostermektedir. Ozellikle nobetlerin aile ve ¢ocuk iizerindeki psikososyal etkileri,
hastalik siirecinde nobetin kendisinden daha 6nemli olabilmektedir (6,25,30,33,74-77).
Bu nedenle, hastaligin yonetimi ile ilgili cocuk ve ailenin desteklenmesi ©nem

kazanmaktadir.
2.7. EPILEPSI iLE YASAM
2.7.1. Kronik Bir Hastalik Olarak Epilepsi

Kronik hastalik; uzun siireli, tedavi edilemeyen ya da kalic1 6zellikleri olan, bireyin
islevlerine sinirlamalar getiren ve hasta icin 6zel uyum saglanmasini1 gerektiren bir ya
da birden fazla yetersizlikle birlikte bulunan bir durumdur. Kronik hastaliga sahip bir
bireyin ailesi de bu uzun siireli hastaligmm getirdigi yiikiimliiliikklerle kars1 karsiya
kalmaktadir. Bu 6zelliklerine gore kronik hastaliklar uzun siireli gézlem, kontrol, bakim
ve rehabilitasyon gerektirdigi i¢in hasta birey ya da ailesinin egitimi ve desteklenmesi

Onem tagimaktadir (1,3,6,19,78).

Giiniimiizde teknoloji ve tibbi tedavi alanindaki gelismeler sonucunda, kronik hastalikli
cocuklarmm ¢ogu yasamlarii siirdiirebilmekte, bu durum saglik personeline bir¢ok

sorumluluk yiiklemektedir (2,4).

Cocukluk doneminde goriilen onemli kronik hastaliklardan biri olan epilepside, uzun
stireli ila¢ kullamimi ve nerede, ne zaman gelisecegi bilinmeyen nobetler, cocuk ve
ailenin yasamini olumsuz yonde etkileyebilmektedir. Epilepsi tanist konuldugunda,
cocuk ve ailenin hastaliga iliskin egitilmesi hastaligin etkin bir sekilde yonetilmesinde
atilacak en iyi adimdir. Bu yiizden, hasta cocuk ve ailesinin hastaliga en iyi sekilde

uyum saglayabilmesi i¢in tedavide oncelikli nokta, uygun tibbi miidahale ile birlikte
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nobetleri kontrol altina alarak, aileyi hastalikla ilgili her konuda bilgilendirmektir (5,53,
63).

2.7.2. Epilepside Kaygi ve Depresyon

Kaygi ya da anksiyete terimi, evrensel bir duygu olup, bireyin kendini giivensiz
hissettigi durumlara kars1 gelistirdigi dogal bir tepkidir. Kaygiyi tiim insanlar yasamlar1
boyunca farkl derecelerde yasayabilmektedirler. Bir¢cok insan i¢in kaygi, genel olarak
normal sinirlarda; bazilarinda durumsal ve nispeten kisa siireli; bazilarinda ise uzun
stireli yagsanmaktadir. Saglik bakim sisteminde; hastalik, hastaneye yatma ve tibbi testler
yapilmas1 gibi durumlar giivensizlik duygularmi agiga c¢ikarabilmekte ve farkh

derecelerde kayg1 yasatabilmektedir (1,2,4).

Kaygiya yol acan bazi faktorler vardir. Bunlar; prestij ve toplumsal degisim, basarisizlik
veya basari, bagkalar1 tarafindan kabul gérmeme, servet kaybi, ahlaki ¢ikmazlik, 6liim,
ayrilik, duygusal kayiplar, ekonomik sorunlar ve motor kayiplardir. Belirsizlik durumu
da kaygiya neden olan faktorler arasindadir. Ozellikle hastalik durumunda, bireyin
hayatindaki belirsizlik durumu kendisi tarafindan tehlike olarak degerlendirildiginde,
yasadig1 kaygi daha da artabilmektedir. Epilepside ne zaman gelecegi belli olmayan
nobetler ve tedavinin belirsizligi gibi nedenler cocuk ve ailenin kaygi yasamasina neden

olmaktadir (11,26-29,79).

Spielberg, iki faktorlii kaygi kurami ile kaygiyi, durumluluk ve siirekli kaygi olarak
ikiye ayirmistir. Bu yaklasim, durumluluk kaygiy1 bireyin i¢inde bulundugu tehdit edici
durumdan dolay1 hissettigi 6znel bir korku olarak tanimlamakta ve kaynagini kisinin
durumu tehlikeli algilayip, yorumlamasi olarak gormektedir. Siirekli kayginin
kaynaginin da kisinin i¢inde bulundugu durumlar1 genellikle tehdit edici olarak
algilamasi ve bunlar1 tehlikeli olarak yorumlamasi ile ilgili oldugu ileri siiriilmektedir

(80,81).

Artan kaygi durumunda bireyin karar vermesi de giiclesebilir ve karar vermesi zorlasan
birey oOfke, gerilim, caresizlik ve depresyon gibi olumsuz duygular yasayabilir.
Depresyon, cocuk ve genclerde oldukc¢a sik goriilen, tekrarlayici, ciddi, genellikle
tedaviye 1yi cevap veren, ancak kroniklesebilen ya da intiharla sonlanabilen bir duygu
durum bozuklugu olup, hastaligin siddeti, prognozu ve tedaviye cevabi agisindan

eriskinlerde goriilenden daha ciddi olabilmektedir.
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Yapilan caligmalarda, gerek yetigskinlerde gerekse cocukluk caginda anksiyete ve
depresyonun en sik goriillen psikiyatrik sorunlar oldugu bildirilmektedir (13,14).
Epilepsi hastalar1 arasinda da, normal popiilasyona gore sosyal ve psikiyatrik sorunlara
daha sik rastlanmaktadir. Ozellikle, tedaviye direncli nobeti olan hastalarda sosyal
izolasyon, sikinti, depresyon ve baska psikiyatrik problemlerin tedaviye iyi cevap veren
hastalardan daha sik oldugu bildirilmektedir (17,19,21,27,33,74,82). Bu sorunlara
yardime1 olunmazsa, hasta kendini akranlarindan farkli hissedebilir ve sosyal izolasyon,
aile, okul ve ig yasaminda sorunlar yasayabilir. Bununla birlikte, epilepsili ¢ocugun
prognozuna iliskin belirsizlik, kontrol edilemeyen nobetler ve bu bilinmezliklerin ¢cocuk
ve ailenin sosyal hayatma getirdigi kisithliklar, ailenin kaygi ve korkularini
artirmaktadir (1,2,4,29,83). Yapilan bir caligmada, epilepsili ve diyabetli ¢ocuklarin
ailelerinin depresyon diizeylerinin, saglikli ¢ocuklarin ailelerine gore, oldukca fazla
oldugu belirlenmistir. Epilepsili ¢ocugu olan aileler ile kanserli ¢cocugu olan ailelerin
depresyonlarina bakildiginda da; epilepsili ¢ocuklarin ailelerinin depresyon

diizeylerinin; kanserli cocuklarin ailelerine oranla daha agir seyrettigi bulunmustur (21).

Cocuk ve ebeveynlere bu konuda yardimci olabilmek ve hayatlarmin kontroliinii
ellerine almalarin1 saglamak i¢in, bilgilendirilmeleri ve kaygilarini azaltmaya yonelik
caligmalar yapilmasi 6nem tasimaktadir. Yapilan caligmalarda, hastaliga iliskin egitim
verilen epilepsili ¢ocuklar ve annelerinin kaygi ve depresyon diizeylerinin azaldigi

belirlenmistir (42-47,84).
2.7.3. Epilepside Yasam Kalitesi

Diinya Saghk Orgiitii, yasam kalitesini "hedefleri, beklentileri, standartlari, ilgileri ile
baglantili olarak, kisilerin yasadiklar1 kiiltiir ve deger yargilarinin biitiinii i¢inde kendi
durumlarini algilama bi¢imi" olarak tanimlamaktadir. Bir diger ifadeyle; yasam kalitesi,
kisinin i¢cinde yasadigi sosyokiiltiirel ortamda kendi saghgini 6znel olarak algilayisi

anlamin1 tasimaktadir (85,86).

Cok genis kapsamli olan yasam kalitesi kavramimi ilk kez Thorndike (1939)
tanimlamistir. Yasam kalitesi, bireylerin kendilerini nasil hissettikleri ve giinliikk yasam
aktivitelerini nasil ve ne kadar yeterlilikte yerine getirdikleri ile ilgili olarak saglik
durumlarim agiklamak i¢in kullanilan bir kavramdir (87,88). Yasam kalitesi, is yasami

ve sosyoekonomik kosullar1 icermekle birlikte; bireylerin hedefleri, beklentileri,
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umutlar1 ve diisleri ile gercekler arasindaki farkliligi, yani bireyin giinliik yasamindan

ald1g1 doyum ve iyilik algisimi da icermektedir (2,85-88).

Yasam kalitesi, birka¢ anahtar boyutu kapsayan c¢ok boyutlu bir yapr olarak
algilanmaktadir (88). Bunlar:

Fiziksel fonksiyon: Kisinin kendine bakim aktiviteleri performansini, fonksiyonel
durum, hareket, fiziksel aktiviteler ve is ya da aile sorumluluklar1 gibi rollerini

icermektedir.

Hastalik ve tedavi ile ilgili olan semptomlar: Agr1 ya da solunum giicliigii gibi

hastalik semptomlarini, tedavi yan etkilerini igerir.

Psikolojik fonksiyon: Hastalik ve tedavisine bagli olarak gelisen kaygi ve depresyon

durumunu igerir.

Sosyal ve bireysel fonksiyon: Sosyal aktiviteler, baskalarindan destek alma gibi

durumlari igerir.

Epilepsi, nobetlerin ne zaman gelecegi belli olmadigindan, hem hasta hem de aile icin
korkutucu olabilmekte ve okulda evde herhangi bir aktivite ile ugrasirken, calisirken
meydana gelebilen nobetler hasta ve ailesinin yasam kalitesini etkileyebilmektedir

(13,34,85,89-93).

Bununla birlikte, epilepsinin cocugun ve ailenin yasamindaki psikososyal etkisi;
hastaligin siddeti, klinik kontroliin zorlugu, hastaligin ¢ocuk, aile ve toplum i¢in anlama,
cocuk ve ailenin aktivitelerindeki kisitliliklar gibi faktorlere baghidir. Biitiin bu faktorler
bu hastaliga uyum saglamakta ve yasam kalitesi diizeylerinde 6nem tagimaktadir (34,

90,91).

Yapilan c¢alismalarda cocuk ve ailelerin yasam kaliteleri iizerinde etkisi olan

psikososyal parametreler su sekilde siniflandirilmaktadir (1,2,4,11,48-51,94,95):
e Epilepsi nobetlerinin baslangic yas,
e Nobet tipi,
e Tedaviye verilen yanit,
e llac sayis,

® (ocugun antiepileptik ilaglarin yan etkilerine kars1 sergiledigi duyarlilik,



19

e (ocugun nobetlerden etkilenme diizeysi,
® Epilepsi hastaligina iliskin toplumdaki olumsuz 6n yargilarin varhgi,
® (Cocugun anne-babasinin hastaliga ve cocugun davranislarina verdigi tepkiler,

® (ocugun devam ettigi okuldaki 6gretmen ve arkadaslariin sergileyebilecekleri

olumsuz tutumlar,
¢ Ekonomik gii¢liiklerin varlig:.

Epilepsi tedavisinde, saglk personeli 6zellikle nobet tipleri, antiepileptik ilaclar ve yan
etkilerini degerlendirmektedir. Ancak, bu parameterlere ek olarak hasta ¢ocuk ve
ailesinin giinliik aktivite ve sosyal iliskileri iizerindeki etkisi de degerlendirilmelidir.
Epilepsi tam1 ve tedavisinde onemli ilerlemeler olmasina karsin, epilepsili cocuk ve
ailelerinin yasam kalitesinin olumsuz olarak etkilenmesi onemli bir sorun olarak devam
etmektedir. Epilepsili ¢ocuklarin yasam kalitesini dikkate alirken, aile ve 6gretmenlerin
de goriislerini almak ve epilepsiye iligkin bilgi alis verisini saglamak uygun olacaktir.
Yapilan caligmalarda, cocuk ve ebeveynlere yonelik egitim programlarinin bu gruplarda

yasam kalitesi diizeylerini artirdig bildirilmektedir (42,44,47).
2.8. EPILEPSILI COCUK, AILE ve HEMSIRE
2.8.1. Okul Cag1 Cocuklan ve Epilepsi

Epilepsili ¢ocugun biligsel durumunu ve davranisini etkileyen bircok faktor vardir.
Nedeni ¢ok agik olmasa da; sik gelen nobetler, ilag tedavisi ve hastaligin baslama yas1

gibi faktorler bu nedenler arasinda gosterilmektedir (1,2,4,5,7,63,96).

Okul basarisiyla ilgili ¢calismalarda; epilepsili ¢cocuklarin, saglikli ¢cocuklardan olusan
kontrol grubuyla karsilastirildigi zaman, daha diisilk akademik basariya ulastiklari
belirtilmektedir. Okul basarisini etkileyen faktorler arasinda davranigsal problemleri yer
almaktadir. Epilepsili cocuklarda davramigsal problemler daha fazla goriilmekte, ayrica

O0gretmen ve ailelerin tavirlar1 da cocuklarin davraniglarini etkilemektedir (15,18,97).

Antiepileptik ilaglarin da okul basarisim1 dolayli olarak etkileyebilecegi belirtilmektedir.
Yapilan caligmalarda antiepileptik ilaclarmm hafiza problemleri, konsantrasyon
bozuklugu, huzursuzluk ve hiperaktivite gibi problemlere yol actig1 belirtilmektedir.
Ozellikle fenobarbitalin davranis problemlerine ve kiiciik ¢ocuklarm % 30-50’sinde

dikkatsizlige neden oldugu bilinmektedir. Pentoin’in biitiin antiepileptik ilaclarin i¢inde
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en fazla biligsel yan etkileri oldugu bildirilmistir (63,65-67). Bu yan etkileri nedeniyle
ila¢ kullanimindan Once ve sonrasi ¢ocuklarm okul performanslar: takip edilmelidir.
Cok agir bir durum olmadik¢a, cocugun okula gonderilmemesi veya okuldan eve
gonderilmesi gereksizdir. Okulda 6gretmenler nobet olusabilme olasiligindan korkarlar.
Ogretmenler de mutlaka epileptik nobet sirasinda yapilabilecek uygulamalar konusunda
egitilmelidirler. Okul ¢ag1 cocugu akranlarindan farkli olmamak icin ilag i¢meyi
reddedebilir. Ogretmenlerin yine bu konuda bilgilendirilmeleri ve boylece cocugun ilag
tedavisine devam etmesi saglanmalidir (6,63). Cocuk, aile ve 6gretmenlerin epilepsiye
iliskin yasayacaklar1 bu sorunlarin ¢6ziimiinde, hemsire aile merkezli bakim
cercevesinde egitim ve danismanlik rolllerini kullanarak yardimci olabilir. Hemsire,
epilepsili cocuk, aile ve okul arasindaki igbirligini saglamali, egitim gereksinimlerini
saptayarak diizenli egitimler vermeli ve bireylerin tedaviye uyum saglamalari
konusunda anahtar kigi olmalidir. Ayn1 zamanda cocuklarin hayatinin biiyiik bir kismini
gecirdigi okullarda da bu egitim ve danigsmanlik roliinii okul hemsiresi iistlenmelidir

(1,2,4).
2.8.2. Adolesan ve Epilepsi

Tiim adolesanlar kimlik sorunu yasarlar ve bu konuda yardima gereksinim duyarlar.
Adolesanlar yas donem oOzellikleri nedeni ile bagimsizliklarmi kazanmaya c¢alisirlar.
Herhangi bir kronik hastaliga yakalandiklar1 zaman da bu bagimsizlik istegi devam eder
(1,2,5-7,48-54). Bu ozellikleri dikkate almarak, adolesanin kendi tedavisine katilmasi
desteklenir. Adolesanlar ilaclarin yan etkilerini tanimlayabildikleri ve tartigsabildikleri
icin tedavide daha aktif olabilirler. Boylece tedaviye katilan adolesan kendi sagligi
izerinde kontrolii kazanabilir. Yine, bu yas grubunda otomobil kullanma, gelecekteki
egitim ve kariyer secenekleri hakkindaki sorular cevaplanmali ve aile ile bu konular

konusulmalidir (1,2,63).

Aynm1  zamanda  adolesanlarin  hastaliklarim1 ~ kullanarak  sorunlardan  ve
hosnutsuzluklardan kurtulmaya calismalar1 sik rastlanan bir durumdur. Ornegin;
ilaglarin1 asir1 miktarda alarak isyan etmek gibi. Bu gibi durumlar endise verici olsalar
da biiylik bir olay haline getirilmemelidir. Adolesana destekleyici bir yaklasimla,
epilepsinin onun hayatin1 kontrol etmedigini belirtmek, onu bu konuda bilgilendirerek
aileye de destek saglamak onemlidir. Adolesanlarin yas donem Ozelliklerine gore; bir

gruba ait olma ihtiyaclarinin kendileri i¢in cok 6nemli oldugu bilinmektedir. Ancak, ne
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zaman gelecegi belli olmayan nobetler, siirekli ilag kullanimi gibi epilepsinin getirdigi
durumlar nedeni ile yasitlarmmn yapabildiklerini yapamamalari, adolesanlarin
psikososyal sorunlar yasamasina neden olabilir. Ornegin; tiim yasitlar1 araba kullanmayi
Ogrenirken, adolesanin nobet gecirme riski nedeni ile bunu yapamamas: kendisi i¢in
oldukca huzursuzluk vericidir. Buna benzer durumlar adolesanlarin akranlarindan ve
toplumdan uzaklagsmasina yol acabilmektedir. Adolesanlarin bu sorunlarin iistesinden

gelebilmesinde hemsire ve ailenin destegi ¢cok 6nemlidir (1,2,5-8).
2.8.3. Spor ve Epilepsi

Epilepsili hastanin giinlilk yasam aktivitelerine kendisinin ya da toplumun getirdigi
siirliliklar, bireyin hayatini hastaligindan ¢ok daha olumsuz yonde etkileyebilmektedir.
Epilepsili bir cocuk i¢in en 6nemli psikososyal problem, kendisinin iizerinde kurulan
asir1  korumaciliktir. Ozellikle epilepside aileler yaralanacagi ve yeni bir nobeti
tetikleyecegi korkusuyla ¢ocuklara kisitlilik getirmektedir. Bu durum ¢ocugun sosyal
iligkilerinin azalmasina neden olmakta, c¢ocuk ve ailenin hastaliga uyumunu
zorlastirmaktadir (1,2,4,12,37). Cocugun epilepsi nobetlerinin dikkate alinmadan,
yetenegi dogrultusunda desteklenerek yonlendirilmesinin dogru yaklasim tarzi oldugu
bilinmektedir. Son birka¢ yildir, epilepsili ¢ocuklarin fiziksel ve psikososyal
ihtiyaclarina verilen 6nem artmakta, epilepsili hastalar miimkiin oldugunca ‘normal’ bir

yasam siirebilmeleri i¢in desteklenmektedirler (38-41).

Cocuklarin kendi kontrollerini kazanabilmeleri acisindan da spor aktiviteleri
desteklenmelidir. Ancak, yapilan spor tipi, cocugun yasi dikkate alinarak sec¢ilmeli,
olusabilecek kazalar yoOniinden gerekli ©Onlemler almmahdir (6,63). Atletizmle
ilgilenmek isteyen bir ¢ocuk, doktoru ve ailesiyle goriiserek ortak bir karara varmalidir.
Su sporlar1 uzun siiredir tartisilan bir konudur. Epilepsili ¢ocuklar i¢in yiizme sporu,
uygun bir egitmen, yeterli malzemenin temini ve yiiziilen yerin Ozelligine dikkat

edilerek onerilmektedir (1,6,63,37).

Birebir iliskiyi igeren takim sporlar1 6rnegin futbol, ndbet aktivitesini artiran nedenler
arasinda gosterilmemektedir. Ufak kafa yaralanmalariyla biiytik nobetlerin iliskili
oldugunu gosteren caligmalar da olduk¢a smirlidir. Bu yiizden, epilepsili ¢ocuklarin
gerekli koruyucu onlemleri aldiktan sonra, futbol oynayabilecekleri belirtilmektedir (37,

63).
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Sporun fiziksel ve psikososyal yararlar1 géz ardi edilmemelidir. Bu durumun ¢ocugun
beden imaj1 ve kendine olan giivenine olumlu bir etkisi vardir. Ayrica artan aerobik
aktivite viicut yagmnimn azalmasi ile bazi antiepileptik ilaclarmm yaptig1 kilo artigimin

azalmasina da yardim eder (37,63,65).
2.8.4. Epilepsili Cocugun Ailesi

Sadece epilepsili ¢ocuk ve genclerin psikiyatrik sorunlari olmadigi, ailelerinde de
onemli oranda psikiyatrik sorunlarin oldugu goriilmektedir. Aile iiyelerinin epilepsili
kisiye karsi tutumlar1 ve epilepsinin ailenin sosyal yasamina getirdigi kisithiklar gibi
faktorler bu sorunlar1 tetikleyebilen durumlar arasinda sayilmaktadir. Bu da sadece
epilepsili ergenin degil, ailenin de bu konuda egitilmesi ve bilgilendirilmesinin

psikososyal acidan faydali olacagini gostermektedir (2,4,21,48,49,82,83,98,99).

Epilepsi toplum tarafindan yanhs algilanan bir hastalik oldugundan, taniy1
ogrendiklerinde Ozellikle hastalik hakkindaki yanlis bilgi ve on yargilar ailenin kaygi
yasamasina neden olmaktadir. Bu kaygilar nedeni ile ¢ocugun bakimini saglayan aile
iyeleri de psikososyal sorunlar yasayabilmektedir (6,61,100). Epilepsi gibi uzun siireli
tedavi ve bakim gerektiren kronik hastaliklar; aile ici iliskilerin bozulmasina, stresin
artmasima ve ekonomik problemlerin ortaya ¢ikmasina neden olmakta, aile yasamini
maddi, manevi, davranigsal, bilissel ve sosyal yonden etkilemektedir. Cogu kez aileler
ilaglar1 diizenli kullanmalarinin 6nemini kavrayamamakta, cocuklarinin ndbet sirasinda

olmesinden korkmaktadirlar (1,2,4,6,63,77,101).

Anne-babalar c¢ocuklarmi gelecek kaygisi icerisinde yetistirirken, asir1 koruyucu
davranabilmekte =~ veya  hastaligin  genetik  yonii = oldugundan  sugluluk
hissedebilmektedirler (39-41,102-105). Biitiin bu giicliikleri yasayan cocuk ve ailenin
yakindan izlenmeye ve desteklenmeye ihtiyaclar1 bulunmaktadir. Ebeveynlerin yani
sira, epilepsili ¢ocuklarin kardesleri ve yakin arkadaslar1 da anlayabilecekleri bir dille
bilgilendirilmelidirler. Siklikla, saglikli ¢ocuk, kardesinin hastaligindan utanabilmekte,
sucluluk hissetmekte veya epilepsili ¢cocuga gosterilen ilgiyi kiskanabilmektedir. Bu
nedenle anne-babalar iletisimi saglamalar1 icin desteklenmeli, hastalik biitiin aile
tiyeleriyle paylasilarak o©zellikle kardeslerin kendilerini dislanmis hissetmemeleri

saglanmalidir (2,4,6,63).
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2.8.5. Aile Egitimi

Epilepsili cocugun tedavisinde dikkat edilmesi gereken noktalar ve giinliikk yasamindaki

kisithiliklarin evde de devam etmesi ailenin sorunlar yasamasina neden olmaktadir. Aile

iyelerinin ¢ocugun 0zel gereksinimlerini bilerek evdeki bakimi ona gore diizenlemeleri

gerekmektedir (63). Bu nedenle anne — babanin planli, diizenli ve siirekli egitimi ¢ok

onemlidir (1,2,4). Ailelerin cocugun durumunu, bakim yontemlerini ve bu hastaligin

cocuk ve aile iizerindeki etkilerini anlamasi 6nemlidir. Oncelikle aileye nobetin

fizyolojisi kisaca anlatilmahdir (1,2,4,22,54).

Egitimin en ©Onemli yoOnlerinden biri, nobet sirasinda ¢ocugun bakimina aileyi

hazirlamaktir. Bunun i¢in, aileye nobet sirasinda aliabilecek 6nlemler anlatilmalidir (1,

2). Bunlar:

Sakin olun ve cocugunuzun giivenli bir ortamda olmasina dikkat edin.

Nobet gecirirken onu ayaga kaldirmamaya dikkat edin.

Cocugun solunum yolu ag¢ik kalacak sekilde sirtiistii ya da yan yatirin.

Cocugun sikan giysisi varsa gevsetin, gozliigii varsa ¢ikartin.

Cocugun agzini agmaya veya agzina herhangi bir sey sokmaya, bir sey i¢irmeye
caligsmayin.

Cocugun bas1 ve govdesinin sert objelere carpmasini 6nleyin. Cocugun basinin

altina yastik koyun.

Cocugu fiziksel olarak kisitlamayin. Hareketin kisitlanmasi kaslarin gerilmesine,

kirik ve ¢ikiklara neden olabilir.
Cocugun hareketlerini nobet siras1 ve sonrasinda gozleyin.

Cocugun solunumu nobet sirasinda kisa bir siire durabilir. Ancak daha sonra
tekrar nefes almaya baglar. Solunuma iliskin olagan dis1 bir sorun olursa, tibbi

yardim isteyin (1,2,4).

Epilepside ilaglarin diizenli kullanilmasi da son derece 6nemlidir. Diizensiz kullanilmasi

ya da kesilmesi, daha biiyiik nobetlerin olugsmasina neden olabilmektedir. Bu konuda

aileye;
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e Antiepileptik ilaclarin yan etkileri,

e Herhangi bir yan etkiyle karsilastiklarinda doktorlarina basvurmalari

gerektigi,
e Tedaviyi kendi kendilerine kesmemeleri gerektigi,

¢ Onerilen sekilde diizenli olarak kontrollere gidilmesi gerektigi anlatilmalidir

(1,63,39-41).

Giivenlik konusu da, hemsirenin ¢ocuk, aile ve okul ¢aginda 6gretmenlerle tartismasi
gereken bir konudur. Epilepsili cocugu olan aileler cocugun giivenligi konusunda ¢ok
yanlis tutumlara girebilmekte ve cocugun kendine olan giivenini sarsabilmektedirler.
Hem c¢ocugu ikincil travmalardan korumak hem de aktivitelerine devam etmelerine izin
vermek arasinda denge saglamak olduk¢a zordur. Ebeveynlere ¢cocugun aktivitelerini
yapmasina izin vermeleri, onu asir1 korumaktan kacimmalar1 gerektigi anlatilmalidir.
Disarida cocugun giivenligini saglayacak oOnlemler konusunda aile bilgilendirilir.

Cocugun hastaligimi belirten bir bilezik ya da kart tasimasi onerilebilir (6,39-41,63).

Hemsirenin, cocuk ve aileyi bir biitiin olarak ele almasi, ayr1 ayr1 gereksinimlerini
belirlemesi ve aile merkezli bakim cercevesinde uygun destek ve bakimi saglamasi
gerekmektedir. Bu, epilepsi konusunda aileyi ayrintili ve yeterli bir sekilde egiterek
saglanabilir. Yapilan ¢alismalarda, hastalik hakkinda yeterli bilgi ve destek alan ¢ocuk
ve ebeveynlerinin yasam kalitesinin arttigi, kaygilarinin azaldigr gozlenmistir

(44,46,47).



3. GEREC ve YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN SEKLI

Bu arastirma, epilepsili ¢cocuklara ve annelerine verilen egitimin ¢ocuk ve annelerinin
yasam kalitelerine, kaygi ve hastaligi yonetim durumlarina olan etkisini degerlendirmek

amaciyla, randomize kontrollii deneysel bir calisma olarak yapilmistir.
3.2. ARASTIRMANIN YAPILDIGI YER VE OZELLIKLERi

Arastirma, Erciyes Universitesi Fevzi Mercan Mustafa Eraslan Cocuk Hastanesi,
Cocuk Saghgir ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Cocuk Noroloji Poliklinigi’nde
yapilmistir.

Erciyes Universitesi Fevzi Mercan Mustafa Eraslan Cocuk Hastanesi bir bolge
hastanesi olup; Nigde, Nevsehir, Kirsehir, Maras, Yozgat gibi cevre illerden gelen
hastalara da hizmet vermektedir. Hastanede 10 poliklinik (Immiinoloji, Beslenme ve
Metabolizma Hastaliklari, Hematoloji, Endokrinoloji, Onkoloji, Kardiyoloji,
Yenidogan, Sosyal Pediatri, Gogiis Hastaliklari ve Noroloji) c¢ocuklara hizmet

vermektedir.

Cocuk Noroloji polikliniginde 1 6gretim iiyesi, 1 uzman, 2 asistan ve 2 intern doktor
caligmaktadir. Poliklinikte 3 kiicilk muayene boliimii bulunmakta olup, sabah 8.30-

12.00, oOgleden sonra 14.30-18.30 saatleri arasinda biitiin norolojik rahatsizliklar
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bulunan 0-16 yas grubu cocuklarin muayeneleri yapilmakta, gerekli goriilen ¢cocuklar
konsiiltasyon veya cesitli tetkikler istenerek izleme alinmaktadir. izlemde olan hastalar

durumlarina gore, ayda veya 6 ayda bir kontrollere cagirilmaktadir.

Poliklinikte bir hemsire bulunmakta, ¢ocuklarin boy ve agirlik izlemini yapmakta ve
enjeksiyonlarini uygulamaktadir. Cocuk veya ailelere epilepsi ve tedavisine iliskin bilgi

doktorlar tarafindan verilmektedir.
3.3. VERI TOPLAMA ARACLARI

Arastirmada epilepsili cocuklara iliskin veriler; ¢ocugun sosyo-demografik ozellikleri,
hastaliga iliskin bilgileri ve hastalifin neden oldugu giicliikleri belirlemek icin ‘Cocuk
Tanitim Formu’ (EK-1), ¢cocugun yasam kalitesini belirlemek icin ‘Epilepsiye iliskin
Yasam Kalitesi Olcegi’ (EYKO-49) (EK-2), cocuklarin epilepsiye yonelik bilgilerini
degerlendirmek i¢in ‘Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi’ (EK-3) ve epilepsili
cocuklarin yasam kalitelerini etkileyen ve kaygi durumlarimi artiran konulara iligkin

goriiglerini almak iizere ‘Cocuk Goriisme Formu’ (EK-4) ile toplanmistir.

Annelere iligkin veriler ise; annenin sosyo-demografik ozellikleri, hastaliga iliskin
bilgileri ve hastaligin neden oldugu giicliikkleri belirlemek iizere ‘Ebeveyn Tanitim
Formu® (EK-5); annenin yasam kalitesini belirlemek icin ‘Diinya Saglik Orgiitii Yasam
Kalitesi Olgegi Kisa Formu Tiirkce versiyonu WHOQOL-BREF-TR’(EK-6); ndbete
iliskin ebeveyn kaygisin1 6lcmek icin ‘Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olcegi’
(NYEKO) (EK-7); ebeveynin kaygisini olgmek icin ‘Spielberg Durumluluk-Siirekli
Kaygi Olgegi (State-Trait Anxiety Inventory-STAI)’ (EK-8), annelerin epilepsiye
yonelik bilgilerini degerlendirmek icin ‘Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi’ (EK-
9) ve annelerin yasam kalitelerini etkileyen ve kaygi durumlarini artiran konulara iliskin
goriiglerini almak iizere ‘Ebeveyn Goriisme Formu’ (EK-10) ile toplanmistir. Ayrica

caligmada, cocuk ve ebeveynler icin egitim kitapcig1 (EK-11) hazirlanmastir.
3.3.1. Cocuk Tanitim Formu (EK-1)

Arastirmaci tarafindan gelistirilen ve toplam 26 sorudan olusan bu formda; epilepsili
cocugun sosyodemografik ozellikleri, ¢cocuklarin tani zamanlari, tedavileri ve kendi

hastaliklarina iliskin bilgileri ile yasadiklar1 gii¢liikleri iceren sorulara yer verilmistir.
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3. 3. 2. Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi Olcegi (EYKO-49) (EK-2)

Bu giin diinyada kullanilmakta olan ve daha cok batili iilkelerde gecerlik ve
giivenirlikleri kanitlanmis olan olgekler bulunmaktadir. Bunlar icerisinde en popiiler
olant 1993 yilindan itibaren iizerinde calisilmaya baslanan ve son revizyonla birlikte
bugiinkii halini alan QOLIE—48 olgegidir (106). Cramer’in caligmasinda Olcegin
cronbach alfa degeri 0.74 olarak belirlenmistir. Tiirk (2001) tarafindan 6lgek Tiirk
kiiltiiriine uyarlanarak 7-16 yas grubu ¢ocuklar arasinda tutarhlik indeksleri calisilmas,
Olcegin uyumlu oldugu saptanmistir (Kappa indexi=0.189>0-tutarliligin sans eseri
belirlenme olasilig1 az) (81). Bu ¢alismada da cronbach alfa degeri 6n testte 0.90, son

testte 0.89 olarak belirlenmistir.

Tirk’tiin - yapmis oldugu calismada, 48 sorudan olusan Olgcege, istege baglh
uyarlanabilecek bir soru daha eklenerek 49 soruluk olgcek olusturulmustur (81). Bu
Olcekle genel saglik, fiziksel ve duygusal sorunlar, zihinsel aktivite, sosyal iliskiler,
epileptik ilaclar ve etkileriyle yasam kalitesinin degerlendirilmesi amac¢lanmaktadir.

Olcek 49 sorudan olusan likert tipi bir dlcektir.
Sorularin 6l¢ek icerisindeki alt gruplara gore dagilimai:
1. Epilepsi etkisi: 25,26,28,29,30,31,32,33,34,36,47,48
2. Hafiza/dikkat: 8,12,13,14,15,16,17,18,19,20
3. Epilepsi ile ilgili goriisler: 43,44,45,46
4. Fiziksel fonksiyon: 3,4,5,6,7
5. Stigma: 37,38,39,40,41,42
6. Sosyal destek: 21,22,23,24
7. Okuldaki davranis: 9,10,11,27
8. Saglik ile ilgili anlayis: 1,2,35

Olcegin hesaplanmasi: Yapilan degerlendirmede 49. soru puanlamaya dahil
edilmemektedir. Cocuk kendi duygu ve diisiincelerini 4 (tamamen Kkatiliyorum,
katiliyorum, katilmiyorum, hi¢ katilmiyorum) ve 5 (¢ok sik, sik sik, bazen, ara sira,

hi¢bir zaman) basamak iizerinden degerlendirmektedir.
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Olgekteki ifadeler 0-100 arasinda puanlandirilir. Ornegin 4 cevapl bir ifade 0, 33.3,
66.7, 100 degerinde; 5 cevapl ifadeler ise 0, 25, 50, 75, 100 degerinde kodlanir.

Biitiin alt gruplar bu sekilde kodlandiktan sonra her bir alt dlcek aritmetik ortalamasi
almarak hesaplanir. Toplam yasam kalitesi puam i¢in hesaplanan aritmetik ortalama
degerleri katsayilarla carpilarak toplanir. Agirlikli katsayr degerleri: Epilepsi etkisi i¢in
0.31; Hafiza/dikkat icin 0.17, epilepsi ile ilgili goriis icin 0.09; fiziksel fonksiyon i¢in
0.09; stigma i¢in 0.13; sosyal destek i¢in 0.02, okuldaki davranis i¢in 0.06, saglik ile
ilgili anlayis icin 0.12 olarak belirlenmistir. Cocuklarin puanlar1 arttik¢a, yasam kalitesi

puanlar1 artiyor seklinde yorumlanir.
3.3.3. Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Cocuklara Yonelik Bilgi Testi, verilen egitimin degerlendirilmesi igin, arastirmaci
tarafindan, c¢ocuklarin hastalikla ilgili genel bilgi diizeylerini 6lgmek amaciyla
hazirlanmigtir. Nobetlerin nedeni, ila¢ kullannmi ve hastahi§in yarattigi sosyal
siirliliklart iceren toplam 10 sorudan olusan testte (0) yanlis, (1) dogru anlamim
tasimaktadir. Testten O ile 10 arasinda puan alinabilmekte, toplam puanin yiiksek

olmasi, cocuklarim bilgi diizeyinin yiiksek oldugunu gostermektedir.
3.3.4. Cocuk Goriisme Formu (EK-4)

Calisma oncesi 10 cocukla yapilan 6n anket ve olcek uygulamalar1 sonrasi hastalikla
ilgili yanhs bilgiler ve yasadiklar1 sorunlar saptanmistir. Cocuklarin bu bilgiler ve
sorunlara iligkin goriislerini derinlemesine goriisme yoluyla degerlendirmek icin
arastirmaci tarafindan yari-yapilandirilmig sorulardan olusan Cocuk Goriisme Formu
olusturulmustur. Bu form; cocuklarm okul, spor aktiviteleri, iligkileri ve gelecekle ilgili

endiselerini iceren toplam 32 sorudan olusmaktadir.
3.3.5. Ebeveyn Tanmitim Formu (EK-5)

Aragtirmaci tarafindan gelistirilen ve toplam 33 sorudan olusan bu formda; ebeveyne
ait sosyodemografik ozellikler, cocugun hastaligina iligkin bilgiler ile bireysel ve aile

yasamlarinda hastaligin yol actig1 giicliiklere iligskin sorular yer almistir.
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3.3.6. Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Formu Tiirkce Versiyonu
(WHOQOL-BREF-TR) (EK-6)

WHOQOL-BREF-TR, cesitli iilkelerden baslangigta 15 merkezin katkilariyla DSO
tarafindan yasam kalitesinin 0znel olarak degerlendirilmesi amaciyla gelistirilmis bir
degerlendirme aracidir (107). Yiiz sorudan olusan daha genis bir degerlendirme araci
(WHOQOL-100) icinden secilen 26 soruyu ve dort alani kapsamaktadir. Bu dort alan
fiziksel, psikolojik, sosyal iliskiler ve cevre alanlaridir. Olgek likert tipi kapali uglu
yanitlar icermektedir. Olgek, hastahgin yarattig1 somut ve fiziksel bulgular1 kisinin nasil
algiladig1 ve yasadigini, hastalik ile fiziksel etkinlik, sosyal iliskiler ve cevrenin nasil bir
iliski i¢inde oldugunu 6lgmektedir. Yanitlar hastanin yasadiklarmin siddetini, sikligini,

yasadiklarina iliskin hastanin yorumunu ve kapasitesini icermektedir.

Fiziksel alanda; giinliik isleri yiiriitebilme, ilaglara ve tedaviye bagimlilik, canlilik ve
bitkinlik, hareketlilik, agr1 ve rahatsizlik, uyku ve dinlenme, ¢alisabilme giicii ile ilgili
sorular yer almaktadir. Psikolojik alan; olumlu ve olumsuz duygular, benlik saygisi,
beden imgesi ve dis goriiniis, kisisel inanglar ve dikkat; sosyal iligkiler alan1 ise diger
kisilerle iliskiler, sosyal destek ve cinsel yasam ile ilgili sorulardan olusmaktadir.
Olgegin cevre boyutunda ev ortamu, fiziksel giivenlik ve emniyet, maddi kaynaklar,
saglik hizmeti alabilme, bos zamanlar1 degerlendirme, fizik cevre ve ulasim ile ilgili
sorular bulunmaktadir. Tiirkce formunun gecerlilik ve giivenilirligi Eser ve ark.
tarafindan yapilmis, cronbach alfa degerleri fiziksel saglik alaninda 0.83, psikolojik
saghk alaninda 0.66, sosyal iliskiler alaninda 0.53 ve cevre alaninda 0.73 olarak
bulunmugstur (108,109). Bu c¢alismada cronbach alfa degerleri fiziksel saglik alani
ontestte 0.62, son testte 0.76, psikolojik saglik alani 6n testte 0.63, son testte 0.71,
sosyal iligkiler alam1 on testte 0.41, son testte 0.52 ve ¢evre alan1 On testte 0.72, son

testte 0.75 olarak belirlenmistir.
Olcegin Hesaplanmasi

Dort alana ait puanlar ayr1 ayr1 hesaplanmaktadir. Olcekteki 1 ve 2 nolu sorular genel

saglik ve yasam kalitesi sorularidir. Diger sorularin alanlara gore dagilima;
Fiziksel saghk: 3,4,10,15,16,17,18
Psikolojik saglik: 5, 6, 7, 11, 19, 26

Sosyal iligkiler: 20, 21, 22
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Cevre: 8,9, 12, 13, 14, 23, 24, 25 nolu sorulardan olugsmaktadir.

Alan puanlar1 0-100 arasinda hesaplanabilmektedir. Bireylerin ortalama puanlari
arttikca, yasam kalitesinin de arttig1 seklinde yorumlanir. Olcekte, 3, 4 ve 26. sorular
olumsuz sorular oldugundan, diger tiim sorularla ayni yonde hesaplamak i¢in bu

sorularin kodlanan puani 6’ dan ¢ikartilip ham puan hesaplanir.
3.3.7. Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari Olcegi (NYEKO) (EK-7)

Austin ve arkadaslar1 tarafindan (1998), nobetleri olan ¢ocuklarin ailelerinin kaygilarin
belirlemek amaciyla gelistirilen dlcek 9 maddeden olusmaktadir (110). Olgekte her
madde 1-5 arasinda puanlanmaktadir. Biitiin maddelerde; (1) her zaman, (2) siklikla, (3)
bazen, (4) hemen hi¢, (5) asla anlamini tasimaktadir. Toplam puan 9-45 arasinda
olabilmektedir. Toplam puanin artmasi, ailelerin kaygilarinin arttigimi gostermektedir.
Olgekle ilgili Austin ve arkadaslarinca (2002) yapilan calismada on test alfa degeri 0.92,
son test alfa degeri 0.93 olarak bulunmustur (111). Tiirkiye’ de Unal’in yaptigi
caligmada bu degerler sirasiyla 0.88 ve 0.88 olarak belirlenmistir (112). Bu calismada

ebeveynlerde On test alfa degeri 0.83, son test alfa degeri 0.86 olarak saptanmistir.

3.3. 8. Spielberg Durumluluk-Siirekli Kaygi Olcegi (State-Trait Anxiety Inventory-
STAI) (EK-8)

Bireyin belirli bir anda, belirli kosullarda ve genellikle kendini nasil hissettigini
belirlemek iizere 1970 yilinda Spielberg ve arkadaslari tarafindan gelistirilen 6lcegin
Tiirkiye’deki gecerlilik giivenilirlik ¢calismasi Oner ve Le Compte tarafindan yapilmistir
(113). Durumluluk Kaygi Olgegi icin degismezlik katsayilar1 0.26, 0.68; Siirekli Kayg1
Olgegi icin ise 0.71 ve 0.86; arasinda bulunmustur (113). Bu calismada durumluluk
kayg1 6lgcegi Ontest cronbach alfa degeri 0.91, son test alfa degeri 0.90; siireklilik kayg1

Olcegi icin de bu degerler sirasiyla 0.85 ve 0.86 olarak belirlenmistir.

Durumluluk Kaygi Olcegi, belirli bir anda ve belirli kosullarda bireyin kendini nasil
hissettigine yonelik 20 sorudan olusan bir 6lgektir. Durumluluk Kaygi Olgegi 10 adet
olumlu (3,4, 6, 7,9, 12, 13, 14, 17, 18), 10 adet olumsuz ifadeden (1, 2, 5, 8, 10, 11, 15,
16, 19, 20) olusmaktadir. Toplam puami hesaplamak i¢in olumlu ifadelerin toplam
puanindan olumsuz ifadelerin toplam puani ¢ikartilarak bu 6lgek i¢cin degismeyen deger
olan 50 sayis1 eklenir. Yiiksek puan yiiksek kaygi seviyesini, diisilk puan ise diisiik

kayg1 seviyesini belirtmektedir (113).
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Siirekli Kayg1 Olgegi, bireyin icinde bulundugu durum ve kosullardan bagimsiz olarak,
kendini genellikle nasil hissettigini belirlemektedir. 20 maddelik bir 6lgektir. Siirekli
Kaygi Olgegi 13 adet olumlu (22, 23, 24, 25, 28, 29, 31, 32, 34, 35, 37, 38, 40), 7 adet
olumsuz ifadeden (21, 26, 27, 30, 33, 36, 39) olusmaktadir. Toplam puani hesaplamak
icin olumlu ifadelerin toplammdan olumsuz ifadelerin toplami ¢ikartilarak sonuca bu
Olcek icin degismeyen deger olan 35 sayis1 eklenir. Hesaplanan puanlarda, yiiksek puan
yilksek kayg1 seviyesini, diisiik puan ise diisiik kayg1 seviyesini belirtir. Olgek puani

arttik¢a kaygi diizeyinin de arttig1 seklinde yorumlanir (113).
3.3.9. Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olcegi (EK-9)

Epilepsi Bilgi Olcegi, Austin ve arkadaslar1 tarafindan (2002) ailelerin genel bilgi
diizeylerini 6lgmek amaciyla gelistirilmistir (111). Bu form, nobetlerin nedeni, acil
bakim, nobetlerin komplikasyonlari, biligsel ve psikososyal sonuglar1 ve sinirliliklarini
iceren 20 sorudan olusmaktadir. Olgekte, (0) yanlis, (1) dogru anlamini tasimakta ve
Olcekten O ile 20 arasinda puan alinabilmektedir. Toplam puanin yiiksek olmasi,
ailelerin bilgi diizeyinin yiiksek oldugunu gostermektedir. Austin ve arkadaslarinin
(2002) yaptig1 calismada alfa degeri 0.69 olarak bulunmustur (111). Tiirkiye’de Unal’in
yaptig1 calismada cronbach alfa degeri on testte 0.72, son teste ise (.78 olarak
bulunmustur (112). Bu calismada bu degerler smrasiyla 0.68 ve 0.70 olarak

belirlenmistir.
3.3.10. Ebeveyn Goriisme Formu (EK-10)

Calisma oOncesi 10 anne ile yapilan 6n anket ve Olgek uygulamalarinda epilepsili
cocuga sahip olma ve bakim verme nedeni ile yasadiklar1 sorunlar belirlenmis, bu
sorunlara iligkin goriislerini derinlemesine goriisme yoluyla degerlendirmek icin
arastirmaci tarafindan olusturulan sorular1 igeren yari-yapilandirilmis bir form olan
Ebeveyn Goriisme Formu gelistirilmistir. Bu formda; annelerin aile ici iligkileri, diger

sosyal iliskileri ve gelecekle ilgili endiselerini iceren toplam 29 soru yer almaktadir.
3.3.11. Aileler icin Epilepsi Egitim Rehberi (EK-11)

Arastirmact tarafindan calisma Oncesi 10 epilepsili ¢ocuk ve anne ile yapilan
goriismeler sonucunda saptanan bilgi eksikligi sonrasinda bu rehber olusturulmustur.
Rehber olusturulduktan sonra Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim

Dalr’ndan iki 6gretim iiyesi, Cocuk Noroloji Bilim Dali’'ndan bir 6gretim iiyesi ve
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Cocuk ve Ergen Ruh Sagligi Anabilim Dali’ndan bir dgretim iiyesinden uzman
goriisleri almarak diizenlemeler yapilmistir. Bu kitapgikta epilepsinin  tanimi,
smiflandirilmasi, etiyolojisi, tan1 ve tedavisi gibi tibbi konularla birlikte epilepsili
cocuk ve ebeveynlerinin yasadiklar1 psikososyal giicliikler ve bunlarla bas etme

yollarma iligkin bilgiler yer almaktadir. Egitim sonrasinda kitap¢ik ailelere verilmistir.
3. 4. KATILIMCI SAYISI VE OZELLIKLERI
3. 4. 1. Arastirmanin Evreni

Aragtirmanin evrenini Erciyes Universitesi Fevzi Mercan Mustafa Eraslan Cocuk
Hastanesi Cocuk Noroloji Poliklinigi’'nde sadece epilepsi tanisi ile izlenen 7-16 yas
grubu cocuk ve annesi olusturmustur. 2009 yilinda epilepsi tanist ile poliklinige

basvuran 950 ¢ocuktan 212°si 7-16 yas grubunda yer almaktadir.
3. 4. 2. Arastirmanin Orneklemi

Aragtirmada; Unal’m (112) °‘Epilepsili Cocugu Olan Ailelerin Problem Co6zme
Becerileri’ isimli caligmasinda elde edilen verilerden miidahale Oncesi ve sonrasi
degerleri dikkate alinarak yapilan gii¢ analizinde, (% 80) a=0,05 ve =0,19 olacak
sekilde hesaplama yapilmistir. Minimum gerekli 6rneklem biiyiikliigii her bir grup icin
52 olarak belirlenmis ve 52 deney, 52 kontrol grubunda olmak iizere her bir grup icin
toplam 104 cocuk ve annesi calismaya alinmistir. Calismaya katilan anneler; egitim ve
gelir durumlari ile cocuklariin yasi ve cinsiyetlerini iceren eslestirme kriterlerine gore

randomize olarak calisma ve kontrol gruplarina alinmistir (Tablo 3.1).
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Tablo 3.1. Epilepsili cocuk ve annelerin eslestirme kriterleri

Calisma Grubu (n;=52) Kontrol Grubu (n,=52)
Eslestirme Kriterleri
Say1 % Say1 % Test
Cocugun yas1
7-10 yas 30 57.7 30 57.7
X,=0.910
11-14 yas 13 25.0 16 30.8
p=0.634
15 yas ve tizeri 9 17.3 6 11.5
Cocugun cinsiyeti
Kiz 26 50.0 28 53.8 X,=0.154
Erkek 26 50.0 24 46.2 p=0.845
Annenin 6grenim durumu
Ilkokul 36 69.2 39 75.0
X,=1.197
Ortaokul 10 19.2 6 11.5
p=0.550
Lise 6 11.6 7 13.5
Gelir diizeyi
Iyi 5 9.6 7 13.5
X,=0.534
Orta 27 51.9 24 46.1
p=0.766
Kotii 20 38.5 21 40.4

3.4.3. Arastirmamin Sinirhhiklar

Kayseri ili belediye sinirlar1 icerisinde ikamet eden, epilepsi disinda kronik bir hastaligi,
fiziksel ve zihinsel gelisim bozuklugu olmayan ve en az 6 aydir epilepsi tanisi ile
izlenen 7-16 yas grubu ¢ocuklar ve bu ¢cocuklarin iletisim problemi olmayan, okur-yazar

olan anneleri ¢aligma sinirliliklar1 igerisinde kabul edilmistir.
3.5. VERILERIN TOPLANMASI
3.5.1. Arastirmanin Etik Boyutu

Calismaya baslamadan once kurumun etik kurulundan ( 2008/239) izin alinmistir. Ayni
zamanda calismaya katilmay1 kabul eden cocuk ve annelerinden yazili ve sdzel onam

alinmustir.
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3.5.2. On Uygulama

Arastirmaci tarafindan, literatiirden yararlanilarak (1-4,20,28,70,72,75) epilepsili
cocuga ve bu cocugun bakimimi saglayan annesine ait sosyo-demografik ozellikler,
hastalik hakkindaki bilgileri ve hastaligin yol actig1 giicliikklere iliskin sorularin yer
aldigi Cocuk ve Ebeveyn Tanitim Formlar1 olusturulmustur. Cocuk ve Ebeveyn
Goriisme Formlar: ise, yapilan anket ve Olgek uygulamalarmmda cocuk ve anneleri
tarafindan epilepsi nedeni ile sorun olarak algilanan konulara iliskin goriislerini
derinlemesine goriisme yoluyla belirlemek {izere hazirlanan agik uclu sorulardan
olugsmaktadir. Gelistirilen veri toplama araclarinin anlasilabilirligini ve doldurma
stiresini degerlendirmek ve egitim igerigini sekillendirebilmek igin, arastirma
orneklemi disinda kalan ve arastirma sinirliliklarmi kargilayan 10 ¢ocuk ve annesi ile
goriigiilmiis, araglar gozden gecirilmis ve diizeltmeler yapilarak c¢alismada
kullanilmistir. Ayrica yapilan goriismelerde, cocuk ve annelerinin bilgi gereksinimleri
saptanarak egitim igerigi (Tablo 3.2) olusturulmus, egitim materyalleri (Resim 3.1) ve

kitapcigi (EK-11) hazirlanmastir.
3.5.3. Birinci Uygulama

Anne ve ¢ocuklara arastirmanin amaci anlatildiktan sonra arastirmaya katilmay1 kabul
eden anne ve c¢ocuklarin tanitim formlar1 ve oOlcekleri doldurmalar1 saglanmustir.
Yapilan anket ve dl¢ek uygulamalar1 sonrasinda epilepsi nedeniyle daha fazla sorun
yasadig1 saptanan ve kendisini acik bir dille ifade edebilen cocuk ve anneler goriisme
yapilmak iizere belirlenmistir. Bu sec¢imler smrasinda goniillillik ilkesi de
gozetildiginden herhangi bir zorluk ve sinirhilik ile karsilasilmamistir. Bu kriterler
cercevesinde ¢alisma grubundan 15 anne 15 ¢ocuk ve kontrol grubundan da 15 anne 15
cocuk olmak {iizere toplam 60 kisi ile derinlemesine goriisme yapilmistir. Bu
goriismeler ¢cocuk ve anneler ayri ayri alarak, yiiz ylize yapilmistir. Goriismeler
sirasinda, ozellikle 7-14 yas grubu ¢ocuklarin kendilerini daha iyi ifade ettikleri ve
hastaliklar1 ile ilgili konugsmaktan ¢ekinmedikleri gozlenmistir. Goriismeler bireylerin
evlerinde gergeklestirildiginden herhangi bir sikint1 ya da rahatsizlik gostermemislerdir.
Annelerin sorular karsisinda sorunlarin iiziintii duyarak, duygulanarak dile getirdikleri,
ancak hastalikla ilgili konusmaktan rahatsiz olmadiklari, giiven iligkisinin ¢ok rahat

kurulabildigi ve bu goriismeden memnun olduklar1 da gdzlenmistir.
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Kontrol grubuna egitim yapilmaksizin, veri toplama araclar1 doldurularak
degerlendirilmistir. On uygulama asamasinda olusturulan egitim planmin uygulanmasi
icin caliyma grubundaki ailelerden randevu alinmis, ¢ocuk ve annelerin bulundugu

karma gruba egitim yapilmistir (Tablo 3.2) (Resim 3.2).

Egitimin interaktif bir sekilde yOnetilebilmesi ve etkin olmasi amaciyla 104 kisilik
cocuk ve anneden olusan calisma grubu 5 kiiciik gruba ayrilmistir. Kura yoluyla
belirlenen ilk 3 grup 20’ser kisi (10’ar ¢cocuk,10’ar anne), 4 ve 5. gruplar 22’°ser kisi (11
cocuk, 11 anne) olacak sekilde olusturulmustur. 9 Temmuz 2009-31 Agustos 2009
tarihleri arasinda egitim akis semasina gore biitiin gruplarin egitimleri tamamlanmustir.
Egitimler, Erciyes Universitesi Tip Fakiiltesi Gevher Nesibe Hastanesi Bashekimlik
Toplant1 Salonunda yapilmistir. Bu salon, egitim materyali olarak kullanilan sunularin
yansitilabilmesi ve grubun tamam tarafindan okunabilmesi agisindan uygun cihaz ve
aydinlatma olanaklarina sahip olup, egitim yapilrken boliinmeler olmamistir.
Egitimlerden Once, gruba ortam tanitilmis ve uygun egitim atmosferi olusturulmustur.
Oturum aralarinda bireylerin fiziksel ihtiyaglarmin karsilanabilmesi i¢in uygun molalar

verilmis, ¢cocuklarla birlikte kendileri i¢in hazirlanan ikramlar sunulmustur.

Resim 3.1. Egitim materyalleri
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Resim 3.2. ikinci giin oturumlar1

Ik giin oturumlar1 arastirmaci tarafindan tamamlanarak, ikinci giin oturumlarmin bir béliimii Cocuk
Noroloji Bilim Dali ve Cocuk ve Ergen Ruh Sagligi Anabilim Dali’ndan destek alinarak

gerceklestirilmistir.

Egitim icerisinde, Ozellikle g¢ocuklar:i hastaliklarinin sorumlulugunu almalar1 icin

desteklemeye yonelik yontemler tercih edilmistir. Bu nedenle, oturumlara cesitli
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isimler verilerek konularin dikkat ¢ekmesi ve ilgi uyandirmasi saglanmistir. Epilepsi
hi¢ kesfedilmemis bir iilke olarak isimlendirilip, ilk giin oturumlar1 ‘Epilepsiyi
Taniyalim’ adiyla gerceklestirilmis ve her birimizin tinlii birer kasif oldugu ‘Epilepsi’
adinda gizemli bir iilkeyi kesfedecegimiz g¢ocuklara anlatilmistir. ikinci giin
oturumlarinda ise, ‘Bu kesfettigimiz iilkeyi kendimizin yOnetecegi yepyeni bir iilke
olarak nasil fethedebiliriz?’ sorusu ile yola c¢ikilarak hastalikla miicadele konularina yer

verilmistir.

Egitim, ¢cocuklarin da katilabilmesini ve akilda kaliciligini saglamak amaciyla, anlatma,
soru cevap ve tartisma yoOntemlerinin yani sira, konuya iliskin role-playlar
(oyunlagtirmalar) hazirlanarak siirdiiriilmiistiir. Bu egitimler sirasinda c¢ocuklarin
egitime daha c¢ok katildiklari, dikkatle dinledikleri ve egitim bitene kadar bu
oyunlastirmalardan 6rnekler vererek bilgilerini diizenledikleri gozlenmistir. Anneler de
cocuklarmin bu katilimlarindan sonra, ailece yasadiklar1 sorunlar1 daha rahat ifade
etmeye baslamiglardir. Asagida ¢ocuk ve annelere epilepsinin nedeninin anlatildig1 bir

oyunlastirmadan 6rnek verilmistir:
1.GUN - 2. OTURUM: EPIiLEPSININ NEDENI
ROLE-PLAY: Cocuklarin sinir hiicresi yerine gecerek nobet olusumu canlandirmasi

Dort cocuk tahtaya kaldirilarak her birinin el ele tutusmasi soylendi. Kulaktan kulaga
oyunu kullanilarak her birinin birer sinir hiicresi oldugu ve viicudumuzun
hareketlerinden sorumlu olduklar1 belirtildi. Siranin en basma gecilerek viicut
hareketlerini igeren kisa komutlarin kulaktan kulaga soylenip, en sondaki kisinin o

hareketi soyleyerek degil, yaparak gostermesi istendi.

Arastirmaci- Evet arkadaslar, daha once sinir hiicrelerimiz sayesinde hareketlerimizi
gerceklestirebildigimizden bahsetmistik. Simdi sinir hiicrelerimizin nasil ¢calistigini ve
bir aksilik durumunda nobetlerimizin nasil olustugunu anlayacagiz. Ben bir hareket
sOyleyecegim, bunu kulaktan kulaga en son arkadagimiza kadar iletecegiz. En sondaki
arkadasimiz da viicudumuzu temsil ediyor. O da sOyledigimiz seyi yaparak bize
gosterecek. Bakin ellerimizi tutuyoruz. Ancak ellerimiz birbiriyle bu sekilde temas
halindeyken bu oyuna devam edebilir, diger arkadasimizin kulagina sdyleyecegimiz
seyi sOyleyebiliriz. Bizim konusmamiz zaten yasak ve en sondaki arkadasimiz da

sozlerimizi soylemeyecek gosterecek. Tamam mi, hazir misiniz?



38

(Hepsi de saskinlik ve heyecanla beklemektedir)

Arastirmaci- (1k komut) Goz kirp

Bu komut kulaktan kulaga gider ve en sondaki ¢cocuk gozlerini kirpar.
Arastirmaci - (Ikinci komut) Sag kolunu kaldir

Komut saglikl1 bir sekilde sondaki ¢ocuga gider ve cocuk sag kolunu kaldirir
Aragtirmaci - (Uciincii komut) Sol ayagini kaldir.

Komut saglikli bir sekilde sondaki ¢ocuga gider ve ¢ocuk sol ayagini kaldirir

Aragtirmaci - Evet bakin sinir hiicreleri olarak emir verdik ve viicudumuza istedigimiz
hareketi yaptirdik. Ama bir nedenle - ki biraz once bahsetmistik - belki diistiik, belki
sinir hiicrelerimize zarar veren bir mikropla karsilastik ya da daha baska bir hastalik
gecirdik vee (3. cocukla son cocugun ellerini biraktirdim) bir sekilde bir yerlerde

baglantimiz koptu. Simdi oynamaya devam edelim.

Aymi komutlarla 3 ¢ocukla el ele tutusarak oyuna devam edildi ve 3. ¢ocuga sira

geldiginde sunu soyledi:
Uciincii cocuk- Ama sdyleyemem ki, elini tutamiyorum.

Arastirmaci - Peki haklisin, o zaman bu sekilde devam etmek zorundayiz. Bizim
ellerimiz hala birbirine bagl. Viicudumuz hala bizden komutlar bekliyor. Deneyelim

bakalim.

Bu sekilde ii¢c komut da 3. cocukta gizli kalana kadar oyuna devam edildi. Ciinkii
tictincli ¢ocuk sinir hiicresiydi ve oyun geregi de yanindakinin elini tutamadigindan
komutu aktaramiyor veya kendisi yiiksek sesle soyleyemiyordu. Her komutla viicudu
temsil eden cocuga caresizlikle bakip suskun kalmak zorunda kaliyordu. Son ¢ocuk da
hala siranin sonunda, ama grupla baglantis1 kopuk bir sekilde ne konusuldugunu merak
eder halde bakarak bekliyordu. Sonunda 3. cocugun kendisine sdylenenlerin hepsini

yanindakine bir sekilde soylemesi istendi.

Arastirmac - Peki A..... Sende bir siirii mesaj birikti ama ne yapacagiz bir yandan biz
sinir hiicrelerinin viicudumuzun hareketleri i¢in ¢calismamiz gerekiyor, bu gorevimizi
yerine getirmemiz gerekiyor artik. Bir seyler yapmali, kendimizden haberdar etmeliyiz

viicudumuzu.
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Ugiincii cocuk- S6ylemem gerekenlerin hepsini sdyleyeyim mi?
Arastirmaci - Soyle bakalim

Uciincii ¢ocuk yanindakine komutlarin hepsini birden soyledi. Son ¢ocuk biitiin
komutlar1 aldiginda ayni anda gozlerini kirpmaya, elini ve ayagm siirekli kaldirip
indirmeye basladi. Cocuklar giilmeye basladilar, ancak anneler saskinlik icinde

kalmaisti, seslerin yiikseldigi gézlendi.
Anneler- Eveett...bakin ndbet olustu iste beyin desarj oluyoo
Cocuklar da anlatilmak istenen durumu ¢ok giizel bir sekilde dile getirmiglerdi.

Cocuklar- Yanii..aklimizda biriken seyler, hastalik yiiziinden, birden olustugunda ya da

herhangi bir yerde olustugunda boyle bayiliyoruz ?77?

Yukaridaki 6rnek 7-10 yas grubuyla oynanan bir 6rnektir. Ancak, bu oyunlastirma
nobet olusumu konusu anlatilirken biitiin yas gruplarinda rahatlikla oynanan bir role-
play olmustur. 14-16 yas grubu cocuklarin oyunlastirmada gorev alirken biraz
cekindikleri, katilmak istemedikleri, ancak oyunlastirma bittikten sonra konu ile ilgili
yorumlarin1 agik bir sekilde ifade ettikleri ve konuya yogunlastiklar1 gozlenmistir.
Biitiin gruplarda bu oyunlastirmalar basarili bir sekilde tamamlanmustir.
Oyunlagtirmalarin degerlendirilmeleri sonucunda ¢ocuk ve anneleri konu ile ilgili
hazirlanan 6zet sorular1 dogru olarak cevaplamiglardir (Resim 3.3). Her bir oturumun
sonunda o oturumla ilgili hazirlanan 6zet sorular kullanilarak konu degerlendirmeleri

yapilmistir.

Ikinci giin gerceklesen destek oturumlarinda birinci giinii de destekleyen konular yer
aldigindan ailelerin bir ©Onceki giinden oOrnekler vererek sorunlarini daha rahat
paylastiklar1 ve bilmedikleri ¢ok sey oldugunu fark ettiklerini dile getirdikleri
gozlenmistir. ki farkli uzmanla sorunlarini poliklinigin kalabalik ortamindan ¢ok daha
rahat bir mekanda paylasabilmelerinin saglanmasindan ¢cok memnun olduklarini dile
getirmislerdir. Birka¢ annenin oturumlar esnasinda kendilerine not alabilecek defterleri
oldugu da gozlenmistir. Egitim sonrasi, hazirlanan Egitim Rehberleri ailelere teslim

edilmistir.
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Resim 3.3. Cocuklarin oyunlastirmalar1 degerlendirme goriintiileri



3.5.4. ikinci Uygulama
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Egitim bittikten bir ay sonra Olcekler tekrar doldurularak derinlemesine goriismeler

yapilmigtir. Egitimleri sonrasinda calisma grubuna verilen kitapgiklar, caligma

tamamen bittikten sonra kontrol grubundaki ailelere de dagitilmistir.

Tablo 3.2. Calisma uygulama semasi

Uygulama | Aktiviteler Kullanilan Formlar/ Yéntemler
Cocuklara;
- Cocuk Tanitim Formu (EK-1)
- Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olcegi (EYKO-49) (EK-2)
- Literatiir taramast yapilarak | - Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)
formlarin olusturulmasi - Cocuk Goriisme Formu (EK-4)
- - Anketlerin ve dlgeklerin
e qexe Annelere;
§ anlagilabilirliginin test >
_E:n edilerek kullanilacak formlarin | - Ebeveyn Tamtim Formu (EK-5);
= son haline karar verilmesi - Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu
. é - Calismaya katilmayan 10 Tiirkge versiyonu WHOQOL-BREF-TR (EK-6)
’ cocuk ve anne ile goriisiiliip - Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olcegi (NYEKO)
egitim iceriginin olugturulmasi (EK-7)
- Spielberg Durumluluk-Siirekli Kaygi Olcegi (State-Trait
Anxiety Inventory-STAI) (EK-8)
- Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olcegi (EK-9)
- Ebeveyn Goriisme Formu (EK-10)
Cocuklara;
- Calisma (n=52) ve kontrol - Cocuk Tanitim Formu (EK-1)
(n=52) gruplarina calisma e T -
Sneesi formlarmn uygulanmast | - Epilepsiye Iliskin Yagam Kalitesi Olcegi (EYKO-49) (EK-2)
- Yapilan uygulama sonras - Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)
s _ derinlemesine goriigme - Cocuk Goriigme Formu (EK-4)
E z yapilacak calisma ve kontrol Annelere;
Eo .% grubuna ayn ayr 15 anne ve - Ebeveyn Tanitim Formu (EK-5);
> 15 cocuk segilerek o L.
2 E goriismelerin tamamlanmast - Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Formu
=R Tiirkce versiyonu WHOQOL-BREF-TR (EK-6)
T m - Kura yoluyla, ¢alisma grubu . . ..
a8 - egitim gruplarinin segilmesi - Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olcegi (NYEKO)

- Egitim grubu ailelerinden
egitimleri i¢in randevu
alinmast

(EK-7)
- Spielberg Durumluluk-Siirekli Kaygi Olcegi (State-Trait
Anxiety Inventory-STAI) (EK-8)

- Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olcegi (EK-9)
- Ebeveyn Goriisme Formu (EK-10)




Tablo 3.2. Calisma uygulama semasi (devamu)

Uygulama

Aktiviteler

Kullanmilan Formlar/ Yontemler

Birinci uygulama
(Calisma grubuna egitim)

1. giin : * Epilepsiyi taniyalim
1. Oturum; Tanisma, ¢cocuk ve
annelerinin epilepsi ile ilgili
tecriibelerini ve programdan
beklentilerini paylasma, programi
tanitma

2. Oturum; Epilepsinin tanimi,
epilepsinin siklig1, epilepsi nedeni,
giinliik aktivitelere etkisi ve nobet
tipleri ile ilgili temel bilgiler

3. Oturum; Tani testleri, EEG
cekiminde karsilastiklar1 sorunlar,
ilag tedavisi

4. Oturum; Tani, tedavi siirecinin
ve hastaligin izleminin giinliik
yasamlarina etkisi

5. Oturum; Epilepsi yonetimi
-Epilepsili cocugun bakiminin
sosyal boyutu, iliskileri, korkulari,

bas etme yollari, destek alma
durumlar1, ¢éziimler.

- ISINMA; birbirini tanimak i¢in daire ¢izerek
isimlerini tekrar etme oyunu

- ANLATMA

- SORU CEVAP

- ROLE-PLAY: Cocuklarn sinir hiicresi yerine
gecerek nobet olusumunu canlandirma

- ROLE-PLAY: Cocuklarin epilepsili bir cocuga sahip
olan ebeveyni yerine gecerek oyunlastirma

Birinci uygulama
(Calisma grubuna egitim)

2. giin * Epilepsi nasil fethedilir?
* Yeni bir iilke kurmak

1. Oturum; Tedavi ve prognozu

2. Oturum; Cocuk geligimi,
epilepside psikiyatrik sorunlar

3. Oturum; Egitimi ¢cocuk ve
annelerle degerlendirme

- Egitim sonunda Egitim Rehberinin
dagitilmasi

- ANLATMA
- SORU CEVAP
- Pediatrik Noroloji Bilim Dali uzmanindan destek

- Cocuk ve Ergen Ruh Saglig1 Anabilim Dali’ndan
destek

- Epilepsi Egitim Rehberi (EK-11)

ikinci uygulama
(Egitimden bir ay sonra)

-Calisma (n=52) ve kontrol (n=52)
gruplarina calisma sonrasi formlarin
uygulanmasi

- Egitim oncesi derinlemesine
goriligme yapilan ¢alisma ve kontrol
grubundan segilen ayr1 ayr1 15 anne
ve 15 cocuk ile tekrar derinlemesine
goriisme yapilmasi

- Kontrol grubu katilimcilarina
Egitim Rehberinin verilmesi

Cocuklara;

- Cocuk Tanitim Formu (EK-1)

- Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olcegi (EYKO-49)
(EK-2)

- Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

- Cocuk Goriisme Formu (EK-4)

Annelere;

- Ebeveyn Tanitim Formu (EK-5);

- Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi Kisa
Formu Tiirk¢e versiyonu WHOQOL-BREF-TR (EK-
6)

- Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi
(NYEKO) (EK-7)

- Spielberg Durumluluk-Siirekli Kaygi Olgegi (State-
Trait Anxiety Inventory-STAI) (EK-8)

- Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olcegi (EK-9)
- Ebeveyn Goriisme Formu (EK-10)
- Epilepsi Egitim Rehberi (EK-11)
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3. 5. 5. Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin degerlendirilmesinde; Cocuk ve Ebeveyn Tanitim Formlarindaki (EK-1, EK-
5) sorular bagimsiz; kaygi, yasam kalitesi ve bilgi dlceklerinden alinan ortalama puanlar
bagimli degiskenler olarak alimmistir. Elde edilen veriler, bilgisayar ortaminda
degerlendirilmistir. Verilerin degerlendirilmesinde ortalama, yiizdelik, homojenlik
testleri (Shapiro-Wilk, Kolmogorov-Smirnov), iki ortalama arasindaki farkin 6nemlilik
testi (Kruskal Wallis Varyans Analizi, Mann Whitney U, Independent t, ANOVA
testleri) ve iki es ortalama arasindaki farkin 6nemlilik testi (Paired t ve Wilcoxon

eslestirilmis 2 6rnek testleri) kullanilmistir (114).

Yapilan degerlendirmeler sonrasinda cocuklara iliskin veriler; ¢ocuklarin tanitict
ozellikleri, hastaliga iligkin 6zellikleri, sosyal aktiviteleri ve iligkileri ile caligma Oncesi
ve sonrast yasam kalitesi ve bilgi testi puan ortalamalar1 tablolarinda incelenmistir.
Ayrica, derinlemesine goriisme sonuglar1 Cocuk Saghgi ve Hastaliklar1 Hemsgireligi
Anabilim Dalr’nda 2 6gretim iiyesi ve Sosyoloji Bilim Dali’nda 1 68retim gorevlisinden
uzman goriigleri alinarak icerik analizi yapilmistir. Cocuklarla ¢alisma oncesi ve sonrasi
yapilan goriismelerde verdikleri ifadeler Tablo 4.6 ve Tablo 4.7°de siniflandirilmistir.
Bu tablolar nicel veri 6zelligi tasgmamaktadir. Yine, annelere iliskin bulgular; annelerin
tanitic1  Ozellikleri, epilepsiye iliskin bilgi ve uygulamalari, sosyal iliskileri ve
yasadiklar1 giicliikler ile ¢calisma Oncesi ve sonrasi yasam kalitesi, kaygi ve bilgi puan
ortalamalar1 tablolar1 altinda incelenmistir. Ayrica, ¢alismaya alman annelerle yapilan
goriismelerde, annelerin epilepsiye iliskin yasadiklar1 giicliiklere yonelik verdikleri
cevaplar siniflandirilarak Tablo 4.15°de yer almistir. Bu tablo nicel veri ozelligi

tasimamaktadir.



4. BULGULAR

104 epilepsili ¢ocuk ve annesinin sosyo-demografik ozellikleri ve verilen egitim
programi Oncesi ve sonrasit yasam kalitesi, kaygi ve bilgi diizeyleri incelenmis ve

asagidaki bulgular elde edilmistir.
4.1. COCUKLARA iLiSKIN BULGULAR

Cocuklara iligkin bulgular, ¢ocuklarin tanitici 6zellikleri, hastaliga iliskin ozellikleri,
sosyal aktiviteleri ve iligkileri ile calisma Oncesi ve sonrasi yasam kalitesi ve bilgi testi
puan ortalamalar1 tablolarinda incelenmistir. Ayrica, ¢ocuklarin calisma Oncesi ve
sonras1 yapilan goriismelerde verdikleri ifadeler, hastaliga iliskin goriislerindeki
farkliliklaruini ortaya koyabilmek i¢in Tablo 4.6 ve Tablo 4.7’ de siniflandirilmistir. Bu

tablolar nicel bulgu 6zelligi tasimamaktadir.
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Tablo 4.1. Epilepsili cocuklarin tanitici 6zellikleri

Calisma grubu (n;=52)

Kontrol grubu (n,=52)

Tamtica Ozellikler S % S %
Yas

7-10 yas 30 57.7 30 57.7
11-14 yas 13 25.0 16 30.8
15 yas ve tizeri 9 17.3 6 11.5
Cinsiyet

Kiz 26 50.0 28 53.8
Erkek 26 50.0 24 46.2
Ogrenim durumu

flkokul 32 61.6 36 69.3
Ortaokul 10 19.2 10 19.2
Lise 10 19.2 6 11.5
OKkul basar1 durumu

Pekiyi 14 26.9 13 25.0
Tyi 14 26.9 22 423
Orta 19 36.5 15 28.8
Zayif 5 9.7 2 39
Kardes sayis1

Tek cocuk 6 11.5 7 13.5
iki kardes 19 36.5 19 36.5
Ug veya daha fazla kardes 27 52.0 26 50.0
Ailedeki sirasi

1. cocuk 24 46.2 23 44.2
2. cocuk 15 28.8 12 23.1
3. cocuk ve iistii 13 25.0 17 32.7
Sporla ilgilenme durumu

flgilenen 26 50.0 26 50.0
flgilenmeyen 26 50.0 26 50.0
Bilgisayar kullanma

durumu

Kullanan 32 61.5 31 59.6
Kullanmayan 20 38.5 21 40.4
Internet kullanimu

Var 15 28.8 16 30.8
Yok 37 71.2 36 69.2
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Tablo 4.1°de epilepsili cocuklarin tanitict 6zellikleri verilmistir. Tablo incelendiginde;
hem calisma hem de kontrol grubundaki ¢ocuklarm % 57.7’sinin 7-10 yas grubunda,
calisma grubundaki cocuklarin % 50.0’inin, kontrol grubundaki cocuklarin ise %
53.8’inin kiz oldugu goriilmektedir. Calisma grubundaki cocuklarin % 61.6’sinin,
kontrol grubundaki ¢ocuklarin % 69.3’iiniin ilkokula devam ettigi, calisma grubundaki
cocuklarm % 53.8’inin, kontrol grubundaki c¢ocuklarin da % 67.3’tiniin okul
basarilarinin pekiyi-iyi oldugu tespit edilmistir. Ayrica, ¢calisma grubundaki ¢ocuklarin
9% 46.2’sinin ailenin ilk ¢ocugu oldugu, % 61.5’inin bilgisayar kullanma imkani oldugu
ve bu cocuklarin % 28.8’inin internet erigimine sahip oldugu bulunmustur. Ayni
bulgular kontrol grubunda sirasiyla % 44.2, % 59.6 ve % 30.8 olarak belirlenmistir.
Hem calisma hem de kontrol grubundaki ¢ocuklarin % 50.0’inin sporla ilgilendigi

saptanmistir.

Tablo 4.2. Epilepsili cocuklarmn hastaliklarina iliskin 6zellikleri

Hastahklarina iliskin Ozellikler C;llsma grubu (n1=‘22) Kmsltrol grubu (nZSZ)
Tam siiresi

6 ay-1 yil 10 19.2 9 17.3
1-2 yil 9 17.3 10 19.2
2-3 y1l 13 25.0 9 17.3
3 yil iizeri 20 38.5 24 46.2
Nobet sayisi

Simdiye kadar bir kere 11 21.2 8 15.4
Ayda bir 8 15.4 5 9.6
Senede bir 12 23.1 12 23.1
Belli olmuyor 21 40.3 27 51.9
Epilepsiyi bilme durumu

Bilen 18 34.6 13 25.0
Bilmeyen 34 65.4 39 75.0
Epilepsi ile ilgili bilgi alma durumu

Alan 11 21.2 15 28.8
Almayan 41 78.8 37 71.2
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Tablo 4.2. Epilepsili cocuklarin hastaliklarina iliskin 6zellikleri (devami)

Hastalhklarina iliskin Ozellikler C;llsma grubu (Il1=;2) Korsltrol grubu (nf;SZ)
Epilepsiye iliskin bilgiyi veren Kisi n=11% n=15%
Doktor 11 100.0 12 80.0
Anne 4 36.6 3 20.0
Baba 2 18.2 4 26.6
Ogretmen - - 1 6.6
Epilepsiye iliskin bilgi verilen konu n=11% n=15%
Hastaligin nedeni 10 90.9 9 64.3
Tedavi siireci 5 45.4 9 64.3
Nasil davranmasi gerektigi - - 3 214
Hastaligin siireci - - 1 7.1
Bilgiyi yeterli bulma durumu

Yeterli bulan 5 45.5 7 46.7
Yeterli bulmayan 6 54.5 8 533
Bilgi almak isteme durumu

Isteyen 18 34.6 24 46.2
Istemeyen 34 65.4 28 53.8
Bilgi almak istedigi konu

Hastaligin nedeni 9 50.0 15 62.5
Her konuda 9 50.0 9 37.5
Kullandigi ilag sayist

1 ilag 32 61.5 28 53.8
2 ve daha fazla ilag 20 38.5 24 46.2
Kullandigi ilaci bilme durumu

Bilen 18 34.6 21 40.4
Bilmeyen 34 65.4 31 59.6
flacim zamaninda alma durumu

Zamaninda alan 34 65.4 38 73.1
Zamaninda almayan 18 34.6 14 26.9

*Birden fazla cevap verilmistir. Yiizdeler ‘n’ izerinden degerlendirilmistir.
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Cocuklarin  hastaliklarina iligkin 0zellikleri incelendiginde; c¢alisma grubundaki
cocuklarin % 38.5’inin, kontrol grubundaki ¢ocuklarin da % 46.2’sinin 3 yi1l ve daha
uzun siiredir epilepsi hastas1 oldugu; calisma grubundaki cocuklarin % 40.3’iiniin,
kontrol grubundakilerin ise % 51.9’unun nobet siirelerinin belli olmadig1 goriilmektedir
(Tablo 4.2). Epilepsinin nasil bir hastalik oldugunu bilip bilmedikleri soruldugunda;
calisma grubundaki cocuklarin % 65.4’tiniin, kontrol grubundaki c¢ocuklarin da %
75.0’min epilepsiyi bilmedigi, her iki grupta da ¢ocuklarin biiyiikk bir cogunlugunun
epilepsiye iliskin herhangi bir bilgi almadiklar1 belirlenmistir (sirasiyla % 78.8, % 71.2).

Epilepsiye iliskin bilgi alan cocuklarin daha cok epilepsinin nedenine iliskin bilgi
aldiklar1 ve aldiklar1 bilgiyi yeterli bulmadiklar1 (sirasiyla ¢alisma grubu; % 90.9, %
54.5, kontrol grubu; % 64.3, % 53.3); calisma grubundaki ¢ocuklarin % 50.0’1nin,
kontrol grubundaki ¢ocuklarin da % 62.5’inin epilepsinin nedenine yonelik bilgi almak
istedikleri saptanmigtir. Calisma grubundaki cocuklarmn % 61.5’inin, kontrol
grubundakilerin % 53.8’inin bir ila¢ kullandigr bulunmustur. Calismaya katilan
cocuklarim yaridan fazlasinin (¢alisma grubu % 65.4; kontrol grubu % 59.6)
kullandiklar ilac1 bilmedikleri, ancak biiyiik cogunlugunun ilaglarin1 zamaninda almaya
dikkat ettikleri belirlenmistir (swrasiyla % 65.4, % 73.1). Hem calisma hem de kontrol
grubundaki c¢ocuklarla yapilan derinlemesine goriismeler sonucunda, cocuklarin
cogunun ila¢ almaktan sikildiklarina iligkin ifadelerinin oldugu gézlenmistir (Tablo 4.6,

Tablo 4.7). Cocuklar ila¢ kullanimina iliskin sikintilarini soyle aktarmaktadirlar:

‘Ben artik ¢ok sikildim, her yerde ila¢ almak zorunda kaliyorum, bunun baska caresi

yok mu?’(egitim grubu, 10 yas kiz ¢cocugu)

‘Ben hasta olmay1 hi¢ sevmiyorum ve surup alinca sikiliyorum’ (kontrol grubu, 8 yas

erkek cocugu)
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Tablo 4.3. Epilepsili cocuklarin sosyal aktiviteleri ve iliskileri

Sosyal Aktivite ve Calisma grubu (n,=52) Kontrol grubu (n,=52)
iliskileri S % S %
OKkul basarisi

Etkilenen 25 48.1 23 44.2
Etkilenmeyen 27 51.9 29 55.8
Spor faaliyetleri

Etkilenen 11 42.3 8 30.7
Etkilenmeyen 15 57.7 18 69.3
Arkadaslanyla iliskileri

Etkilenen 7 13.5 9 17.3
Etkilenmeyen 45 86.5 43 82.7
Kardes iliskileri

Etkilenen 15 32.6 10 222
Etkilenmeyen 31 67.4 35 77.8
Anne ile iliskisi

Etkilenen 9 17.3 12 23.1
Etkilenmeyen 43 82.7 40 76.9
Babasi ile iliskisi

Etkilenen 8 16.0 9 19.1
Etkilenmeyen 42 84.0 38 80.9
Ogretmenleri ile iliskisi

Etkilenen 6 11.5 8 15.4
Etkilenmeyen 46 88.5 44 84.6
Sokakta vakit gecirme durumu

Etkilenen 9 25.0 8 20.5
Etkilenmeyen 27 75.0 31 79.5
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Tablo 4.3. Epilepsili cocuklarin sosyal aktiviteleri ve iliskileri (devami)

Sosyal Aktivite ve Calisma grubu (n;=52) Kontrol grubu (n,=52)
iliskileri S % S %

Bilgisayar kullanma durumu

Etkilenen 12 37.5 13 41.9
Etkilenmeyen 20 62.5 18 58.1
Internet kullanimu

Etkilenen 10 66.7 10 62.5
Etkilenmeyen 5 33.3 6 37.5

Destek aldigi kisi (n=52%)

Anne 52 100.0 52 100.0
Baba 43 82.7 39 75.0
Kardes 5 9.6 5 9.6
Diger 1 1.9 3 5.8

Hastahg ile ilgili giicliik yasama durumu

Yasayan 26 50.0 22 42.3
Yasamayan 26 50.0 30 57.7

Hastalik nedeniyle ¢ocuklarin sosyal aktiviteleri ve iliskilerinin etkilenme durumu
Tablo 4.3’de verilmistir. Caligsma grubundaki ¢cocuklarin % 48.1’inin okul basarilarinin,
% 42.3’tiniin spor faaliyetlerinin, % 13.5’inin arkadaslariyla, % 32.6’sinin kardesleriyle,
9% 17.3’tiniin anneleriyle, % 16.0’inin babalariyla, % 11.5’inin 6gretmenleriyle
iliskilerinin etkilendigi belirlenmistir. Kontrol grubundaki ¢ocuklarin da benzer sekilde
sosyal aktiviteleri ve iligkilerinin etkilendigi goriilmektedir (sirasiyla % 44.2, % 30.7, %
17.3, % 22.2, % 23.1, % 19.1, % 15.4). Egitim Oncesi, ¢alisma grubunda yer alan 14
yasinda bir erkek cocugu, ‘Hastalik yiiziinden arkadas iligkilerin sence etkilendi mi?’
sorusuna; ‘Arkadaslarim dalga gecer diye korkuyorum. Disar1 ¢cikmaya da korkuyorum.
Daha 6nce daha cabuk arkadaslik kurardim, ama simdi zorlaniyorum’ seklinde cevap

vermistir (Tablo 4.6).

Yine, ¢alisma grubundaki c¢ocuklarin yarismnin, kontrol grubundaki cocuklarin %
42.3’iiniin epilepsiye iliskin giicliikk yasadiklari, her iki grupta da ¢ocuklarin tamaminin
annelerinden destek aldiklar1 bulunmustur (Tablo 4.3).
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Tablo 4.4’de calismaya alinan ¢ocuklarin egitim Oncesi ve sonrast yasam kalitesi puan
ortalamalarinin  dagilimi goriilmektedir. Egitim sonrasinda, calisma grubundaki
cocuklarin yasam kalitesi tiim alt dlcek ve toplam 6lcek puan ortalamalarinin arttigi ve
caligma Oncesi ve sonrasi puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli
oldugu belirlenmistir (p<0.001). Bununla birlikte, calisma sonrasinda, kontrol
grubundaki ¢ocuklarin epilepsiye iliskin yasam kalitesi tiim alt dlcek ve toplam 6lgcek
puan ortalamalarinin 6nemli derecede azaldigi bulunmustur (p<0.001). Egitim Oncesi
yasam kalitesi puan ortalamalar1 a¢isindan ¢alisma ve kontrol gruplar1 arasinda 6nemli
bir fark yok iken, egitim sonrasinda; ¢alisma ve kontrol grubundaki ¢ocuklarin fiziksel
fonksiyon digindaki yasam kalitesi alt 6lcek ve toplam puan ortalamalar1 arasindaki

farkin istatistiksel olarak onemli oldugu saptanmustir (p<0.001, Tablo 4.4).

Bu sonuca gore, ‘Epilepsiye iliskin egitim verilen ¢cocuk ve adolesanlarin yasam kalitesi
diizeylerinde verilmeyenlere gore artma olacaktir.” hipotezi (H;) arastirmanin

siirliliklart icinde kabul edilmistir.
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Tablo 4.5. Epilepsili cocuklarin ¢alisma oncesi ve sonrasi bilgi testi puan ortalamalari

L . Calisma Grubu (n;=52 ) Kontrol Grubu (n;= 52 )
BILGI TESTI _ _ TEST
(x £ SS ) Median Min-Max) | (X = SS ) Median (Min-Max)
Calisma Oncesi |  5.1122.24 6.00 (1-8) 5.11£2.22 5.50 (0-8) U;if%%go
U=657.00
Calisma Sonrasi 6.55+2.01 7.00 (2-10) 4.67+1.87 4.50 (0-8) p<0.001
TEST 7=-4.856 p< 0.001 Z=-2.258 p<0.001

Z =Wilcoxon z testi U= Mann Whitney U testi

Egitim Oncesi ve sonrasi, ¢alismaya katilan biitiin epilepsili cocuklara epilepsi bilgi testi
uygulanmistir. Tablo 4.5’te epilepsili cocuklarin ¢alisma Oncesi ve sonrasi bilgi testi
puan ortalamalar1 yer almaktadir. Calisma sonrasi, egitim verilen gruptaki ¢ocuklarin
bilgi diizeylerinin artti§i ve bu cocuklarin calisma Oncesi ve sonrasit bilgi puan
ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir (Z=-4.856
p<0.001). Calisma sonrasi, kontrol grubundaki ¢ocuklarin bilgi diizeylerinin 6nemli
derecede azaldig1 saptanmustir (Z=- 2.258 p<0.001). Egitim Oncesi ¢alisma ve kontrol
gruplarmin bilgi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak fark onemli degilken,
egitim sonrasi gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir
(p<0.001) (Tablo 4.5). Bu sonuca gore, ‘Epilepsiye iliskin egitim verilen ¢ocuk ve
adolesanlarin hastaliga iligkin bilgi diizeylerinde verilmeyenlere gore artma olacaktir.’

hipotezi (H,), arastirmanin sinirliliklar icinde kabul edilmistir.
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Calisma grubundaki epilepsili cocuklarla yapilan goriismeler sonunda elde edilen veriler
bazi basliklar altinda incelenerek Tablo 4.6’da 6zetlenmistir. Egitim 6ncesinde, 7-10 yas
grubundaki cocuklarin, diger cocuklara gore, epilepsiye iliskin daha az bilgi sahibi
oldugu ve epilepsinin taniminda ailelerinin goriislerini paylastiklari, onlardan aldiklar1
yanlig bilgileri ifade ettikleri gozlenmistir. ‘Epilepsi nedir?’ sorusuna 7 yasindaki bir kiz
cocugunun, ‘Korkudan olur, kotii rilya goriirsen bayilirsin’ gibi toplumun diisiincesini
dile getirdigi gozlenirken; 14 yasmndaki bir kiz ¢ocugu, ‘Beyin hastalig1 bayiliyoruz,
oksijensiz kaliyoruz’ gibi daha somut ve dogru bilgilerle hastaligi tanimlamistir. Yine,
yapilan goriismeler sonrasinda ¢alisma grubunda goriisme yapilan cocuklar genellikle
ilag kullanimi, arkadas edinmede zorluk ve sosyal aktivitelerinin etkilenmesi
konularinda daha ¢ok ailelerinin getirdikleri kisitliliklardan dolay1 sorunlar yasadiklarimi
ifade etmislerdir.

‘Ben eglensem ne olacak ki, eve gidince annemle yine kavga edecegiz.” (12 yas, erkek
cocugu)

‘Kossam annem c¢agiriyor hemen, arkadaslarima gitmek istesem bir sey olur diye

gondermek istemiyor.’ (8 yas, kiz cocugu)

‘Vazgectim artik. Hicbir seyle ugrasmak istemiyorum. Istersem yapiyorum, istemezsem
yapmiyorum. Cocuk gibi onu yap bunu yapma duymaktan biktim.” (15 yas, erkek
cocugu).

Egitim sonrasinda, ¢ocuklarin hastaliklarina iliskin daha olumlu goriisler sergiledikleri,
dogru bilgilerinin arttig1 belirlenmis ve hastaligi yonetim giicii kazandiklarini
diisiindiiren ifadeleri olmustur. Ozellikle 7-10 yas grubundaki cocuklarm anlatim
sirasinda kullanilan role play senaryosunda oldugu gibi epilepsinin nedenini anlattiklar1

gozlenmistir. ‘Epilepsi nedir?” sorusuna ¢cocuklarm verdikleri cevaplar soyledir:

‘El ele tutustuk, hepimiz sinir hiicresi olduk. Ama kafamizi carpip birimiz diistiigiinde
ellerimizi tutamadik. Iste bizim hastahgimiz da bunun gibi. Kafamizda yara olursa,

biiyiik olursa, sinirlerimiz birbirini duyamaz ve bayiliriz.” (9 yas, erkek)

‘Sinirlerimiz baglantili calisiyor, baglanti koparsa bayiliyoruz, hasta oluyoruz.” (10 yas,

kiz)

‘Beyin hastalig1 iste. Hani nasil kolumuz, goziimiiz hasta olur, beynimiz de hasta

olabilir.’(8 yas, erkek)
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Egitim sonrast biitiin yas grubundaki c¢ocuklarin ila¢ kullaniminda hala birtakim
sikintilar yasadiklar1 ancak, hastaliklarmin iyilesebilmesi, nobet gecirmemeleri icin ilag

kullanmalar1 gerektigini ifade ettikleri belirlenmistir.

‘[la¢ almaktan gercekten sikildim. Onceden anneme daha ¢ok sikint1 yasatryordum ama

artik istemesem de aliyorum. lyilesmem icin bunu yapmam lazim.” (11 yas, kiz)

‘Siz anlattiktan sonra daha cok ila¢ igmeye dikkat etmeye calistyorum. Sonugta bu

hastaliktan kurtulmak istiyorum.’(14 yas, kiz)
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Calisma Oncesi ve sonrasi egitim almayan kontrol grubundaki cocuklarin epilepsiye
iliskin yasadiklar1 giicliikler ve etkilenen sosyal iliskilerine yonelik goriisleri Tablo
4.7de verilmistir. Caligma Oncesinde kontrol grubundaki ¢ocuklarin epilepsiye iliskin
bilgi ve goriislerinin ¢alisma grubundaki c¢ocuklara benzer oldugu goriilmektedir.
‘Epilepsi nedir?” sorusuna oOzellikle kiigiik cocuklarm yanlis cevap verdikleri

saptanmuigtir:
‘Korku yiiziinden oluyor bu hastalik. Uyudugumda da oluyor.’(8 yas, erkek)
‘Kiigiikken nazar degmis bana annem ondan oldu diyor’ (9 yas, kiz)

‘Kavga etmisim iste, hatirlamiyorum. Bizim bakkal vurmus bana. Ondan sonra hep

bayiliyorum. Hasta oluyorum.” (10 yas, erkek)

Calisma oOncesinde, kontrol grubundaki cocuklarin da epilepsi nedeniyle sosyal
aktiviteleri ve giinliik yasamlarinda sorunlar yasadiklar1 goriilmektedir. Calisma sonrasi
egitim almayan kontrol grubundaki ¢ocuklarin tedavilerine ve sosyal iliskilerine yonelik

sorunlarinin artarak devam ettigi gozlenmistir.

‘Hicbir sey yapmama izin verilmiyor. Boyle nasil hayat gececek. Bu yiizden herkesle

kavga ediyorum. Ona da iiziiliyorum’ (12 yas, kiz)
‘Bu boyle gececek. Daha fazla yapacak birsey yok.’(15 yas, erkek)
4.2. ANNELERE iLISKiN BULGULAR

Annelere iligkin bulgular; annelerin tanitici ozellikleri, epilepsiye iliskin bilgi ve
uygulamalari, sosyal iliskileri ve yasadiklar1 giicliikler ile caligma Oncesi ve sonrasi
yasam kalitesi, kaygi ve bilgi puan ortalamalar1 tablolastirilmistir. Ayrica, ¢alismaya
alman annelerle yapilan goriismelerde, annelerin epilepsiye iliskin yasadiklari
giicliiklere yonelik verdikleri cevaplar bazi basliklar altinda siniflandirilarak Tablo
4.15’de yer almaktadir. Bu tablo, annelerin egitim 6ncesi ve sonrasi1 goriis farkliliklarmi

ortaya koyabilmek amaciyla olusturulmustur ve nicel bulgu 6zelligi tasimamaktadir.



Tablo 4.8. Epilepsili cocuklarin annelerinin tanitict 6zellikleri
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Calisma grubu (n;=52)

Kontrol grubu (n,=52)

Tamtica Ozellikler

S % S %
Anne yas1
24-30 yas 2 3.8 9 17.3
31-37 yas 30 57.7 21 40.4
38-44 yas 12 23.1 16 30.8
45 yas ve lizeri 8 15.4 6 11.5
Anne 6grenim durumu
flkokul 36 69.2 39 75.0
Ortaokul 10 19.2 6 11.5
Lise 6 11.6 7 13.5
Baba yas1 (n;=50) (n,=47)
32-38 yas 14 28.0 19 40.4
39-45 yas 27 54.0 20 42.6
46 yas ve lizeri 9 18.0 8 17.0
Baba 6grenim durumu
flkokul 17 34.0 20 42.6
Ortaokul 7 14.0 7 14.9
Lise 15 30.0 12 25.5
Yiiksekokul 11 22.0 8 17.0
Gelir diizeyi
Tyi 5 9.6 7 13.5
Orta 27 51.9 24 46.1
Kotii 20 38.5 21 40.4
Babanin meslegi
Isci 30 60.0 22 46.8
Memur 8 16.0 9 19.1
Serbest 5 10.0 6 12.8
Issiz 7 14.0 10 21.3
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Tablo 4.8. Epilepsili cocuklarin annelerinin tanitict 6zellikleri (devami)

. Calisma grubu (n;=52) Kontrol grubu (n,=52)

Tamtic1 Ozellikler
S % S %

Aile tipi
Cekirdek 50 96.2 42 80.8
Genis - - 5 9.6
Parcalanmis 2 3.8 5 9.6
Cocuk sayisi
1 ¢ocuk 6 11.5 7 13.5
2 cocuk 19 36.5 19 36.5
3 ¢ocuk ve iizeri 27 52.0 26 50.0

Tablo 4.8’de calismaya alinan epilepsili ¢ocuklarin ailelerine iliskin tanitici 6zellikler
verilmistir. Calisma grubundaki annelerin yas ortalamasi 37.01+5.73 (29-48) iken,
kontrol grubundaki annelerin yas ortalamasimin 36.55+6.17 (24-48) oldugu
belirlenmistir. Epilepsili cocuklarin babalarinin yas ortalamasi c¢alisma grubu igin
42.16+£5.48 (34-53), kontrol grubu i¢in 41.90+7.84 (32-78)’tir. Calisma grubundaki
annelerin % 69.2’°sinin, babalarin % 34.0’min ilkokul mezunu oldugu; kontrol grubunda
bu oranlarin sirasiyla % 75.0 ve % 42.6 oldugu bulunmustur. Calisma grubundaki
annelerin % 51.9’u, kontrol grubundakilerin % 46.1°1 gelir durumlarinin orta diizeyde
oldugunu ifade etmislerdir. Calisma grubundaki annelerin % 96.2°si, kontrol

grubundaki annelerin % 80.8’1 ¢ekirdek aileye sahiptir.
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Tablo 4.9. Epilepsili cocuklarin annelerinin epilepsiye iliskin bilgi durumlar1 ve ilag uygulamalar1

Calisma grubu (n;=52) Kontrol grubu (n,=52)

Annelerin Bilgi ve Uygulamalari
S % S %

Epilepsiyi bilme durumu
Bilen 30 57.7 27 51.9
Bilmeyen 22 423 25 48.1
Epilepsiye iliskin bilgi alma durumu
Alan 15 28.8 16 30.8
Almayan 37 71.2 36 69.2
Bilgi alinan konu n=15% n=16*
Prognoz 4 26.7 1 6.3
Nasil davranilmasi gerektigi 4 26.7 2 13.3
flag kullanim1 9 60.0 15 93.8
Nobet - - 3 18.8
flerde zekasinin etkilenmesi - - 1 6.3
Bilgiyi yeterli bulma durumu
Yeterli bulan 4 26.7 5 31.2
Yeterli bulmayan 11 73.3 11 68.8
Bilgi almayi isteme durumu
Isteyen 50 96.2 47 90.4
Istemeyen 2 3.8 5 9.6
Bilgi almak istedigi konu n=50% n=47%
Geleceginin nasil etkilenecegi 24 48.0 16 34.0
Altina kagirma nedeni 5 10.0 3 6.4
Nobet 6 12.0 2 4.3
flag kullanim1 13 26.0 15 31.9
Her konuda 8 16.0 18 38.3
Nasil davranilacagi 4 8.0 3 6.4
Prognozu 1 2.0 - -
Cocugun zeka durumu - - 1 2.1
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Tablo 4.9. Epilepsili cocuklarin annelerinin epilepsiye iliskin bilgi durumlar1 ve ila¢ uygulamalar:
(devamm)

Calisma grubu (n;=52) Kontrol grubu (n,=52)

Annelerin Bilgi ve Uygulamalari
S % S %

flacin adim bilme durumu
Bilen 45 86.5 30 57.7
Bilmeyen 7 13.5 22 423
iflac1 zamaninda verme durumu
Zamaninda veren 40 76.9 44 84.6
Zamaninda vermeyen 2 3.9 1 1.9
Bazen zamaninda veren 10 19.2 7 13.5
ila(; verirken dikkat edilen noktalar ( n=52%)
Bagka ilagla vermemek 10 19.2 15 28.8
Saatinde vermek 41 78.8 45 86.5
Alip almadigina dikkat etmek 4 7.7 1 1.9
Temizligine dikkat etmek 2 3.8 5 9.6

*Birden fazla cevap verilmistir. Yiizdeler ‘n’ iizerinden degerlendirilmistir.

Annelerin epilepsiye iliskin bilgileri ve ila¢ uygulamalar1 incelendiginde (Tablo 4.9);
her iki grupta da annelerin yaridan fazlasinin (¢alisma grubu % 57.7, kontrol grubu %
51.9) epilepsinin nasil bir hastalik oldugunu bilmedikleri ve ¢ogunlugunun bu hastaliga
iliskin bilgi almadiklar1 (¢alisma grubu % 71.2, kontrol grubu % 69.2) goriilmektedir.
Her iki grupta da bilgi alan annelerin daha cok ila¢ kullanimina iliskin bilgi aldiklari,
ancak biiyilk ¢ogunlugunun aldiklar1 bilgiyi yeterli bulmadiklar1 (sirasiyla caligma
grubunda: % 60.0, % 73.3; kontrol grubunda: % 93.8, % 68.8) saptanmistir. Bilgi alan
annelerin hepsi de, poliklinikte ¢ocuklarini muayene eden doktordan regete edilen ilacin
kullanimina iligkin bilgi aldiklarini belirtmislerdir.

Ayrica, calisma grubundaki annelerin % 48.0’mnin cocuklarimi gelecekte nelerin
bekledigine, kontrol grubundaki annelerin ise % 38.3’iiniin hastalikla ilgili her konuya
iligkin bilgi almak istedikleri belirlenmistir. Calisma grubundaki annelerin % 86.5’1,
kontrol grubundaki annelerin % 57.7°si ¢ocuklarmin kullandiklar: ilaglar1 bildiklerini,
biiylik cogunlugu ilact zamaninda verdiklerini ve ozellikle saatine dikkat ettiklerini
ifade etmislerdir (sirasiyla calisma grubunda % 76.9, % 78.8; kontrol grubunda % 84.6,
% 86.5).
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Tablo 4.10. Epilepsili cocuklarin annelerinin sosyal iliskileri ve yasadiklar1 giicliikler

A_nnf.:ler'in Sosyal Calisma grubu (n;=52) Kontrol grubu (n,=52)
gﬁglllllei-(rlle :e Yasadiklar: S % S %
Saglikh ¢ocuklariyla iliskileri n;=46 n,=45

Etkilenen 16 34.8 13 28.9
Etkilenmeyen 30 65.2 32 71.1
Esiyle iliskileri n;- 50 n,= 47

Etkilenen 6 12.0 10 21.3
Etkilenmeyen 44 88.0 37 78.7
Komsulariyla iliskileri

Etkilenen 6 11.5 9 17.3
Etkilenmeyen 46 88.5 43 82.7
AKkrabalariyla iliskileri

Etkilenen 10 19.2 8 15.4
Etkilenmeyen 42 80.8 44 84.6
Tatil planlar:

Etkilenen 23 44.2 16 30.8
Etkilenmeyen 29 55.8 36 69.2
Hastahga bagh maddi giicliikk yasama durumu

Yasayan 22 42.3 27 51.9
Yasamayan 30 57.7 25 48.1
Epilepsili cocugun bakimina iliskin giiclilk yasama durumu

Yasayan 32 61.5 31 59.6
Yasamayan 20 38.5 21 40.4
Epilepsi nedeniyle fiziksel saghginin etkilenme durumu (n=52%)

Migren 45 86.5 35 67.3
Hipertansiyon 13 25.0 7 13.5
Romatizma 9 17.3 3 5.7
Guatr 6 11.5 2 3.8
Ulser 4 7.7 8 15.3
Astim - - 4 7.7
Epilepsi nedeniyle psikolojik saghklarimin etkilenme durumu (n=52%)

Uykusuzluk 40 77.0 30 57.6
Sinirlilik 17 32.7 5 9.6
Depresyon 10 19.2 23 44.2

* Birden fazla cevap verilmistir. Yiizdeler ‘n’ tizerinden hesaplanmisgtir.
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Epilepsili ¢ocugu olan annelerin sosyal iliskileri ve yasadiklar: giicliikleri Tablo 4.10°da
yer almaktadir. Calisma grubundaki annelerin % 34.8’inin diger cocuklariyla, %
12.0’1min esleriyle, % 11.5’inin komsulariyla, % 19.2’sinin akrabalariyla iliskilerinin ve
% 44.2’sinin tatil planlarinin etkilendigi belirlenmistir. Kontrol grubundaki annelerin de
benzer sekilde sosyal iligkilerinin etkilendigi goriilmektedir (sirasiyla % 28.9, % 21.3,
% 17.3, % 15.4, % 30.8). Yine, calisma grubundaki annelerin % 42.3’{i, kontrol
grubundaki annelerin de % 51.9’u epilepsi nedeniyle maddi gii¢liik yasadiklarini ifade

etmislerdir.

Ayrica, annelerin biiyiik ¢ogunlugu epilepsili cocugun bakimina iliskin giicliik
yasadigim1 (¢alisma grubu % 61.5, kontrol grubu % 59.6) belirtmistir (Tablo 4.10).
Bununla birlikte, calisma grubundaki annelerin % 76.9’u, kontrol grubundaki annelerin
9% 67.3’10 cocugun bakiminda destek almadiklarimi ifade etmislerdir. Destek aldigini
belirten annelerin en fazla eslerinden destek aldiklar1 belirlenmistir (calisma grubu %

100.0; kontrol grubu % 82.4).

Hem kontrol, hem de ¢alisma grubunda goriisme yapilan annelerin hepsi cocuklarin
ozellikle nobetleri ve geleceklerine iliskin kaygi yasadiklarini ifade etmislerdir (Tablo
4.15). ‘Size gore bu hastaligin en giic yonleri nelerdir?’ sorusuna 10 yasindaki bir kiz
cocugunun annesi, ‘Kiz ¢ocugu sonugta, hastaligini1 kimseye soylemedim. Onlar da kotii
bir sey dese, bir sey 6grenmeye kalksa, hastaligin altinda bir neden arasa daha cok
tiziiliyoruz. Evlenebilecek mi, ¢ocugu olacak mi, ona bir sey olur mu diye ¢ok
korkuyorum’ seklinde cevap vermistir. 7 yasindaki bir erkek ¢ocugunun annesi yasadigi
giicliigii; ‘Uyurken nobetleri daha ¢ok oluyor, hala yanimda yatiriyorum, ona bir sey
olacak diye uykusuz kaliyorum, sabaha kadar nefesini dinliyorum’ seklinde dile

getirmistir (Tablo 4.15).

Bununla birlikte, hem ¢alisma hem de kontrol grubundaki annelerin biiyiik
cogunlugunun cocuklarinin hastaligindan sonra fiziksel ve psikolojik sorunlarinin

ortaya c¢iktig1 belirlenmistir (Tablo 4.10).
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Epilepsili ¢ocuklarin annelerinin yasam kalitesi incelendiginde; egitim sonrasinda,
caligma grubundaki annelerin yasam kalitesinin biitiin alt 6lgek puan ortalamalarinin
arttig1 ve calisma Oncesi ve sonrasi puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel
olarak onemli oldugu belirlenmistir (p<0.001). Calisma sonrasinda, kontrol grubundaki
annelerin ise Ozellikle sosyal iligkiler ve cevre alanlarinda yasam kalitesi puan
ortalamalarinin 6nemli derecede azaldigi goriilmiistiir (p<0.001). Calisma Oncesinde,
yasam kalitesi alt 6lcek puan ortalamalar1 agisindan caligma ve kontrol gruplar: arasinda
istatistiksel olarak ©nemli bir fark yokken, calisma sonrasinda gruplarin puan
ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir (p<0.001)
(Tablo 4.11). Bu sonuca gore, ‘Epilepsiye iliskin egitim verilen annelerin yasam kalitesi
diizeylerinde verilmeyenlere gore artma olacaktir.” hipotezi (H3) arastirmanin

smirliliklar1 icerisinde kabul edilmistir.

Tablo 4.12°de epilepsili cocuklarin annelerinin kaygi puan ortalamalar1 goriilmektedir.
Calisma sonrasi, egitim alan annelerin  durumluluk—siireklilik kaygi puan
ortalamalarinin istatistiksel olarak Onemli derecede azalir iken (p<0.001), kontrol
grubundaki annelerin durumluluk kaygi puan ortalamalarinin degismedigi (p>0.05),
stireklilik kaygi puanlarmin arttigi saptanmistir (p<0.001). Bununla birlikte caligma
oncesi, ¢calisma ve kontrol gruplarinin durumluluk-siireklilik kaygi puan ortalamalar1
arasindaki fark istatistiksel olarak Onemli degildir, ancak c¢alisma sonrasit gruplar
arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu bulunmustur (p<0.001) (Tablo 4.12).
Bu sonuca gore, ‘Epilepsiye iliskin egitim verilen annelerin kaygi diizeylerinde
verilmeyenlere gore azalma olacaktir.” hipotezi (Hs) arastirmanin sinirliliklar1 icerisinde

kabul edilmistir.
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Tablo 4.13. Epilepsili cocuklarin annelerinin ¢alisma Oncesi ve sonrasi nobete iliskin kaygi puan

ortalamalar1
Calisma Grubu Kontrol Grubu
Nobete iligkin (n=52 ) (n= 52 ) TEST
Kayg Olcegi (xxS8S5) (xxS8S5)
Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Cahsma Oncesi | 30.36+7.21 29.00 (13-45) | 28.17+6.80 26.00 (15-42) g:()l 182'00
Calisma Sonras1 | 17.67£5.93 17.00 (9-35) 31.86+£6.11 30.00 (22-45) U=111.50
p<0.001
TEST 7=-6.268 p<0.001 7=-4.393 p<0.001

7. Wilcoxon eslestirilmis 2 6rnek testi
U Mann Whitney U testi

Tablo 4.13’de epilepsili ¢ocuklarin annelerinin ¢ocuklarin yasadiklar1 nobete iligskin
kaygi puan ortalamalar1 goriilmektedir. Calisma sonrasinda, c¢alisma grubundaki
annelerin kaygi diizeylerinin onemli derecede azaldigi, kontrol grubundaki annelerin ise
kayg1 diizeylerinin arttigi belirlenmistir (p<0.001). Ayrica, calisma 6ncesinde ¢alisma
ve kontrol gruplarinin nébete iliskin kaygi puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel
olarak onemli bulunmamistir. Ancak, ¢alisma sonrasinda gruplar arasindaki farkin
istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 4.13). Bu sonuca gore,
‘Epilepsiye iliskin egitim verilen annelerin nobete iliskin kaygi diizeylerinde
verilmeyenlere gore azalma olacaktir.” hipotezi (Hs) arastirmanin sinirliliklar1 icerisinde

kabul edilmistir.

Tablo 4.14. Epilepsili cocuklarin annelerinin ¢aligma 6ncesi ve sonrasi epilepsi bilgi puan ortalamalar1

Epilepsi Bilgi Calisma Grubu (n;= 52) Kontrol Grubu (n;= 52) TEST
Olgegi (X £ SS ) Median (Min-max) | (X £ SS ) Median (Min-max)
Calisma Oncesi | 10.23+4.77 11.50 (1-20) 9.48+4.85 10.00 (1-20) 12(3)(12(7) Q
Calisma i ) 6.908 £
Sonrasi 13.7543.61 14.00 (6-20) 8.59+3.98 9.00 (1-16) p<0.001
TEST 5.720¥ p <0.001 3.976 ¥ p <0.001

Y Paired t testi

¥ Wilcoxon z testi

Q Mann Whitney U testi

£ Independent t testi
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Tablo 4.14’de annelerin epilepsiye iliskin bilgi puan ortalamalar1 goriilmektedir. Egitim
ve kontrol gruplarindaki annelere epilepsiye iliskin verilen egitim sonrasinda, ¢calisma
grubundaki annelerin bilgi diizeylerinde ©nemli derecede artis olurken, kontrol
grubundaki annelerin epilepsi bilgi diizeylerinin azaldig1 saptanmustir (p<0.001).
Calisma Oncesi, ¢alisma ve kontrol gruplarinin bilgi puan ortalamalar1 arasindaki fark
istatistiksel olarak onemli bulunmamistir. Caligma sonrasinda gruplar arasindaki farkin
istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 4.14). Bu sonuca gore,
‘Epilepsiye iliskin egitim verilen annelerin hastaliga iliskin bilgi diizeylerinde
verilmeyenlere gore artma olacaktir.” hipotezi (Hg) arastirmanin smirliliklar icerisinde

kabul edilmistir.
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Tablo 4.15°de annelerle yapilan goriismeler sonucunda hastaliga iligskin diisiinceleri ve
yasadiklar1 sorunlara iliskin 6zetlenen baslhiklar yer almaktadir. Goriismeler esnasinda
anneler cocuklarinin hastaliklarma iliskin daha fazla endise yasadiklarimi ifade
etmislerdir. Caligma Oncesinde hem calisma hem de kontrol grubu anneleri bilgi
eksikligi veya hastalikla ilgili yanlis tutumlar nedeniyle c¢ocuklarma ve kendi
hayatlarmna kisithiliklar getirdiklerini ifade etmisler, ¢ocugun bakiminda sorumluluk
aldiklar: i¢in kendilerinde saglik problemleri gelistigini belirtmislerdir. Egitim Oncesi

caligma ve kontrol grubundaki anneler bu sorunlarini soyle aktarmaktadirlar:
Egitim oncesi calisma grubu

‘Bana bir sey olunca ne olacak? Kocaman oldu biliyorum ama, onu bir sey yapmak

istediginde durdurmaktan kendimi alamiyorum.’ (15 yas kiz cocugu annesi)

‘Migren, sinirlilik, depresyon...hepsi bende. Kizimi doktora gotiirmekten kendime vakit

ayrramiyorum.’ (11 yas kiz cocugu annesi)

‘Silahlarla oynuyor, kafasi dagilsin diye resim yap diyorum, yine silah resmi ¢iziyor.

Babasi kiziyor, ben kiziyorum, dogru mu bu bilmiyorum.” (12 yas erkek cocugu annesi)

‘Evlenebilecek mi, cocugunda bu hastalik olacak mi, hi¢bir sey anlatamiyorum. Ne de

olsa kiz cocugu’ (11 yas kiz ¢ocugu annesi)
Egitim oncesi kontrol grubu

‘Dedesinde de varmis bu hastalik, bilmiyorum ki, ondan olur mu?’ (13 yas erkek cocuk

annesi)

‘Benimle bile olsa bir sey olacak diye korkuyorum, goziimiin Oniinde kayip gidiyor

sanki.” (9 yas kiz ¢cocuk annesi)

‘Gotiirmedigim yer gostermedigim kimse kalmadi. Bir yandan ilacim igir, bir yandan
diger islerle ugras biktim usandim.” (11 yas erkek cocuk annesi)

‘Bu yaramazi nereye birakayim, nereye gondereyim??’ (8 yas erkek ¢cocugu annesi)

Egitim sonrasinda, caliyma grubundaki annelerin bilgi eksikliklerinin azaldig1 ve
cocugun bakimi ve kendi yasamlarini yonetebilme giiciinii kazandiklarini ifade ettikleri

belirlenmistir.
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‘Biz hi¢ bir sey bilmiyormusuz, 6grendik¢e o kadar eksik bilgi ortaya c¢ikiyor ki. Hig

olmazsa artik kime neyi soracagimi biliyorum.’ (7 yas kiz ¢cocugu annesi)

‘Kizimi utangac¢ diye bosuna zorlamisim. Ondan ne beklemem gerektigini biliyorum

artik.” (12 yas kiz cocugu annesi)

‘Onu tek basina sorumluluk almasi i¢in ben cesaretlendirecegim. Tabi ilk dnce kendimi

de cesaretlendirmem lazim.” (13 yas erkek ¢cocuk annesi)

Epilepsiye iligskin egitim programina katilmayan kontrol grubundaki annelerin ise bilgi
eksikliklerinin, endiselerinin ve hastalikla ilgili yanlis tutumlarinin devam ettigi

belirlenmistir. Anneler yasadiklar1 endiseleri soyle aktarmaktadirlar:

‘Bu ilaglar, cocugumun zekasini etkiler mi? Simdilik iyi gidiyor ama, bu hastalik hala

devam ederse, kalic1 hasarlar birakacak m1?” (10 yas erkek ¢ocugu annesi)

‘Stirekli yanimda tutmak hastalik olmus bende de. Kendimi bunu yapmaktan

alikoyamiyorum. O da sikintiya giriyor, ben de.” (12 yas kiz cocugu annesi)

‘Ilaglar bagimlilik yapar diye kendi kendime kesmistim. Ama ne yapayim bilmiyorum,
hep ayn1 hep ayni. Boyle siirecek mi, ilag iyi gelecek mi hep diisiiniiyorum. Bize bir sey
olursa ona ne olacak....Kendi kendisine yetmesi gerektigini 6grenemedik de

ogretemedik de...’(8 yas erkek ¢ocuk annesi)



5. TARTISMA ve SONUC

Epilepsili ¢cocuk ve annelerine verilen egitimin yasam kalitelerine, hastaligi yonetim
durumlarina ve kaygi diizeylerine olan etkisini degerlendirmek amaciyla yapilan bu

arastirmadan elde edilen bulgular iki baglik altinda tartisilmistir.
e Epilepsili cocuklara iligkin bulgular
e Epilepsili cocuklarin annelerine iligkin bulgular
5.1. EPILEPSILi COCUKLARA ILISKIN BULGULARIN TARTISILMASI

Epilepsi gibi uzun siireli ilag kullaniminin gerektigi hastaliklarda, cocugun tedaviye
uyum saglamas1 ve hastalig1 yonetebilmesi onem tasimaktadir. Ozellikle cocukluk cagi
kronik hastaliklarinda ¢ocuklarin saglikli diisiinebilen ve toplumdaki sorumluluklarmi
yerine getirebilen birer yetigkin olabilmelerini saglayabilmek icin gelisim evrelerine
uygun olarak hastaliklarmin sorumlulugunu almalarina olanak tamimak Onemlidir.
Cocuklarin hastaliklarinin yonetimine katilabilmelerini gelisim evreleri kadar hastalik
hakkindaki bilgileri de etkilemektedir. Cocuklarin hastaligi bilmesi de daha kaliteli
yasamalarmi saglamak ve hastaliga iliskin giicliiklerini azaltmak agisindan Onem
tasimaktadir (1,2,4,6,39-41). Bu ¢alismada, egitim alan ¢ocuklarin yasam kaliteleri ve
bilgi diizeylerinin arttig1 bulunmustur. Egitim verilmeyen grupta ise bu konularda

sorunlarin devam ettigi belirlenmistir.
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Bu calismanin sonucuna gore, hemsirenin egitim ve danigsmanlik roliinii etkin
kullandiginda c¢ocuklarin hastaliga iligkin giicliikklerinin azalmasinda ve bilgi
diizeylerinin artarak, daha kaliteli bir yasam siirmelerinde etkili oldugu goriilmektedir.
Asagida, egitim Oncesi ve sonrast ¢alisma ve kontrol grubundaki epilepsili cocuklarm
yasadiklar1 giicliikler, yasam kalitesi ve bilgi diizeylerine iliskin tartismaya yer

verilmistir.
5.1.1. Epilepsili Cocuklarin Yasadiklan Giicliikler

Cocukluk cagi kronik hastaliklar1 ¢ocugun yasaminda Onemli bir etkiye sahiptir.
Epilepsi de, aniden ortaya cikan, ne zaman nerede gelisecegi tahmin edilemeyen
nobetleri ile kendine o6zgii olup, diger kronik hastaliklardan farklidir. Epilepsi
nobetlerinin beklenmedik bir zamanda meydana gelmesinden, epilepsili hastalarin
toplum tarafindan diglanmasma kadar gelisen bircok sorun nedeniyle epilepsili
cocuklarm psikososyal yasamlar1 etkilenebilmektedir (24,30,32,33). Bu calismada, hem
caligma hem de kontrol grubundaki ¢ocuklarin bir boliimiiniin okul basarilarinin, spor
faaliyetlerinin ve sosyal iligkilerinin epilepsi nedeniyle olumsuz olarak etkilendigi
belirlenmistir (Tablo 4.3). Cocuklar, genel olarak epilepsinin giinliik yasamlarina
getirdigi kisithliklar, ilag kullanimi1 ve sosyal iliskileri ile ilgili yasadiklar1 gii¢liikleri
dile getirmislerdir (Tablo 4.6, Tablo 4.7):

‘Hastaligim yliiziinden arkadaslarim aralarina almaz diye korkuyorum. Asagiya top
oynamaya kisith gidiyorum. Havuza gittiZimde, soguktan havale geciririm diye

korkuyorum.” (13 yas, erkek).

‘Giinde yarim saat bilgisayar oynamak haksizlik degil mi abla... Arkadaslarinla

istedigin gibi kosamamak...” (10 yas, erkek).

‘Onceden daha kolay arkadaslik kurardim ama artik herkese yaklasamiyorum’ (14 yas,

erkek)
‘Ben bu ilacr siirekli icmek zorunda miyim!” (10 yas, kiz)
‘Epilepsi yliziinden sinirlenip anneme bagiriyorum.’ (11yas, erkek)

‘Ben hasta olmayr hi¢ sevmiyorum ve surup alinca ¢ok sikiliyorum. Hastaligimi

birakacagim, beynimdeki kalan hareketleri silecegim.’(10 yas, erkek)
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Yapilan diger caligmalarda da benzer sonuglar elde edilmis, epilepsili cocuklarm
kendilerini akranlarindan farkli hissettikleri i¢in ¢ok fazla sikinti yasadiklar:
belirlenmigtir (14,15,115). Sillanpaa ve ark. (2009) yaptiklar1 ¢alismada, epilepsili
cocuklarin daha fazla davramis ve 6grenme problemleri yasadiklarini ve bir¢ogunun
arkadas edinmede zorlandigimi belirlemislerdir (98). Yapilan diger bir ¢alismada da,
epilepsili ¢ocuklarin saghkli akranlarina gére daha fazla akademik zorluk yasadiklari
saptanmustir (18). Farkli kiiltiirlerde de olsa, epilepsili ¢ocuklarm yasadiklar1 sorunlarin

ortak oldugu goriilmektedir.

Egitim sonrasi ¢alisma grubundaki cocuklarin sosyal iligkilerindeki olumsuz etkilenme

durumlarinin azaldigini ifade ettikleri gdzlenmistir (Tablo 4.6):
‘Hepimiz hasta olabiliriz. Ben artik bunu saklamak istemiyorum.’ (8 yas, erkek)

‘Disarda cok fazla vakit gecirmeme hala ¢ok fazla izin vermiyorlar ama, eskisi kadar
sorun etmiyorum. Benim de kendimi korumam lazim. En azindan arkadaslarimdan

hi¢bir farkim olmadigini diisiinmeye ¢alismak da cok iyi.” (14 yas, kiz)

‘Ila¢ kullanmak tamam zor, ama baska caremiz yoksa.....Ila¢ kullanmazsak daha kotii

olacagiz, bu kesin.’ (12 yas, erkek)

Calismada egitim almayan kontrol grubundaki ¢cocuklarin epilepsiye iliskin yasadiklar1
sorunlarin devam ettigi belirlenmistir (Tablo 4.7). Cocuklar arkadaslar1 ile olan
iligkileri, etkilenen spor faaliyetleri ve ila¢ kullanimina iliskin sikitilarmi soyle

aktarmuslardir:

‘Kimsenin 6grenmesini istemiyorum, kimsenin bana {iiziilerek bakmasini istemiyorum,
ben boyle iyiyim.” (8 yas, erkek)
‘Benimle dalga gececeklerine eminim, kimse bilmese ¢ok daha iyi olur.” (10 yas, erkek)

‘Ben yiizmeye gitmek istiyorum ama izin vermiyorlar, c¢ok iiziiliyorum.

Yasakmis...0yle mi?’ (12 yas, kiz)

‘[la¢ almaktan, arkadaglarimin yaninda almaktan ¢ok sikildim. Artik igmesek olmaz mi?

[lac1 biraksam, ¢ok daha iyi olacagimdan eminim.’ (14 yas, kiz)

Calisma grubunda akran gruplar1 bir araya getirilmis ve onlara yasadiklar1 sorunlar1 bir
arada tartisma olanag1 verilmistir. Bu sekilde verilen egitimin bu sonugta etkili oldugu

sOylenebilir. Kronik hastaliklara iliskin yanlis bilgi ve tutumlarin hastaliklara iliskin
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yasanan giicliikleri artirdigi bilinmektedir. Yapilan caligmalarda, epilepsiye yonelik
verilen egitim programlarinin c¢ocuklarin benlik saygilarmi artirdigi ve iligkilerinin

olumlu olarak etkilendigi bildirilmektedir (42-44,46,47,84).
5.1.2. Epilepsili Cocuklarin Egitim Oncesi ve Sonrasi Yasam Kalitesi

Epilepsi nedeniyle yasanan psikososyal sorunlar, c¢ocuklarin hastaliga uyumunu
zorlagtirmakta, giinlilk yasam aktivitelerini ve bagimsizliklarint kisitlamakta, diger
kronik hastaligi olan cocuklara oranla daha fazla depresyon ve anksiyete yasamalarina
neden olmakta ve yasam Kkalitelerini olumsuz yonde etkilemektedir (1,2,4,
6,13,36,75,100,102,116-119). Yine, hastaliga iliskin yasanan bilgi eksikliklerinin ¢ocuk
ve ailelerin yasadiklar1 sorunlar1 artirdigi belirtilmektedir (1,20). Bu arastirmada ¢caligma
Oncesi yasam kalitesi puan ortalamalar1 calisma grubundaki ¢ocuklarda 71.90+11.52,
kontrol grubundaki ¢ocuklarda 70.39+11.59 olarak bulunmustur (Tablo 4.4). Yapilan
caligmalarda da benzer sonuclar elde edilmistir (81,106).

Calisma grubundaki ¢ocuklarin biitiin yasam kalitesi alt olcek puan ortalamalarinin
epilepsiye iligkin verilen egitim sonrasinda arttig1, kontrol grubundaki ¢ocuklarda ise bu
ortalamalarin azaldigi belirlenmistir. Egitim Oncesi yasam kalitesi puan ortalamalar1
acisindan calisma ve kontrol gruplar1 arasinda istatistiksel olarak onemli bir fark
bulunmazken, egitim sonrasinda istatistiksel olarak 6nemli bir fark oldugu saptanmistir
(p<0.001, Tablo 4.4). Bu sonuca gore, calisma grubundaki cocuklarin yasam kalitesi
puan ortalamalarinin artmasinda verilen egitimin etkili oldugu soylenebilir. Yapilan
caligmalarda da bu calisma sonuglarina benzer sekilde, epilepsili ¢ocuklarin hastaliga
iliskin yasadiklar1 endise ve korkulara, bilgi eksikligi de eklenince daha fazla giicliik
yasadiklari, verilen egitim programlarinin bu c¢ocuklarda hastaliga iliskin endiseleri

azalttig1 ve yasam kalitelerini artirdig1 bildirilmektedir (45-47,83).

Yapilan calismalarda, epilepsili ¢ocuklarin yasam kaliteleri {iizerinde, Ozellikle
cocuklarm hastalik siireleri, nobet sikliklar1 ve ebeveynlerinin hastalikla ilgili endiseleri
ve sosyal destek durumlarmin etkili oldugu belirtilmektedir (120-122). Bu calismada,
hem calisma hem de kontrol grubunda spor faaliyetleri ve arkadas iliskileri etkilenen
cocuklarin yasam kalitesi puan ortalamalarmin digerlerine gore daha diisiik oldugu
belirlenmistir (bknz Ek Tablo 1). Calisma grubundaki bu ¢ocuklarin yasam kalitesi puan
ortalamalarinin egitim sonrasimnda arttig1, kontrol grubundaki cocuklarin ise yasam

kalitesi puan ortalamalarmin gecen zaman igerisinde azaldigir saptanmistir (p<0.001,
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bknz EK Tablol). Ozellikle arkadas iliskileri etkilenen cocuklarm etkilenmeyenler
kadar yiikseldigi belirlenmistir (bknz Ek Tablo 1). Bilgi eksikliklerini tamamlamasinin
ve yeni bilgiler verilmesinin yani sira, ayn sikintiy1 yasayan akran gruplarmin bir araya
getirilerek birbirleri ile etkilesimleri saglanmistir. Hastaneden farkli bir ortamda
hastaliklarin1  konusabilecekleri arkadaslar1 ve anneleri ile bir araya getirilmis
olmalarmin bu sonucu etkiledigi diisiiniilebilir. Egitim sonrasinda cocuklar aldiklar1
bilgilerden ¢ok mutlu olduklarmi, bu egitimlerin tekrarlanmasi gerektigini ifade etmisler
ve oOzellikle tedavi ve hastaliklarina iligkin daha olumlu goriisler sergiledikleri

belirlenmistir (Tablo 4.6):
‘Artik ilacimi i¢iyorum ve annemin hatirlatmasini bile beklemiyorum’ (10 yas, kiz)

‘Ben E. arkadasimi sokakta gorsem ve bana o epilepsi hastasi deseler hi¢ inanmazdim.
Ben de onun gibi goriiniiyorsam, biz hasta degiliz ve bunun iistesinden gelebiliriz.” (9

yas, erkek)

‘Nasil herkes grip oluyorsa herkes epilepsi de olabilir. Hani reklamlarda diyor ya ‘Siz
cocugunuzun kafasina hi¢ yarim kask takar misiniz?’” diye. Biz de tam kask takicaz

olacak bitecek.” (9 yas, erkek)

‘Egitim ¢ok giizel gecti. Iyi ki de sizi tanidim, hastahgimla ilgili cok seyler 6grendim.
Keske daha uzun siirseydi. Sizin anlattiklarinizi hi¢c ama hi¢ unutmayacagim ve artik
saghigima daha ¢ok dikkat edecegim. Bunlar1 konusabilmem benim icin bir mucize’ (10

yas, kiz)

Epilepsi tanisina sahip olmak; yalnizca tibbi bir durum degil, sosyal zorluklar1 olan ve
yasamin her noktasinda c¢ocuklar1 sikintiya sokan bir durumdur. Epilepsinin
yonetiminde, hastalikla ilgili yanhis bilgi ve tutumlar1 onlemek Onem tagimaktadir.
Cocuklara verilen egitim programlar1 ile, basariya ulasilarak olumlu psikososyal
sonuclarin ortaya ¢iktig1 bilinmektedir (12,37,42,122). Bu bilgiler, calismamizdan elde

edilen bulgular1 destekler niteliktedir.

Cocuklarda epilepsi ve ila¢ kullanimimin etkisi yasam kalitesi alt olcek puan
ortalamalar; Epilepsi ile iliskili psikososyal sorunlar dogrudan epilepsiye, uygulanan
tedaviye ya da dolayl olarak bu hastalik ile yasamanin sonu¢larina bagl olabilmektedir
(1,2,4,48-53,68,97,123,124). Cocukluk ¢caginda ortaya cikan epilepsinin akut ve kronik

stres etmenleri ¢ocugun hastaliga uyumunu da zorlastirmaktadir. Bu arastirmada
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calisma Oncesi epilepsi ve ila¢ kullaniminin etkisi yasam kalitesi alt dlcek puan
ortalamalar1 c¢aliyma grubundaki cocuklarda 77.85+18.63, kontrol grubundaki
cocuklarda 75.98+16.90 olarak bulunmustur (Tablo 4.4).

Epilepsi etkisi alt Olceginde; epilepsi tanisina sahip olma, ndbet gecirme ve ilag
kullaniminin ¢ocuklarin sosyal aktiviteleri, spor faaliyetleri ve sosyal iliskileri
tizerindeki etkilerine iligkin sorunlar ele almmaktadir. Bu sorunlara iligkin yapilan
goriismeler sonrasinda cocuklarin en fazla epilepsinin giinliik yasamlarina getirdigi
kisithliklar, ila¢c kullanimi ve sosyal iligkileri ile ilgili yasadiklar1 giicliikleri ifade
ettikleri bulunmustur (Tablo 4.6, Tablo 4.7). Yine, cocuklarin nobetin yarattigi
fizyolojik durumlardan ¢ok, nobet esnasinda hissettikleri ve nasil goriindiiklerine iliskin

diisiincelerini daha fazla dile getirdikleri gézlenmistir (Tablo 4.6, Tablo 4.7):

‘Havale geciriyorum, bagim agriyor, bana bayilma oluyor, agzim morariyor, agzimdan

kopiik geliyor.” (11 yas, erkek)

‘Uyurken hastaligim geliyor, hastaligi gecirdikten sonra uyuyorum. Hastaligim
geldiginde baba ve anne diye bagiriyorum. Gegen sene hastalandigimda bagirmistim,
herkese seslenmistim. Sonra da ambulansla hastaneye gittim, ilacimi siktilar.” (10 yas

kiz)
‘Korkuyorum, siirekli bayilacagim diye’ (14 yas erkek)

‘Bagim donerek havale gecirdim, basim agridi yere diistiim top oynarken.” (8 yas,

erkek)

‘Havale geciriyorum. Hareketlerim, digim kitleniyor. Ben annemlerin bagirdigini

duyuyorum ama onlara cevap veremiyorum ki..” (10 yas kiz)
‘Morarmak, gozlerini dikmek, havale gecirmek...” (9 yas, kiz)

Nobet sikliginin yagam kalitesini belirlemede onemli bir ol¢iit oldugu bilinmektedir.
Literatiirde, ilk nobetten sonra dahi yeni bir nobetin gelecegi korkusu ve zamani belli
olmayan sik ndbet gecirmenin yarattigi endise nedeniyle cocuklarin 6zellikle giinliik
yasamlarinda kisithliklar yasadigi, benlik saygilarinin azaldigini bildiren calismalar

bulunmaktadir (34,90,83,95,125,126 ).

Egitim sonrasi ¢alisma grubundaki ¢ocuklarin epilepsi etkisi yasam kalitesi alt dlgek

puan ortalamalarinin arttigi, kontrol grubundaki cocuklarin bu puan ortalamalarinin
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azaldig1 ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu belirlenmistir
(p<0.001, Tablo 4.4). Epilepsiye iliskin verilen egitimin bu sonucta etkili oldugu
sOylenebilir. Yine, aym endiseleri yasayan cocuklarin bir arada bulunarak grup
etkilesiminin saglanmasi, ¢ocuklarin kendilerini ifadelerine olanak taninmasi, yapilan
oyunlastirmalarda nobet olusumunun {iizerinde durularak, giinliik yasamlarinda dikkat
edecekleri noktalarin ¢ocuklarla birlikte tartisilmasmin bu degisiklikte etkili oldugu
sOylenebilir. Bununla birlikte, ¢aligma grubundaki c¢ocuklarin egitim sonrasi ilag¢
kullannominda daha fazla sorumluluk almalar1 ve sosyal iliskileri ile ilgili yasadiklar1
olumsuzluklarin azalmasinin (Tablo 4.6) epilepsi etkisi yasam kalitesi alt 6lgcek puan

ortalamalarinin artigsinda etkili olabilecegi diisiiniilebilir.

‘Arkadaslarima anlatmaktan, onlarla oyun oynamaktan artik korkmuyorum.” (9 yas,

erkek)

‘Ila¢ almaktan gercekten sikildim. Onceden anneme daha ¢ok sikint1 yasatiyordum ama

artik istemesem de aliyorum. Iyilesmem icin bunu yapmam lazim.” (11 yas, kiz)

‘Artik annem hatirlatmadan ben ilacimi aliyorum. Keske bunu daha Once

yapsaydim’(13 yas, erkek)

Cocuklarin hafiza/dikkat alt olcek puan ortalamalarn; Bir cok calismada
antiepileptik ilaclarin hafiza zayifligi, konsantrasyon bozuklugu, huzursuzluk ve
hiperaktivite gibi ¢esitli durumlara neden oldugu saptanmistir (1,2,20,65,67,124). Bu
sorunlar ¢ocuklarin 6zellikle okul basarilarinin etkilenmesine ve akademik zorluklar
yasamalarma neden olmaktadir. Cocuklarin gelisiminde ©6nemli bir yer olan okul
yasamlarinda karsilastiklar1 bu sorunlar, yasam kalitelerini etkileyebilmektedir.
Aragtirmada, egitim Oncesi ¢alisma grubundaki ¢ocuklarin yasam kalitesi hafiza/dikkat
alt Olcek puan ortalamalarinin 70.62+15.45, kontrol grubundaki c¢ocuklarin ise
70.06+16.39 olarak bulunmustur (Tablo 4.4). Egitim sonrasinda calisma grubu
cocuklarmin hafiza/dikkat yasam kalitesi alt 6lgek puan ortalamalarinin arttigi, kontrol
grubundaki cocuklarin azaldigi ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak 6énemli

oldugu belirlenmistir (p<0.001, Tablo 4.4).

Cocuklarin epilepsi ile ilgili goriis alt 6lcek puan ortalamalari; Yasam kalitesi
Olceginin epilepsi ile ilgili goriis alt Olceginde cocuklarin epilepsinin kendilerinin
yasaminda ne kadar kotii olup olmadigini degerlendirdikleri ifadeler yer almaktadir.

Epilepsili c¢ocuklarm iizerindeki asir1 koruyuculugun getirdigi sosyal kisithliklar
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nedeniyle yasam  kalitelerinin  olumsuz  olarak  etkilendigi  bilinmektedir
(1,2,4,12,20,37,48-51). Elliott ve arkadaslar1 (2008) yaptiklar1 calismada, epilepsili
cocuklarm, ebeveynlerinin kendilerini asir1 sekilde izlemeleri ve siirlar koymalart
nedeniyle sosyal izolasyon yasadiklarini bulmuslardir (123). Yapilan bir bagka
calismada da, epilepsili ¢ocuklar oyun zamanlarini iyi kullanamadiklarini ve sosyal
kisithliklar nedeniyle kendilerini farkli ya da yalniz hissettiklerini belirtmislerdir (127).
Bu calismada da, egitim oncesinde, epilepsili cocuklar, hastaligin tibbi boyutu, sik sik
kontrole gitme durumlarindan ¢ok, hastaliin yasamlarina getirdigi kisitliliklarin sorun

oldugunu ifade etmiglerdir (Tablo 4.6, Tablo 4.7):

‘Soguktan havale geciririm diye havuza giremiyorum, gitmek istesem de yalniz

gidemiyorum. Bu ¢ok kotii.” (12 yas, kiz)

‘Arkadaslarima hasta oldugumu sdyleyemiyorum. Bana iiziilerek bakmalarini istemem.’

(11 yas, erkek)

‘Istedigim seyleri yapmama bu hastahik izin vermiyor. Dogum giiniine gitmek istesem

annem izin vermiyor.’ (13 yas, kiz)

‘Ben bisiklet siiriiyorum, kosuyorum, oynuyorum, arkadaslarla dolasiyorum. Ama ne
zaman eglenerek eve gelmis olsam, annem bunu istemiyor. Dikkat et diyor, bagiriyor,

cagiriyor, biitiin eglencem bosa gidiyor.” (14 yas, erkek)

Egitim sonrasi, calisma grubundaki c¢ocuklar hastaliklarina iligkin yasadiklar1
kisithliklardan yine bahsetmektedirler. Ancak, bu kisithliklarin iistesinden gelmek

istediklerine iliskin daha olumlu ifadeler kurduklar1 belirlenmistir (Tablo 4.6):

‘Iyilesmek icin, bir daha hasta olmamak icin, televizyona az bakmaliyiz, bilgisayar ¢ok

oynamamaliyiz. Ilaclarimiz1 diizenli igmeliyiz.” (10 yas, kiz)
‘Ilaglarimiz1 igtigimiz siirece bu hastalik gececek.” (11 yas, kiz)

‘Dediginiz gibi hepimizin hayatinda tehlike var, bizimkinde biraz daha fazla var, zor

tabi ama tek care, biraz daha fazla kendimizi korumak.’ (15 yas, erkek)

‘Herkes hasta olabilir, ben bundan sonra ilaglarimi diizenli kullanacagim ve bisiklet

stirerken kask takacagim.” (12 yas, erkek)

Epilepsiye iliskin verilen egitim cercevesinde, ¢cocuklarla birlikte, giinliik yasamlarinda

alabilecekleri 6nlemlerin tartisilmasi ve tedavilerinin etkisi hakkinda konusulmasimin bu
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sonucta etkili oldugu soylenebilir. Yapilan calismalarda egitim alan c¢ocuklarin
kendilerini algilama durumlarinin ve hastaligi yonetme 6zelliklerinin daha iyi oldugu
goriilmektedir (42,45,120). Calisma sonrasi kontrol grubundaki ¢ocuklarin hastaliklar1
ve hastaliklarin getirdigi kisithiliklara iligkin olumsuz goriislerinin devam ettigi ve
epilepsiye iliskin goriis alt 6l¢cek puan ortalamalarmin azaldigi bulunmustur (Tablo 4.4,

Tablo 4.7).

Cocuklarin fiziksel fonksiyon alt olcek puan ortalamalari; Epilepsili cocuklarin
yasam kalitesi 0l¢eginin bu alt dl¢egine iliskin ifadeler, cocuklarin giinliikk yagsamlarinda
ya da okullarinda fiziksel gii¢ gerektiren iglerini yapabilme durumlarini incelemek iizere
olusturulmustur. Calismada, egitim Oncesi calisma grubundaki c¢ocuklarin fiziksel
fonksiyon alt 6l¢ek puan ortalamalarmin 84.51£19.38, kontrol grubundaki cocuklarin
ise 83.84+21.54 oldugu belirlenmistir. Calisma sonrasinda, her iki gruptaki ¢ocuklarin
fiziksel fonksiyon puan ortalamalarinin diger alanlara gore daha yiiksek oldugu
goriilmektedir (Tablo 4.4). Cocuklarin epilepsi disinda baska bir hastaliklarinin
bulunmamas1 ve fiziksel bir engellerinin olmamasi durumunun bu sonucu etkilemis
oldugu soylenebilir. Bununla birlikte epilepsili cocuklarin ¢ogunun psiko-sosyal

problemler yasadigi bilinmektedir (1,2,4,13,16,31,34,83,128,129).

Cocuklarin stigma alt 6lcek puan ortalamalari; Epilepsiye iliskin yanlis inang ve
tutumlar, Onyargilar ve bilgisizlikler epilepsili ¢ocuk ve ailelerinin toplum tarafindan
damgalanmasina ve toplumdan dislanmasina neden olmaktadir. Bu durum, hem c¢ocuk
hem de aile iiyelerinin yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (20,89,130,131).
Yapilan calismalarda, epilepsili ¢ocuk ve biitiin aile iiyelerinin hastalik nedeni ile
damgalanma duygusu yasamalarinin arkasinda; nerede ve ne zaman gelisecegi belli
olmayan nobetler, arkadaslarin yaninda ilag icmek ve diger toplum iiyelerine hastalikla
ilgili siirekli aciklamalar yapmak zorunda kalma gibi nedenlerin oldugu belirlenmistir.
Bu damgalanma duygusu; sosyal izolasyon, gelecege iliskin kaygilar yasama, anksiyete,
depresyon ve benlik saygisinin azalmasi gibi sorunlar1 artirmaktadir (1,32,63,132-134).
Austin ve arkadaslarinin yaptiklar1 ¢alismada (2004), sik nobet geciren cocuklarin
hastaliga kars1 daha fazla endise hissettikleri ve benlik saygilarinin azaldig:

belirlenmistir (133).

Bu calismada, egitim Oncesi, ¢calisma grubundaki ¢ocuklarin yasam kalitesi stigma alt

Olcek puan ortalamalarmin 71.53 +*14.74, kontrol grubundaki c¢ocuklarin puan
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ortalamalarinin ise 69.42+15.99 oldugu belirlenmistir. Egitim Oncesi, ¢aligma ve kontrol
gruplarindaki ¢ocuklar arasinda stigma alt dlcek puan ortalamalar1 agisindan 6nemli bir
fark bulunmamustir (p>0.05, Tablo 4.4). Ancak, egitim sonrast calisma grubundaki
cocuklarin stigma yasam kalitesi alt Olcek puan ortalamasinin arttigi, kontrol
grubundakilerin azaldig1 ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu
bulunmugstur (p<0.05, Tablo 4.4). Egitim sonras1 c¢aligma grubundaki cocuklarn
epilepsiye iligkin daha olumlu tutumlar sergiledikleri dikkate alindiginda (Tablo 4.6) bu
bulgunun beklendik oldugu soylenebilir. Calisma grubundaki ¢ocuklar egitim

sonrasinda bu konuya iliskin goriiglerini soyle aktarmaktadirlar:
‘Hepimiz hasta olabiliriz. Bunda utanilacak bir sey yok.’ (9 yas, erkek)

‘Onceden korkuyordum nobet gecirmekten, ama hastalik yiiziinden degil, olur olmaz
yerde gelisecek diye utandigimdan, ama benim gibi arkadaslarimi gordiim ve ilacimi

icersem iyi olacagimi 6grendim. Bu daha 6nemli.” (14 yas, kiz)

‘Herkesin iginde ila¢ kullanmak istemem, ama bunun yiiziinden ilacimi da

atlatmayacagim. Saatlerini diizenleyebiliriz degil mi?..." (10 yas, kiz)

Calisma sonrasi kontrol grubu ¢ocuklarinin ise, epilepsi ve tedavisine iliskin olumsuz
diisiincelerinin  devam ettigi belirlenmistir (Tablo 4.7). Cocuklar 6zellikle ilac
kullanimina iliskin sikint1 yagadiklarini ve hastaligin tedavisine iliskin umutsuzluklarini

su sekilde aktarmislardir:

‘Sikildim, sikildim, sikildim...” (14 yas, erkek)

‘Ilag iciyoruz gecmiyor, icmiyoruz daha kotii, biz ne yapalim!” (15 yas, kiz)
‘Hicbir tedavisi yok bence. Boyle siiriip gidecek sanirim.” (13 yas, erkek)

Epilepsiye iligkin verilen egitimin bu sonucu etkiledigi diisiiniilebilir. Yine, ayni sorunu
yasayan ¢ocuk ve ailelerin bir araya getirilerek, bu problem iizerinde farkli bakis
acilarimi tartisabilmis ve etkili bir grup etkilesimi saglamis olmalar1 da bu sonucu
etkilemis olabilir. Kronik hastalikla bas etmede sosyal destek gruplarinin
olusturulmasinin hasta ve aileleri iizerinde olumlu etkileri oldugu ve hastalikla bas

etmede daha yararl bir yontem oldugu bilinmektedir (1,6,63,69).

Cocuklarin yasam Kkalitesi sosyal destek alt dlcek puan ortalamalari; Epilepsili

cocuklarin hissettikleri damgalanma, kontroller i¢in sik sik hastaneye gitme, ne zaman
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gelecegi belli olmayan nobetler nedeniyle giinliikk yasamlarinda ve sosyal iliskilerinde
kisitlamalar ve bircok psikososyal sorunla karsilastiklar1 bilinmektedir. Epilepsili
cocuklarin yasadiklar1 bu sorunlar, sosyal destek alma ve arama davramislarm
azaltmaktadir (1,2,4,12,31,32,63). Calismada, hem ¢alisma, hem de kontrol grubundaki
cocuklarm en fazla annelerinden destek aldiklari, arkadas ve 6gretmenlerinden daha az

oranda destek aldiklar1 goriilmektedir (Tablo 4.3).

Epilepsi tanis1 ve getirdigi psikososyal zorluklar, hastaliga uyumu ve onu yonetmeyi
olumsuz yonde etkilemektedir. Ozellikle, yas1 biiyiik cocuklarin sosyal iliskilerinde
zorluklar, arkadas edinmede sorunlar yasadiklar1 belirlenmistir (1,2,135). Weinstein ve
arkadaslar1 yaptiklar1 caligmada (2007), epilepsili cocuklar i¢in diizenledikleri kampa
katilan ¢ocuklarin sosyal etkilesim ve iletisim becerilerinin arttigini belirlemislerdir
(42). Bu caligmada da, egitim alan ¢alisma grubundaki ¢ocuklarin caligma sonrasi
sosyal destek yasam kalitesi alt 6lcek puan ortalamalarinin arttigi, kontrol grubundaki
cocuklarin azaldig1 ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak ©nemli oldugu

bulunmustur (p<0.001, Tablo 4.4).

Cocuklarin yasam Kkalitesi okul alt 6lcek puan ortalamalar; Epilepsili cocuklarin
saglikli ya da farkli bir kronik hastalig1 olan akranlarindan daha fazla 6grenim giicliigii
yasadiklar1 ve yardima gereksinim duyduklar1 bilinmektedir. Schouten ve arkadaslarinin
(18) yaptiklar1 ¢alismada; epilepsili ¢ocuklarin % 22.0’min basarisizlik nedeni ile
okulun bir yilii tekrar ettikleri saptanmistir. Qostrom ve arkadaslar1 (16), 51 epilepsili
okul cocugu ile yaptiklar1 ¢alismada, kontrol grubuyla benzer zeka ve egitimsel
gecmisleri olmasina karsin, epilepsili ¢ocuklarin % 51.0’min 6zel egitim yardimina
gereksinim duydugunu belirlemislerdir. Kobya’nin (136) yaptig1 calismada, epileptik
cocuklarm % 50.8’inin okul basarisinin olumsuz etkilendigi bulunmustur. Bu
arastirmada da, hem calisma hem de kontrol grubundaki ¢ocuklarin yariya yakininin

epilepsi nedeniyle okul basarisinin etkilendigi belirlenmistir (Tablo 4.3).

Epilepsinin okul basarisin1 etkileme nedenleri a¢ik olmamasma karsin, nobetlerin
tipleri, erken yasta hastaligin baslamasi ve nobet sikliginin basariy1 etkileyen faktorler
arasinda oldugu bildirilmistir (18,20,65-67). Yine, antiepileptik ilaglarm hafiza zayifhgi,
konsantrasyon bozuklugu, huzursuzluk ve hiperaktivite gibi cesitli durumlara neden
oldugu ve bu nedenle akademik giicliikklere de yol agtigi bildirilmektedir (20,67).

Cocuklarin gelisim doneminin 6nemli bir kismini kapsayan okul cagindaki bu
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problemler ¢ocuklarin yasam kalitesini de etkilemektedir. Arastirmada, egitim Oncesi
caligma grubundaki cocuklarin okul alami alt 6lcek puan ortalamalar1 86.29+20.56,
kontrol grubundaki cocuklarin 85.45+17.31 oldugu goriilmektedir (Tablo 4.4). Egitim
oncesi, cocuklarla yapilan goriismelerde, hem calisma hem de kontrol grubundaki
cocuklar hastaliklar1 nedeniyle okula devamsizlik veya derslerde basarisizlik gibi
sorunlarm yam swra, arkadas ve Ogretmenleriyle sorunlarini paylasamadiklarini,
ogretmenlerinin kendilerine verecekleri tepkilerden c¢ekindiklerini ifade etmislerdir
(Tablo 4.6, Tablo 4.7). Okul ¢agindaki ¢ocuklarin donem 6zellikleri nedeniyle akranlari
ve Ogretmenleri ile daha fazla etkilesimde olduklar1 dikkate alindiginda, bu bulgunun

beklendik oldugu soylenebilir.

‘Arkadaslarima soylemek istemiyorum. Onlar da iiziiliir.” (8 yas, kiz)

‘Ogretmenime sylesem, bana bircok dersi yaptirmaz diye korkuyorum’ (11 yas, erkek)
‘Okulda arkadaslarimin yaninda ila¢ almak istemiyorum’ (12 yas, kiz)

‘Kimseye soylememe gerek yok, ben de okula gidip geliyorum iste. Biitiin dikkatleri

tizerimde gormek istemiyorum’ (13 yas, erkek)

Egitim sonrasi, calisma grubundaki ¢cocuklarin okul alan1 alt 6l¢ek puan ortalamalarinin
artti1, kontrol grubundaki ¢ocuklarin ise azaldigi belirlenmistir. Egitim 6ncesi ¢alisma
ve kontrol gruplarinin puan ortalamalar1 arasinda 6nemli bir fark yokken, egitim sonrasi
gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu saptanmistir (p<0.05, Tablo
4.4). Epilepsiye iligskin verilen egitimin bu sonucta etkili oldugu soylenebilir. Yine, ayni
sorunu paylagsan akran grubunun etkilesiminden dolay1 bu bulgunun beklendik oldugu

sOylenebilir.

Cocuklarin saghg algilama alt 6lcek puan ortalamalari; Yasam kalitesinin bu alt
Olceginde, cocuklarin sagliklar1 agisindan kendilerini nasil hissettikleri ve kilo alimu,
sivilcelenme gibi sorunlar1 olup olmadigina iliskin sorulara yer verilmistir. Calismada,
egitim Oncesi, calisma grubundaki cocuklarm saghgi algilama alt Ol¢cek puan
ortalamalarinm 48.22+12.60, kontrol grubundaki cocuklarin ise puan ortalamalarinin
45.98+14.48 oldugu belirlenmistir (Tablo 4.4). Caliymada her iki gruptaki cocuklar
hastaligin tedavisi nedeniyle kendilerini daha fazla hasta hissettiklerini ve ilac
kullanimina iligkin yasadiklar1 sorunlarin sagliklarini kotii  algilamalarina neden

oldugunu ifade etmislerdir (Tablo 4.6, Tablo 4.7):
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‘Surubu alinca midem bulaniyor, igmek istemiyorum.” (11 yas, erkek)

‘Ben bu ilac1 siirekli almak zorunda miyim, artik iyilestim, bayilmiyorum, neden

aliyorum?’ (11 yas, kiz)
‘Hastaligimin iyilesmesini istiyorum ama ila¢ icmek istemiyorum’ (9 yas, kiz)

Hem calisma hem de kontrol grubundaki ¢ocuklarin sagliklarini algilama yasam kalitesi
alt dlcek puan ortalamalarmin diger alt Olcekler arasinda ¢ok diisikk oldugu dikkat
cekicidir (Tablo 4.4). Siirekli ila¢ kullaniminin gerektigi epilepside, ¢alismaya alinan
cocuklarm en fazla ila¢ kullanimina iliskin giicliik yasadiklar1 goz oniine alindiginda
(Tablo 4.6), tedaviye bagli yasadiklar1 sorunlarin sagliklarin1 olumsuz olarak
algilamalarina neden oldugu diisiiniilebilir. Yine, calismada egitim oncesi hem caligma
hem de kontrol grubundaki 15 yas ve iizeri ¢ocuklarin sagliklarina iliskin daha olumsuz
tutumlar sergiledikleri ve hastaliklarina iliskin sorumluluk almadiklar1 belirlenmistir
(Tablo 4.6, Tablo 4.7). Akran gruplarinin ve bagimsizligin énem kazandigir adolesan
donemde hastalifa uyum saglayamama ve epilepsinin getirdigi kisitliliklar nedeniyle
bagimsizligimi gergeklestirememe adolesanin saghgimi daha kotii algilayabilmesine
neden olabilmektedir (1,2,4,78). Yine, ¢alisma Oncesi goriisme yapilan biitiin yas
grubundaki cocuklarin sosyal aktivitelerinde kisithliklar yasadiklar1 goriilmektedir
(Tablo 4.6, Tablo 4.7). Cocuklarin gelisimlerine katkida bulunacak aktivitelere
katilamamalarinin, kendilerini daha kotii hissetmelerine neden oldugu soylenebilir.
Ayrica, daha once hastaligi hi¢c duymamais, bilgi almamis ve kronik bir durumla bas basa
kalmis, sagliklarinin kaybi korkusuyla yiiz yiize gelmis ¢ocuklarin kendilerini kotii

hissettikleri bilinmektedir (1,2,4-7,136-138).

Cocuklarin epilepsiye iliskin bilgi diizeyleri incelendiginde; Egitim Oncesi calisma
grubundaki c¢ocuklarin bilgi puan ortalamalarinin 5.11£2.24, kontrol grubundaki
cocuklarm ortalamalarmin 5.11+2.22 oldugu belirlenmistir. Egitim sonrasinda, ¢alisma
grubundaki ¢ocuklarm bilgi diizeylerinde artis olurken, kontrol grubundaki ¢cocuklarin
bilgi diizeylerinin azaldig1 ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu
gorilmiistiir (p<0.001) (Tablo 4.5). Epilepsiye iliskin verilen egitimin bilgi
diizeylerindeki bu degisiklikte etkili oldugu soylenebilir. Egitim programimna katilan
calisma grubundaki cocuklar, kullanilan interaktif egitim yOntemleri ile egitim
programina aktif olarak katilmig, giinlilk yasam aktivitelerine iliskin sorular sorabilmis

ve yapilan oyunlastirmalarda ebeveynlerinin yerine gecerek kendilerini ifade etme
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imkan1 bulmuslardir. Bu oOzellikleri igeren egitim programmin, caligma grubundaki
cocuklarmn bilgi diizeylerinin artmasinda etkisi oldugu soylenebilir. Yine, calisma
grubundaki cocuklar daha cok hastaligin nedeni ve giinliik yasam aktivitelerinde dikkat

edecekleri noktalar iizerinde bilgi kazandiklarini ifade etmislerdir (Tablo 4.6):

‘Bugiine kadar hastaligimla ilgili hi¢ bir sey bilmiyordum. Ama egitimde cok sey
ogrendim. Artik beslenmeme ve kendime dikkat etmeye ¢ok 6zen gosterecegim.” (9 yas,
kiz)

‘llaglarimiz1 saatinde ve zamamnda icmeliyiz. Televizyona cok bakmamaliyiz.
Bilgisayar cok oynamamaliyiz. Gergekten ilacimi her zaman igtigimde higbir sey

olmuyor.” (9 yas, ki1z)
‘Bu hastalik beynimizdeki elektrik dalgalar1 yiiziinden oluyor.’ (10 yas, erkek)

‘Onceden epilepsi hakkinda ¢ok bilgim yoktu. Bu kotii bir hastalik degil. Kendimle
ilgili diger arkadaslarimdan hi¢bir eksiklik gormiiyorum’ (12 yas, erkek)

Egitim sonrasinda yapilan goriismelerde, kontrol grubundaki cocuklarin hastaliklariyla

ilgili sorunlarinin ve endiselerinin artarak devam ettigi gézlenmistir (Tablo 4.7).
‘Bu hastalik korkudan oluyor.’(7 yas, erkek)

‘Kafamda bi siirii soru isareti var. Yine havale gec¢irecegim diye korkuyorum’ (10 yas,

erkek)

‘Epilepsi nasil bir hastalik bilmiyorum. ila¢ iciyorum, hastaneye geliyorum, okulda ilag

icmek istemiyorum.’ (13 yas , kiz)

5.2. EPILEPSILI COCUKLARIN ANNELERINE iLIiSKIN BULGULARIN
TARTISILMASI

Kronik hastaliga sahip cocugun bakimini iistlenmek durumunda kalan ebeveynlerin,
ozellikle primer bakim veren annelerin bir¢ok sorun yasadigi bilinmektedir. Her donem
farkli gereksinimleri ve gelisim Ozellikleri olan cocugun bakimmna hastalik da
eklendiginde bu sorunlarin artarak devam ettigi ve bu nedenle uzun siireli danismanlik
ve destege ihtiyaglar1 oldugu belirtilmektedir (1-4,20,32,36). Hemsire, egitim ve
danmigmanlik rollerini kullanarak, ailelerin ve 6zellikle de primer bakimdan sorumlu olan
annelerin hastaliga iligkin bilgi gereksinimlerini karsilayabilir, yasadiklar1 gii¢liikleri ve

kaygilarini ele alabilir.
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Bu caligmada, interaktif egitim yOntemleriyle egitim verilen epilepsili ¢ocuklarin
annelerinin yasam Kkalitelerinin ve hastaliga iliskin bilgi diizeylerinin arttig,
kaygilarinin azaldigi bulunmustur. Egitim verilmeyen kontrol grubundaki annelerin ise
bu konulara iliskin sorunlarmin devam ettigi belirlenmistir. Bu sonuglara gore;
hemsirelerin danismanlik ve egitim rollerini etkin kullandiklarinda epilepsili ¢ocugu
olan annelerin bilgilerinin arttig1, hastalig1 daha 1yi yonettikleri, kaygilarinin azaldig: ve

yasam kalitelerinin daha iy1 oldugu goriilmektedir.

Asagida calisma ve kontrol grubundaki epilepsili ¢ocuklarin annelerinin egitim oncesi

ve sonrasi yasam kalitesi, kaygi ve bilgi diizeylerine iliskin tartismaya yer verilmistir.
5.2.1. Epilepsili Cocugu Olan Annelerin Sosyal Iliskileri ve Yasadiklan Giicliikler

Diger kronik hastaliklarda oldugu gibi, epilepside de ¢ocugun bakim sorumlulugu,
psikolojik sorunlar (anksiyete, korku, 6fke, depresyon ve sucluluk), tibbi giderlerin
olusturdugu ekonomik yiikler ve cocuklarmin gelecegine iliskin belirsizlikler aileye agir
yiik getirmektedir ( 1-5,7,13,60). Ozellikle cocugun birebir bakimindan sorumlu olan
annelerin hastalik ve c¢ocugun bakimina bagl olarak daha fazla sikint1 yasadigi
belirtilmektedir (1,2,4,10,18) Yapilan calismalarda, epilepsili ¢ocuklarin annelerinin
depresyon ve diger psikolojik sorunlar1 daha fazla yasadiklari, ¢ocugun hastaligini
yonetmede yetersiz olduklar1 ve bilgi ve destege gereksinim duyduklar1 goriilmektedir
(18,31,138). Bu arastirmada, ¢alisma grubundaki epilepsili ¢ocuklarin annelerinin %
28.8’inin, kontrol grubundaki annelerin de % 30.8’inin epilepsiye iliskin bilgi aldiklari,
bu annelerin biiyiik cogunlugunun aldiklar1 bilgiyi yeterli bulmadiklar1 saptanmistir
(Tablo 4.9). Anneler en fazla ¢ocuklarina recete edilen ilaglarin kullanimina iligkin bilgi
aldiklarini, sorularina cevap bulamamaktan sikint1 yasadiklarini ve ¢ocugun hastaligimin

prognozuna iligkin endiseler yasadiklarimi ifade etmislerdir (Tablo 4.15).

‘Ne yapabiliriz ki, biz sorarsak cevap aliyoruz. Ama zamanlar1 olursa... Poliklinik ¢ok

kalabalik oluyor, tabi doktorlar da herkese yetisemez.” (10 yas kiz ¢cocugu annesi)

‘Dogdugundan beri bu hastalikla ugrasiyoruz. Hala nedenini bilmiyorum. Herkes baska

bir sey sOyliiyor, sorumun cevabini bulamiyorum.” (9 yas kiz cocugu annesi)

‘Valla ben de bu cocugumla birlikte ila¢ kullanmaya basladim. Kendi ilacimi m1 alayim,

onunkini mi ayarlayim sasirdim kaldim. Sonra kendime geldim, onunla ilgilenmeye
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basladim ama hep kendi cabamla. Bana bir sey olursa ne olacak bu ¢ocuk, kendine

bakabilecek mi? Ne zaman gegecek bu hastalik?...” (7 yas kiz cocugu annesi)

‘Kontrole gel diyorlar, gdnderiyorlar, istedigim gibi bilgi alamiyorum.” (9 yas erkek

cocugu annesi)

Yasanan bilgi eksiklikleri ve yanlig tutumlar nedeniyle aile i¢i iliskiler etkilenebilmekte,
hasta ¢ocuga gosterilen ilgi nedeni ile saglikli kardesler de ebeveynleriyle iletisim
sorunlar1 yasayabilmektedirler (27,41,44). Literatiirle benzer sekilde (12,37,39-41),
caligmaya alinan annelerin bir boliimiiniin, ¢ocuklarina tanit konulduktan sonra, esleri
ve diger cocuklariyla iligkilerinin olumsuz yonde etkilendigi belirlenmistir (Tablo 4.10).
Anneler en fazla eslerinin ilgisizliklerinden ve saglikli cocuklariyla hasta ¢ocuklarinin

kavgalarindan dolay1 sikint1 yasadiklarini belirtmislerdir (Tablo 4.15).

‘Babasi sagolsun hig ilgilenmez, ilaci, kontrolii, evdeki durumu hep benim elimde. Artik
yoruluyorum, anlatmaya ¢alisiyorum ama o da yorgunum diye basindan atiyor.” (11 yas

kiz cocugu annesi)

‘Bu uslu dursa bile, abisi geliyor takiliyor. Ben izin vermiyorum bir sey olur diye. Bu
sefer agabey benimle atigiyor. Ama olur mu? Bu ¢ocuk hasta. Digeri saka saniyor ama

hadi bir sey olursa. Anlatamiyorum 6biiriine.’(9 yas erkek ¢cocugu annesi)

‘Bu kizim hasta, icine kapanik. Eee.. obiirii de kii¢iik, daha o da bana muhtag, hangi

birisiyle ilgileneyim ben de sasirdim.’ (7 yas kiz ¢cocugu annesi)

Yine, calismada, aile ici iliskilerin yani sira, annelerin bir boliimiiniin sosyal iligkilerinin
ve tatil planlarmin etkilendigi belirlenmistir (Tablo 4.10). Toplumda epilepsi
hastaliginin yanlig bilinmesi nedeniyle ailenin 6zellikle sosyal izolasyon yasadigi ve
toplumdan uzaklasti§i, cofu ailenin hastali§1 sakladigi literatiirde belirtilmektedir
(1,2,4,54,139). Ayrica, hasta ¢ocugun bakimmin getirdigi sorumluluklar nedeni ile
ozellikle hasta c¢ocuklarini yalnmiz birakamamalar1 ebeveynlerin kendi sosyal
aktivitelerini etkilemekte, bu durum cocuk ve ailesinin yasam kalitesini olumsuz
etkileyebilmektedir (27,85,91,84,131). Bu bilgiler, calismadan elde edilen sonucu
destekler niteliktedir. Anneler sosyal aktivitelerinde yasadiklar1 sorunlar1 soyle dile

getirmektedirler:

‘Tatil filan yaptigimiz yok ama, tabi ki bir yere gidecek olsak korkuyoruz hastalanir

diye’ (11yas erkek cocugu annesi)
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‘Ben kizimm hasta oldugunu sdylemedim ne akrabalarima, ne komsularima. Bir siirii
ilact var onu kullanmasi gerekiyor. Onu anlaticam, bagka birsey soracaklar, onu
cevapliycam, birsey daha soracaklar. A¢ik¢asi bununla karsilasmayim diye kimseyle de

goriigmityorum.” (9 yas kiz ¢cocuk annesi)

‘Bir yere gitmek istesek se¢iyoruz, cocugumuz i¢in bir tehlike olur mu diye. Tehlike
olmayan yer de yok sonucta, o zaman da gitmekten vazgeciyoruz. Arkadaslarina bile
gonderirken sikinti yasiyorum, ¢ogu zaman izin vermiyorum.” (13 yas kiz cocugu

annesi)

‘“Yaramaz, kimseye anlatamiyorsun, hir¢inlik yapacak bir sikint1 ¢ikartacak diye hicbir

yere gidemiyorum’ (11 yas erkek cocuk annesi)
5.2.2. Epilepsili Cocuklarin Annelerinin Egitim Oncesi ve Sonras1 Yasam Kalitesi

Tiim kronik hastaliklarin cocuk ve aile yasamini ekonomik ve psikososyal yonden
etkileyebildigi bilinmektedir. Cocukluk ¢aginin en sik goriilen hastaliklarindan biri olan
epilepsi icin de bu durum gecerlidir. Epilepsinin ciddiyeti ve prognozundaki
degisiklikler, siirekli ilag kullanimi, sik sik kontrol i¢cin hastaneye gitme gibi durumlar
hem hasta ¢ocuk, hem de aile icin sorun olabilmekte ve ne zaman gelecegi belli
olmayan nobetler cocuk ve ailesinin yasam kalitesini etkileyebilmektedir
(28,95,128,131). Bu ¢alismada, egitim oncesinde, ¢alisma grubundaki annelerin yasam
kalitesi puan ortalamalariin fiziksel saglik alani icin 23.8243.77, psikolojik saglik alani
icin 18.61+2.80, sosyal iligkiler alam i¢in 10.01+1.54 ve cevre alan1 icin 23.17+£3.91
oldugu belirlenmistir. Bu puan ortalamalar1 kontrol grubundaki anneler igin sirasiyla
23.55+£2.94, 17.94+3.03, 9.61+2.12 ve 23.03+4.06 olarak bulunmustur. Egitim sonrasi,
caligma grubundaki annelerin yasam kalitesinin biitiin alt 6lcek puan ortalamalarinin
arttig1; kontrol grubundaki annelerin ise Ozellikle sosyal iliskiler ve cevre alanlarinda
yasam kalitesi puan ortalamalarmin azaldigi belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 4.11).
Calisma sonrasinda calisma ve kontrol grubundaki annelerin yasam kalitesi tiim alt
Olcek puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak dnemli oldugu bulunmustur
(p<0.001) (Tablo 4.11). Bu sonuca gore, epilepsiye iligkin verilen egitim programinin
cocuklara primer bakim veren annelerin yasam Kkalitesi iizerinde etkili oldugu
diisiiniilebilir. Literatiirde, epilepsili cocuklarin annelerine verilen egitim programlarinin
annelerin yasam kalitesini olumlu yonde etkiledigine iliskin ¢caligmalar bulunmaktadir

(44.,47),
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Fiziksel saghk; Ebeveynler bir yandan ailenin normal fonksiyonlarini yiiriitiirken, bir
yandan da epilepsili ¢cocuklarinin bakimini ve gereksinimlerini karsilamakta, bu rolleri
arasinda denge kurmaya caligmaktadirlar. Bu durumun 6zellikle, ¢cocuga birebir bakim
veren annelerde yorgunluga neden oldugu ve saglik sorunlar1 yasatabildigi
bilinmektedir (1-3,6,54,78). Bu calismada da, hem c¢alisma hem de kontrol grubundaki
epilepsili ¢ocuklarmn annelerinin migren, depresyon, hipertansiyon gibi sorunlarinin

oldugu ve biiyiik cogunlugunun uykusuzluk yasadig: belirlenmistir (Tablo 4.10).

‘Uykusunda nobet geciriyor. Her an birsey olacak diye korkuyorum.” (11 yas kiz

cocugu annesi)

‘Bu yavrumun hastaligindan sonra o kadar cok hastalik cikti1 ki bende zamanla.
Sinirlilik, eklem agrisi, migren, her biri i¢in ayr1 ayr1 hap i¢iyorum. Kendime mi

bakayim ona mi, sasirdim kaldim.” (9 yas kiz cocuk annesi)

‘Oglumun hastaligindan beri ¢ok sinirliyim. Herkese catasim var sanki.” (12 yas erkek

cocugu annesi)

‘Kemik agrilarim, yorgunlugum, halsizligim c¢ok fazla oluyor. Allah’a siikiir diyip

yasiyoruz iste’ (7 yas erkek ¢cocugu annesi)

‘Uykusunda bir sey olacak diye korkuyorum. Yanimda yatiriyorum. Diizenli bir uykum

kalmadi diyebilirim.” (9 yas kiz ¢ocugu annesi)

Yapilan ¢alismalarda da, 6zellikle cocugun her an nobet gecirme korkusu ve giinliik
yasamlarindaki stresler nedeniyle epilepsili cocuklarin annelerinin uykusuzluk ve
yorgunluk sorunlarmi yasadiklari, giinliik islerini yapabilmek i¢in ila¢ tedavisine

gereksinim duyduklar1 bulunmustur (26,79,130).

Egitim Oncesi, hem ¢alisma hem de kontrol grubundaki 45 yas ve {izeri olan, aile (diger
cocuklar ve es ile) i¢i ve sosyal iliskileri (komsu ve akrabalar1 ile) etkilenen ve
hastaligin bakiminda destek almayan annelerin fiziksel saglik alan1 yagam kalitesi puan
ortalamalarinin daha diisiik oldugu belirlenmistir (bknz Ek Tablo 2). Epilepsili cocugun
bakiminda kontrol i¢in sik sik hastaneye gitme, tedavinin yonetimi ve bunlarla birlikte
cocuk {iizerindeki asir1 korumaciligm getirdigi bakim yiikiiniin 6zellikle primer bakim
veren annelerde cesitli saglik sorunlaria neden oldugu bilinmektedir (1-3,6,27,130). Bu
bilgilerin 15181 altinda, aile i¢i sorumluluklarinin yani sira ¢cocugun bakimini iistlenen ve

sosyal cevresinden destek alamayan annelerin fiziksel saglik alan1 yasam kalitesi puan
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ortalamalarinin diisiik olmasimnin beklendik bir bulgu oldugu sdylenebilir. Yine, ¢calisma
grubunda ileri yasta olan ve aile ve sosyal iligkileri etkilenen bu annelerin egitim sonrasi
fiziksel saglhik yasam Kkalitesi alt Olcek puan ortalamalarmmin digerleri kadar arttigi
bulunmustur (bknz Ek tablo 2). Ayrica, egitim Oncesi calisma ve kontrol grubundaki
annelerin fiziksel saglik yasam kalitesi puan ortalamasi arasinda bir fark yokken, egitim
sonrasinda caliyma grubundaki annelerin fiziksel saglik yasam kalitesi puan
ortalamasmin arttig1, kontrol grubundaki annelerin ise puan ortalamalarinin azaldig1 ve
gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir (Tablo 4.11).
Epilepsiye iligkin verilen egitimde, ayni problemleri yasayan annelerin bir araya
getirilerek, ebeveynlik rolleri, ¢ocuklarinin gelisimleri ve yapabileceklerinin birlikte
tartisilmast ve ortak ¢oziim yollar1 gelistirilmesinin bu bulguda etkili oldugu
sOylenebilir. Kronik hastaligi bulunan cocuklarin ailelerine verilen egitim ve
danmigmanligin, bakim sorumluluklarin1 gozden gecirerek ebeveynlerin yasadiklari
giicliikleri azalttig1 ve destek arama davranmiglarina yardim ettigi bilinmektedir (44,46-
47). Arastirmada egitim sonrasi ¢alisma grubundaki annelerin devam eden fiziksel
saglik sorunlariyla bas etme durumlarinin iyilestigini gosteren ifadeleri oldugu

gozlenmistir (Tablo 4.15).

‘Agrim yine var, ancak, kafam rahat oldugu i¢in kendime daha iyi bakabiliyorum.” (12

yas kiz ¢ocugu annesi)

‘Kizim ilacin1 aldig1 siirece ben kendi sikintilarimi unutuyorum gidiyor. Onceden her
sey kaygiydi. Ama simdi, sizin de anlattiklariizdan sonra o kendi ilacini aliyor, ben

kendi ilacim1..” (11 yas kiz cocugu annesi)

Psikolojik saghk; Epilepsili cocuklarin yas, cinsiyet, hastalik siiresi, nobet sikligi,
hastaliga bagli gelisen psikososyal sorunlar ve hastaliga uyumlar1 gibi faktorler de,
ailelerin yasayacaklar1 sorunlar1 ve yasam kalitelerini etkileyebilmektedir (28,100). Bu
caligmada da, cocuklarin yas, cinsiyet, okul basar1 durumlari, spor faaliyetleri,
hastaliklar ile ilgili 6zellikleri ve sosyal iliskilerinin etkilenme durumlari ile annelerinin
yasam kalitesi puan ortalamalar1 arasindaki iliski incelenmistir. Hem calisma hem de
kontrol grubunda 15 yas ve iizeri epilepsili cocuga sahip olan annelerin psikolojik saglik
yasam kalitesi puan ortalamalarinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir (bknz Ek Tablo
3). Yapilan bir caligmada yas1 kiicikk olan epilepsili c¢ocuklarin ebeveynlerinin

ebeveynlik roliiniin getirdigi stresle birlikte daha fazla sikinti yasadiklar1 ve yasam
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kalitelerinin de olumsuz yonde etkilendigi bulunmustur (86). Cocuklar adolesan
donemden itibaren bagimsizliklarin1 kazanabilmekte, kendi tedavileri iizerinde
sorumluluklarini alabilmektedirler. Boylece, cocugun birebir bakimindan sorumlu olan
annelerin bakim yiikiiniin azalip, daha az sikinti1 yasadiklar1 diisiiniilebilir. Calisma
grubunda, ayni yas grubundaki ¢ocuklarin ve annelerinin bir araya getirilerek, ortak
sikintilarin paylasildigi ve grup etkilesiminin olusturuldugu bir ortamda verilen egitim

bu sonugta etkili olabilir.

Yine, calisma Oncesi hem c¢alisma hem de kontrol grubunda okul basaris1 ve
ogretmenleri ile iliskileri etkilenen c¢ocuklarin annelerinin psikolojik saglik yasam
kalitesi puan ortalamalarinin diisiik oldugu ve egitim sonrasi bu ¢ocuklarin annelerinin
psikolojik saglik alanm1 yasam kalitesi puan ortalamalarinin arttigi, kontrol grubundaki
annelerin puan ortalamalarinin azaldigi bulunmustur (p<0.05) (bknz Ek Tablo 3).
Egitim oncesi, hem ¢alisma hem de kontrol grubundaki anneler ¢ocuklarinin akademik
basarilari, kullandiklar1 ilaglarin zekalarma olabilecek yan etkileri ve 6gretmenlerin

tutumlarina iliskin kaygilar yasadiklarini ifade etmislerdir (Tablo 4.15):

‘Bu ilaglar, cocugumun zekasini etkiler mi? Simdilik iyi gidiyor ama, bu hastalik hala

devam ederse, kalic1 hasarlar birakacak m1?” (10 yas erkek ¢ocugu annesi)

‘Cok unutkanlig1 basladi, dalip gidiyormus derslerde de. Bunlar ilag yiiziinden mi hep

kalacak m1?’ (12 yas erkek cocugu annesi)

‘Tembellik basladi, hi¢ ders calismak istemiyor, nasil is sahibi olacak bilmiyorum, nasil

kendine bakacak?’ (13 yas erkek ¢cocugu annesi)

‘Kizim zaten ¢ok icine kapanik. Ben 6gretmeniyle isbirligine gegmeye calisiyorum, ama
yok hi¢ anlayigh davranmiyor. Okuldan alin bu kiz1 diyor, ilgilenmiyor.” (7 yas kiz

cocugu annesi)

‘Ogretmenlerin bu hastalikla hi¢ ilgisi yok. Nasil davranacaklar, ne yapacaklar
bilmiyorlar. Cocuklarimizi baglarindan atip islerine bakiyorlar.” (12 yas kiz c¢ocugu

annesi)

Egitim sonrasi, calisma grubundaki annelerinin kaygili ifadelerinin azaldigi, ancak

kontrol grubundaki annelerin ayni endiselerinin devam ettigi gézlenmistir (Tablo 4.15).
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Egitim sonrasi cahsma grubu; ‘Ben 6gretmenine soylememistim. Ama hem hastali1
hem de ¢cocugumu anlamasi agisindan yararl olacagini diistiniiyorum artik ve onunla bu

konuyu mutlaka konusacagim.’ (12 yas kiz ¢ocugu annesi)

‘Ilaclarin  etkilerini ayrintili  ogrendikten sonra artik cocugumun zekasi igin
endiselenmiyorum. Bu ilac1 kesinlikle kullanmasi lazim. Tedavi bitince zaten

toparlanacak.” (11 yas erkek cocugu annesi)

Egitim sonrasi kontrol grubu; ‘Cocugumun zekasi daha kotiiye gidecek diye

korkuyorum. Birkag sefer bu nedenle ilacini kestim.” (13 yas kiz cocugu annesi)

‘Cok hir¢inlasiyor, ilagtan mi, kendi yapisindan mi kaynaklaniyor anlamiyorum,
yoruluyorum. Ogretmenleri de sikayetci... nasil davranacagimi bilemiyorum.” (11 yas

erkek cocugu annesi)

‘Bu ilaglar, unutkanlik, dalginlik zeka kaybi yaparmis, dogru mu?’ (8 yas kiz cocugu

annesi)

Epilepsili ¢ocuklarin okula devamsizliklarmin artmasi, okul basarisinin diismesi gibi
akademik sorunlar ve 6gretmenlerin cocugun hastaliga iliskin gosterdikleri yanlig
tutumlar ebeveynleri Ozellikle psikososyal yonden olumsuz olarak -etkilemektedir
(1,2,4,63,99). Bu ¢alismada epilepsiye iligskin verilen egitim sonrasi ¢alisma grubundaki
annelerin psikolojik saglik alan1 yasam kalitesi puan ortalamasinin arttigi belirlenmistir
(p<0.001, Tablo 4.11). Cahsmada verilen egitimde, epilepsili ¢ocuklarin okulda
yasayabilecekleri sorunlar ve alinabilecek onlemler ile tedavi siirecine iliskin sorularin
cocuk ve anne ile birlikte tartisilmasi, cocuk gelisimi ve epilepsinin ¢ocuga etkileri gibi

konular ile ilgili verilen egitimin bu sonucu etkiledigi diisiiniilebilir.

Bununla birlikte, calisma ©Oncesi, hem calisma hem de kontrol grubundaki kiz
cocuklarm annelerinin psikolojik saglik yasam kalitesi puan ortalamalarinin daha diisiik
oldugu belirlenmistir (bknz Ek Tablo 3). En fazla kiz ¢cocuklarin annelerinin hastaligi
sakladig1 ve geleceklerine iligkin endige yasadiklar1 dikkate alindiginda (Tablo 4.15), bu
bulgunun beklendik oldugu sdylenebilir.

Ayrica, literatiirle benzer sekilde (1,2,4,12,37,135) ¢alisma Oncesi, hem ¢alisma hem de
kontrol grubunda, diger cocuklar1 ile iligkileri etkilenen, hastalia iliskin destek
almayan ve giicliik yasayan annelerin de psikolojik saglik alani yasam kalitesi puan

ortalamalarinin daha diisiik oldugu bulunmustur. Calisma sonrasinda, biitiin bu
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ozelliklere gore, ¢alisma grubundaki annelerin psikolojik saglik yasam kalitesi puan
ortalamalarinin arttig1 gézlenmistir (bknz Ek Tablo 3). Annelerin, diger hasta cocuk ve
anneleriyle baska bir sosyal ortamda bulunmalari, kendi ¢cocuklarmi daha aktif dinleme
imkani1 bulabilmeleri ve kendilerini daha 1yi ifade ederek, deneyimlerinin diger annelere
151k tutabilecegini gordiikleri bir egitim atmosferinde bulunmalarimin bu sonucu

etkiledigi soylenebilir.

Sosyal iliskiler; Kronik bir durumla bas etmeye calisan hasta ve ailelerinin sosyal
destege Onemli oranda ihtiyaci oldugu bilinmektedir. Ancak, epilepsi gibi toplum
tarafindan yanlis bilinen bir hastalikta aileler yalniz birakilmakta, kendileri de
yasayacaklar1 damgalanma duygusu nedeniyle sosyal iliskilerini azaltmakta ve destek
aramaktan yorulmaktadirlar (20,122,139,140). Calisma ©Oncesi, hem calisma hem de
kontrol grubundaki annelerin bir kisminin hastalik nedeniyle aile i¢i ve sosyal
iligkilerinin etkilendigi, annelerin cogunun hastalig1 cevresinden sakladigi gézlenmistir (

Tablo 4.10, Tablo 4.15).
Egitim oncesi calisma grubu;

‘Ben kimseye soylemedim hastaligi. Sonra yanlis bakiyorlar, bir de onlarla ugragsmak

istemiyorum.’ (12 yas erkek ¢ocugu annesi.)
‘En yakinlarim biliyor ama her akrabama da anlatmiyorum.’ (11 yas kiz ¢ocugu annesi)

‘Komgularla filan nadiren paylasiyorum ama onlar1 biraz tamidiktan sonra. Sonugta

herkese anlatilmiyor, kimi bilmiyor, kimi yanlis anliyor.” (14 yas kiz cocugu annesi)

‘Oglumun hir¢inlig yiiziinden ¢ok fazla kimseye gidemiyorum, onu yapma bunu yapma

demekten ben de yoruldum.’(9 yas erkek cocuk annesi)
Egitim oncesi kontrol grubu;

‘Cocugumun hastaligma iiziilmekten ¢ok millete aciklama yapmaktan yoruldum,

anlatmiyorum da.” (13 yas erkek ¢cocugu annesi)

‘Ben birisiyle konusmak istesem oglum duyunca kiziyor, o yiizden paylagsmiyorum. O

da hakli tabii, geng delikanli.” (15 yas erkek cocuk annesi)

‘Bu ilaglar onu daha yaramaz yapt1 sanki, hem ona bir sey olacak hem de insanlarla yiiz

g0z olacagim diye bir yere gidemez oldum.’ (11 yas erkek cocuk annesi)
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Bu calismada, hem calisma hem de kontrol grubundaki erkek cocuklarin annelerinin
sosyal iligkiler yasam kalitesi puan ortalamalarinin daha diisiik oldugu goriilmektedir
(bknz Ek Tablo 4). Hir¢inliklari, bazi davranis problemleri nedeniyle erkek ¢ocuklarin
annelerinin daha fazla sikint1 ifade ettigi dikkate alindiginda (Tablo 4.15), bu bulgunun
beklendik oldugu sdylenebilir. Sporla ilgilenmeyen, yeni tani almis, senede bir ndbet
geciren, okul basarisi, arkadaslari, annesi ve dgretmeni ile iligkisi etkilenen ¢ocuklarin
annelerinin sosyal iligkiler alan1 yagam kalitesi puan ortalamalarinin daha diisiik oldugu
belirlenmistir (bknz Ek Tablo 4). Calisma oncesinde, hem calisma hem de kontrol
grubunda, 45 yas ve iizeri ve gelir diizeyi kotii olan, epilepsiye iliskin herhangi bir bilgi
almayan, 2 veya daha fazla cocuga sahip olan, diger cocuklar1 ve komsulari ile iligkileri
etkilenen, tatil planlar1 etkilenen ve maddi giicliik yasayan annelerin de sosyal iliskiler
yasam kalitesi puan ortalamalarinin daha diisiik oldugu bulunmustur (bknz Ek Tablo 4).
Annelerin, tek basima sorumluluk almaktan yorulduklar1 (Tablo 4.15), destek alanlarin
en fazla eslerinden destek aldiklar1 ve ¢ocuklarinin iligkileri, yasamlar1 ve aktiviteleri
tizerine asir1 endise yasadiklar1 ve hastalikla ilgili maddi gii¢liik yasadiklar1 (Tablo 4.15)
g0z Oniine alindiginda, bu faktorlerin kendilerinin de sosyal yasamini etkiledigi bulgusu
literatiirle benzerlik gostermektedir (18,23,99,121). Calisma sonrasinda bu 6zelliklere
gore, caligma grubundaki annelerin yasam kalitesi puan ortalamalarinin arttigi, kontrol

grubundaki annelerin ise azaldig1 belirlenmistir (bknz Ek Tablo 4).

Farkli bag etme mekanizmalar1 ve destek kaynaklar1 olan ancak, ayni sikintiy1 yasayan
annelerin bir araya gelerek deneyimlerini paylasabildikleri egitim atmosferinde
bulunmalarinin bu sonucu etkiledigi soylenebilir. Calisma sonrasinda ayni problemlerin
devam ettigi ancak, ¢alisma grubundaki annelerin sorunlarin1 daha etkin bir sekilde

¢Ozebilme giiciinii hissettiklerini ifade ettikleri gozlenmistir (Tablo 4.15).

Cevre alam yasam kalitesi puan ortalamalari; Diger kronik hastaligi olan ¢ocuklar
gibi epilepsili ¢ocuklar da sosyal iligkilerin bozulmasi, damgalanma, giinliikk yasam
aktivitelerinde kisitliliklar gibi psikososyal zorluklarla karsi karsiyadirlar. Epilepsili
hastanin giinliik yasam aktivitelerine kendisinin ya da toplumun getirdigi smirliliklar,
bireyin hayatim1 hastaligindan daha fazla olumsuz yonde etkileyen faktorlerdir
(3,19,20,40,41,78,98,99). Ozellikle epilepside aileler, nobet sirasinda yaralanacagi ve
yeni bir nobeti tetikleyecegi korkusuyla ¢ocuklara kisithiliklar getirmektedir. Bu durum

cocugun sosyal iligkilerinin azalmasina neden olmakta, cocugun ve ailenin hastaliga
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uyumunu zorlastirmakta ve aileler farkinda olmadan kendi ebeveynlik yiiklerini de
artirmaktadir. Bu nedenle hem c¢ocuk hem de bakimdan sorumlu ebeveynlerin
yorgunluk ve depresyon diizeyleri artmakta, yasam kaliteleri azalmaktadir (1,2,4,20).
Calismada, her iki grupta da epilepsili ¢ocuklarin yarismin sporla ilgilendigi, ancak bir
kisminin hastaliklar1 nedeniyle bu aktivitelerinin etkilendigi belirlenmistir (Tablo 4.3).
Hem calisma hem de kontrol grubunda spor aktiviteleri etkilenen ¢ocuklarin annelerinin
cevre alan1 yasam kalitesi puan ortalamalarinin daha diisiik oldugu belirlenmistir (bknz
Ek Tablo 5). Calismada verilen egitimde epilepsili ¢cocuklarin yapabilecekleri spor
faaliyetleri ve bu aktivitelerin hastalik {izerindeki yararlarina iliskin verilen bilgi ve
destegin bu sonugta etkili oldugu diisiiniilebilir. Ayn1 zamanda spor faaliyetleriyle
ilgilenen ve ilgilenmeyen cocuklarin birbirleri ile etkilesiminin saglanmasi da bu sonucu
etkilemis olabilir. Egitim Oncesi, hem kontrol hem de calisma grubundaki annelerin,
cocuklarmin spor faaliyetlerine iliskin korkular yasadigi ancak, egitim sonrasi, ¢alisma
grubundaki annelerin c¢ocuklarinin spor faaliyetleriyle ilgili endiselerinin azaldigi

gozlenmistir (Tablo 4.15):
Egitim oncesi calisma grubu;

‘Bu ¢ocuklar spor yapabilir mi, yiizebilir mi, ben kizim1 yiizmeye gondermek istiyorum,
ama basinda ben olmayacagim i¢in endiseliyim, gotiirdii§iim zaman da hasta oldugu

icin oradakiler kabul etmiyor’ (7 yas kiz cocugu annesi)
Egitim sonrasi calisma grubu;

‘Kim ne derse desin ben kizimi ylizmeye yazdiracagim. Yanina gider beklerim ama hem

kendi zayiflar hem de iyi hisseder’ (7 yas kiz ¢ocugu annesi)
Egitim oncesi kontrol grubu;

‘Futbol oynarken, kafasina top mu gelir, diiser mi, onun pesinde kosmaktan yoruldum.’

(8 yas erkek cocugu annesi)

‘O kendini koruyamaz, sekeri diiser, tansiyonu diiser, cok oynarsa yorulur, ¢ok disar1

cikmasini istemiyorum.’ (8 yas erkek cocugu annesi)

Egitim sonrasi, kontrol grubundaki annelerin cocuklarmin herhangi bir sporla

ilgilenmesine yonelik endiselerinin devam ettigi saptanmistir.
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Egitim sonrasi, kontrol grubu;

‘Gondermek isterim tabii ki, ama ona bir sey olur diye korkudan rahat duramiyorum.’

(13 yas erkek cocugu annesi)

‘Stirekli yamimda tutmak hastalik olmus bende de. Kendimi bunu yapmaktan

alikoyamiyorum. O da sikintiya giriyor, ben de.” (12 yas kiz cocugu annesi)

‘Erkek cocuk sonugta, kosmak, oynamak, gezmek tozmak istiyor. Ama ya ndbet
gecirirse, ya diiserse, ya kimse yardim edemezse... Bunlar1 diisiinmek ne kadar kotii, bir

de bana sorun.” (10 yas erkek ¢ocuk annesi)

Hem calisma hem de kontrol grubundaki erkek cocuk annelerinin ¢evre alani yasam
kalitesi puan ortalamalarinin, yukaridaki ifadeler de g6z Oniinde bulunduruldugunda,
beklendik olarak daha diisiik oldugu belirlenmistir (bknz Ek Tablo 5). Ayrica, yine, her
iki grupta da arkadas ve O0gretmen iliskileri ile spor faaliyetleri etkilenen ve hastaliga
iliskin giicliik yasayan cocuklarin annelerinin c¢evre alam1 yasam kalitesi puan
ortalamasmin daha diisiik oldugu saptanmistir. Kendi sosyal iliskileri etkilenen ve
maddi giicliik yasayan annelerin de cevre alan1 yasam kalitesi puan ortalamalarinin
diistiigii goriilmektedir (bknz Ek Tablo 5). Epilepsiye iliskin verilen egitim sonrasinda,
bu ozelliklere gore, calisma grubundaki annelerin cevre alam1 yasam kalitesi puan
ortalamalarinin artig1 belirlenmistir (bknz Ek Tablo 5). Epilepsi gibi, kronik bir durumu
yonetebilmek ve hastalifa uyum saglayabilmek i¢in sosyal desteklerin ve ekonomik
kaynaklarin varligi onem tagimaktadir. Yapilan caligmalarda epilepsili ¢ocugu olan
ailelerin en fazla bilgi ve destek istedikleri, ekonomik giicliikkler yasadiklar1 ve sosyal
izolasyona maruz kaldiklar1 bildirilmektedir (18,23,31). Sosyal destek kaynaklarinin var
olmasi ve ailelere uygun danismanlik ve destek hizmetlerinin verilmesiyle, yasam
kalitelerinin arttig1 bilinmektedir (1,2,4,20,42,43). Bu bilgi, ¢calismamizdan elde edilen
bulguyu destekler niteliktedir.

5.2.3.Epilepsili Cocuklarin Annelerinin Egitim Oncesi Ve Sonras1 Kaygi Diizeyleri

Epilepsi nobetlerinin % 60-70’inin, ila¢ tedavisi ile basarili bir sekilde kontrol altina
alinabilmelerine karsin, epilepsili ¢ocuklarin ebeveynlerinin c¢ocuklar1 iizerindeki
kontrol kaybi hissi ve hastaligin toplum tarafindan sosyal damgalanmasi gibi sorunlar,

ailenin stresini artirmakta ve hastalia uyumlarini zorlastirmaktadir. Hastalia uyum
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saglayamamalari, ebeveynlerin kendilerini daha 6fkeli hissetmelerine, su¢luluk ve kaygi

yasamalaria neden olmaktadir (39-41,103).

Arastirmada, egitim Oncesi, calisma grubundaki annelerin durumluluk kaygi puan
ortalamalarinin 42.71+4.56, kontrol grubundaki annelerin ise 43.03+£5.12 oldugu
belirlenmistir. Yine, egitim Oncesi annelerin siireklilik kaygi puan ortalamalar1 ¢calisma
grubunda 42.86+5.57, kontrol grubunda da 44.69+5.30 olarak saptanmistir (Tablo 4.12).
Epilepsiye iligkin verilen egitim sonrasi, ¢alisma grubundaki annelerin durumluluk ve
stireklilik kaygi puan ortalamasinin azaldigi, kontrol grubunda ise bu puan
ortalamalarinin arttig1 ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu
belirlenmistir (p<0.001, Tablo 4.12). Kayg1 puanlarindaki bu degisimi, epilepsiye iliskin
verilen egitimin etkiledigi diisiiniilebilir. Ayrica, aym endiseleri yasayan annelerin bir
araya gelerek hastalia iliskin yasadiklar1 korku ve kaygilar1 paylastiklar1 ve birbirlerine
¢Oziim Onerileri sunduklar1 bir egitim atmosferinde bulunmalar1 da kaygi puanlarindaki
bu degisimi etkilemis olabilir. Hem calisma hem de kontrol grubundaki anneler egitim
oncesinde, daha c¢ok cocuklarinin geleceklerine ve nobetlerine iliskin endise
yasadiklarini, bu endise ve korkularin c¢ocuklar1 {izerinde asir1 koruyuculuk
gelistirmelerine neden oldugunu ifade etmislerdir. Ancak, egitim sonrasinda caligma

grubundaki annelerin endiselerinin yerini daha uyumlu ifadelerin aldig1 gozlenmistir

(Tablo 4.15).
Egitim oncesi calisma grubu;

‘Tek istedigim geleceginin iyi olmasi. Onun adina ¢ok korkuyorum.” (14 yas kiz cocugu

annesi)

‘Ben olmasam ne yapacak bilmiyorum. Nasil iistesinden gelecek? Bunlar1 diisiinmekten

kendimi alamiyorum.’ (9 yas erkek ¢ocugu annesi)

‘Ilaglarin1 ben olmasam almiyor, hatirlatmasam bana unutturmaya calisiyor. Bana bir

sey olursa hi¢ kendine bakamaz biliyorum.” (11 yas kiz cocugu annesi).
Egitim sonras1 cahisma grubu;

‘Oglumla anlagma yollarini1 daha iyi buldum. En azindan artik su¢luluk hissetmiyorum.’

(9 yas erkek cocugu annesi)
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‘Nobetler..tabi hi¢c bitmez belki bu hastalik ama, artik daha cok rahatlatmaya
calistyorum kendimi. Sonucgta Ogrendik ki; ilaglarini kullandigr miiddetce hicbir sey
olmayacak Allahin izniyle.’(12 yas erkek ¢ocugu annesi)

‘Onu yapma bunu yapma derken kizima da sikinti etmisim, kendimi de yormusum.
Daha 1yi oldu simdi, baz1 kurallar belirledik, ama ikimiz birlikte.” (14 yas kiz cocugu

annesi)

Egitim sonrasi ¢alisma grubundaki annelerin kaygilarinin azaldigi gézlenirken, kontrol
grubundaki annelerin kaygi ve korkularinin egitim sonrasinda da devam ettigi

belirlenmistir.
Egitim oncesi kontrol grubu;

‘Hicbir sey gelmiyor elimden. Kontrole gelip duruyoruz ama hicbir gelisme yok sanki’

(13 yas kiz ¢cocugu annesi)

‘Bana bir sey olursa ne olacak hi¢ bilemiyorum. Hep ben durduruyorum, hep ben dikkat
edecegi seyleri hatirlatiyorum. Kendini hi¢c sakinmasini bilmiyor.” (11 yas erkek ¢cocugu

annesi)

‘Saldirgan oldu, soziimii dinlemiyor, disar1 ¢ikamazsin diyorum, o kadar televizyona

bakma diyorum, ama durduramiyorum.’ (13 yas erkek cocugu annesi)
Egitim sonrasi kontrol grubu;

‘Ya disarida nobet gecirirse, ya kimse yaninda olmazsa..Bunlar1 diisiinmekten

yoruluyorum en ¢ok inanin.” (8 yas kiz ¢ocugu annesi)

“Yok.. bu kiz ¢ok igine kapanik, kendini koruyamiyor. Ogretmeni de cok sessiz dedi.
Hep boyle mi olacak? Bu hastalik bir 6ziir birakacak diye ¢ok korkuyorum.’(12 yas kiz

cocugu annesi)

‘Hi¢c anlasamiyoruz. Onun icin ¢ok korkuyorum. Ama hepsi onun iyiligi i¢in. Bunu
anlatmaya calistyorum. Inat ediyor, kiisiiyor, konusmuyor.” (10 yas erkek cocugu

annesi)

Bu sonuglar literatiirle uyumlu bulunmustur (28,131,138). Jantzen ve arkadaslar1 (2009)
72 ebeveynle yaptiklar1 calismada, verdikleri egitim sonrasinda ebeveynlerin
endiselerinin azaldigim1 belirlemislerdir (47). Aile merkezli egitim ve damigsmanligin

verildigi diger bir caligmada da, ebeveynlerin kaygi diizeylerinin onemli derecede
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azaldig1 saptanmustir (44). Ozellikle grup etkilesimi saglanan ve ¢ocuk ile ebeveynlerin
bir arada bulundugu egitim programlarinin annelerin endiselerini azalttig1 bilinmektedir

(44,46-47).
5.2.4. Epilepsili Cocuklarin Annelerinin Nobete Iliskin Kayg: Diizeyleri

Hastaligin siddeti ve nobet sikliginin ailede stresi artirdigi ve hastalik tizerindeki
kontrolii zorlastirdigi bilinmektedir. Kontrol edilemeyen nobetler ve nobet seyrinin
dramatik olusu ailelerin caresizlik, liziintii, endise gibi degisik duygular yasamalarina
neden olmaktadir (34,39-41,121,141). Shore ve arkadaslar1 (21) yaptiklar1 ¢alismada,
annelerin ozellikle nobet sirasinda 6liim gibi sonuglardan korktuklarini bulmuslardir.
Baska bir calismada da, nobetlerle yiiz ylize kalan ailelerin korku ve iiziintii yasadiklar1
belirlenmis ve % 90.5’inin yeni bir nobetle karsilasma telasi icerisinde oldugu
saptanmustir (142). Bu calismada da, egitim Oncesi hem c¢alisma hem de kontrol
grubundaki annelerin ¢ocuklarinin yasadiklar1 nobete iliskin endiselerinin fazla oldugu,
ancak egitim sonrasinda ¢alisma grubundaki annelerin endiseleri azalirken, kontrol
grubundaki annelerin endiselerinin arttig1 ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak
onemli oldugu bulunmustur (p<0.001, Tablo 4.13). Epilepsiye iliskin verilen egitimin,
annelerin nobete iligkin yasadiklar1 kaygi puan ortalamalarindaki degisikligi etkiledigi
diistiniilebilir. Bu egitim icerisinde, anneler 6zellikle nobet olusumu ve ndbet sirasinda
yapilmas1 gereken noktalara iliskin sorularim1 ifade edebilmis ve cevaplarina
ulasabilmislerdir (Tablo 4.15). Hastaligin nedeni ve tedavinin onemi konularinin da
izerinde durularak, annelerin bu konulardaki yanlis bilgilerinin diizeltilmesi nobete
iliskin kaygi puan ortalamalarimi etkilemis olabilir. Egitim Oncesi ve sonrasi, ¢alisma
grubunda goriigiilen anneler nobete iliskin korku ve kaygilarini su sekilde

aktarmuslardir:
Egitim oncesi calisma grubu;

‘Nobet esnasinda elini yiiziinii yikayip hastaneye gotiiriiyoruz. Elimizden bagka bir sey
gelmiyor’ (10 yas kiz cocugu annesi)
‘Nasil anlatayim ki? O an ben 6lmek istiyorum, onu bu halde gérmemek i¢in...."” (12

yas erkek cocugu annesi)

‘Diazem verdiler evde yapin diye. O an gelsinler de yapsinlar!...” (9 yas kiz cocugu

annesi)
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Egitim sonrasi calisma grubu;

‘Hep beklerdik ne zaman nobet olacak diye. Tabi ¢ocuk da anliyor bu korkulari. O
yiizden bu korkularimi belli etmemeye tedavisine dikkat etmeye calistyorum’ (9 yas

erkek cocugu annesi)

‘Nobetler..tabi hi¢ bitmez belki bu hastalik ama artik daha ¢ok rahatlatmaya calistyorum
kendimi. Sonugta Ogrendik ki ilaglarin1 kullandigr miiddetce hicbir sey olmayacak
Allahin izniyle.’(12 yas erkek cocugu annesi)

‘Ilag, ilag ilac..tek care bu. Aksatmayip korkmamay1 6greniyorum.” (14 yas kiz cocugu

annesi)

‘Dediginiz gibi bu bir kisir dongii aslinda. Ila¢ kullanmanm, hem de diizenli
kullanmanin 6nemi buradan ortaya cikiyor. Kendi korkularimizi ¢ocuklara yliklememek

ve tedavisini diizenli almasini saglamak bu isin temeli.’(11 yas kiz cocuk annesi)

Egitim sonrasi ¢alisma grubundaki annelerin hastaligi kabul ederek nobet yonetimine
iliskin daha olumlu ifadeler sergiledikleri dikkat c¢ekicidir. Egitim sonrasi c¢alisma
grubundaki annelerin bu yonde kaygilarinin azaldigi gozlenirken, kontrol grubundaki
annelerin kaygi ve korkularmin egitim sonrasinda da devam ettigi gdzlenmistir (Tablo

4.15).
Egitim oncesi kontrol grubu;

‘Nobet esnasinda ¢ok korkuyorum. Olecek zannediyorum, mosmor oluyor.. Elimden hi¢

bir sey gelmiyor’ (9 yas kiz ¢ocugu annesi)

‘Nasil anlatayim ki? Anlatilmaz..anlatilmaz.. Uziintii, endise, korku, caresizlik hepsi bir

arada..” (11 yas erkek ¢cocugu annesi)

‘Hic koca bir hig...neden oluyor bu nébet? Hep siirecek mi? Ne zaman bitecek?’ (15

yas erkek cocugu annesi)
Egitim sonrasi kontrol grubu;

‘Tam bitti diyorsunuz..bir ay sonra tekrar..peki bundan sonraki ne zaman gelecek?” (10

yas erkek cocugu annesi)

‘Bu nobetler bitmeyecek mi? Cocugumun beyninde hasar birakacak mi? Higbir sey

bilmiyorum da yapamiyorum da....’(11 yas erkek ¢cocugu annesi)
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‘Iyi bakamiyor muyum? Benim yiiziimden mi oluyor?.” (12 yas kiz ¢cocugu annesi)

‘Ilag al yine oluyor! Ila¢ alma, yine oluyor? Ne yapayim? Bu kadar ila¢ bir sey yapacak

diye mi bekleyeyim, her an nobet olacak diye mi??’(11 yas erkek cocuk annesi).

Epilepside, ailelerin tedavi ve hastaligin yonetimi konusunda endise ve korku yasama
nedenlerinden bir tanesi de hastalikla ilgili yeterli bilgiye sahip olamamalaridir
(1,2,4,6,95,128). Dolayisiyla, bu caligmada yeterli egitim ve destek almayan kontrol
grubunun Ozellikle nobete iligkin kaygilarinin artmasinin beklendik bir bulgu oldugu

sOylenebilir.

Egitim oncesi, hem calisma hem de kontrol grubunda, hastaliklar1 siiresince bir kere
nobet gecirmis olan ve sporla ilgilenen ¢ocuklarin annelerinin nobete iligkin kaygi puan
ortalamalarinin daha yiiksek oldugu; egitim sonrasinda calisma grubundaki annelerin
kaygi puan ortalamalarinin azaldigi, kontrol grubundaki annelerin ise bu puan
ortalamalarinin arttig1 saptanmistir (bknz Ek Tablo 6). Ayrica, egitim Oncesi, ¢calisma ve
kontrol grubu annelerinin nobete iliskin kaygi puan ortalamalar1 arasinda bir fark
yokken, egitim sonrasi gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu
belirlenmistir (Tablo 4.13). Yeni tan1 alan ve bir kere nobet gecirmis olan ¢ocuklarin
annelerinin her an yeni bir nobeti bekleme korkusu tasidigi ve hastalikla ilgili
bilinmezliklerin bu korku ve kaygiyr artirdigr bilinmektedir (1,2,4,5,7,128,143). Bu
bilgi, ¢alismadan elde edilen bulguyu destekler niteliktedir. Calismada, epilepsiye
iliskin verilen egitimde, ebeveynlerin hastaligin nedeni, ndbetlerin olusumu ve tedavi
sirecine iliskin yanlis bilgilerinin diizeltilmesine olanak verilmesinin de bu bulguda
etkili oldugu soylenebilir. Bununla birlikte, yapilan calismalarda, Ozellikle nobete
iliskin yasanan endiselerin ¢ocuk iizerinde asir1 koruyucu davraniglar sergilenmesine
neden oldugu bildirilmektedir (12,37,39-41,103,139). Calismamizda da ebeveynlerin en
fazla cocuklarin aktiviteleri esnasinda veya ev digsinda iken nobet gecirmelerinden
korktuklar1 dikkate alinacak olursa (Tablo 4.15), cocugu spor faaliyetleriyle ilgilenen
annelerin nobete iliskin daha fazla kaygi yasamasinin beklendik bir bulgu oldugu
sOylenebilir. Spor faaliyetleriyle ilgilenen ve ilgilenmeyen c¢ocuk ve annelerinin bir
araya getirilerek ortak coziim yolu iiretme olanagi yakalamalar1 ¢alisma grubundaki

annelerin nobete iliskin kaygi puan ortalamalarinin diismesini saglamis olabilir.
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5.2.5 Epilepsili Cocuklarim Annelerinin Egitim Oncesi ve Sonrasi Epilepsiye Iliskin

Bilgi Diizeyleri

Yapilan calismalarda ebeveynlerin hastalig1 kontrol etmede yetersiz kaldiklar1 ve bilgi
ve destege gereksinim duyduklar1 goriilmektedir (1,2,4,20). Arastirmada, hem c¢alisma
hem de kontrol grubundaki annelerin yariya yakinmin epilepsinin nasil bir hastalik
oldugunu bilmedikleri, ¢cok az bir kisminin (¢alisma grubu icin % 28.8, kontrol grubu
icin % 30.8) epilepsiye iliskin bilgi aldig1, ancak aldiklar1 bilgiyi yeterli bulmadiklar1
belirlenmistir (Tablo 4.9). Yine, arastirmada egitim Oncesi, caligma grubundaki
annelerin epilepsi bilgi 6lgegi puan ortalamalarinin 10.23 + 4.77, kontrol grubundaki
annelerin ise 9.48+4.85 oldugu belirlenmistir. Egitim sonras1 ¢alisma grubundaki
annelerin bilgi puan ortalamalar1 artarken, kontrol grubundaki annelerin puan
ortalamalarinin azaldig1 saptanmistir (p<0.001, Tablo 4.14). Calisma grubundaki
annelere epilepsiye iligkin verilen egitimde, yapilan 6n hazirlik sonucunda onceden
belirlenmis gereksinimlerine iliskin bilgiler {izerinde durulmasi ve konularin
kendileriyle birlikte tartigilarak soru cevap seklinde degerlendirmeler yapilmasinin bu
sonucu etkiledigi diisiiniilebilir. Epilepsinin yOnetiminde ve hastaliga uyumda
gereksinime dayali egitim ve destek programlarinin bilgi diizeylerini artirdig1 ve yanlis

bilgilere yonelik endiseleri azalttig1 bilinmektedir (44,46,47,144).

Yine arastirmada, egitim oncesi, hem calisma hem de kontrol grubundaki annelerin
hastalikla ilgili her konuyu 6grenme beklentileri ve 6zellikle ¢ocuklarinin prognozu ve
ila¢ kullanimina iliskin bir ¢ok sorular1 oldugu gozlenmistir. Egitim sonrasi, caligma
grubundaki annelerin egitimden memnun olduklari, yanls ve/veya eksik bilgilerinin
cogunun diizeldigi belirlenmistir (Tablo 4.15).

Egitim oncesi calisma grubu;

‘Bagimlilik yapacak diye korkumdan bir cok sefer ilacini kesmistim.” (15 yas kiz

cocugu annesi)

‘Daha kiiciikken, ilaci rahat i¢sin diye meyve sulariyla filan verdim.” (10 yas erkek

cocugu annesi)
‘EEG i¢in gelirken ¢ok bir seye dikkat etmiyorum.’ (12 yas erkek ¢cocugu annesi)

‘Nasil evlenecek? Cocuguna bu hastalik bulasacak m1?” (13 yas erkek ¢ocugu annesi)
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Egitim sonrasi calisma grubu;
‘Ilacin1 sudan baska bir seyle vermiyorum.’ (7 yas kiz cocugu annesi)

‘Televizyona bakmasina izin veriyorum, ama onunla dediginiz gibi anlasarak.” (8 yas

erkek cocugu annesi)

‘Genetik paymnm c¢ok olmadigimi Ogrenmek beni rahatlatti. Baskalarmi suclamaya

baslamistim.” (9 yas kiz ¢ocugu annesi)

‘Kag¢ yildir bu hastalikla yasiyoruz. Ben EEG cektirmeden 6nce kola, cay gibi seyleri

icmemesi gerektigini yeni 6grendim.” (9 yas kiz cocugu annesi)

‘Siz anlattik¢a dedim ki, ne ¢ok bilmedigimiz, ne ¢ok sormadigimiz sey varmis. Hep
yanlis seylerin arkasindan gitmisiz. Artik nerden yardim ve destek arayacagimin

farkindayim.” (7 yas kiz cocugu annesi)

‘Anlattiklariniz1 gittim esimle de paylastim. Sasirip kaliyor, o da gelmek, dinlemek
istedi. 11k defa bu kadar ilgilendigini de gordiim. Boyle bir egitimi biitiin aile de duysa

daha iyi olurdu.’ (7 yas kiz cocugu annesi)

‘Evde bu cocukla ablas1 yasiyoruz zaten. Ablasi da bu egitime katilmay1 ¢ok istedi. O
da kiiciigiin hastaligindan beri bu isin i¢inde zaten. O da kendisini sorumlu hissedip ne

yapacagini sasiriyordu. Her seyi onunla da paylastim.” (12 yas erkek cocugu annesi)

Egitim sonrasi, kontrol grubundaki annelerin yanlis ve/veya eksik bilgilerinin ve bu
bilgiler dogrultusunda hastalik ve ¢cocugun gelecegine iliskin endiselerinin devam ettigi

gozlenmistir (Tablo 4.15).
Egitim oncesi kontrol grubu;

‘Bu ilaglarin bagimlilik yapacagi soyleniyor, ondan korkuyorum.” (10 yas kiz cocugu

annesi)

‘Ilac1 bir giin saatinde versem, diger giin 1-2 saat gecirebiliyorum.” (12 yas kiz cocugu

annesi)

‘Bu ilaglar unutkanlik, anlayamama yapabiliyor. Ne kadar devam edecek bilmiyorum.’

(8 yas erkek cocugu annesi)

‘Evlenebilecek mi? Evlendigi kisiye nasil anlatacagiz, kendisi nasil davranacak....” (13

yas kiz cocugu annesi)
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‘Bizde degil ama babasmin siilalesinde var bu hastalik. Bana da esim sdylememisti.

Simdi hep onu su¢luyorum.’ (8 yas kiz cocugu annesi)
Egitim sonrasi kontrol grubu;
‘Ilac1 ne zaman kesilecek, hic birsey soylemiyorlar.” (14 yas erkek cocugu annesi)

‘Bu hastalik émiir boyu siirecek mi, gidiyoruz kontrole durumuna bakip, ilac1 diizeltip

gonderiyorlar, bagka bir sey yok!.” (15 yas erkek ¢cocugu annesi)

‘Bir EEG c¢ekiliyor, ne anlama geliyor o ben de bilmek istiyorum, ama dgrenemiyorum.’

(12 yas kiz ¢cocugu annesi)

‘Kag yildir bu hastalikla ugrasiyoruz. Hala, neden benim ¢ocugum hasta, gelecekte onu

neler bekliyor bilmiyorum.” (9 yas kiz ¢ocugu annesi)

Egitim oncesinde hem calisma hem de kontrol grubunda cocuklar epilepsi tanisi alali 1
yildan az olan ve simdiye kadar bir kere ndbet gecirmis olan, epilepsiye iliskin bilgi
almayan annelerin bilgi puan ortalamalarinin daha diisiik oldugu belirlenmistir (bknz Ek
Tablo 7). Literatiire benzer sekilde (44,46,47), epilepsiye iliskin bilgi alan calisma
grubundaki annelerin bilgi puan ortalamalarinin artigi, kontrol grubundaki annelerin ise

azaldig belirlenmistir (bknz Ek Tablo 7).
Arastirmadan elde edilen epilepsili cocuklara yonelik sonuclara gore;

1. Hem c¢alisma, hem de kontrol grubundaki epilepsili ¢ocuklarin ¢ogunun 7-10 yas
grubunda, kiz ve ilkokul Ogrencisi oldugu, calisma grubundaki ¢ocuklarin %
36.5’inin okul basarisinin orta, kontrol grubundaki ¢ocuklarin % 42.3’{iniin iyi
oldugu belirlenmistir. Hem ¢aligma hem de kontrol grubundaki ¢ocuklarin ¢cogunun
ailenin birinci ¢ocugu oldugu, sporla ilgilendigi, bilgisayara sahip oldugu ancak,

internet erigimlerinin bulunmadig1 goriilmektedir. (Tablo 4.1).

2. Hem calisma hem de kontrol grubundaki c¢ocuklarin ¢ogunun en az iki yildir
epilepsi hastasi oldugu, nobet sayilarinin belli olmadig1 belirlenmistir. Cocuklar
epilepsinin nasil bir hastalik oldugunu bilmediklerini, epilepsiye iliskin egitim
almadiklarini, epilepsi ile ilgili bilgi alan c¢ocuklarin da ¢ogu doktordan bilgi
aldiklarin1 ifade etmigslerdir. Ayrica cocuklarm c¢ogu, aldiklar1 bilgiyi yeterli

bulmadiklarmi, hastaliga iligkin her konuda bilgi almak istediklerini belirtmislerdir.
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Cocuklarin ¢ogunun ilaglarinin adin1 bilmedikleri, ancak yaridan fazlasinin ilaclarmi

zamaninda aldiklar1 belirlenmistir (Tablo 4.2).

. Epilepsi hastali§i nedeniyle c¢ocuklarin bir boliimiiniin okul basarilarinin, spor
faaliyetlerinin, aile i¢i (anne, baba, kardes) ve sosyal (6gretmen, arkadas)
iligkilerinin olumsuz etkilendigi, ¢ocuklarin ¢ogunun epilepsi nedeniyle giicliik

yasadigi, hepsinin en fazla annesinden destek aldig1 saptanmustir (Tablo 4.3).

. Calisma sonrasinda ¢alisma grubundaki ¢ocuklarin epilepsiye iliskin yasam kalitesi
alt olcek ve toplam puan ortalamalarinin ¢alisma Oncesine gore arttifi ve
aralarindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu goriilmiistiir (p<0.001) (Tablo
4.4). Kontrol grubundaki cocuklarin ise, ¢alisma sonrasinda yasam kalitesi puan
ortalamalarinin azaldig1 belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 4.4). Calisma Oncesinde
caligma ve kontrol grubu cocuklarinin yasam kalitesi puan ortalamalar1 arasinda bir
fark yokken, calisma sonrasi gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli
oldugu goriilmektedir (Tablo 4.4). Bu sonuca gore ‘Epilepsiye iliskin egitim verilen
cocuk ve adolesanlarin yasam kalitesi diizeylerinde verilmeyenlere gore artma

olacaktir.” hipotezi (H,) arastirmanin sinirliliklari igcerisinde kabul edilmistir.

. Egitim Oncesi ve sonrast hem calisma hem de kontrol grubundaki c¢ocuklara
uygulanan bilgi testi sonucunda, ¢alisma sonrasinda, ¢calisma grubundaki ¢ocuklarin
bilgi puan ortalamalarinin ¢alisma Oncesine gore arttigi ve aralarindaki farkin
istatistiksel olarak ©nemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 4.5). Kontrol
grubundaki ¢ocuklarin ise calisma sonrasinda istatistiksel olarak 6nemli derecede
bilgi puan ortalamalarmin azaldigi bulunmustur. Calisma Oncesinde, caligma ve
kontrol grubundaki ¢ocuklarin bilgi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
onemli bir fark yokken, ¢aligma sonrasinda gruplar arasindaki farkin istatistiksel
olarak ©6nemli oldugu goriilmektedir (p<0.001) (Tablo 4.5). Bu sonuca gore,
‘Epilepsiye iliskin egitim verilen cocuk ve adolesanlarin bilgi diizeylerinde
verilmeyenlere gore artma olacaktir.” hipotezi (H,) arastirmanin sinirhiliklar:

icerisinde kabul edilmigtir.

. Calisma oOncesinde, ¢ocuklarla yapilan goriismeler sonucunda, kiiciik cocuklarin
epilepsiye iliskin daha az bilgi sahibi oldugu ve her an ndbet gecirme korkusu
yasadiklar1 belirlenmistir. Hem calisma hem de kontrol grubunda goriisiilen biitiin

yas grubundaki cocuklar ila¢ kullanimina iligkin giicliikk yasadiklarini, daha ¢ok
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ailelerinin getirdikleri kisithiliklar nedeniyle sosyal aktivitelerinin ve iligkilerinin

etkilendigini ifade etmislerdir (Tablo 4.6, Tablo 4.7).

Egitim sonrasinda goriisiilen ¢alisma grubundaki ¢ocuklarin ila¢ icme sorumlulugu
aldiklari, giivenlik Onlemlerine dikkat ettikleri, hastaligin yonetimine iligkin daha
olumlu ifadelerde bulunduklar: goriilmektedir (Tablo 4.6). Ayrica, cocuklar aldiklar:
bilgilerden cok mutlu olduklarini, bu egitimlerin tekrarlanmasi1 gerektigini ifade
etmislerdir ve Ozellikle tedavi ve hastaliklarina iliskin daha olumlu goriisler

sergiledikleri gdzlenmistir (Tablo 4.6).

. Egitim sonrasinda, kontrol grubundaki ¢ocuklarin epilepsiye iliskin yanlis bilgi ve

tutumlarinin, hastaliklarina iliskin yasadiklar1 giicliiklerin ve olumsuz goriislerinin

devam ettigi belirlenmistir (Tablo 4.7).

Arastirmadan elde edilen epilepsili cocuklarin annelerine yonelik sonuglara gore;

1.

Annelerin ¢ogunun 31-37 yas grubunda, ilkokul mezunu oldugu, gelir diizeylerinin
orta diizeyde oldugu, cekirdek ailede yasadigi ve 3 veya daha fazla ¢cocuga sahip
oldugu bulunmustur (Tablo 4.8).

Hem calisma hem de kontrol grubundaki annelerin ¢ogu epilepsinin nasil bir
hastalik oldugunu bildiklerini ifade etmislerdir. Ancak, hastaligi c¢ok iyi
tanimadiklarini, prognozunu ve ilac1 nasil kullanacaklarmi bilmediklerini
belirtmislerdir. Epilepsiye iliskin bilgi alan annelerin ¢ogunun ila¢ kullanimina
iliskin doktordan bilgi aldiklarini, ancak, doktorun zamani olmadig1 icin yeterli
aciklama yapamadigini, bu nedenle, aldiklar1 bilgiyi yeterli bulmadiklar1 ve daha
cok epilepsinin prognozuna iligkin bilgi almak istediklerini ifade etmislerdir.
Annelerin biiyiik ¢ogunlugunun cocuklarmin ilaglarinin admi bildigi, en fazla

ilaglar1 zamaninda vermeye dikkat ettikleri saptanmistir (Tablo 4.9).

Hem caligma hem de kontrol grubundaki annelerin bir boliimiiniin epilepsili cocuga
sahip olma nedeni ile diger ¢ocuklari, esleri, komsu ve akrabalariyla iliskilerinin ve
tatil planlarinin etkilendigi, ¢ogunun hastalik nedeni ile maddi ve psikososyal
yonlerden giiclilk yasadigi bulunmustur. Annelerin yaridan fazlasinin hastaligin
bakimma iliskin destek almadigi, destek alanlarin en fazla eslerinden destek

aldiklar1 belirlenmistir (Tablo 4.10).
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Calisma sonrasinda, ¢alisma grubundaki annelerin biitiin yasam kalitesi alt lgcek
puan ortalamalarinin ¢aliyma Oncesine gore Onemli derecede arttigi, kontrol
grubundaki annelerin ise Ozellikle sosyal iliskiler ve ¢cevre alaninda yasam kalitesi
puan ortalamalarinin azaldigi saptanmistir. Ayrica, ¢calisma Oncesinde, ¢alisma ve
kontrol grubu annelerinin yasam kalitesi puan ortalamalar1 arasinda 6nemli bir fark
yokken, caligma sonrasinda aralarindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu
belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 4.11). Bu sonuca gore ‘Epilepsiye iliskin egitim
verilen annelerin yasam kalitesi diizeylerinde verilemeyenlere gore artma

olacaktir.” hipotezi (H3) arastirmanin sinirliliklari igcerisinde kabul edilmistir.

Arastirmada epilepsili ¢ocuklarin annelerinin migren, depresyon, hipertansiyon gibi
fiziksel sorunlarmin ortaya ciktigir ve biiylik ¢cogunlugunun uykusuzluk yasadigi

belirlenmistir (Tablo 4.10).

Calisma sonrasinda, c¢alisma grubundaki annelerin durumluluk-siireklilik kaygi
puan ortalamalarinin ¢aligma ©ncesine gore onemli derecede azaldigi, kontrol
grubundaki annelerin ise kaygi puan ortalamalarinin arttig1r saptanmistir. Ayrica,
caligma oncesinde ¢alisma ve kontrol gruplar1 annelerinin kaygi puan ortalamalar1
arasinda onemli bir fark yokken, calisma sonrasinda gruplar arasindaki farkin
istatistiksel olarak 6nemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 4.12). Bu sonuca
gore ‘Epilepsiye iligkin egitim verilen annelerin kaygi diizeylerinde verilmeyenlere
gore azalma olacaktir.” hipotezi (H4) arastirmanin sinirliliklar1 igerisinde kabul
edilmistir.

Calisma grubundaki annelerin caligma sonrasinda nobete iliskin kaygi puan
ortalamalarinin caligma Oncesine gore azaldigi ve aralarindaki farkin istatistiksel
olarak 6nemli oldugu belirlenmistir (p<0.001). Kontrol grubundaki annelerin ise
caligma sonrasinda nobete iliskin kaygi puan ortalamalarinin 6nemli derecede
arttigr saptanmustir (p<0.001). Calisma Oncesinde nobete iliskin kaygi puan
ortalamalar1 agisindan caligma ve kontrol grubu arasinda fark yokken, calisma
sonrasinda gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak ©Onemli oldugu
goriilmektedir (p<0.001) (Tablo 4.13). Bu sonuca gore ‘Epilepsiye iligkin egitim
verilen annelerin nobete iliskin kaygi diizeylerinde verilemeyenlere gore azalma

olacaktir.” hipotezi (HS) arastirmanin sinirliliklari icerisinde kabul edilmistir.
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8. Egitim Oncesi ve sonrasi, biitiin annelere epilepsi bilgi 6lcegi uygulanmis; egitim
oncesinde ¢alisma ve kontrol grubu annelerinin bilgi puan ortalamalar1 arasinda bir
fark yokken, egitim sonrasinda c¢alijma grubundaki annelerin bilgi puan
ortalamalarinin artig1, kontrol grubundaki annelerin puan ortalamalarin azaldigi
saptanmustir (p<0.001) (Tablo 4.14). Bu sonuca gore ‘Epilepsiye iliskin egitim
verilen annelerin bilgi diizeylerinde verilemeyenlere gore artma olacaktir.” hipotezi

(H6) arastirmanin siirhiliklar: icerisinde kabul edilmistir.

9. Calisma esnasinda annelerle yapilan goriismeler sonrasinda, ¢ogunun
cocuklarindan daha fazla hastaliga iliskin endise yasadiklar1 gdzlenmistir. Egitim
oncesi bilgi eksikligi veya hastalikla ilgili yanlis tutumlar nedeniyle ¢cocuklarma ve
kendi hayatlarina kisithiliklar getirdiklerini ifade etmisler, tek basina sorumluluk

aldiklar1 i¢in saglik problemlerine maruz kaldiklarin belirtmislerdir (Tablo 4.15).

10. Egitim oOncesi, hem calisma hem de kontrol grubundaki anneler c¢ocuklarinin
akademik basarilari, kullandiklar1 ilaglarin zekalarma olabilecek yan etkileri ve
Oogretmenlerin tutumlarina iliskin kaygilar yasadiklarim1 ve hastaligi genellikle

sakladiklarini ifade etmislerdir (Tablo 4.15).

11. Egitim sonrasinda, goriisme yapilan ¢alisma grubundaki annelerin epilepsiye iliskin
daha dogru ifadelerinin oldugu, kontrol grubundaki annelerin ise bilgi
eksikliklerinin ve endiselerinin, hastalikla ilgili yanlis tutumlarinin devam ettigi

belirlenmistir (Tablo 4.15).

Arastirmadan elde edilen sonuclara gore; epilepsili ¢ocuklarin izlendigi poliklinikte,

1. Epilepsili c¢ocuk, adolesan ve annelerine, interaktif egitim tekniklerinin
kullanildig1 ve etkin grup etkilesiminin saglandigi, diizenli ve siirekli egitimlerin
verilmesi,

2. Egitimlere biitiin aile {iyelerinin de katiliminin saglanmasi,

3. Ogretmen-cocuk-aile isbirligi cercevesinde 6gretmenlerin de epilepsiye iliskin
egitiminin saglanmasi,

4. Egitimlerin verilebilmesi icin ¢cocuklarm takip edildigi tinitede, hemsirenin aktif
olarak rol aldig1 egitim biriminin olusturulmasi,

5. Cocuklarin birebir bakimindan sorumlu annelere hastaligin bakimi ve ¢cocugun

gelisim Ozelliklerine iliskin egitim verilmesi,
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Cocuklarin hastaliklarinin yonetiminde kendi sorumluluklarmi alabilmesi icin

cesaretlendirilmesi ve destek olunmasi,

. Ayni sorunu yasayan cocuk ve ailelerin bir arada egitim alabilecekleri,

sorunlarini konusabilecekleri sosyal destek gruplarinin olusturulmasi,

Tanm1 konulduktan sonra, diizenli araliklarla c¢ocuk ve annelerin kaygi
diizeylerinin incelenerek sonuca gore girisimler planlanmasi,

Tan1 konulduktan sonra, diizenli araliklarla cocuk ve annelerin yasam kalitesi
diizeylerinin incelenerek sonuca gore girisimler planlanmasi,

Tan1 konulduktan sonra, diizenli araliklarla ¢cocuk ve annelerin bilgi diizeylerinin
incelenerek sonuca gore girisimler planlanmasi,

Grup egitimlerinin hemsire, hekim ve psikologdan olusan ekip gozetimi altinda

diizenlenmesi Onerilmektedir.
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EK-1
COCUK TANITIM FORMU
Cocugun ad1 - soyada:
Dosya no:
Adres:

Tel no:

1. Yas:
2. Ogrenim durumu:
1. ilkokul 2. Ortaokul 3. Lise
3. Epilepsinin nasil bir hastalik oldugunu biliyor musun?
1. Evet 2. Hayir
4. Epilepsi hastalig ile ilgili sana hic bilgi verildi mi?
1. Evet 2. Hayir (hayirsa 8. soruya gec)
5. Epilepsi ile ilgili bilgiyi sana kim/Kimler verdi?

6. Sana epilepsi ile ilgili hangi konularda bilgi verildi?

7. Epilepsi ile ilgili verilen bilgiyi yeterli buldun mu?
1. Evet 2. Hayir
8. Epilepsi ile ilgili bilgi almak istedigin konu var m?
1. Evet 2. Hayir
9. Epilepsi ile ilgili hangi konularda bilgi almak istersin?

10. Epilepsi ile ilgili kullandigin ilacin adim1 ve dozunu biliyor musun?
1.Bilmiyorum

2. Biliyorum

ILACIN ADI [LACIN DOZU

11. Epilepsi ile ilgili ilaclarim zamaninda alabiliyor musun?
1. Evet 2. Hayir 3.Bazen



12. Kontrollere zamaninda gelebiliyor musun?
1. Evet 2. Hayir
13. Ne kadar sikhkta nobet geciriyorsun?
14. Okuldaki not durumun nasil?
1. Pekiyi 2. yi 3. Orta 4.Zayif
15. Epilepsi tanisi1 aldiktan sonra okul basarin etkilendi mi?
1. Evet 2. Hayir

16. Bir spor faaliyetiyle ilgileniyor musun?

1. flgileniyorum 2. lgilenmiyorum (ilgilenmiyorsan 18. soruya gec)

17. Epilepsi tamis1 aldiktan sonra spor faaliyetlerin etkilendi mi?
1. Evet 2. Hayir
18. Okul disindaki aktiviteleri

AKktivite Giin / siire Hafta / Siire

Epilepsi nedeniyle etkilenme
durumu

Bilgisayar kullanimi (oyun
oynama vb)

Internet ulasimi

Arkadaslarla disarida vakit
gecirme (sinema, gezme,)

Sokakta oyun oynama

Dershaneye gitme

19. Epilepsi tanisi aldiktan sonra diger kardeslerinle iliskilerin etkilendi mi?

1. Evet 2. Hayir

20. Epilepsi tanis1 aldiktan sonra annenle iliskilerin etkilendi mi?
1. Evet 2. Hayir

21. Epilepsi tanis1 aldiktan sonra babanla iliskilerin etkilendi mi?
1. Evet 2. Hayir

22. Epilepsi tanis1 aldiktan sonra arkadas iliskilerin etkilendi mi?
1. Evet 2. Hayir

23. Epilepsi tamis1 aldiktan sonra 6gretmenlerinle iliskilerin etkilendi mi?
1. Evet 2. Hayir

24. Hastaliginla ilgili sana destek olan kisiler var m?
1. Evet 2. Hayir (hayirsa 25. soruya geg)

25. Sana Kim/Kimler destek oluyor?

26. Epilepsi hastaligina iliskin giicliikler yasiyor musun?
1.Evet 2. Hayir




EK -2
COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI - 49

Ad1 soyadi: Tarih:
Cinsiyeti: K() E() Okul:
Dogum tarihi: Sinif:

Sevgili dgrenciler;

Asagida epilepsi nedeniyle yasadigimiz durumlar karsisinda diisiindiiklerinizi ve hissettiklerinizi
anlamamiza yonelik bazi ifadeler verilmistir. Her ifadeyi dikkatle okuduktan sonra nasil
hissettiginizi siklardan en uygununu isaretleyerek belirtin. Dogru ya da yanlis cevap yoktur.
Herhangi bir ifadenin iizerinde fazla zaman harcamadan nasil hissettiginizi gosteren cevabi
isaretleyiniz.

Genel saghk;
1. Genel olarak sagliginizin nasil oldugunu séylersiniz.
Cok iyi ( ) Iyi () Orta () Zayif ()

2. Bir y1l oncesi ile karsilastirdiginizda, genel olarak sagliginizi nasil degerlendiriyorsunuz?
Dahaiyi ( ) Biraz dahaiyi ( ) Hemen hemen ayn1 ( ) Biraz dahakétii () Daha kotii ()

Asagidaki sorular, hastaligimizin bir giin boyunca yaptiginiz isleri/ aktiviteleri ne kadar kisitladigini
belirlemeye yonelik olarak hazirlanmistir. Dogru ya da yanlis cevap yoktur. Herhangi bir ifadenin
tizerinde fazla zaman harcamadan son 1 aydir nasil hissettiginizi gosteren cevabu isaretleyiniz.

3. Hastaligim, kogma, jimnastik yapmak, futbol oynamak, yiizme gibi ¢ok aktif olunan spor faaliyetlerine
katilmami engeller.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
4. Hastaligim yiiriimek, bisiklet siirme gibi aktivitelerde bulunmami engeller.
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

5. Hastaligim, paket tasimak, kitap dolu okul cantasini tasimak gibi ¢ok aktif olmay1 gerektirmeyen isleri
yapmami engeller.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
6. Hastaligim tek basina dus almak, okula tek basmna gidip gelmek gibi giinliik islerimi yapmami engeller.
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

Siradaki sorular giinlik hayatimizda her zaman yaptigimiz islerle ilgilidir. Ornegin; Ev isleri, bebek
bakimi, okulda derslere katilmak, arkadas ya da aile ile birlikte olmak, ev 6devi yapmak, okul
sonrasindaki faaliyetlere katilmak gibi. Fiziksel sorunlarinizin (hastalik gibi) veya duygusal sorunlariniz
(kederli ve sinirli hissetmek gibi) nedeni ile bu giinliik islerinizi yapmakta her hangi bir sorun yasayip
yasamadiginizi 6grenmek istiyoruz. Son bir ay igerisinde fiziksel veya duygusal sikintilarinizin agagidaki
sorulara ne siklikla neden oldugunu isaretleyiniz.

7. Hastaligim okulda, evde ve yaptigim diger etkinliklerin (spor yapmak gibi) ¢esitliligini sinirlandirdu.
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Higbir zaman ( )

8. Hastaligim yaptigim tiim islerde arkadaglarima gore daha fazla gii¢/caba harcamama neden olur.
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Higbir zaman ( )

9. Gegen ay nedensiz yere okula gitmedigim oldu.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Higbir zaman ( )



10. Gegen ay 6gretmenlerimle veya okuldaki idari personelle sorunlarim oldu.
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Higbir zaman ( )

11. Gegen ay okul disinda katildigim ortamlarda bulunan gorevlilerle sorunlarim oldu ( 6rnegin polis,
otobiis soforii vb)

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Higbir zaman ( )

Siradaki sorular son bir aydir kendinizi nasil hissettiginiz ve olaylarin sizin aginizdan nasil gelistigini
belirlemeye yonelik olarak hazirlanmistir.

12. Bir isi yaparken dikkatimi toplamakla ilgili giiclerim olur.

Her zaman ( ) Cogu zaman ( ) Bazen ( ) Nadiren ( ) Higbir zaman ( )
13. Kitap, gazete ve dergi okurken zorlandim.

Her zaman ( ) Cogu zaman ( ) Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

Siradaki sorular zihinsel faaliyetlerinizin hastaliginizdan ne kadar etkilendigini belirlemeye yonelik
olarak hazirlanmistir. Son bir ay1 diisiinerek yanitlayiniz.

14. Diistinmekte zorlandim.
Her zaman ( ) Cogu zaman ( ) Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

15. Sorular1 anlama ve ¢ozmede zorlandim ( Ornegin: Plan yapma, karar verme ve yeni bir seyler
O0grenme gibi)

Her zaman ( ) Cogu zaman ( ) Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

16. diizenleme ve plan gerektiren karmasik isleri yapma ile ilgili sorunlar yasadim. (Ornegin: Bilgisayar
oynamak, zor ev ddevlerini yapmak gibi.)

Her zaman ( ) Cogu zaman () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
17. Giinler ya da saatler 6ncesinde okudugum seyleri hatirlamakta zorlandim.

Her zaman ( ) Cogu zaman ( ) Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
18. Konusurken uygun/dogru sozciikleri bulmakta zorlandim.

Her zaman ( ) Cogu zaman ( ) Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
19. Ogretmenlerimi anlamakta zorlandim.

Her zaman ( ) Cogu zaman ( ) Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
20. Okudugumu anlamakta zorlandim.

Her zaman ( ) Cogu zaman ( ) Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

Asagidaki sorular ailenizden, arkadaslarinizdan ve ogretmenlerinizden aldiginiz yardim ve destegin
niteliginin belirlenmesine yonelik olarak hazirlanmistir. Tiim sorulari son bir ayr dikkate alarak
yanitlayiniz

21. ihtiyacim oldugunda ya da yardim istedigimde bana destek olan birilerini bulurum.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

22. Benim i¢in sorun olan seyleri konusabilecegim/tartisabilecegim birisi vardir.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

23. Zihnim karistiginda ya da farkli ¢o6ztim yollar1 bulmak istedigimde danisabilecegim birileri vardir.
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

24. Beni iyi ve kotii yonlerimle kabul eden birisi vardir.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )



Epilepsinin ve Antiepileptik ilaclarin Etkileri

Asagidaki sorular epilepsinin ve kullandiginiz ilaglarin yasaminizi nasil etkiledigini belirlemeye yonelik
olarak hazirlanmistir. Tiim sorulari son bir ay1 diistinerek yanitlayiniz.

25. Hastaligimin ve kullandigim ilaglarin yasitlarima gore sosyal aktivitelere katilmami kisitladigini
diisiiniiyorum.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Higbir zaman ( )
26. Gegirdigim nobetler nedeniyle kendimi insanlara uzak ve yalniz hissederim.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Higbir zaman ( )
27. Tedavim ve gecirdigim nobetler nedeniyle sinif tekrarlamak zorunda kaldim

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
28. Yapmak istemedigim bir durumdan kagmak i¢in ilacin yan etkilerini bahane ederim
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
29. ilag ictigim icin kendimi digerlerinden farkli hissediyorum ve utang duyuyorum

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
30. Hastaligim ve kullandigim ilaclarin okul basarimi olumsuz yonde etkiledigini diisiiniiyorum.
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
31. Gecirdigim nobetler yiiziinden kendimi kisitlanmis hissediyorum.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )
32. Gecirdigim nobetlerin ve kullandigim ilaglarin 6zgiirligiimii kisitladigini diisiiniiyorum
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

33. Hastahigimm ve gecirdigim nobetlerin sosyal hayatim1 ve arkadas edinmemi kisitladigini
diisiiniiyorum.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

34. Hastaligimin ve gecirdigim nobetlerin spor yapmak gibi fiziksel aktivitelere katilmami kisitladigini
diisiiniiyorum.

Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

Asagidaki sorular kullandiginiz ilaglarin yan etkilerini belirlemeye yonelik olarak hazirlanmistir. Tiim
sorular1 son bir ay1 diisiinerek yanitlayiniz.

35. Kilo alimy, sivilcelenme ve saclarin dokiilmesi gibi sorunlarim oldu.
Cok sik () Sik sik () Bazen ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

Asagidaki sorular epilepsi ve kullanilan ilaglardan dolayr ailenizin ve cevrenizdeki diger Kkisilerin
koydugu kurallar karsisinda neler hissettiginizi belirlemeye yonelik olarak hazirlanmistir. Tiim sorular
son bir ay1 diisiinerek yanitlayiniz.

36. Epilepsim oldugu i¢in kendimi ¢ok iyi hissetmiyorum.
Tamamen katiliyorum () Katiliyorum ( ) Katidlmiyorum ( )  Hig katilmiyorum ( )

37. Ben bir isi yapmak i¢in aday oldugumda benim yerime hicbir hastaligi olmayan bir kisiyi
sececeklerini diistiniiyorum.

Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katidlmiyorum ( )  Hig katilmiyorum ( )

38. Epilepsim oldugu i¢in arkadaslarimi benimle birlikte sosyal aktivitelere katilmaktan kac¢indiklarini
diisiiniiyorum.

Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katidlmiyorum ( )  Hig katilmiyorum ( )



39. Epilepsim nedeniyle benden korkan insanlar oldugunu diisiiniiyorum.

Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katilmiyorum ( )  Hig katilmiyorum ( )
40. Epilepsim oldugu i¢in benim diisiincelerime daha az 6nem verildigini diistiniiyorum.

Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katidlmiyorum ( )  Hig¢ katilmiyorum ()
41. Epilepsinin benim zihin kapasitemi olumsuz yonde etkiledigini diisiiniilyorum.

Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katidlmiyorum ( )  Hig¢ katilmiyorum ()

Siradaki sorular sizin hastaligimiza yonelik olarak gelistirdiginiz ve sergilediginiz tutum ve
davranislarinizi belirlemeye yonelik olarak hazirlanmistir. Tiim sorulari son bir ayi diisiinerek
yanitlaymiz.

42. Hastaligimmizin olmasi sizin i¢in ne kadar kotiidiir.

Cok () Oldukea ( ) Biraz ( ) Emin degilim ( ) Hig degil ( )
43. Epilepsinin olmasi sence ne kadar adil bir durum.

Cok () Oldukea ( ) Biraz ( ) Emin degilim ( ) Hig degil ( )
44. Epilepsin oldugu i¢in ne kadar mutsuzsun

Cok () Oldukea ( ) Biraz ( ) Emin degilim ( ) Hig degil ( )
45. Epilepsin oldugu i¢in kendini ne kadar kotii hissediyorsun.

Cok () Oldukea ( ) Biraz ( ) Emin degilim ( ) Hig degil ( )
46. Epilepsinin sevdigim seyleri yapmami engelledigini diistintiyorum.

Cok () Oldukea ( ) Biraz ( ) Emin degilim ( ) Hig degil ( )
47. Epilepsinin yeni seyleri yapmami engelledigini diistiniiyorum

Cok sik () Sik sik () Biraz ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

48. Nobet gecirecegim diye endiselenirim

Cok sik () Sik sik () Biraz ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )

49. Nobet gecirdigimde yaralanabilirim diye diistiniiyorum.

Cok sik () Sik sik () Biraz ( ) Nadiren ( ) Hicbir zaman ( )



EK-3
(COCUK) EPILEPSI BiLGI TESTi

Sevgili cocuklar; asagida epilepsi hastalig: ile ilgili genel ciimleler bulunmaktadir. Ciimleler size gore,
Dogru ise D boliimiine ‘X’; Yanlis ise Y boliimiine ‘X’ isareti koyun.

D: Dogru
Y: Yanlis

CUMLELER D Y

1. Hastaligimla ilgili cogu ilag 2-3 aydan sonra bagimliliga neden olur

2. Tlaglarimi zamaninda aldigimda nobetim azalir ve nébet gegirmem

[9]

. Eger ilag dozumu azaltirsam ilaclarin ¢ogu yan etkisini gormem

4. Baz1 giinler ila¢g dozumu atlayabilirim

5. Yeterince uyudugum zaman daha az nobet geciririm

6. Bisiklet siirme, yiizme gibi yorucu sporlardan kacinmam gerekiyor

7. Cok hizli bilyiidiigiimden dolayi, uygun ilag dozumun ayarlanmasi igin
kontrollere zamaninda gitmem gerekiyor

8. Yanimda okula giderken epilepsili olduguma dair kart tastmam giivenli
olur

9. Hasta oldugumu 6gretmenime sdylemem gerekiyor

10. Epilepsisi olan insanlar evlenmeyi planlamalidir




EK-4

COCUK GORUSME FORMU

1. Epilepsinin nasil bir hastalik oldugunu tarif eder misin?

2. Bu hastaliginin nedenleri nelerdir?

3. Bu hastaligin tedavisi nasil yapiliyor?

4. llac tedavisinde dikkat edilmesi gerekenler nelerdir?

5.Epilepsi oldugunu 6grendiginde ilk olarak neler hissettin?

6. Epilepsi ile ilgili ilaglarin1 alirken nelere dikkat ediyorsun?

7. Tlaglarim zamaninda aliyor musun? Almiyorsan neden?

8. Yasadigin nobetlerle ilgili duygularini kisaca anlatabilir misin?

9. Epilepsi oldugunu ailen disinda kimler biliyor?

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.

23

Epilepsi oldugunu arkadaslarina soyliiyor musun? S6ylemiyorsan neden?
Epilepsi oldugun icin kendini arkadaglarindan farkli hissediyor musun?

Ne bakimdan kendini farkli hissediyorsun?

Hastalik yiiziinden okul basarin sence etkilendi mi? Nasil?

Hastalik yiiziinden sosyal faaliyetlerin sence etkilendi mi? Nas1l?

Hastalik yiiziinden arkadas iligkilerin sence etkilendi mi? Nasil?

Hastalik yiiziinden diger kardeslerinle iligkilerin sence etkilendi mi? Nasil?
Hastalik yiiziinden annenle iliskilerin sence etkilendi mi? Nasil?

Hastalik yiiziinden babanla iliskilerin sence etkilendi mi? Nasil?

Hastalik yiiziinden 6gretmenlerinle iliskilerin sence etkilendi mi? Nasil?
Epilepsinin hayatinda yapmay istedigin seyleri kisitladigini diisiiniiyor musun? Bunlar neler?
Ailenin epilepsi olman nedeniyle yapmani kisitladig: seyler var mi1? Varsa neler?

Bu durumla bas etmek icin neler yapman gerekiyor sence?

. Hastalikla ilgili ne tiir giicliikler yasiyorsun?
24.
25.
26.
217.
28.
29.
30.
31.
32.

Sence bu hastaligin en gii¢ yonleri nelerdir?

Diger insanlarin hastaliginla/seninle ilgili neler diisiindiigiinii hissediyorsun?
Su anda hastaligin hakkinda ne diistiniiyorsun?

Gelecekte hayal ettigin sey nedir?

Bu hastalifin, sence gelecegini olumsuz olarak etkileyebilir mi? Nasil?

Bu hastaligini insanlara anlatmak ister misin?

Hastaligini insanlara anlatman gerekse ne yapardin, neler sdylerdin?

Sence sana hastaliginla ilgili verilecek bu egitimin bir faydasi olacak mi1?

Bu egitimden neler bekliyorsun?



EK- 5
EBEVEYN TANITIM FORMU
Ebeveynin ad1 - soyadi:
Dosya no:
Adres:

Tel no:

1. Annenin yasi:
2.Annenin 6grenim durumu:
1. flkokul 2. Ortaokul 3. Lise 4. Yiiksekokul/Fakiilte
3. Annenin isi:
4. Babanmin yasi:
5. Babanmin 6grenim durumu:
1. Okur Yazar Degil 2. Okuryazar 3. flkokul
4. Ortaokul 5. Lise 6. Yiiksekokul/Fakiilte
6. Babamn isi:
7. Saghk giivenceniz var nm?
1. Yok / Kendim Karsiliyorum 2. Bag-Kur 3. Emekli Sandig1
4. SSK 5. Yesil Kart
8. Aile yapisi
1. Cekirdek aile 2. Genis aile 3. Parcalanmis aile
9. Kazandigimiz para masraflarimz karsiliyor mu?
1. Karsiliyor 2. Kismen karsiliyor 3. Karsilamiyor
10. Ailedeki ¢ocuklarin dagilim

COCUK YAS CINSIYET | EGIiTiM KRONIK HASTALIGI

1. cocuk

2. ¢ocuk

3. ¢ocuk

4. cocuk

5. ¢ocuk

11. Cocugunuza epilepsi tanisi konali ne kadar zaman oldu?

12. Epilepsinin nasil bir hastalik oldugunu biliyor musunuz?
1. Evet 2. Hayir

13. Epilepsi hastaligi ile ilgili size hi¢ bilgi verildi mi?
1. Evet 2. Hayir (hayirsa 17. soruya geginiz)



14. Size epilepsi ile ilgili bilgiyi kim/kimler verdi?

15. Size epilepsi ile ilgili hangi konularda bilgi verildi?

16. Epilepsi ile ilgili verilen bilgiyi yeterli buldunuz mu?
1. Evet 2. Hayir
17. Sizin epilepsi ile ilgili bilgi almak istediginiz konu var nm?
1. Evet 2. Hayir (hayirsa 19.soruya geginiz)
18. Epilepsi ile ilgili hangi konuda bilgi almak istersiniz?

19. Cocugunuz epilepsi ile ilgili ila¢ kullamyor mu?
1. Evet 2. Hayir

20. Cocugunuzun epilepsi ile ilgili kullandig ilacin adim ve dozunu biliyor musunuz?
1. Bilmiyorum

2. Biliyorum

ILACIN ADI ILACIN DOZU

21. Cocugunuzun epilepsi ile ilgili ilaclarin1 zamaninda verebiliyor musunuz?
1. Evet 2. Hayir 3.Bazen

22. Epilepsi ile ilgili ilaclar1 verirken nelere dikkat ediyorsunuz?

23. Cocugunuz ne kadar siklikta nébet geciriyor?

24. Cocugunuzu zamaninda kontrollere gotiirebiliyor musunuz?
1. Evet 2. Hayir
25. Cocugunuza epilepsi tamis1 konulduktan sonra diger cocuklarimzla iliskileriniz etkilendi mi?
1. Evet 2.Hayir
26. Cocugunuza epilepsi tamis1 konulduktan sonra esinizle iliskileriniz etkilendi mi?
1. Evet 2.Hayir
27. Cocugunuza epilepsi tamis1 konulduktan sonra komsularimzla iliskileriniz etkilendi mi?
1. Evet 2. Hayir



28. Cocugunuza epilepsi tamis1 konulduktan sonra akrabalarimzla iliskileriniz etkilendi mi?
1. Evet 2.Hayir

29. Cocugunuza epilepsi tamis1 konulduktan sonra maddi yonden sikintimz oldu mu?
1. Evet 2.Hayir

30. Cocugunuza epilepsi tanis1 konulduktan sonra tatil planlarimz etkilendi mi ?
1. Evet 2. Hayir

31. Hastalikla basa cikkmada size destek olan kisiler var nm?
1.Evet 2.Hayir (hayirsa 33. soruya geginiz)

32. Size Kim/Kimler destek oluyor?

33. Epilepsili cocugunuzun bakimina iliskin giicliikler yastyyor musunuz?

1.Evet 2. Hayir



EK- 6
WHOQOL-BREF(TR)
Ulusal Siiriim - Subat 1999
RUH SAGLIGI PROGRAMI
DUNYA SAGLIK ORGUTU
CENEVRE

SIZINLE ILGILI
Baglamadan 6nce kendinizle ilgili genel bir ka¢ soruyu cevaplamanizi istiyoruz. Liitfen dogru yanitlari
yuvarlaga aliniz ya da verilen bos yerleri doldurunuz.

Cinsiyetiniz nedir? Erkek Kadm
Dogum tarihiniz nedir? / /

GUN / AY / YIL
Gordiigiiniiz en yiiksek egitim derecesi nedir? Hig egitim almadim

flkokul-ortaokul
Lise veya esdegeri
Yiiksek

Medeni durumunuz nedir?

hi¢ evlenmemis ayr1 yastyor
evli bosanmis
evli gibi yastyor esi 0lmiis

Su anda bir hastaliginiz var m1? evet hayir

Eger su anda sagliginizla ilgili yolunda gitmeyen bir durum varsa, sizce bu nedir?

hastalik / sorun
Yonerge

Bu anket sizin yasammizin Kkalitesi, saglhigmiz ve yasammizin Oteki yonleri hakkinda neler
diistindiigliniizii sorgulamaktadir. Liitfen biitiin sorular1 cevaplayimz. Eger bir soruya hangi cevabi
vereceginizden emin olamazsaniz, liitfen size en uygun goriinen cevabi seciniz. Genellikle ilk
verdiginiz cevap en uygunu olacaktir.

Liitfen kurallarimizi, beklentilerinizi, hosunuza giden ve sizin i¢in onemli olan seyleri siirekli olarak
gozoniine aliiz. Yasaminizin son iki haftasim dikkate almaniz istiyoruz.



Ornegin bir soruda son iki hafta kastedilerek soyle sorulabilir:

ORNEK SORU Hig Cok az de?erct: de Cokea Tamamen
Gereksiniminiz
olan destegi
bagkalarindan 1 2 3 5
alabiliyor
musunuz?

Son iki hafta boyunca baskalarindan aldigimiz destegin miktarin1 en iyi karsilayan rakamu
yuvarlaga almalisiniz. Buna gore, eger bagkalarindan ¢okca yardim aldiysaniz, agagidaki gibi 4 rakamini
yuvarlaga almaniz gerekiyor:

alabiliyor musunuz?

ORNEK SORU Hi¢ [ Cok az | Ortaderecede Cokca Tamamen
Gereksiniminiz olan
destegi baskalarindan 1 2 3 @ 5

Son iki hafta i¢inde, ihtiyaciniz olan destegi baskalarindan hi¢ alamadiysaniz, 1 rakamini
yuvarlaga almalisiniz.

SIMDI, Liitfen her soruyu okuyunuz, duygularimzi degerlendiriniz ve her bir sorunun dlgeginde size en
uygun olan yanitin rakamini yuvarlaga aliiz.

Ne iyi,
Cok kotii Biraz kotii Oldukga iyi Cok iyi
ne kotii
1 Yasam kalitenizi nasil
Gl | buluyorsunuz? ! 2 3 4 >
Hic hosnut Cok az Ne hosnut, ne Epeyce Cok
degil hosnut de degil hosnut hosnut
2 -1
Sagligimizdan ne kadar 1 ’ 3 4 5
G4 | hosnutsunuz?




Asagidaki sorular son iki hafta i¢inde kimi seyleri ne kadar yasadiginizi sorusturmaktadir.

. Orta Asin
Hig Cok az derecede Cokea derecede

3 Agrilarinizin yapmaniz

gerekenlir} ne derece 1 ) 3 4 5
Fl1.4 engelledigini

diisiiniiyorsunuz?

Giinliik ugraslarinizi
4 yiiriitebilmek i¢in

herhangi bir tibbi 1 2 3 4 5
F11.3 tedaviye ne kadar

ihtiya¢ duyuyorsunuz?
5

Ya§amaktan ne kadar 1 2 3 4 5
F4.1 keyif alirsiniz?
6 -

Yasaminizi ne olciide 1 2 3 4 5
F24.2 | anlamli buluyorsunuz?

Dikkatinizi toplamada 1 2 3 4 5
F5.3 ne kadar basarilisiniz?
o Giinliik yasaminizda

k?ndlmzl ne kadar 1 2 3 4 5
F16.1 | gtivende

hissediyorsunuz?

Flziksel gevreniz ne 1 2 3 4 5
F22.1 | Olgiide saghklhidir?




Asagidaki sorular son iki haftada kimi seyleri ne dlciide tam olarak yasadiginizi ya da yapabildiginizi

sorusturmaktadir.
. Orta
Hicg Cok az derecede Cokca Tamamen

10 Giinliik yasami

pp. | Surdurmek icin 1 2 3 4 5
yeterli giiciiniiz
kuvvetiniz var m1?

11 Bedensel
goruinlistinuizi

F7.1 | abullenir ! 2 3 4 >
misiniz?

12 Gereksinimlerinizi

pig.1 | arsamakicin 1 2 3 4 5
yeterli paraniz var
mi1?

13 Giinliik
yasantinizda

F20.1 | Sereki bilgilere ne 1 2 3 4 5
ol¢iide ulagabilir
durumdasimiz?

14 Bos zamanlar1

1.1 degerlendirme

’ ugraslar1 icin ne 1 2 3 4 5

ol¢iide firsatiniz
olur?

Asagidaki sorularda, son iki hafta boyunca yasaminizin cesitli yonlerini ne ol¢iide iyi ya da doyurucu
buldugunuzu belirtmeniz istenmektedir.

beceriniz nasildir?

Cok kétii | Biraz kotii Nelggt‘a "€ | Oldukcaiyi | Cok iyi
s Hareketlilik (etrafta
dolasabllme, .blI‘ 1 2 3 4 5
F9.1 | yerlere gidebilme)




Hig hosnut Cok az Ne hosnut, Epeyce
degil hosnut ne de degil hognut Cok hognut

16 Uykunuzdan ne

kadar 1 2 3 4 5
F3.3 hosnutsunuz?

Giinliik

ugraslarmizi
17 yiirtitebilme 1 ) 3 4 5
F10.3 | becerinizden ne

kadar

hosnutsunuz?
8 Is gorme

kapasitenizden ne 1 2 3 4 5
F12.4 | kadar

hosnutsunuz?
19 Kendinizden ne

kadar 1 2 3 4 5
F6.3 hosnutsunuz?

Diger kisilerle
20 iligkilerinizden ne

1 2 3 4 5

F13.3 | kadar

hosnutsunuz?

Cinsel
21 yasaminizdan ne 1 2 3 4 5
F15.3 | kadar

hosnutsunuz?
- Arkadaslariizin

desteginden ne 1 2 3 4 5
Fl4.4 | kadar

hosnutsunuz?

Yasadiginiz evin
23 kosullarindan ne

1 2 3 4 5

F17.3 | kadar

hosnutsunuz?

Saglik
24 hizmetlerine

ulagma
F19.3 kosullarizdan ne ! 2 3 4 >

kadar

hosnutsunuz?
55 Ulasim

olanaklarinizdan 1 ) 3 4 5
F23.3 | nekadar

hosnutsunuz?




Asagidaki soru son iki hafta iginde bazi seyleri ne sikhikta hissettiginiz ya da yasadiginiza iliskindir.

Hicbir zaman

Nadiren

Arasira

Cogunlukla

Her zaman

26
F8.1

Ne siklikta hiiziin,
timitsizlik, bunalti,
¢okkiinliik gibi
olumsuz duygulara
kapilirsiniz?

Hic

Cok az

Orta
derecede

Cokca

Asiri
derecede

U. 27

Yasaminizda size
yakin kisilerle (es,
is arkadasi, akraba)
iligkilerinizde baski
ve kontrolle ilgili
zorluklariniz ne
ol¢tidedir?

Bu formun doldurulmasinda size yardim eden oldu mu? ............c.ocooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii

Bu formun doldurulmasi ne kadar siire aldi? ..........cooiiiiiiii e,

Soru formu ile ilgili yazmak istediginiz goriis var m?




EK-7
NOBETLER SKALASI KONUSUNDA EBEVEYN KAYGILARI

Direktifler (Talimatlar): Burada nobetleri olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin, hakkinda endise duyduklarini
ya da kaygilandiklarmi soyledikleri bazi seyler var. Nobetleri olan ¢ocuklara sahip ebeveynler, hemen
hemen hi¢ olmayan bazi seyleri iceren tiim seyler hakkinda endise yasarlar. Biz hangisinin sizi
endigelendirdigini yada size kaygi yarattigini bilmek istiyoruz

1. Liitfen sorularn her birini okuyun.
2. Nasil hissettiginize EN benzer goriinen cevabi segin.
3. Cevabimiz daire icine alin (1, 2, 3, 4 ya da 5).

1. Cocugumun nobetine beyin tiimorii gibi altta yatan bir problemin neden olabilmesinden endiseliyim.

Her zaman Siklikla Bazen Hemen hi¢ Asla
1 2 3 4 5

2. Cocugumun nobetinin bilinen bir nedeni olamayabileceginden endiseliyim.

Her zaman Siklikla Bazen Hemen hi¢ Asla
1 2 3 4 5

3. Cocugumun nobetinin yaptigim ya da yapmadigim bir seyden kaynaklanmasindan (ihtimali)
endiseliyim.

Her zaman Siklikla Bazen Hemen hi¢ Asla
1 2 3 4 5
4. Cocugumun nobetlerinden beyin hasarina sahip olabilmesinden endiseliyim.
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hi¢ Asla
1 2 3 4 5
5. Cocugumun nobetlerden zeka kaybr yasayabilmesinden endiseliyim.
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hi¢ Asla
1 2 3 4 5
6. Cocugumun nobetlerden olebilmesinden endiseliyim.
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hi¢ Asla
1 2 3 4 5
7. Cocugum iizerinde nobete kars: verilen ilaglarin yan etkisi hakkinda endiseliyim.
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hi¢ Asla
1 2 3 4 5
8. Cocugumda nobetlerden 6grenme problemi gelisebilmesinden endiseliyim.
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hi¢ Asla
1 2 3 4 5
9. Nobetler yiiziinden cocugumda duygusal problemler gelismesi konusunda endiseliyim.
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hi¢ Asla
1 2 3 4 5
Size hakkinda soru sormadigimiz herhangi bir kaygumz liitfen bize soyleyin.
TO.Ben. ..o hakkinda endigeliyim.
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hig Asla
1 2 3 4 5
P 2 7= hakkinda endiseliyim.
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hig Asla

1 2 3 4 5



EK- 8
SPIELBERGER DURUMLULUK KAYGI OLCEGi
KENDIiNi DEGERLENDIRME ANKETI-1

YONERGE: Asagida kisilerin kendilerine ait duygularin1 anlatmada kullandiklar1 bir takim ifadeler
verilmistir. Her ifadeyi okuyun, sonra da o anda nasil hissettiginizi, ifadelerin sag tarafindaki
alternatiflerden en uygun olanini isaretlemek suretiyle belirtin. Dogru ya da yanlis cevap yoktur. Herhangi
bir ifadenin iizerinde fazla zaman sarf etmeksizin su anda nasil hissettiginizi gosteren cevabi igaretleyin.

Hemen hi¢ Biraz Oldukca Tamamiyle
1. Kendimi sakin hissediyorum........................ €8 ?2) 3) “4)
2. Kendimi emniyette hissediyorum................... (1) 2) 3) “4)
3. HUzZUrsuzum. ..o, (1) 2) 3) “4)
4. Pismanlik duygusu igindeyim....................... (1) 2) 3) )
5. Kendimi rahat hissediyorum........................ (1) 2) 3) )
6. Icimde bir sikint1 hissediyorum..................... (1) 2) 3) )
7. leride olabilecek kotii olaylar diisiinerek iiziilii-
D] 101 14 D (1) 2) 3) )
8. Kendimi dinlenmis hissediyorum................. (1) 2) 3) )
9. Kendimi kaygili hissediyorum..................... (1) 2) 3) )
10. Kendimi rahatlik i¢inde hissediyorum.......... (1) 2) 3) )
11. Kendime giivenim oldugunu hissediyorum.... (1) 2) 3) )
12. Kendimi sinirli hissediyorum..................... (1) 2) 3) )
13. I¢imde bir huzursuzluk var....................... (1) 2) 3) “4)
14. Cok gergin oldugumu hissediyorum........... (1) 2) 3) “4)
15. Siikunet icindeyim..............cooiiiiienn. (1) 2) 3) )
16. Halimden memnunum........................... (1) 2) 3) )
17. Endise icindeyim..............ccvveieiniiennen. (1) 2) 3) )
18. Kendimi fazlasiyla heyecanli ve saskin hisse-
diyorum......o.ovvieiiii i (1) 2) 3) “4)
19. Kendimi neseli hissediyorum.................. (1) 2) 3) )

20. Keyfim yerinde..............ccooveiiiiiinnnn.n (1) 2) 3) “4)



SPIELBERGER SUREKLi KAYGI OLCEGI
KENDINi DEGERLENDIRME ANKETI]-2
YONERGE: Asagida kisilerin kendilerine ait duygularin1 anlatmada kullandiklar1 bir takim ifadeler
verilmistir. Her ifadeyi okuyun, sonra da genel olarak nasil hissettiginizi, ifadelerin sag tarafindaki
alternatiflerden en uygun olanini isaretlemek suretiyle belirtin. Dogru ya da yanlis cevap yoktur. Herhangi

bir ifadenin iizerinde fazla zaman sarf etmeksizin genel olarak nasil hissettiginizi gosteren cevabi

isaretleyin.
Nadiren Bazen Cogu zaman Her zaman

1. Keyfim yerindendir................. €)) 2) 3) )
2. Cabuk yorulurum.................. €)) 2) 3) “)
3. Olur olmaz hallerde aglayacak

gibi olurum...............c.c.oel €)) 2) 3) “)
4. Digerleri kadar mutlu olmay1

isterdim.........ocovuiiiniininian €)) 2) 3) “)
5. Cabuk karar veremedigim i¢in

firsatlar1 kagiririm................. 1) 2) 3) 4)
6. Kendimi zinde hissederim....... ¢)) 2) 3) “)
7. Sakin, kendime hakim ve soguk-

kanliymm...........co.ooeiin, ¢)) 2) 3) “)
8. Giicliiklerin yenemeyecegim

kadar biriktigini hissederim.... 1) 2) 3) 4)
9. Gergekte ¢cok onemli olmayan

seyler i¢in endiselenirim........ 1) ) 3) “)
10. Mutluyum............c.c...... (D 2 3) @)
11. Her seyi kotii tarafindan alirim 1) 2) 3) 4)
12. Kendime giivenim yok......... €)) 2) 3) 4)
13. Kendimi emniyette hissederim 1) 2) 3) “4)
14. Sikint1 ve gii¢liik veren durum-

lardan kaginirim................. @) 2) 3) “4)
15. Kendimi hiiziinlii ( kederli)

hissederim....................... €)) 2) 3) “)
16. Hayatimdan memnunum..... 1) 2) 3) 4)

17. Aklimdan bazi 6nemsiz dii-

siinceler gecer ve beni rahat-

S1zeder.......covevviiiniiinnnn, €8 ?2) 3) “4)
18. Hayal kirikliklarini dylesine

ciddiye aliryorum ki unutamam @) ?2) 3) “4)
19. Tutarli bir insanim........... @) ?2) 3) “4)
20. Son zamanlarda beni diisiin-

diiren konular yiiziinden gergin-

lik ve huzursuzluk i¢indeyim 1 2) 3) “)



EK-9

(EBEVEYN) EPIiLEPSi BiLGi OLCEGi

Biz nobetler hakkinda size sorular (20) soracagiz, liitfen asagidaki yanitlardan biri ile soruyu yanitlayin.

10.

11.

12.
13.

14.

15.
16.
17.

18.
19.

20.

1: Dogru
2: Yanlis
Epilepsisi olan insanlar evlenmeyi planlamalidir.......................
Cogu antiepileptik ila¢ 2-3 aydan sonra bagimliliga neden olur......................

Nobetlerin baslangicindan 6nce normal kuralli siniflarda olan ¢ocuklarin normal kuralli
siniflarda kalmasi beklenmelidir...................oo

Nobet sirasinda diismelerden kaynaklanan siddetli yaralanmalar siklikla meydana

Nobetleri  olan insanlar beyzbol, futbol, amerikan futbolu ya da basketbol
oynamamalidir..............c.ooeenen.

insanlar nadiren, kazara nobet sirasinda oliir.............
Insanlar daima bir nobetten sonra ekstra bir antiepileptik ila¢c dozu almalidir....................

Eger ilag dozu azaltilirsa, antiepileptik ilaclarin cogu yan etkileri
goriilmeyecektir................o....

Nobet sirasinda bir kisinin agzina dil basacagi ya da herhangi bir bagka nesneyi asla koymaya
calismayin..........c..ooviiiinen...

Epilepsiye  sahip olduktan birkac yil sonra, ¢ogu insan hafiza problemleri
yasayacaktir........ooeeuiiiiiiiiie

Beyin tiimorleri nobetlerin en yaygin nedenlerinden biridir....................

Eger bir kisinin 5 dakikadan kisa siirede sonlanan kisa bir nobeti varsa, acil servise gitmesi
gerekli degildir.....................

Nobetler 1 yil boyunca meydana gelmese bile, antiepileptik ilag alan bir kisi araba
stirmemelidir......................

Nobetleri olan insanlar ¢ocuk sahibi olmamaldir................
Kokain ve amfetaminler gibi ilaclar, nobete sahip olma sansin1 artirabilir....................c.ooeee.

Alkol beyin aktivitesini baskilar ve boOylece, nobetleri olan insanlar icin
glivenlidir...........ooooiiiiiii

Nobetleri olan ¢ogu insanda, sonugta ciddi duygusal problemler gelisir..........

Size regete veren doktorlari daima antiepileptik ilag aldigmiz konusunda uyarmaniz
gerekir.........oooveininnin

Dozun en azindan yarisim aldifiniz siirece ilacimizin birka¢ dozunu emniyetli bir sekilde
yanlislikla atlayabilirsiniz.
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[

EBEVEYN GORUSME FORMU

. Epilepsinin nasil bir hastalik oldugunu tarif eder misiniz?

. Bu hastaligin nedenleri nelerdir?

. Bu hastaligin tedavisi nasil yapiliyor?

. Tlag tedavisinde dikkat edilmesi gerekenler nelerdir?

. Cocugunuza ilk epilepsi tanis1 kondugunda neler hissettiniz?

. Tlaglar1 zamaninda verebiliyor musunuz? Veremiyorsaniz neden?

. Zamaninda kontrollere gelebiliyor musunuz? Gelemiyorsaniz neden?

2
3
4
5
6. Su anda hastalikla ilgili ne diisiiniiyorsunuz?
7
8
9

. Nobet esnasinda ne yapiyorsunuz / yapiyordunuz?

10.
11.
12.

Nobet esnasindaki duygularinizi kisaca anlatabilir misiniz?
Size gore, cocugunuz epilepsi tanist aldiktan sonra esinizle iligkileriniz etkilendi mi? Nasil?

Size gore, ¢ocugunuz epilepsi tanist aldiktan sonra diger cocuklarmizla iligkileriniz etkilendi mi?

Nasil?

13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.

Size gore, cocugunuz epilepsi tanist aldiktan sonra tatil planlarmiz etkilendi mi? Nasil?

Size gore, cocugunuz epilepsi tanist aldiktan sonra komsunuzla iligkileriniz etkilendi mi? Nasil?
Size gore, cocugunuz epilepsi tanist aldiktan sonra akrabalarimizla iligkileriniz etkilendi mi? Nasil?
Size gore, cocugunuz epilepsi tanist aldiktan sonra maddi durumunuz etkilendi mi? Nasil?
Cocugunuzun epilepsili olmas1 hayatiniza kisithliklar getiriyor mu? Bunlar neler?
Cocugunuzun hastaligl nedeniyle yapmasin kisitladiginiz seyler var mi? Varsa neler?

Bu hastalik nedeniyle kendinizi sucladiginiz oldu mu? Neden?

Hastalikla ilgili ne tiir giicliikler yasiyorsunuz?

Size gore bu hastaligin en gii¢ yonleri nelerdir?

Bu giicliiklerle bas edebiliyor musunuz?

Sizce, bas etmek i¢in neler yapmaniz gerekiyor?

Cocugunuzun epilepsi oldugunu aileniz disinda kimler biliyor?

Bu hastalig1 bagkalaria anlatiyor musunuz?

Hastalig1 anlatmaniz gerekse ne yaparsiniz? Nasil soylerdiniz?

Toplumun ¢ocugunuz ve hastaligiyla ilgili ne diistindiigiinii hissediyordunuz?

Size bu hastalikla ilgili verilecek egitimin faydasi olacak mi1?

Bu egitimden neler bekliyorsunuz?



AILELER ICIN
EPILEPSI EGITIM
REHBERI




EK TABLO 1. Epilepsili ¢ocuklarin spor aktivitesi ve arkadas iliskilerinin etkilenme durumuna gore toplam yasam kalitesi puan ortalamalar1

EPIiLEPSi YASAM KALITESi
CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Spor aktivitesi
Etkilenen 9 75.08+19.18 78.93+14.82 3910 ¥ 5 72.32+5.27 70.03+5.60 3712 ¥ -0.669£ 0.557€
77.30 (31.94-97.23) 79.53 (42.36-97.23) 0.004 74.50 (66.21-78.92) 72.18 (63.88-75.99) 0.021 0.516 0.588
Etkilenmeyen 15 80.63+18.01 83.46+14.18 -3.286¥ 18 79.08+12.50 75.89+11.71 3.201¥ | 101.00Q | 44.00Q
78.99 (31.94-97.23) 82.00 (44.44-100) 0.001 77.67 (46.21-80.89) 69.19 (45.02-78.96) 0.001 0.218 0.001
TEST 39.00 Q 0.087 42.00 Q 0.128 42.50 Q 0.852 40.00 Q 0.709
Arkadas iliskisi
Etkilenen 7 76.98+24.67 80.95+19.54 2.201¥ 9 64.21£13.43 61.29+13.49 4382 ¥ 22.50 Q 14.00 Q
78.91 (31.94-97.23) 81.20 (48.61-97.23) 0.028 60.62 (50.10-85.64) 58.89 (45.02-84.52) 0.002 0.339 0.064
Etkilenmeyen 45 77.99+17.87 81.23+13.90 -5.620¥ 43 71.69+£10.91 68.48+9.99 -5.337¥ | 934.50 Q | 547.00Q
75.77 (31.94-97.23) 88.74 (2.36-100) <0.001 75.19 (42.05-81.42) 70.02 (40.53-82.70) <0.001 0.783 <0.001
TEST 12450 Q 0.375 125.00 Q 0.384 134.00 Q 0.150 122.00 Q 0.084
Y Paired t testi
¥ Wilcoxon z testi
Q Mann Whitney U testi

£ Independent t testi



EK TABLO 2. Epilepsili cocuklarin annelerinin bazi 6zelliklerine gore fiziksel saglik yasam kalitesi puan ortalamalar1

FiZiKSEL SAGLIK

CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Anne Yas
24-34 yas 2 31.00+0.00 33.00+2.82 -1.000 ¥ 9 24.88+3.29 24.66+2.78 0.610 ¥ 1.000 Q 3.822 £
31.00 (31-31) 33.00 (31-35) 0.317 25.00 (20-31) 25.00 (20-29) 0.559 0.056 0.004
31-37 yas 30 23.73£2.63 29.16 £2.36 4931 ¥ 21 24.14£2.05 23.61 £2.57 0.897 ¥ -0.595 £ 41.50 Q
24.00 ( 16-28) 29.00 (23-33) <0.001 24.00 (21-28) 24.00 (18-30) 0.380 0.554 <0.001
38-44 yas 12 23.66+3.44 28.66+3.44 -3.464 ¥ 16 22.50+2.58 22.68 £2.72 -0.591¥ 79.00 Q 13.00 Q
22.50 (19-28) 27.50 (24-33) 0.001 22.00 (19-28) 23.00 (17-30) 0.554 0.421 <0.001
45 yas ve lizeri 8 22.62 £6.32 27.62 £5.75 -6.070 ¥ 6 22.33+4.92 22.33+4.17 0.000 ¥ 23.00 Q 12.00 Q
23.50 (16-33) 30.00 (21-35) 0.001 25.00 (16-26) 25.00 (16-25) 1.000 0.894 0.114
TEST 5.820K 0.054 3.457K 0.178 5.634 K 0.060 4.863 K 0.088
Diger cocuklariyla iliskisi
Etkilenen 16 23.18 £4.47 28.75+4.53 -3.700 ¥ 13 22.92+3.88 22.9243.17 0.000 ¥ 95.00 Q 38.50 Q
26.00 (16-28) 31.00 (21-35) <0.001 24.00 (16-27) 24.00 (16-27) 1.000 0.685 0.003
Etkilenmeyen 30 24.40+3.70 29.33+£2.95 -16.282 ¥ 32 23.96+2.63 23.75£2.77 0.546 ¥ 0.535£ 7.730 £
24.00 (19-33) 29.00 (24-35) <0.001 24.00 (19-31) 24.00 (18-30) 0.589 0.595 <0.001
TEST 233.50 2 0.880 225.00 Q 0.727 -1.055£ 0.297 -0.882£ 0.382




EK TABLO 2. Epilepsili cocuklarin annelerinin bazi 6zelliklerine gore fiziksel saglik yasam kalitesi puan ortalamalar1 (devami)

FiZIKSEL SAGLIK
CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TEST
g%g{lglcl(l Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Esiyle iliskisi
Etkilenen 6 20.66+5.31 26.00+5.89 -16.000 ¥ 10 22.40+3.89 22.30 £3.19 0218 ¥ -0.754£ 1.643 £
20.00 (16-28) 25.00 (21-35) <0.001 24.00 (16-27) 23.00 (16-27) 0.832 0.464 0.123
Etkilenmeyen 44 24.34 £3.43 29.45+2.79 -22.651¥ 37 24.05 £2.60 23.89+2.62 0453 ¥ 0.428 £ 0.296 £
24.00 (16-33) 29.50 (23-35) <0.001 24.00 (19-31) 24.00 (18-30) 0.653 0.670 <0.001
TEST -1.647£ 0.154 -1.413£ 0.214 -1.608£ 0.114 -1.643 £ 0.107
Komsulariyla iliskisi
Etkilenen 6 21.66 £5.31 28.00+5.89 -16.000 ¥ 9 21.77+3.96 21.44+3.96 0.667 ¥ -0.465 £ 1.750 £
20.00 (16-28) 25.00 (21-35) <0.001 22.00 (16-27) 23.00 (16-27) 0.524 0.649 0.125
Etkilenmeyen 46 24.23 £3.29 29.34+2.78 -23.666 ¥ 43 23.93+2.59 23.76+2.73 0.522¥ 0.480 £ 9.536 £
24.00 (16-33) 29.00 (23-35) <0.001 24.00 (19-31) 24.00 (17-30) 0.605 0.633 <0.001
TEST -1.604£ 0.164 -1.370£ 0.226 -2.055£ 0.045 -2.287£ 0.026




EK TABLO 2. Epilepsili cocuklarin annelerinin bazi 6zelliklerine gore fiziksel saglik yasam kalitesi puan ortalamalar1 (devami)

FiZiKSEL SAGLIK
CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TEST
g%g{lglcl(l Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
AKrabalaryla iliskisi
Etkilenen 10 22.80+4.82 28.00+5.09 -3.051¥% 8 21.62+3.77 21.62+3.33 0.000 ¥ 28.00 Q 15.00 Q
25.00 (16-28) 30.00 (21-35) 0.002 23.00 (16-26) 23.00 (16-26) 1.000 0.271 0.025
Etkilenmeyen 42 24.07+3.50 29.19 £2.86 -21.635¥ 44 23.90+2.67 23.68+2.71 0.725 ¥ 0.242 £ 9.151 £
23.50 (16-33) 29.00 (23-35) <0.001 24.00 (19-31) 24.00 (17-30) 0.472 0.809 <0.001
TEST 207.50 Q 0.953 202.50 Q 0.860 -2.082£ 0.043 -1.903£ 0.063
Destek alma durumu
Alan 12 24.66 +3.82 29.50+2.93 -3.207¥ 17 24.11£2.47 23.94+2.07 -0.371% 94.00 Q 21.50 Q
25.50 (19-33) 30.50 (24-33) 0.001 25.00 (19-27) 25.00 (20-27) 0.711 0.719 <0.001
Almayan 40 23.57+£3.77 28.80+3.51 -5.703 ¥ 35 23.28 £3.14 23.08+3.19 0.536 ¥ | 651.00Q 177.50 Q
23.50 (16-31) 29.00 (21-35) <0.001 23.00 (16-31) 23.00 (16-30) 0.595 0.599 <0.001
TEST 203.00 Q 0.418 200.50 Q 0.386 232.00 Q 0.198 220.50 Q 0.129
Y Paired t testi
¥ Wilcoxon z testi
Q Mann Whitney U testi
£ Independent t testi

K Kruskal wallis testi




EK TABLO 3. Epilepsili cocuklarin ve annelerinin baz1 6zelliklerine gore annelerin psikolojik saglik yasam kalitesi puan ortalamalart

PSIKOLOJIK SAGLIK

CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Yas
7-10 yas 30 18.86+2.86 23.83+2.97 23.468 ¥ 30 17.96+2.95 16.90+3.35 -1.957¥ | 1.199£ | 70.50 Q
18.00 (13-26) 23.00 (18-30) <0.001 18.00 (12-24) 16.00 (13-25) 0.050 0.236 <0.001
11-14 yas 13 17.69£2.92 22.46+2.51 -3.358 ¥ 16 17.62+3.05 17.75+2.88 -0.065¥% | 100.00Q | 20.50 Q
16.00 (15-22) 21.00 (19-26) 0.001 16.50 (14-24) 17.50 (14-25) 0.948 0.858 <0.001
15 yas ve iizeri 9 19.11%2.36 22.55+1.58 2.539¥ 6 18.66+3.82 19.00+3.79 0.674¥ | 26.50Q 2.172¢
20.00 (17-24) 22.00 (20-25) 0.011 18.50 (13-24) 18.50 (15-24) 0.503 0.950 0.072
TEST 3.163 K 0.206 3.398 K 0.183 1.084 K 0.582 2758 K 0.252
Cinsiyet
Kiz 26 17.88+2.53 22.69+2.75 -4.679¥ 28 17.57+2.87 17.82+3.26 0.265¥% | 323.00Q | 94.00Q
17.00 (13-26) 22.00 (18-30) <0.001 17.00 (13-24) 16.50 (13-25) 0.791 0.471 <0.001
Erkek 26 19.34+2.91 23.84+2.73 -4.663 ¥ 24 18.37+3.22 16.91+3.29 2384¥ | 25550Q | 4250 Q
19.50 (15-26) 23.50 (19-28) <0.001 17.50 (13-24) 16.00 (13-23) 0.017 0.267 <0.001
TEST 223.50Q 0.034 24150Q 0.075 -0.950 £ 0.347 269.50Q 0218




EK TABLO 3. Epilepsili cocuklarin ve annelerinin baz1 6zelliklerine gore annelerin psikolojik saglik yasam kalitesi puan ortalamalari (devami)

PSIKOLOJIK SAGLIK

CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
OKul basarisi
Etkilenen 25 18.20+3.35 23.00+3.43 4560 ¥ 23 17.21£3.02 16.95+3.15 0.160¥ | 241.00Q | 55.50Q
17.00 (13-26) 22.00 (18-30) <0.001 17.00 (13-24) 16.00 (13-25) 0.873 0.332 <0.001
Etkilenmeyen 27 19.00+2.16 23.11£2.02 4777¥ 29 18.51%2.97 17.75+3.38 1353 ¥ | 35400Q | 7.783f
20.00 (16-23) 23.00 (20-28) <0.001 18.00 (12-24) 17.00 (13-25) 0.187 0.534 <0.001
TEST 26450 Q 0.176 273.50 Q 0.237 236.50 Q 0.072 29150 Q 0.435
Ogretmeni ile iliskisi
Etkilenen 6 18.00+0.00 23.000.00 2.449¥ 8 17.25+2.05 16.75%2.49 0.837 ¥ | 1.033¢ 0.00 Q
18.00 (18-18) 23.00 (23-23) 0.014 17.50 (14-21) 15.50 (15-22) 0.430 0.336 0.001
Etkilenmeyen 46 18.69+2.97 23.30+2.85 -6.143 ¥ 44 18.06+3.18 17.52+3.41 -1.272¥ | 906.00Q | 226.00 Q
17.00 (13-26) 22.00 (18-30) <0.001 17.00 (12-24) 16.00 (13-25) 0.203 0.388 <0.001
TEST 132.00Q 0.862 123.00Q 0.665 -0.697£ 0.489 15750 Q 0.636




EK TABLO 3. Epilepsili cocuklarin ve annelerinin baz1 6zelliklerine gore annelerin psikolojik saglik yasam kalitesi puan ortalamalari(devami)

PSIKOLOJIK SAGLIK
CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Diger cocuklariyla iliskisi
Etkilenen 16 17.81+2.58 22.31+2.35 -3.656 ¥ 13 18.00+3.60 17.53+3.75 0.796 ¥ 104.00Q 36.00 Q
18.00 (15-22) 22.50 (19-27) <0.001 18.00 (12-24) 15.00 (13-24) 0.426 1.000 0.003
Etkilenmeyen 30 18.76+3.02 23.46+3.04 -5.009 ¥ 32 18.00+2.87 17.33+3.24 -1.157¥ 412.50Q 93.00 Q
17.00 (13-26) 22.00 (18-30) <0.001 17.00 (13-24) 16.00 (13-25) 0.247 0.246 <0.001
TEST 191.50 Q 0.256 190.00 Q 0.244 206.50 Q 0.844 205.50 Q 0.824
Destek alma durumu
Alan 12 19.58+2.31 23.66+1.87 -1.414¥ 17 19.64+2.95 20.00+3.69 -0.310 ¥ 101.00Q 1.849 £
20.00 (16-24) 24.00 (21-27) 0.157 20.00 (13-24) 21.00 (13-25) 0.772 0.983 0.069
Almayan 40 18.32+2.89 23.15+3.00 2.751¥ 25 17.11%2.75 16.14+2.17 -0.877¥ 523.00Q 30.50 Q
17.00 (13-26) 22.00 (18-30) <0.001 17.00 (12-23) 16.00 (13-21) 0.380 0.057 <0.001
TEST 182.50 Q 0.207 200.00 Q 0.381 140.50 Q 0.002 113.50Q <0.001
Giicliik yasama durumu
Yasayan 32 18.15+2.34 22.75+2.39 -5.207 ¥ 31 17.32+2.74 17.09+3.14 -0.359 ¥ 1.297€ 8.041 £
17.00 (15-22) 22.00 (19-27) <0.001 17.00 (12-24) 16.00 (13-25) 0.720 0.200 <0.001
Yasamayan 20 19.35+3.34 24.10+3.19 -11.979 ¥ 21 18.85+3.27 17.85+3.49 1.620 ¥ 0.477¢ 5.960 £
19.00 (13-26) 23.50 (18-30) <0.001 18.00 (13-24) 17.00 (13-25) 0.121 0.636 <0.001
TEST 24750 Q 0.168 237.00Q 0.116 -1.828 £ 0.074 287.50 Q 0.475

Y Paired t testi
¥ Wilcoxon z testi

Q Mann Whitney U testi
£ Independent t testi

K Kruskal wallis testi




EK TABLO 4. Epilepsili cocuklarin ve annelerin bazi 6zelliklerine gore annelerinin sosyal iliskiler yasam kalitesi puan ortalamalari

SOSYAL iLiSKiLER
CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TEST
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
TANITICI N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once ,Sonra
OZELLIK Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Cinsiyet
Kiz 26 10.30+1.61 14.34+0.74 -4.535¥ 28 9.82+2.24 8.71+2.90 2344 | 319.00Q | 4.00Q
10.00 (8-13) 14.50 (13-15) <0.001 10.00 (5-15) 9.00 (4-13) 0.027 0.427 <0.001
Erkek 26 9.73%1.42 13.88+0.81 -4.527¥% 24 9.37+2.01 7.79+2.14 3.840% | 29250Q | 0.00Q
9.50 (8-12) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (5-13) 8.00 (4-11) 0.001 0.700 <0.001
TEST 272.00Q 0216 233.00Q 0.040 0.749 £ 0.458 1.284£ 0.205
Sporla ilgilenme durumu
Evet 26 10.11%1.30 14.15+0.73 -4.532¥ 26 10.07+2.07 8.46%2.53 3.855% | 33600Q | 250Q
10.00 (8-12) 14.00 (13-15) <0.001 10.00 (5-15) 8.00 (4-13) 0.001 0.970 <0.001
Hayir 26 9.92+1.76 14.07+0.89 -4.532¥ 26 9.15+2.12 8.11+2.70 2.285¥% | 281.00Q | 5.00Q
9.50 (8-13) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (5-15) 9.00 (4-13) 0.022 0.288 <0.001
TEST 29750 Q 0.447 329.00 Q 0.860 25150 Q 0.107 326.50 Q@ 0.832
Tam siiresi
6 ay-1 yil 10 9.00%1.05 13.80+0.91 -13.370 ¥ 9 9.44+1.23 8.88+2.26 0533%¥ | -0.846¢ 6.329£
9.00 (8-11) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (7-11) 9.00 (5-13) 0.609 0.409 <0.001
1 yil-2 yil 9 10.00+1.73 13.88+0.78 2.714¥ 10 9.90+2.76 8.40+2.21 2423¥ | 4350Q | 6.508%
9.00 (8-12) 14.00 (13-15) 0.007 10.00 (5-15) 8.00 (4-12) 0.038 0.900 <0.001
2-3 yil 13 10.30+1.60 14.00+0.91 3.205¥ 9 9.11%1.45 7.00+2.44 2674 1.788 £ | 0.000 Q
10.00 (8-13) 14.00 (13-15) 0.001 9.00 (7-11) 7.00 (4-11) 0.028 0.089 <0.001
3 yil lizeri 20 10.35+1.49 14.45+0.60 -3.983 ¥ 24 9.75+2.38 8.50+2.82 2990% | 20950Q | 0.50Q
10.00 (8-13) 14.50 (13-15) <0.001 10.00 (5-15) 8.50 (4-13) 0.007 0.464 <0.001
TEST 6.117 K 0.106 5.532K 0.137 0.266 F 0.850 0.953F 0.422
Nobet sayis1
Simdiye kadar bir | 11 10.36+1.56 13.90+0.70 2.966¥ 8 11.1242.10 8.75+3.37 3.054% | 3350Q | 0.00Q
kere 9.00 (9-12) 14.00 (13-15) 0.003 10.00 (9-15) 9.00 (4-12) 0.018 0.359 <0.001




Ayda bir 8 11.50+1.60 14.87+0.35 2.565¥ 5 9.20+1.64 7.2042.48 1.754 ¥ 8.00 Q 0.00 Q
9.00 (10-13) 14.00 (14-15) 0.010 10.00 (7-11) 8.00 (5-11) 0.154 0.061 0.001

Senede bir 12 9.33+0.65 14.16+0.57 3.276 ¥ 12 9.08+2.60 8.16+3.48 1.081¥ | 63.00Q 1.00 Q
10.00 (9-11) 14.00 (13-15) 0.001 9.00 (5-15) 7.00 (4-13) 0.303 0.570 <0.001

Belli olmuyor 21 9.66+1.52 13.90+0.93 -4.047 ¥ 27 9.48+1.88 8.40+1.94 3.154¥ | 271.00Q | 1.00Q
10.00 (8-12) 14.50 (12-15) <0.001 10.00 (5-13) 8.50 (4-12) 0.002 0.790 <0.001

TEST 10.210K 0.017 9.849 K 0.020 4504 K 0212 0.389F 0.761

OKul basarisi

Etkilenen 25 9.72+1.13 14.16+0.68 -4.521¥ 23 9.5242.40 8.21£2.95 2.136¥% | 27350Q | 4.00Q
9.00 (8-12) 14.00 (13-15) <0.001 9.00 (5-15) 8.00 (4-13) 0.033 0.762 <0.001

Etkilenmeyen 27 10.29+1.81 14.07+0.91 4584 ¥ 29 9.68+1.92 8.34%2.33 3.900% | 32850Q | 1.00Q
10.00 (8-13) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (5-13) 9.00 (4-12) 0.001 0.293 <0.001

TEST 283.00Q 0.306 323.00Q 0.868 297.00Q 0.494 319.00 Q@ 0.788

Arkadas iliskisi

Etkilenen 7 8.57+0.53 13.71+0.48 2.414¥ 9 7.33+1.93 7.002.00 4351¥ | 2000Q | 0.00Q

9.00 (8-9) 14.00 (13-14) 0.016 8.00 (5-10) 8.00 (4-9) <0.001 0.203 0.001

Etkilenmeyen 45 10.09+1.86 14.17+0.83 -5.933 ¥ 43 10.09+1.86 8.55+2.64 3.851¥ | 918.50Q | 13.00 Q
10.00 (6-15) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (6-15) 9.00 (4-13) <0.001 0.677 <0.001

TEST 53.50 Q 0.004 101.00Q 0.106 -4.017£ <0.001 12850 Q 0.113

Annesi ile iliskisi

Etkilenen 9 9.33%1.58 14.00+0.70 2.694 ¥ 12 8.41+2.02 7.25+1.48 1.680W | 4250Q | 0.00Q
9.00 (8-12) 14.00 (13-15) 0.007 8.50 (5-11) 7.50(5-9) 0.121 0.402 <0.001

Etkilenmeyen 43 10.16%1.51 14.13+0.83 5.814¥% 40 9.97+2.05 8.10+2.79 3.548¥% | 824.00Q | 3.00Q
10.00 (8-13) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (5-15) 9.00 (4-13) <0.001 0.738 <0.001

TEST 12650 Q 0.097 170.00 Q 0.544 -2.511£0.025 158.00 Q@ 0.073

Ogretmeni ile iliskisi

Etkilenen 6 8.50+0.54 13.66+0.51 2.232¥ 8 7.62+1.84 7.37+1.76 0.344 ¥ 18.00Q | 0.00Q

8.50 (8-9) 14.00 (13-14) 0.026 8.00 (5-10) 8.00 (5-9) 0.741 0.417 0.002

Etkilenmeyen 46 10.21%1.51 14.17+0.82 -6.004¥ 44 9.97+1.99 8.45+2.70 -3.908¥ | 950.00Q | 13.00 Q
10.00 (8-13) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (5-15) 8.50 (4-13) <0.001 0.613 <0.001

TEST 43.50 Q 0.006 85.00 Q2 0.105 62.50 Q 0.003 134.00Q 0.283




EK TABLO 4. Epilepsili cocuklarin ve annelerin baz1 6zelliklerine gore annelerinin sosyal iligkiler yasam kalitesi puan ortalamalar1 (devami)

SOSYAL iLiSKiLER
CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Anne Yas
24-34 yas 2 11.00+0.00 15.00+0.00 -1.414 ¥ 9 10.77+2.58 10.00£2.50 -1.354 ¥ 8.00 Q 0.00 Q
11.00 (11-11) 15.00 (15-15) 0.157 11.00 (7-15) 11.00 (5-12) 0.176 0.809 0.029
31-37 yas 30 9.86+1.71 13.96+0.71 -4.893 ¥ 21 9.80+1.66 7.76£2.56 -2.845¥ | 298.00 Q 8.00 Q
9.00 (8-13) 14.00 (13-15) <0.001 10.00 (7-15) 8.00 (4-13) 0.004 0.741 <0.001
38-44 yag 12 10.66+0.98 14.41+0.99 -3.104 ¥ 16 9.25+2.08 8.31+2.44 -1.316 ¥ 62.00 Q 0.00 Q
10.00 (10-12) 15.00 (12-15) 0.002 10.00 (5-12) 8.50 (4-11) 0.188 0.085 <0.001
45 yas ve iizeri 8 9.37+£1.40 14.00+0.75 -2.539¥ 6 8.16+2.48 7.50£2.75 -1.190 ¥ 16.00 Q 0.00 Q
9.00 (8-11) 14.00 (13-15) 0.034 8.00 (5-11) 9.00 (4-10) 0.234 0.279 0.002
TEST 7.021 K 0.071 7.037 K 0.071 3.582 K 0.310 5576 K 0.134
Gelir diizeyi
Iyi 5 11.40+1.34 14.20+0.83 -4.662 ¥ 7 11.14%2.11 10.14+2.03 1.732 ¥ 16.00 Q 2.00 Q
12.00 (9-12) 14.00 (13-15) <0.001 11.00 (8-15) 11.00 (7-13) 0.097 0.794 0.009
Orta 27 10.51+1.36 14.40+0.69 -4.087 ¥ 24 9.79+2.34 8.6242.65 0.254 ¥ 258.50 Q 8.114 £
10.00 (9-13) 15.00 (13-15) <0.001 10.00 (5-15) 8.50 (4-12) 0.802 0.212 <0.001
Kotii 20 9.00+£1.21 13.70+0.80 -4.931¥ 21 8.90+1.60 7.28+2.34 0.897 ¥ 166.50 Q 80.50 Q
9.00 (8-12) 14.00 (12-15) <0.001 9.00 (5-11) 8.00 (4-13) 0.380 0.249 0.001
TEST 9.377K  0.009 5.166 F 0.009 3513K 0.173 0.578 F 0.565
Cocuk sayis1
1 ¢ocuk ‘ 6 11.00+1.54 14.00+0.89 -2.449¥% | 7 10.14+2.73 8.85+2.41 1.188 ¥ 20.00 Q 0.00 Q




12.00 (9-12) 14.00 (13-15) 0.014 9.00 (7-15) 9.00 (5-12) 0.280 0.879 0.002

2 cocuk 19 9.31%1.49 13.9420.70 -13.380% | 19 9.94+1.87 8.78+2.48 0.000% | -0.191£ 4287 ¢
9.00 (8-12) 14.00 (13-15) <0.001 10.00 (8-15) 8.00 (4-13) 1.000 0.850 <0.001

3 cocuk ve iizeri | 27 10.29+1.40 14.25+0.85 4815¥ |26 9.23+2.15 7.76£2.71 0.523 ¢ 0.742 £ 55.50 Q
10.00 (8-13) 14.00 (12-13) <0.001 10.00 (5-13) 8.00 (4-13) 0.606 0.461 <0.001

TEST 3750 K 0.153 5.831 K 0.054 1.117F 0.336 1.430 F 0.249

Epilepsiye iliskin bilgi alma durumu

Alan 15 10.53+2.03 14.20+0.77 -17.147¥ | 16 9.75+1.87 8.00£2.55 042%¥ | 1.061¢£ 7.891£
10.50 (8-13) 14.00 (13-15) <0.001 10.00 (5-13) 8.00 (4-12) 0.676 0.293 <0.001

Almayan 37 9.81%1.26 14.08+0.82 -4398¥ | 36 9.55+2.26 8.41+2.64 0.863¥ | 24150Q | 93.50Q
9.00 (8-12) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (5-15) 9.00 (4-13) 0.388 0.470 <0.001

TEST 274.00 Q 0.296 272.00Q 0277 301.00 @ 0.501 0.683 £ 0.498

Diger cocuklariyla iliskisi

Etkilenen 16 9.932.04 14.00+0.73 3.399¥% | 13 8.61%1.85 6.92+2.36 0.885¥ | 70.50 Q 19.50 Q
9.00 (8-13) 14.00 (13-15) 0.001 9.00 (5-11) 7.00 (4-12) 0.399 0.801 0.002

Etkilenmeyen 30 9.86x1.16 14.20 +0.84 -11.476 ¥ | 33 9.81%2.06 8.60+2.64 0.154¥ | 0670¢£ 7.017 £
10.00 (8-12) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (5-15) 9.00 (4-13) 0.879 0.505 <0.001

TEST 206.50 Q 0.654 200.50 Q@ 0.551 0.558 £ 0.580 0.258£ 0.798

Komsulariyla iliskisi

Etkilenen 6 8.30+0.54 12.66+0.51 7766 |9 7.88+1.90 7.002.00 0200¥ | 0.180£ 3300 £

8.50 (8-9) 14.00 (12-14) <0.001 8.00 (5-10) 8.00 (4-9) 0.845 0.859 0.010

Etkilenmeyen 46 10.21%1.51 14.17+0.82 26266 | 43 9.97+2.01 8.55+2.64 0.833¥ | 0.083¢ 8.906 £
10.00 (8-13) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (5-15) 9.00 (4-13) 0.410 0.933 <0.001

TEST -1.937 £ 0.058 2724 £ 0.009 -3.259 £ 0.002 -2.849 £0.006

Tatil planlar

Etkilenen 23 9.78%1.75 14.08+0.73 2.449¥ | 16 8.81x1.51 7.50+1.75 0314 | 21.00Q 16.50 Q
9.00 (8-13) 14.00 (13-15) 0.014 9.00 (5-11) 8.00 (5-9) 0.763 0.685 0.323

Etkilenmeyen 29 10.20+1.34 14.13+0.87 23.449% | 36 9.97+2.28 8.63+2.65 0.801 ¥ 0.503 £ 9.592£
10.00 (8-12) 14.00 (12-15) <0.001 10.00 (5-15) 9.00 (4-13) 0.427 0.651 <0.001

TEST 72.00 ©Q 0.057 60.00 Q 0.024 2.689 £ 0.010 2354 £ 0.023

Maddi giiclitkk yasama durumu

Yasayan | 22 | 9.27+1.16 13.86+0.88 4444 | 27 | 9.07+2.07 8.37+2.22 L116Y | 26450Q | 32000




9.00 (8-11) 14.00 (12-15) <0.001 9.00 (5-15) 8.00 (4-13) 0.277 0.651 <0.001
Yasamayan 30 10.56+1.56 14.30+0.70 -4.815¥ 25 10.20£2.08 8.20+3.00 0.164 ¥ 368.00 Q 5.626£
10.50 (9-13) 14.00 (13-15) <0.001 10.00 (5-15) 8.00 (4-13) 0.871 0.716 <0.001
TEST 216.00 Q 0.024 202.00 ©0.012 2.250 £ 0.029 1.892 £ 0.064
Y Paired t testi K Kruskal wallis testi £ Independent t testi
¥ Wilcoxon z testi Q Mann Whitney U testi F ANOVA testi




EK TABLO 5. Epilepsili cocuklarin ve annelerinin baz1 6zelliklerine gore annelerinin ¢evre alani1 yasam kalitesi puan ortalamalar1

CEVRE ALANI
CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIiK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (x t SSH (x t SSH Test N (x t SS ) (x t SS ) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Cinsiyet
Kiz 26 23.5043.50 27.1543.55 3736 ¥ 28 23.10+4.22 20.4443.97 5790% | 32250Q | 6.330¢£
24.50 (17-28) 28.00 (20-32) <0.001 23.00 (15-34) 21.50 (14-30) <0.001 0.470 <0.001
Erkek 26 22.84+4.33 26.3043.65 4177¥ 24 22.95+3.95 20.33+4.08 3.189¥ | -0.095£ | 87.50Q
23.00 (17-35) 26.00 (20-33) 0.002 23.00 (17-30) 22.00 (12-28) 0.001 0.924 <0.001
TEST 286.00 Q 0.338 287.00 Q 0.345 0.130 £ 0.897 335.00Q 0.985
Spor aktivite etkilenme durumu
Evet 9 22.66+2.29 24.88+2.96 2.205¥ 5 22.20+2.48 20.80+3.27 -1.803¥ | 20.50Q 5.50Q
23.00 (17-25) 25.00 (22-28) 0.027 23.00 (18-24) 22.00 (15-23) 0.071 0.782 0.020
Hayir 15 23.20%5.07 25.86+3.81 2333 ¥ 18 23.1624.32 21.1623.48 2.876 ¥ 0.020 £ 3.696 £
21.00 (18-35) 26. 00 (20-33) 0.080 23.00 (17-31) 22.0 0 (14-26) 0.010 0.984 0.001
TEST 66.50 © 0.952 -0.690 £ 0.447 -0.473 £ 0.641 40.50 Q 0.734
Ogretmeni ile iliskisi
Etkilenen 6 19.00+1.09 23.83+0.98 2.333¥ 8 18.50+1.06 15.75+1.38 5227% 18.00 Q 0.00 Q
19.00 (18-20) 23.50 (23-25) 0.020 18.00 (17-20) 16.00 (14-18) 0.001 0.396 0.002
Etkilenmeyen 46 23.71+3.82 27.10+3.64 4772¥ 44 23.86%3.85 21.3623.68 4575¥ | 1003.00Q | 293.00 Q
24.00 (17-35) 28.00 (20-33) <0.001 24.00 (15-34) 22.00 (12-30) <0.001 0.942 <0.001
TEST 40.50 Q@ 0.005 61.50 Q 0.027 27736 £ <0.001 37.50 Q <0.001
Giicliik yasama durumu
Yasayan 26 22.03+3.14 25.96+2.98 8916 ¥ 22 22.09+3.76 20.13+3.44 4062¥ | -0.053£ 6.281£
22.50 (17-30) 26.00 (20-33) <0.001 22.00 (15-30) 21.50 (14-28) 0.001 0.9538 <0.001
Yasamayan 26 24.30+4.32 27.50+4.02 3.239¥ 30 23.73+4.19 20.76+4.38 539 ¥ | 346.50Q | 120.50 Q
25.00 (17-35) 30.00 (20-33) 0.001 24.50 (17-34) 22.00 (12-30) <0.001 0.470 <0.001
TEST 208.00 Q 0.017 24450 Q 0.084 -1.456 £ 0.152 -0.559£ 0.578




EK TABLO 5. Epilepsili cocuklarin ve annelerinin baz1 6zelliklerine gore annelerinin ¢evre alani yasam kalitesi puan ortalamalar1 (devami)

CEVRE ALANI
CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Once Sonra
N (X S8S) (X S8S) Test N (X£S8S) (X£S8S) Test
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Diger cocuklariyla iliskisi
Etkilenen 16 22.12+4.20 25.68+2.33 4142 ¥ 13 21.69+3.35 20.15+3.50 5180 | 44150Q | 142.00Q
21.00 (17-35) 26.00 (20-28) <0.001 21.00 (18-29) 22.00 (14-24) <0.001 0.899 <0.001
Etkilenmeyen 30 23.73£3.71 27.06+4.00 2.807 ¥ 32 23.57+4.23 20.84+4.24 3514 ¥ | 1.404¢ 9.455 £
25.00 (17-30) 29.00 (20-33) 0.005 24.00 (15-34) 22.00 (12-30) 0.003 0.182 <0.001
TEST 25350Q 0.117 24350 Q 0.081 2514 £ 0.015 2.653 £ 0.011
Esiyle iliskisi
Etkilenen 6 21.83+6.52 23.33+1.86 2471¥ 10 21.00+£3.94 17.50+3.27 3.013¥ | 66.50Q | 24.00Q
20.00 (18-35) 23.50 (20-25) 0.013 19.50 (18-29) 16.50 (14-24) 0.011 0.227 0.001
Etkilenmeyen 44 23.11+3.39 26.93+3.41 -8.057 ¥ 37 23.25+3.92 21.00+3.81 5665¥ | -0421f£ 4.889 £
23.50 (17-28) 28.00 (20-33) <0.001 23.00 (15-34) 22.00 (12-30) <0.001 0.677 <0.001
TEST 331.00 Q 0.895 326.50 Q 0.828 1.893 £ 0.064 1.680 £ 0.099
Komsulariyla iliskisi
Etkilenen 6 19.83+6.52 22.33+1.68 3.130¥ 9 20.44+2.74 16.44+2.65 3331 | 12600Q | 4.835¢%
20.00 (18-35) 23.50 (20-25) 0.002 20.00 (18-26) 16.00 (12-20) 0.005 0.543 <0.001
Etkilenmeyen 46 23.34+3.51 27.17+3.53 -1.473 ¥ 43 23.58+4.10 21.3443.70 -1.000¥ | 3.00Q 1.105 £
24.00 (17-30) 28. 00 (20-33) 0.141 24.00 (15-34) 22.00 (14-30) 0.500 0.334 0.454
TEST 297.00 Q 0.439 312.50 Q 0.629 -0.850 £ 0.400 -0.718 £ 0.476

Akrabalaryla iliskisi




Etkilenen 10 22.20+4.89 25.20+2.78 2.628¥ 8 21.1243.79 17.2544.02 4.076 ¥ 0.000 £ 4.690 £
21.00 (18-35) 25.00 (20-28) 0.014 20.00 (18-29) 16.50 (12-24) <0.001 1.000 <0.001
Etkilenmeyen 42 23.4043.67 27.09+3.69 -4.680 ¥ 44 23.38+4.05 21.09+3.72 5354% | 308.50Q | 62.50Q
24.50 (17-30) 27.50 (20-33) <0.001 23.50 (15-34) 22.00 (14-30) <0.001 0.584 <0.001
TEST 31150 Q 0.626 256.00Q 0.129 0.886 £ 0.380 1.551 £ 0.127
Maddi giicliik yasama durumu
Yasayan 22 22.18+4.28 25.13+3.83 -10.830%¥ | 27 21.44+3.89 18.59+4.05 2425¥ | -0611£ | 2563£
23.00 (17-30) 24.50 (20-33) <0.001 21.00 (15-30) 17.00 (12-28) 0.042 0.549 0.020
Yasamayan 30 23.90+3.51 27.90+2.95 2240 25 24.76£3.56 22.56+2.73 2.273% 1.006 £ 3.50Q
24.00 (18-35) 28.00 (20-33) 0.046 24.00 (19-34) 23.00 (17-30) 0.023 0.329 0.001
TEST 1.066 £ 0.371 1.184 £ 0.326 0.908 £ 0.444 320.00 © 0.735
Y Paired t testi ¥ Wilcoxon z testi
Q Mann Whitney U testi £ Independent t testi




EK TABLO 6. Epilepsili cocuklarin sporla ilgilenme durumlar1 ve nobet sayilarina gore annelerinin nobete iliskin kaygi puan ortalamalar1

NOBETE iLiSKiN KAYGI
CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Sporla ilgilenme durumu
Evet 26 32.88£7.72 18.57 £6.39 3.537¥% 26 28.76 £7.06 32.80 6.92 1A43T¥ 6.653£ | 8.629¢£
29.00 (22-45) 17.00 (9-35) 0.050 26.00 (18-42) 31.00 (24-45) 0.021 0.054 <0.001
Hayir 26 27.84 £5.78 16.76 +5.41 -4.837¥ 26 27.57 £6.61 30.92+5.15 S5739¥% | 127.00Q | 42.50 Q
29.50 (13-36) 16.50 (9-26) 0.008 27.50 (15-42) 30.00 (22-45) <0.001 1.000 <0.001
TEST 206.50 Q 0.654 20050 Q 0.551 0.558 £ 0.580 0.258£ 0.798
Nobet sayisi
Simdiye kadar bir | 11 32.90 +8.51 18.63 +7.48 -4720¥ 8 31.00 +7.30 36.62 + 6.80 3.526 % 5243 £ 9.219£
kere 32.00 (22-45) 17.00 (9-32) <0.001 32.50 (20-42) 37.00 (26-45) 0.033 0.014 0.030
Ayda bir 8 27.50 £ 4.10 16.37 +4.74 3741 ¥ 5 26.80 + 8.58 28.40 +7.63 0.557¥ | 124.00Q | 29.50 Q
28.00 (22-36) 14.50 (12-26) <0.001 23.00 (22-42) 25.00 (24-42) 0.421 1.000 <0.001
Senede bir 12 32.33£9.92 17.58 +7.08 4200 ¥ 12 29.50 + 6.68 33.91+5.23 0432¥ | 21400Q | 80.50 Q
32.00 (13-45) 18.00 (9-35) 0.025 29.50 (20-42) 33.00 (28-44) 0.648 0.254 0.005
Belli olmuyor 21 29.00 +5.03 17.71 £5.01 3.789 ¥ 27 27.00 + 6.40 30.18 £5.12 -0.659¥ 2953£ | 4950 Q
29.00 (22-37) 17.00 (10-24) 0.045 26.00 (15-42) 30.00 (22-42) 0.316 0.067 <0.001
TEST 8.099 K 0.112 4.145K 0.032 3.071 K 0.381 1.598 K 0.660
Y Paired t testi Q Mann Whitney U testi K Kruskal wallis testi

¥ Wilcoxon z testi

£ Independent t testi




EK TABLO 7. Epilepsili cocuklarin baz1 6zellikleri ve annelerin bilgi alma durumlarina gore annelerinin bilgi 6l¢cegi puan ortalamalart

BiLGi OLCEGi

CALISMA GRUBU KONTROL GRUBU GRUPLAR ARASI
TANITICI TEST
OZELLIK
Calisma Oncesi Calisma Sonrasi Calisma Oncesi Calisma Sonrasi
N (xtSS) (xtSS) Test N (xtSS) (xtSS) Test Once Sonra
Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max) Median (Min-Max)
Tam siiresi
6 ay-1 yil 10 8.80+4.63 11.50+4.17 -2.728 ¥ 9 7.44+4.41 6.88+3.51 1.812¥ 1.219£ 2.682 £
8.00 (3-15) 10.00 (6-17) 0.017 6.00 (2-13) 6.00 (3-13) 0.095 0.234 0.013
1 y11-2 y1l 9 9.5545.54 15.33+£3.53 2482 ¥ 10 6.80+4.73 7.00+4.29 4.827¥ -0.491 £ 0.740 £
13.00 (1-15) 15.00 (11-20) 0.028 6.00 (1-14) 5.50(1-14) <0.001 0.626 0.464
2-3 yil 13 9.15+4.56 14.00+3.41 -3.024 ¥ 9 10.88+3.37 10.22+3.41 4461 ¥ 0.178 £ 1.319£
9.00 (2-16) 13.00 (9-19) 0.007 12.00 (3-14) 12.00 (3-13) 0.001 0.840 0.198
3 yil iizeri 20 11.95+4.44 14.00+3.19 -1.540 ¥ 24 10.83+5.02 9.29+3.98 -1.414¥ -0.615£ | -0.224 £
12.50 (3-20) 14.00 (8-20) 0.008 11.00 (1-20) 9.00 (2-16) 0.157 0.565 0.831
TEST 0.504 F 0.681 0.527F 0.666 0.386 F  0.763 0906 F 0.445
Nobet sayisi
Simdiye kadar bir 11 7.54+5.59 12.27+2.24 -4.551¥ 8 5.37+4.37 5.75+3.01 4447V 0.048 £ 2.019£
kere 9.00 (1-20) 11.00 (10-17) <0.001 3.50 (1-13) 5.00 (2-10) <0.001 0.962 0.048
Ayda bir 8 12.87+0.35 15.37+1.68 -1.860 ¥ 5 11.60+2.50 10.80 £2.18 4.869 ¥ -0.992 £ 0.043 £
13.00 (12-13) 15.00 (14-19) 0.088 13.00 (8-14) 12.00 (7-13) <0.001 0.375 0.966t
Senede bir 12 10.41+3.70 13.58+3.84 -1.315 ¥ 12 10.75+4.69 9.83+3.83 1.732¢¥ 1.486 £ 2.269 £
11.00 (6-16) 14.50 (8-18) 0.225 11.00 (2-17) 10.00 (2-15) 0.144 0.161 0.041
Belli olmuyor 21 10.52+5.29 14.00+4.39 -4.010¥ 27 9.74+4.88 8.48+4.15 6.220 ¥ -0.615£ | -0.224 £
12.00 (3-20) 14.00 (6-20) <0.001 10.00 (1-20) 8.00 (1-16) <0.001 0.565 0.831
TEST 0.109F 0.897 0.231F 0.795 0482F 0.620 2575F 0462




Epilepsiye iliskin bilgi alma durumu

Alan 15 13.86+3.73 15.93+2.63 -4.010 ¥ 16 11.75+4.72 10.0043.63 6.220 ¥ 0.258£ | 2.304£
13.00 (8-20) 16.00 (11-20) <0.001 13.00 (2-20) 10.50 (2-16) <0.001 0.797 0.025
Almayan 37 8.75+4.37 12.86+3.10 2.746 ¥ 36 8.47+4.61 7.97+4.02 3282 ¥ 0.011£ | 1.282¢
9.00 (1-15) 12.00 (6-20) 0.011 8.50 (1-17) 7.50 (1-15) 0.001 0.991 0.206
TEST 0.220£ 0.982 0.581£ 0.612 0.183£ 0.856 0.123£  0.902
Y Paired t testi Q Mann Whitney U testi F ANOVA testi

¥ Wilcoxon z testi

£ Independent t testi




KATILIMCI BILGILENDIRILMiS ONAM FORMU

Katilimcinin

Adi, Soyadi, Adresi

Varsa protokol ve Tel. No

BIiLGILENDIiRME

Bu calismanm amaci, epilepsili cocuk ve annelerine verilen egitimin hastaligi

yonetme, kaygi ve yasam kalitesine etkisini degerlendirmektir.

Calismanin basinda hastalik ile ilgili bilgileriniz bir anketle degerlendirilecek ve
bilgi gereksinimleriniz dogrultusunda egitim programi uygulanacaktir. Bu egitim
programinin icerisinde genel olarak epilepsi tanimi, nedenleri, nobet tipleri, epilepside
tani-tedavi ve epilepsinin psiko-sosyal boyutuna iligkin konular yer alacaktir. Sizlerden
egitim oOncesi ve egitimden bir ay sonrasinda bilgilerinizi, yasam kalitenizi ve
kaygilarinizi 6lgmek amaciyla formlar doldurmaniz beklenecektir. Bu egitim
programinin hastaliginizla ilgili bilgi eksikliklerini gidermesi ve yasam kalitenizi

artirmasi beklenmektedir.

Fakiiltemiz Etik Kurulu bu calismanin Helsinki Deklerasyonu’nda belirtilen
maddelere gore ahlaki, vicdani ve tibbi kurallara uygun oldugunu onaylamis olup

caligma denetime agiktir.

Calisma Oncesinde bu egitim programimi almak ve hazirlanan Olgekleri

uygulamak istediginize dair bir evrak imzalamaniz gerekmektedir.

Bu calismaya katilmakta Ozgiirsiiniiz. Elde edilen veriler, toplu olarak

kullanilacak ve bireysel veriler gizli tutulacaktir.
Tesekkiir ederim.
Ogr. Gor. Ozlem Avel

Erciyes Universitesi Saghk Bilimleri Fakiiltesi



KATILIMCI ONAMI

Asagida imzas1 bulunan ben, ... yukarida
yazili olan bilgileri okudum ve anladim. Arastirma hakkinda soOzli olarak

bilgilendirildim. Bunun, denetime acik bir calisma oldugu bana anlatildi.

Ayrica, bana verilen hizmeti etkilemeksizin arastirmanin herhangi bir
asamasinda cekilebilece§im ve o ana kadar sahsimda elde edilen bilgiler iizerindeki
haklarimdan vazgecmeme hakkim oldugu konusunda da bilgilendirildim. Arastirma
sonuclarmin egitim ya da bilimsel amagclarla kullanilmasi sirasinda mahremiyetime
saygl gosterilecegine inantyorum. S6z konusu arastirmaya kendi rizamla, hi¢bir baski

ve zorlama olmaksizin katilmay1 kabul ediyorum.

Tarih : ..... S Ad1 Soyada:

Imza

Not: Velayet veya vesayet altinda bulunanlar icin veli veya vasisinin onami alinacaktir.



AILELER ICIN EPILEPSI
EéiTiM REHBERi Sevgili anneler ve cocuklar, bu kitapgikta epilepsi ile miicadele

ederken karsilastiginiz sorunlarla ilgili 6neriler yer almaktadir. Bu

kitapgigin sizler icin yararli olacaginiz umuyoruz.




ICINDEKILER

KONU Sayfa no
Onsoz 1
Epilepsinin tanim1 2
Epilepsinin nedenleri 4
Epilepsinin siniflandirilmasi 5
Epilepsi tan1 ve tedavisi 7
Elektroensefalografi (EEG) 8
Ilag tedavisi 8
Sik kullanilan ilaglar ve yan etkileri 10
Nobet Yonetimi 10
Nobeti tetikleyen faktorler 11
Nobet sirasinda yapilmasi gerekenler 11
Epilepsi ve Biz 13
Epilepsi ve spor 17
Okul 19
Meslek secimi 20
Beslenme 21
Arag kullanma 21
Evlilik ve ¢ocuk sahibi olmak 22
Kaynaklar 23

EPILEPSI NEDIR?

BEYIN=VUCUDUMUZU YONETEN ORGAN

Beyin, milyarlarca sinir hiicresi, bunlarin uzantilan ve destek

yapilarindan olusur.



Her sinir hiicresi elektrik akimi tiretme ve bunu diger
hiicrelere iletme yetenegine sahiptir. Beyin bu yolla hareket

edebilmemizi, konusmamizi, duygulanmamizi saglayan elektrik

akimlari olusturur.

iste, bu elektrik akiminda olusan asiri desarj nedeniyle ortaya

cikan tabloya NOBET denir.

EPILEPSI, TEKRARLAYAN NOBET HASTALIGIDIR.




Her nébet geciren bireyi epilepsili
olarak adlandiramayiz.
Epilepsi tanisi, aralikli olarak

tekrarlayan 2 veya daha fazla nébet

hikayesi olan bir hastada néroloji

uzmani tarafindan konabilir.

Epilepsi nedenleri

Yapilan ¢alismalar;

Beyin travmalari, santral sinir sistemi enfeksiyonu, beynin
damarsal hastaligi ve beyin tiimoérleri gibi nedenlerin

epilepsi gorilme sikhgini arttirdigini géstermistir.

Bununla beraber epilepsili hastalarin %70’inde neden tespit

edilememektedir.

Ozellikle yenidogan ve siit cocuklugu déneminde
nébetlere neden olan faktoérler arasinda febril
konviilsiyonlar (Atesle gelen né&betler) 6nemli bir yer

tutmaktadir.

Genel olarak en sik gorilen epilepsi nedenleri arasinda;
- Kafa darbeleri
- Beyin timorleri
- Enfeksiyonlar
- Beyin damarmin tikanmasi
- Beyin ve zarlarinin iltihaplarn
- Yuksek ates
- Zehirlenmeler

- Dogum travmalari yer almaktadir.




Hastalarin nébetleri diger hastalarin nébetleriyle ayni degildir!

YUZLERCE CESIT NOBET TiPi VARDIR.

Uluslararasi Epilepsi ile Savas Dernegi (International
League Against Epilepsy-ILAE) siniflandiriimasinda degisik alt

gruplar iceren ti¢ ana epilepsi tipi bulunmaktadir.
Bunlar:
I. Parsiyel Epilepsiler (Tek bolgeden olusan nébet)
A. Basit Parsiyel Epilepsiler
B. Kompleks Parsiyel Epilepsiler

Il. Jeneralize Epilepsiler (Kasilmali ¢irpinmali nébet, dalma

nobetleri vb.)

ll. Siniflandirilamayan Epilepsiler




et : 5
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En sik karsilasilan nébetleri su sekilde 6zetleyebiliriz:
A- Kasilmali girpinmali nébet:

¢  Bu no6betler tim kaslari ve viicudun hareketlerini

etkiler.

* Hasta yere duser, kaslari kasilip gevsemeye ve

¢irpinma tarzi hareketler yapmaya baglar.

* Uyandiginda olanlari hatirlamaz ve bas agrisindan

yakinabilir.

» Birkac saat stren uykuya egilim olabilir.

B- Tek bolgeden olusan nébet: Bu nébet tipi basit ve karmasik

olmak tizere ikiye ayrilir.

1. Basit tipte, biling bozulmaz, hasta hareketlerini kontrol
edemez, viicudun bir tarafinda sicrar tarzda kasilmalara neden
olur ya da cisimlerin goriinusleri, tadi, kokusu, sesi veya dokunusu

hastaya farkli gelmeye baslar.

2. Karmasik tip nébette ise; bilin¢ bozulmustur, hasta
riya goériyormus gibi olur, giysilerini ¢ekistirip, kol ve bacaklariyla

gelisiglizel hareketler yapabilir.

C- Dalma nébetleri: Bu ndbetler, cocukluk déneminde, 6zellikler
5-10 yaslari arasinda sik gorilir. Okul déneminde gorilen

epilepsilerin % 8’ini olusturmaktadir.



Dalma nébeti olan cocuklar, okulda glindlz riyalar /
hayal kurma, dikkatini derse verememe ya da akademik
basarisizlikla suclanabilir. Bu nébet tipinde kasilma yoktur,
iletisimde kisa bir bosluk ve gézlerin bir noktaya sabitlesmesi s6z
konusudur. Cocukta ndébet sirasinda ritmik géz kirpma, agiz
hareketleri ve gbz kapaginda segirme olabilir ya da ¢ocuk 3-30

saniye stiren glindiiz riiyalari gorebilir.

Nobet anindaki birkag saniyelik gecici bir duraklamadan
sonra, hi¢cbir sey olmamis gibi aktivitesine devam eder. Bu
cocuklar nérolojik ve mental yénden normaldir. Kiz ¢ocuklarinda
erkeklerden daha fazla gorilmekte ve genetik gecis

gosterebilmektedir.

ilac tedavisi ile dalma ndbetleri tam olarak kontrol altina

alinan ¢ocuklar okulda normal aktivitelerine devam edebilirler.

D- Silkinmeli sicramali noébet: Cok kisa sireli istemsiz kas
kasilmalaridir. Bazen tiim viicudu bazen de yalnizca yiiz ve kollari

kapsar.

E- Diger nobetler: Asin TV izleme, bilgisayarla ugrasma, atari gibi
etkenlerin neden oldugu ndbetler ve bir kolda, bacakta veya agiz

kenarinda kasilma ile olan nébetler diger nébetler arasindadir.
EPILEPSI TANI VE TEDAVISI

* Epilepsi tanisinda c¢ocugun nébet sirasindaki davranis
Ozellikleri ve Elektroensefalografi’ de (EEG) beyin

dalgalarinda meydana gelen degisiklikler dikkate alinir.




Elektroensefalografi (EEG)

Beyinde yayilan elektrik dalgalarini kaydetmeye yarayan

bir yontemdir.

Nobetin cinsini tanimak, nébeti izlemek, beyin hasarini ve

bozukluklart degerlendirmek amaciyla kullanilir.

islem yaklagik 17-21 elektrodun elektrik aktivitelerini
kaydetmek amaciyla sach derinin bircok boélgesine

yerlestiriimesiyle yapilir.

islem esnasinda sakin, goézler kapali bir sekilde yataga

uzanir olmasi onemlidir.

islem yaklasik 20 dakika ya da daha uzun siirer ve bu

esnada beyin dalgalar bir grafige kaydedilir.

EEG dalgalarinda degisiklige neden olacagindan islemden

once cay, kahve, kola gibi icecekler verilmemelidir.

Ancak ¢ocuk a¢ da birakilmamalidir.

ila¢ Tedavisi

Epilepsinin tedavisinde kullanilan ilaglara ‘antiepileptikler’

ya da ‘antikonviilsanlar’ denmektedir.

Bazi ilaglar tiim nébet tirlerine etki ederken, bazilari ise

yalniz bir nébet tiiri icin etkili olabilmektedir.

Hastalarin % 60’inda nébetler ilagla kontrol altina

alinabilmektedir.

S

Epilepsinin tibbi tedavisinde bazi temel prensipler vardir.
N&betlerin kontrol altina alinabilmesi icin ¢ocuk ve ailelerin bu

prensiplere uymalari 6nem tasimaktadir.



LUTFEN SABIRLI OLUN VE TEDAVININ ETKILI OLABILMESI iCiN
RECETE EDILEN ILACLARI DUZENLI BiR SEKILDE UYGULAYIN

Nd&betlerin tibbi tedavisinde, ilacin etkinligini degerlendirmek icin ilacin
kandaki diizeyinin diizenli aralklarla &l¢tilmesi gerekmektedir. Bu
ylizden kontrollere diizenli gelinmesi cok dnemlidir.

ilag doktorun recete ettigi gibi, AYNI SAATTE VE AYNI DOZDA her
gin diizenli olarak verilmelidir. Aksi halde, nébet tekrarlayacak ve

o ana kadar yapilan tedavinin etkinligi kalmayacaktir.

N&bet gorilmedigi zamanlarda ilag direk kesilmemelidir.

NOBETIN GORULMEMESININ NEDENI, iLACIN DUZENLI
KULLANILMASIDIR. iLACIN ANIDEN KESILMESIi, NOBET SAYISI
VE SIDDETINDE ARTISA NEDEN OLABILIR.

Eger tedaviye son verilmek isteniyorsa, bu kesinlikle doktor tarafindan
yapilmalidir. En az 2 yll siireyle hi¢ nébet gecirmeyen ve EEG’si normal

olan ¢ocuklarda tedavi doktor tarafindan yavas yavas kesilir.

Hizli buylime, fiziksel ve duygusal stres gibi durumlarda ilag tedavi
dozunun ayarlanmasi igin diizenli kontrollere gelmek ve ani bir durum

oldugunda danismak lizere doktora basvurmak énemlidir.

Epilepside ilag tedavisi sabir gerektiren bir durumdur. Tek ilagla nébet
kontrol altina alinamazsa bir ilag¢ programi belirlemek aylar

alabilmektedir.

ilag, sudan baska bir icecekle icilmemelidir. Cocugun kolay icmesini
saglamak icin siit, meyve suyu, greyfurt suyu gibi iceceklerle vermek,

ilacin etkinligini azaltarak, zehirlenme gibi yan etkilere sebep olabilir.



Sik kullanilan antikonviilsanlar (antiepileptikler) ve yan etkileri

ilacin adi Yan etkisi Dikkat edilmesi gereken
kurallar
Luminal - Asirt hareketlilik, - ilacin yan etkileri yoniinden
huzursuzluk, uyku goézlenmesi
bozukluklari, bas - Kan testlerinin diizenli
agrisi, bulanti, kusma | yaptirilmasi
- Mide tahrisinin 6nlenmesi
icin yemekten sonra alinmasi
Depakin - Bulanti, kusma, ishal, | - Diger antikonviilsan
istahin artmasi ilaglarla ayni zamanda
kullanilmamasi
Epdantion -Dis etlerinde biiyiime, | - Dis etlerinin bakimi icin dis
tiiylenme, sivilce, eti masajl, diizenli fircalama
alerjik deri dokiintiileri | - Yan etkilerin g6zlenmesi
- Diger ilaglar ve yiyeceklerle
(6zellikle siitle) verilmemesi
Tegretol -Bulanti, kusma, - Dlizenli kan kontrolleri
davranis degisiklikleri | yapilmal,
- Yan etkiler gézlenmeli
- ila¢ nemli ortamda
tutulmamali
Convulex -Bulanti, kusma, - Yemeklerle birlikte veya
istahsizlik daha sonra verilebilir.
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UNUTMAYIN! ILACLARIN YAN ETKILERI, ILAC ALINMADIGINDA
OLUSACAK NOBETLERDEN DAHA TEHLIKELi DEGILDIR!

SEVGILI COCUKLAR;

Tedavinizin etkili olabilmesi icin asagidaki noktalara siz

de dikkat edin,

« laglar dis etlerinde biiyiime yapabilecegi icin dislerimizi

fircalamaya 6zen gostermeliyiz.
* Digerilaclar ve yiyeceklerle birlikte almamaliyiz.
* ilaglar nemli ortamlarda birakmamaliyiz.
*  Midemizi korumak icin ilaglari tok karna almamiz gerekebilir.

* llaglarin etkisini ve kandaki diizeyini belirleyebilmek icin diizenli

kontrollere gidilerek kan testleri yapilmahdir.




DIKKAT!!
e ilacidogru kullanmamak,
e Uykusuz kalmak,
¢ Antiepileptik ilaclarin etkinligini azaltan diger ilaclar kullanmak,
* Asiri kahve, cay, kola tiketmek,
e  Kan sekerinin diismesi,
e Enfeksiyonlar
o AsinTVizlemek

e  Glinesli havalarda fazla kalmak

®  Uzun siire a¢ kalmak, NOBET OLUSMA RiSKINi ARTIRABILIR.
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Nobet sirasinda yapilmasi gerekenler
Nobet olustuktan sonra, kisa siirmesini saglayacak hicbir
sey yoktur. Nobet esnasinda amag, ¢ocugu ikincil yaralanmalardan

korumak olmalidir.

ILKYARDIM




Bu nedenle nobet sirasinda;

Sakin olun ve ¢cocugu giivenli bir ortama alin.
Nobet gecirirken, ayaga kaldirmaya ¢calismayin.

Cocugu solunum yolu agik kalacak sekilde sirtiistii ya da yan

yatirin.
Cocugun sikan giysisi varsa gevsetin, gozliigii varsa ¢ikartin.

Cocugun agzin1 agmaya veya agzma herhangi bir sey

sokmaya, bir sey i¢irmeye calismayin.

Cocugun bas1 ve govdesini sert objelere carpmasi onlenmeli.

Bu yiizden ¢ocugun basinin altina yastik koyun.

Cocugun hareketlerini kisitlamayin. Hareketin kisitlanmasi

kaslarin gerilmesine, kirik ve ¢ikiklara neden olabilir.

12

Nobet sirast ve sonrasinda c¢ocugunuzun hareketlerini

gozleyin. Buradan elde edeceginiz bilgiler, ¢cocugunuzun
hastaliginin gidisat1 ve nobet tipini belirleyerek, uygun

tedaviye devam etmede faydali olabilir.

Cocugun solunumu nobet sirasinda kisa bir siire durabilir.
Ancak daha sonra tekrar nefes almaya baglar. Solunuma

iliskin olagan dis1 bir sorun olursa tibbi yardim isteyin.



e Sarmmsak, sogan koklatmak, kolonya dokmek gibi
uygulamalar yararsiz oldugu gibi, solunumu zora sokabilecegi

icin zararh da olabilir. ASLA UYGULAMAYIN.
EPIiLEPSI VE BiZ

KRONIK HASTALIGI OLANLARDA
*  Yalniz kalmak
* Fiziksel aktivitelerden ka¢inmak sik goriilmektedir.
EPILEPSIDE DE;
Ozelikle nobet korkusu ile
* Hem kendimizin hem c¢ocuklarimizin yasamlarini
kisithyoruz,
* Sosyal gruplara giremiyoruz
* Spor yapmiyoruz
Ozellikle ailelerin yasadig1 korku, baskalari
tarafindan dislandigini hissetme ve suc¢luluk duygular1 bu
kisithliklar1 artirmaktadir. Bu kisithliklar, hem c¢ocuklari
hem ebeveynleri hem de aile iliskilerini ve c¢ocugun

gelisimini etkilemektedir.
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BU DUYGULARDAN NASIL KORUNABILIR VE
YASAMIMIZI KISITLI OLMAKTAN
KURTARABILIRiZ?

EPILEPSIYE ILISKIN DOGRU BIiLGI VE TUTUMLAR
EDINMELIYIZ.

KORKU, ilk nobetle birlikte baslar.

{

Nobet ¢cocugumun beynini nasil etkileyecek?

Gelecegi ne olacak? sorular1 hep akla gelmektedir.

Burada, anahtar kelime ‘NOBETLERI KONTROL
ALTINA ALMAKTIR’. ilaclarin diizenli kullamlmasiyla birlikte

nobetlerin rahathikla kontrol altina alinabilecegi bilinmektedir.

Ancak, 20-30 YIL SUREN KONTROL EDIiLEMEYEN

nobetlerin diisiinme ve hafiza yeteneklerini azalttig1 belirtilmektedir.




Cocuklarimiz korkmay1 bizden o6greniyorlar. Ciinkii onlar
bizim ne hissettiginizi hissedebilir, nobetlerle ilgili

korkularniz1 bilir ve kokunuzdan dolay1 korkmay1 6grenirler.

Ebeveynlerin epilepsiyi yonetme durumlariyla birlikte korku
cocuklar tarafindan da 6grenilmektedir. ‘Bu agaca tirmanma.
Nobet gecirip diisebilirsin’, ‘Arkadaslarinla disar1 cikip

oynayamazsin ¢iinkii seni izleyemiyorum’

Hislerinize ve bilginize gilivenin ve hemen doktorunuza

basvurun.

Uygun tetkikler ve goriismelerle bu karigikliklar kolayca
halledilebilir.

Cocuklarda tipik nobetlerin beyin hasar1 yaptigina iliskin cok

az delil vardir.

O zaman bu ilk korku maddemizi, cocugun ila¢ tedavisi,
beslenmesi, egzersizi, riskli davranislardan kaginmasi ve

genel giivenlik kurallarina uymakla listemizden silebiliriz.

ENDISE COCUGUN IHTiYACLARINI GORMEMIZi
ENGELLEYEN COK GUCLU BiR DUYGUDUR.
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NASIL BASA CIKMALIYIZ?

Oncelikle kendi endise ve kotii beklentilerimiz kendimize ait
olmali. Bu duygularin ¢ocugu yetistirme kararlarimizdan ayr1

tutulmas1 gerekmektedir.

Kendinize sunu sorun; ‘Benim bu evet-hayir cevabim
oglumun-kizimin bagimsizlik duygusunu, sosyal iliskilerini,

kendini algilamasini nasil etkileyecek?’

Her vereceginiz kararda cocugun gelisimi i¢in uzun siireli

etkilerini diisiinmelisiniz.

Cocuklarin da hastaliklar1 hakkinda sorumluluk sahibi olup
kendilerini koruyabilmeleri i¢in hastaliklariyla ilgili onlarla

konugmak ve giivenlik kurallarim1 68retmek gerekmektedir.

Cocuklarin kendi kontrollerini kazanabilmeleri acisindan

spor aktiviteleri desteklenmelidir.



EPiLEPSi VE DAMGALANMA

Toplum tarafindan bireye bir sey yakistirma onu

damgalama da aileden Ogrenilmektedir. Aile, kiiltiiriinii ¢ocuklara
ogretir. Okul ve arkadaslar buna bazi dersler eklerler ve tutumlar

olusur.
Bu toplum tarafindan damgalanmay: nasil kontrol altina alacagiz?

* Aslinda bunun cevabi ¢ok basittir. Damgalanma bir durumu/olay1

saklamaya basladiginiz zaman ortaya c¢ikar.

* Damgalanmanin sizin ve c¢ocugunuzun hayatini etkilemesini
onlediginiz zaman bireysel giiciiniizii ve kendinize olan sayginizi

artirabilirsiniz.

Toplumda epilepsili cocuklara yonelik 4 tip damgalama vardir:
1. Epilepsili cocuk gelisemez.

2. Epilepsili ¢cocuk ruhsal olarak hastadir.

3. Epilepsili ¢cocuklar kendi islerini yapamazlar.

4. Nobetler utang vericidir.
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En sik karsilastigimiz damgalama epilepsili bireylerin zeka diizeyleri

izerinedir.
* Burada bilinmesi gereken en 6nemli sey, hastaligin diizeyidir.

* Epilepsinin tuttugu bolge, siddeti, zamani c¢ocugun zihinsel
durumunda rol oynamaktadir.

* Cocugun zekast ile ilgili bir sorun olup olmadig1 yapilan muayene
ile ortaya cikabilir.

* Bir problem bulunsa dahi bu, ¢ocugun zihnini iyi kullanmadig1

anlamina gelmez.

* Bu damgalanma ve yalniz bir seyler yapamama korkusunu yenmek

icin dogru bilgi ve tutumlar kazanmak onem tagimaktadir.

*  Cocuklarmiza “........ yapamazsin’ dediginizde o sadece
‘...yapamaz’ la kalmayacak ayn1i zamanda hi¢cbir zaman
S yapmayacaktir.’

* Cocugunuzun 6grenmelerini 6diillendirin.

* Her insanin basariya ulagsmak isterken yetersizliklerle,

basarisizliklarla karsilasabilecegini bilmesine izin verin.

* Denemekten kaginmasina izin vermeyin.



* Cocugunuzun hayatindaki stresleri ondan saklamayin, stres

yonetimi kazanmasina izin verin.

ASLINDA, EPILEPSILI COCUGUN STRESIN USTESINDEN
GELME BECERISI OLDUKCA IYIDIR. CUNKU O ZATEN
YASAMINDA, NOBET VE BU TUR DAMGALANMALARLA

MUCADELE ETMEKTEDIR.

DIGER TEHLIKELERDEN BIRiSI DE NOBETI
SAKLAMA DURUMUDUR. BU NEDENLE, BAZI
AILELER DISARI CIKMAZ, UZUN SEYAHATLERE
GITMEZ VE BU YAKLASIM BUTUN AILEYI ETKIiLER
BUTUN AILE UYELERININ GELISIMLERI VE SOSYAL
BECERILERI ENGELLENIR.

* Epilepsili ¢ocuklar ailelerin yasadigr bu sosyal iliski ve
aktivitedeki kisithiliklardan kendisini sorumlu tutarlar.

* Bu karar onlara topluma yakismadiklarin1 ve ailesinin

kendisinden utandigini 6gretmistir.

PEKi COZUM: DISARI CIKMAK!
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* Esiniz, ¢cocugunuz ve kendinizin bu tiir sosyal aktivitelerde daha
mutlu olacagmizdan emin olun. Cocugunuz sosyal becerilerini bu

sekilde gelistirebilecektir.

* Diger insanlarin sizi anlamak ve yardim etmekten mutlu oldugunu

goreceksiniz.

* Ancak evde kalmay1 tercih edip, insanlarla konugsmazsaniz, yanls

anlamalar devam edecektir.



ASLINDA BUTUN COCUKLARDA OLDUGU GiBi,
EPIiLEPSILi COCUKLARIN DA SPOR YAPARKEN
DIKKAT ETMESi GEREKEN ANAHTAR NOKTA
GUVENLIGIN SAGLANABILMESI VE iKiNCi
DARBELERDEN KORUNMAKTIR!!

Epilepsili cocuklarm, asir1  yorgunluk, susuzluk, kan
sekerinin diismesi gibi durumlardan kag¢indiklar: siirece spor

yapmalarinda herhangi bir sakinca yoktur.
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Ancak bazi hastalar icin bazi spor tiirlerinin zararli oldugu

kesindir.
ORNEGIN;
- Epilepsili hastalarin yapmamasi gereken sporlar:
* Boks
* Karate
* Parasiitc¢iiliik
* Dagcilik

- Kontrol edilemeyen nobetleri olan hastalarin yapmamasi

gereken sporlar:
* Havacilik sporlar1
* Jimnastik
* Binicilik
* Buz pateni
* Motor sporlar1
* Dageilik

* Gozetmensiz yapilan yelkensizlik



* (GOzetmensiz yapilan su sporlari
* Su kayagi
* Riizgar sorfi

Cocugun durumuna uygun spor tiirii hekimi ile birlikte karar

verilebilir.

Epilepsili ¢cocuk hizli nefes alip vermeyi gerektirmeyen, ¢ok

yorucu olmayan biitiin sporlar1 yapabilir.

Hastanin yaninda bir gozlemci oldugu siirece yilizmenin bir

sakincas1 yoktur.

Bisiklete binme, kaykay yapma, paten gibi tekerlekli
sporlarin belirgin bir sakincasi yoktur. Ancak, trafigin yogun

oldugu sokaktan uzak durulmali ve kask ile binmelidir.

Kiirek sporu, balik tutma gibi durumlarda can yelegi

kullanmalar1 gerekmektedir.
Futbol sirasinda koruyucu kask takilmasi uygun olacaktir.
Kosu gibi etkinliklerin yasaklanmas1 gerekli degildir.

Kayak, buz pateni gibi sporlar, uygun oOnlemler alindigi

stirece yapilabilir.

UNUTMAYIN!!

EPIiLEPSILi COCUKLARDA SPORUN ONEMLI
YARARLI ETKILERI VARDIR.

SPOR YAPAN COCUKLAR KENDILERINi DAHA iYi
HiSSEDER, SOSYAL HAYATA UYUMLARI VE
KENDILERINE GUVENLERI ARTAR.

ONLARI SPOR AKTIiVITELERINE KATILMALARI
KONUSUNDA CESARETLENDIRIN.



* Ancak
— Kendilerine giivenlerinin olmadigi
OKUL — Ogrencilerde okul basarisinin diisiik olacag1 korkusu

— Egitimlerinin nobetler nedeniyle kisitlandigi

bilinmektedir.

DIKKAT ETMEMIZ GEREKEN NOKTALAR;

. Haglarlmlzl okul nedeniyle aksatmamali, doktorumuzla bu

durumu konusup saatlerini ona gore ayarlamaliy1z.

»  Ogretmenlerimizi bu konuda bilgilendirmeliyiz. Bu sekilde
onlar da tedavimizin saghikli bir sekilde devam etmesine

yardimc1 olacaktir.

* Cok agr bir durum olmadik¢a ¢ocugun okula

gonderilmemesi veya okuldan eve gonderilmesi gereksizdir.

Epilepsili hastalarm biiyiik cogunlugunun zekalari ile ilgili bir

problemleri yoktur.
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TARIH BOYUNCA BiRCOK UNLU EPiLEPSILI INSAN:
Julius Sezar (Romal1 asker ve politik lider)
Biiyiik Iskender (Makedonya Kralr)
Napoleon Bonaparte (Fransa imparatoru)
Dostoyevski (Roman yazar1)
Tchaikovsky (Klasik miizik bestecisi)
Van Gogh (Ressam)
Leonardo de Vinci (Ressam)
Thomas Edison (Mucit)

MESLEK SECIiMi

» Ise girmis epilepsili hastalarla- hi¢ hastaligi olmayan

calisanlarin arasinda
— Ise gitmeme
— Hastaliga bagh is kaybi1

— 15 iiretimi acisindan HICBIR FARK OLMADIGI

bulunmustur.
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Epilepsi nobeti olan birey meslek secerken tehlikeli

mesleklerden uzak durmalidir.

Ozellikle kesici aletlerle ugrasmak, insaatlarda calismak, her

tiirlii ara¢ kullanimi tehlikelidir.

Ayrica epilepsili hastalarm silah tasimamalar1 gerekmektedir.



BESLENME

Ogiin atlamamak, uzun
siireli a¢ kalmamak
onemlidir.

Kahve ve ¢cay uykuyu
kacirdig icin az
tilkketilmelidir.
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ARAC KULLANMA

. (| g

@Y @

* Gelismis iilkelerde bu konuya yonelik bazi sartlar kabul
edilmistir.
» Ornegin Ingiltere’de nobetsiz gecen 1 yil ardindan ve 3 yil

takip sonrasi ehliyet alan araba kullanabilir.

+  Ulkemizde epilepsili kisilerin ehliyet almas1 ve motorlu tasit

kullanmasi trafik kanunlarina gore yasaktir.



EVLILIK VE COCUK SAHIBi OLMAK Epilepsinin yanhs anlasilmasi, bilinmemesinden daha tehlikeli

*  Evlilikte higbir engel yoktur. bir durumdur.

Epilepsi hastasinin yapamayacag COK AZ sey vardir!

* Hastalik gizlenmemelidir.

* Epilepsisi olan anne-babalarin ¢ocuklarinda epilepsi riski

artar, ancak her ¢ocuk hasta olacak anlamina gelmez.

OZELLIiKLE COCUKLAR;
ARKADASLARIYLA OYNAMALI, KENDi BASINA
YETERLI, URETKEN, EGIiTiMLi BiR iNSAN OLMALIDIR.
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