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OZET

Arastirma, “Epilepsi Hastaligt Olan Cocuk ve Ebeveynlerine Yonelik
Hazirlanan Modiiler Egitim Programi” (ECEMEP)’nin, ¢ocuk ve ebeveynlerin bilgi
diizeyi, ndobet 0z-yeterligi, yasam kalitesi, kaygi diizeyi ve hastalik ydnetimine
etkisini degerlendirmek amaciyla, randomize kontrollii ¢alisma olarak planlanmustir.

Arastirmaya, Akdeniz Universitesi Hastanesi Cocuk Néroloji Poliklinigi’nde
Ocak-Haziran 2014 tarihleri arasinda epilepsi tanisi ile izlenen, zihinsel yetersizligi
olmayan ve arastirmaya katilmayi kabul eden 7-18 yas grubunda olan toplam 92
cocuk ve ebeveyni katilmistir. Deney grubunu 42 g¢ocuk ve ebeveyni, kontrol
grubunu ise 50 ¢ocuk ve ebeveyni olusturmustur.

Arastirmada kullanilan ECEMEP, c¢ocuk ve ebeveynler ile yapilan
goriigmeler, uzman goriisleri ve literatiir dogrultusunda hazirlanmistir. Deney
grubundaki ¢ocuklar ve ebeveynlerine ECEMEP interaktif egitimler seklinde
uygulanmistir. Uygulama Oncesi ve sonrasinda deney ve kontrol grubundaki
cocuklara iligskin wveriler; Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi, Epilepsili
Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi, Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olcegi
kullanilarak arastirmaci tarafindan yiizyiize goriisme teknigi ile toplanmustir.
Ebeveynlere iliskin veriler ise; Aile Tanittm Formu, Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi
Olgegi ve Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari Olgegi ile toplanmistir.
Arastirmanin yapilabilmesi igin Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Girisimsel
Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu ve Akdeniz Universitesi Hastanesi onay1
ile cocuk ve ebeveynlerinden yazili onam alinmistir.

Veriler; sayi, yiizde, Chronbach alfa, bagimsiz gruplarda t testi, Kolmogorov-
Smirnov testi, ki-kare testi, tekrarl 6l¢iimlerde varyans analizi, Duncan’s testleri ve
pearson korelasyon analizi kullanilarak degerlendirilmistir. Uygulama sonrasi, deney
grubundaki ¢ocuklarin bilgi, nobet 6z-yeterlik ve yasam kalitesi puan ortalamalarinin
artt1g1, kontrol grubundaki ¢ocuklarin puan ortalamalarinin ise azaldig1 ve gruplarin
puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu saptanmistir
(p<0.001).

Uygulama sonrasinda deney grubundaki ebeveynlerin epilepsiye iliskin bilgi
puan ortalamalar1 artarken, kontrol grubundakilerin azaldigi ve gruplarin puan
ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak O6nemli oldugu belirlenmistir
(p<0.001). Ancak, uygulama sonrasinda deney grubundaki ebeveynlerin kaygi puan
ortalamalar1 belirgin olarak artarken, kontrol grubundakilerin kaygi puanlari daha az
artis gostermis ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu bulunmustur
(p<0.001). izlemlerde, deney grubundaki cocuk ve ebeveynlerin kontrol
grubundakilere gore hastaliga iliskin daha olumlu goriisler kazandig1 belirlenmistir.
Sonuglar dogrultusunda, hemsirelerin multidisipliner yaklasimla epilepsi hastaligi
olan ¢ocuk ve ebeveynlere diizenli egitim vermeleri Onerilmistir.

Anahtar Kelimeler: Epilepsi, Cocuk, Ebeveyn, Modiiler Egitim, Bilgi, Yasam
kalitesi, Oz-yeterlik, Kaygi, Hemsire



ABSTRACT

This study was conducted to evaluate “The effect of modular education
program that given to the children with epilepsy and their parents (ECEMEP)” on
education level, seizure self-efficacy, quality of life, anxiety level and disease
management as a randomized controlled experimental study.

For both experiment (n=42) and control (n=50) groups, children who were
followed up at Child Neurology Policlinic of a Akdeniz University Hospital in
Turkey 7-18 years old with epilepsy, not mental retardation and their parents were
taken to the study in January-June 2014,

For doing the study written consent from ethic committee, Akdeniz
University Hospital, children and their parents were taken. The context of that
modular education program (ECEMEP) used in the study was constituted as a result
of literature screening, family proposal and expert view. ECEMEP was given child
with epilepsy and their parents by using interactive teaching methods. Before and
after the program data related to the children in experiment and control groups were
collected by a researcher in face-to-face interviews using; Epilepsy Knowledge Test
for Children, Seizure Self-Efficacy Scale for Children and Quality of Life Scale
Related Epilepsy. Data for parents were collected by Family Questionnaire Form,
Epilepsy Knowledge Test for Parents and Parent Anxiety about Seizures Inventory.

Data were evaluated by using tests of mean, percentage, chronbach alpha,
independent t test, Kolmogorov-Smirnov Test, Chi-square test, ANOVA for repeated
measures, Duncan’s test and Pearson correlation analysis. After ECEMEP, it is
determined that the mean scores of Epilepsy Knowledge Test for Children, Seizure
Self-Efficacy Scale for Children and Quality of Life Scale Related Epilepsy
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).

Again, after ECEMERP it is found that the mean scores of knowledge about
epilepsy increased in parents 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). But after ECEMEP, the mean scores of anxiety
increased in parents in the experiment group significantly. Mean scores of anxiety
increased in parents in the control group less than experiment group and difference
between mean scores of groups was significant as statistically (p<0.001). Also, after
ECEMEDP, the children and their parents interviewed in the experiment group told
more positive statements about illness. According to these results, it is suggested to
be given consistent and regular education with multidicipliner approaches for
children with epilepsy and their parents by nurses.

Key words: Children, Epilepsy, Parents, Modular Education, Knowledge, Quality
of life, Self-efficacy, Anxiety, Nurse
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GIRIS

1.1.  Problemin Tanim ve Arastirmanin Onemi

Kronik hastalik, normalden sapma veya bozukluk gosteren, kalic1 yetersizlik
birakan, patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu icin 6zel
egitim, uzun siire bakim, gozetim ve denetim gerektiren bir durum olarak
tanimlanmaktadir (1,2,3). Diinya’da c¢ocuklarin %10-20’si kronik hastaliklara
sahiptir. Cocukluk déneminin en yaygin kronik hastaliklar1 astim, epilepsi, diyabet,
serebral palsi ve artritlerdir (4). Ancak epilepsi ani belirtilerin meydana gelmesi ve
bu belirtilerin ne zaman meydana geleceginin tahmin edilememesi 6zelligi ile diger
kronik hastaliklardan farkli olup, kendine 6zgidiir (1,5). Epilepsideki bu tahmin
edilememezlik, kisinin kendi yasantisini kontrol etme algisini 6nemli diizeyde
azaltmaktadir (6).

Tekrarlayan nobetlerle karakterize bir hastalik olan epilepsi, c¢ocukluk
doneminde en yaygmn goriilen norolojik hastaliktir (7,8,9). Cocukluk c¢agi
epilepsisinin yaygmligi yaklasik %0.5 olarak belirtilmekte iken, nobetlerin yaklasik
%50’si bes yasindan, %75’1 ise 20 yasindan once baglamaktadir (10,11,12). Amerika
Birlesik Devletleri’'nde her yil 15 yasin altinda 45.000 ¢cocugun epilepsi tanis1 aldig
bildirilmektedir (13). Serdaroglu et al. (14) ¢alismalarinda, 0-16 yas arasindaki Tiirk
cocuklarinda epilepsi yaygmligin1 %0.8 olarak bildirmislerdir. Bu oran Tiirkiye’de
yaklagik 600 bin epilepsi hastaligi olan ¢ocuk oldugunu gostermektedir (15).

Epilepsinin tahmin edilemeyen dogast ve seyri hem c¢ocugun hem de
ebeveynlerin fiziksel ve psikolojik islevlerini énemli 6lgiide olumsuz etkilemektedir
(16). Bu nedenle ¢ocugun tedavisi kadar, ¢ocuk ve ailelerinin yasadiklari sorunlar da
onem kazanmaktadir. Cocugun yasadigi sorunlar; kontrol ve ozerkligi yitirme,
nobete bagli anksiyete, sosyal damgalanma, reddedilme ve ayrimcilik, kaygi,
depresyon, ebeveyn tarafindan asir1 korunma, ebeveyne asir1 bagimlilik, kronik
hastaliga uyum saglayamama ve hastalikla bas edememedir (1). Ebeveynlerin
yasadig1 baslica sorunlar ise; kontrol yitimi hissi, hastalikla bas edememe, yeterli
bilgiye sahip olamamalarina bagl korku, kaygi, depresyon, psikolojik problemler,
aile iliskilerinde bozulma ve sosyal hayatin sekteye ugramasidir. Bu durum ¢ocugun
ve ebeveynlerin yagsam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (10,12,17-23).

Epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin saglikli cocuklardan biligsel ve davranigsal
olarak daha az basar1 elde ettigi, bu ¢ocuklarin 6zel egitim yardimina daha c¢ok
ithtiyaglar1 oldugu belirlenmistir. Ayrica epilepsi hastaligi olan cocuklarin, benlik
saygist daha diisiik bulunmus, ebeveynleri ya da dgretmenleriyle iliskilerinde diger
kronik hastalig1 olan ¢ocuklardan daha ¢ok sikint1 yasadiklari, okulda ¢ok daha fazla
zorlandiklar1 ve kendilerini yalniz hissettikleri tespit edilmistir (24-26). Epilepside
yasanan sorunlarin nedenleri incelendiginde; hastaliga iliskin yeterli bilgiye sahip
olmayan aile ve ¢ocuklarin daha fazla sorun yasadiklar1 goriilmektedir. Calismalar,

1



bireyin epilepsi hakkinda daha fazla bilgi sahibi olmasi halinde, damgalanma
diizeyinin diistiiglinii ve epilepsiye dair uyumunun arttigini géstermektedir (1,27).

Oz-yeterlik saglik davranisini éngérmede en yaygin uygulanan teorilerden
biri olup (28) kronik hastalig1 olan bireylerde nemli bir dengeleyicidir (29). ilk kez
Bandura ve Adams (30) tarafindan ele alinan ve davranis iizerinde etkili oldugu
distiniilen 6z-yeterlik kavrami, sosyal 6grenme kuraminin temel bilesenlerinden
biridir. Oz-yeterlik bir kisinin kisisel yeteneklerine olan inancidir. Bireyin
yasamindaki olaylar1 kontrol edebilme ve kisinin olay iizerindeki eylemlerinin etkili
olacag diistincesidir (31-34). Yiiksek 6z-yeterlige sahip bireylerin tedaviye daha iyi
uyum sagladiklari, nobet sikliginin azaldigi ve yasam kalitelerinin arttigi
bildirilmistir (35-37). Ayrica yiiksek 6z-yeterlik epilepsi ile ilgili daha olumlu tutum,
daha az depresif semptomlar, daha az nobet gecirme endisesi ve daha diisiik
damgalanma ile iligkilidir. Diisiik 6z-yeterlige sahip epilepsi hastalig1 olan ¢cocuklarin
ndbet yonetiminde daha basarisiz olduklari, ndbet gegirme konusunda daha fazla
endise yasadiklari, ailelerinin epilepsi konusunda daha az bilgiye sahip olduklari
belirlenmistir (38-41).

Epilepsi hastaligi olan ¢ocuk ve ailesinin bakimi disiplinleraras1 bir ekip
yaklagimin1 gerektirmektedir. Bu ekipte; hemsire, hekim, diyetisyen, fizyoterapist,
psikolog, 6zel egitim uzmani gibi bir¢ok profesyonelin yer almasi Onerilmektedir.
Epilepsinin tahmin edilemeyen dogas1 ve seyri hem ¢ocugun hem de ailenin fiziksel
ve psikolojik islevlerini 6nemli 6l¢iide olumsuz etkiledigi i¢in epilepsiye yonelik
egitim programlarinda ¢ocuk ve ebeveyn birlikte ele alinmalidir. Bu konuda ¢ocuk-
aile ve saglik profesyonellerinin ortak dil kullanmasi c¢ok onemlidir. Epilepsi
hastalig1 olan ¢ocuk ve ailesiyle ¢alisan hemsireler, cocuk ve ebeveynlere yonelik
egitim programlar1 diizenleyerek, bireylerin hastalik hakkinda dogru ve yeterli
bilgiye ulagmalarini, hastalig1 etkin yonetmelerini ve ¢ocuklarin nébete iliskin 6z-
yeterliklerini gelistirmelerini dolayisiyla yasam kalitesinin artmasini saglayabilirler
(42).

Epilepsi yonetiminde aile merkezli bakim esastir. Ulkemizde epilepsi
hastaligina sahip olan ¢ocuk ve ebeveynlerini aile merkezli bakim gercevesinde ele
alarak hastalik yOnetimini arastiran sinirli sayida c¢alismaya rastlanmistir. Bu
caligmada aile merkezli bakim cercevesinde epilepsi hastaligi olan c¢ocuklarin
hastaliga iliskin bilgilerinin ve nébete iligskin 6z-yeterliklerinin, ebeveynlerinin de
hastaliga iliskin bilgilerinin artirilmasi, nobete iliskin kaygilarinin azaltilmasi
amaciyla etkili nobet yonetimini saglayan bir egitim programinin gelistirilmesi ve bu
egitim programinin etkinliginin degerlendirmesi hedeflenmistir.

Bu calisma sonucu ile birlikte pediatri hemsirelerinin, epilepsi hastaligi olan
cocuk ve ebeveynlerine daha etkin bir hemsirelik bakimi sunabilecek, hastalik ile
olumlu bas etmelerini, dolayisiyla hem ¢ocugun hem de ebeveynlerinin yasam
kalitesinin artmasina katki saglayabileceklerdir.

1.2. Arastirmanin Amaci
Bu aragtirma, Epilepsi Hastaligi Olan Cocuk ve Ebeveynlerine Yonelik
Hazirlanan Modiiler Egitim Programi (ECEMEP)’nin, ¢ocuklarin; epilepsiye iliskin



bilgilerine, nobete iliskin Oz-yeterliklerine ve yasam kalitelerine, ebeveynlerin ise;
epilepsiye iliskin bilgilerine, noébete iliskin kaygilarina dolayisiyla hastalik
yonetimine etkisini degerlendirmek amaciyla randomize kontrollii bir ¢calisma olarak
planlanmustir.

1.3.  Arastirma Hipotezleri

Hi: ECEMEP’e katilan deney grubundaki cocuklarin, kontrol grubundaki
cocuklara oranla bilgi diizeyleri 6nemli 6l¢iide yiiksektir.

Hi: ECEMEP’e katilan deney grubundaki cocuklarin, kontrol grubundaki
cocuklara oranla 6z-yeterlik diizeyleri 6nemli dlctide yiiksektir.

Hi: ECEMEP’e katilan deney grubundaki cocuklarin, kontrol grubundaki
cocuklara oranla yagam kalitesi diizeyleri 6nemli 6l¢iide yiiksektir.

Hi: ECEMEP’e katilan deney grubundaki ebeveynlerin, kontrol grubundaki
ebeveynlere oranla bilgi diizeyleri 6nemli 6l¢iide yiiksektir.

Hi: ECEMEP’e katilan deney grubundaki ebeveynlerin, kontrol grubundaki
ebeveynlere oranla kaygi diizeyleri 6nemli dl¢lide diistiktiir.



GENEL BIiLGILER

1.4. Kronik Hastahk Tanimi

Kronik hastalik, normalden sapma veya bozukluk gosteren, kalic1 yetersizlik
birakan, patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu icin 6zel
egitim gerektiren, uzun siire bakim, goézetim ve denetim gerektirecegi beklenen bir
durum olarak tanimlanmaktadir (1,2,3). Genel niifustaki ¢ocuklarin %10-20’si kronik
bir hastaliga sahiptir (1). Cocukluk doneminin en yaygin kronik hastaliklari astim,
epilepsi, diyabet, serebral palsi ve artritlerdir (4). Ancak epilepsi ani belirtilerin
meydana gelmesi ve bu belirtilerin ne zaman meydana geleceginin tahmin

edilememesi Ozelligi ile diger kronik hastaliklardan farkli olup, kendine ozgiidiir
(1,5).

1.4.1. Nobetin Tanimi

Nobet, kortikal néronlarda anormal desarj ile iliskili olarak ortaya ¢ikan bir
norolojik fonksiyon (motor, duyusal, deneyimsel ya da otonomik) degisikligidir. Bu
desarjlar genellikle hastanin kafatasina elektrotlar yerlestirilerek ¢ekilen
elektroensefalogram (EEG) ile belirlenebilir (43). Nobet bir hastalik olmayip, farkl
etkenlere baglh bir semptomdur. Klinik ve elektriksel bulgular olayin basladigi ve
yayildig1 alana gore farklilik gosterir (44,45,46,47,48). On sekiz yasina kadar
cocuklarin 1/20’si febril ya da afebril olarak bir nobet gegirmektedir. Bu ¢ocuklarin
cogu ise ikinci bir nobet gegirmezler (49). Genel popiilasyonun en az %8.0’1 yasami
boyunca bir ya da birden fazla nébet deneyimlemektedir. Bu popiilasyonun da
yaklagik %1’inde epilepsi gelismektedir (50).

1.4.2. Epilepsinin Tanimi

Epilepsi, iki ya da daha fazla uyarilmamis nobet ile karakterize kronik bir
hastaliktir. Bu tanim metabolik dengesizlik (hipoglisemi, hiponatremi vb.), inme,
travma, menenjit ya da atesin neden oldugu nébetleri diglamaktadir. Ozellikle
yenidogan doneminde ortaya c¢ikan nobetlerin biiylik ¢ogunlugu da bir etkene bagh
olarak tetiklendiginden epilepsi tanimin digindadir (43).

Hasta degerlendirilmesinde, klinik tablonun epileptik bir ndbet oldugundan
emin olmak ilk ve en 6nemli adimdir. Pratik uygulamalarda da bilindigi gibi epilepsi
tanisiyla ilag kullanan insanlarin bir kisminda tani1 yanlistir ve literatiirde buna baglh
yanlig ila¢ kullanma oranm1 %25.0 olarak bildirilmektedir (51). Cocuklarda ise tani
hatalar1 daha fazladir. Ilk nobetini gegiren gocuklarin yaklasik %25’inde yanlis
epilepsi tanis1 konmus, gergek epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin ise 1/3’{inde tani
atlanmistir (52). Tedaviye direngli epilepsi tanist konulan olgularin yaklasik
%20’sinin psikojen ndbet oldugu bilinmektedir (53).



1.4.3. Epilepsinin Tarihgesi

Epilepsi, insanoglu tarafindan en eski bilinen ve halen sik goriilen norolojik
hastaliklardan biridir (54). Epilepsi kelimesi Yunanca "epilepsia” kelimesinden
koken alir ve "yakalamak, tutmak" anlamina gelir (55,56). Giliniimiizde epilepsi
yerine kullandigimiz sara ise Arapca kokenli olup “yere serme” anlamina
gelmektedir (57).

1.4.4. Epidemiyoloji

Epilepsi, ¢ocukluk donemindeki en yaygin goriilen norolojik hastaliktir
(1,58,59,60). Epilepsi diinyada 65 milyon kisiyi etkilemekte olup (61), bunlarin 10.5
milyonu 15 yas alti ¢ocuklardan olugsmaktadir. Her yil 3.5 milyon kisiye epilepsi
tanist konulmakta ve bunlarin %40.0’1 15 yas alti ¢ocuklar olup, bu cocuklarin
%80.0°1 gelismekte olan iilkelerde yasamaktadir (62).

Genel olarak yas, hastaligin prognozunu belirlemede en 6nemli faktor olarak
kabul edilmektedir (63). Cocuklarda ilk bir ay ve ilk bir yil epilepsi insidansinin en
belirgin oldugu donemdir (49,50,64,65,66). Epilepsinin yaklasik %50’si 5 yasindan
once ve %75’1 ise 20 yasindan 6nce baglamaktadir (10,60,67).

Yas oldugu kadar cinsiyet de insidans ve prevelansi etkilemektedir.
Erkeklerde epilepsi insidansinin kizlara oranla daha fazla oldugu bildirilmektedir
(68). Erkeklerde epilepsi insidansinin daha yiiksek olmasi kafa travmalarinin yiiksek
olmasi ile de agiklanabilir. Ayrica semptomatik lokalizasyonlu epilepsiler erkeklerde
daha sik goriliirken, idiopatik jeneralize epilepsiler kadinlarda daha sik
goriilmektedir (69).

Epilepsinin ~ gelismis  iilkelerde insidans1  20-100/100.000 arasinda
degismektedir  (54,70,71). Diinya Saghk Orgiti (DSO)’niin  prevalans
calismalarinda, gelismis llkeler icin ortalama epilepsi prevalansinin 6/1000 ve
gelismekte olan tilkelerde ise bu oranin ortalama 18.5/1000 oldugu bildirilmektedir
(54,70). Amerika’da her yil yaklagik 200.000 epilepsi tanis1 konulmakta ve bunlarin
45.000’ini on bes yas alt1 ¢ocuklar olusturmaktadir (72). Ingiltere’de 1980-1990
yillar1 arasinda yapilan epilepsi insidans ¢aligmasinda ise c¢ocuklarda epilepsi
prevalansiin 35-190/100.000 oldugu bildirilmistir (73). Tirkiye’de ise epilepsi
insidans ve prevalansini belirlemeye yonelik sinirli sayida ¢aligmayr gbz Oniinde
bulundurarak, Topbas et al. (74) iilkemizde epilepsi prevalansinin %0.8-1.7 arasinda
oldugunu ifade etmislerdir.

1.4.5. Etiyoloji

Epilepsinin etiyolojisini anlamak hem hastaligin prognozu hakkinda fikir
verirken hem nobetin daha iyi kontrol edilmesini saglar. Siniflandirma ile ilgili en
yaygin kullanilan sistem International League Against Epilepsy (Uluslararasi
Epilepsi ile Savas Dernegi (ILAE)) tarafindan hazirlanan sistemdir. Bu sistem ile
epilepsi ti¢ ana kategoride tanimlanir (75):

o Semptomatik Epilepsi

o Kriptojenik Epilepsi

o Idiopatik Epilepsi



Semptomatik epilepsi; yapisal beyin lezyonu gibi altta yatan nedenin bilindigi
epilepsiyi tanimlar. Epilepsi hastaligina sahip ¢ocuklarin %20-40’1nda etiyolojik bir
neden bulunabilir (76). Oykii ve ayrmtili fizik muayene bu nedenle oldukca
Oonemlidir.

Kriptojenik epilepsi bazen semptomatik oldugu tahmin edilen epilepsi olarak
da adlandirilir ve baska norolojik problemlerin eslik ettigi hastalarda altta bir neden
oldugunun bilindigi ancak nedenin ne oldugunun ortaya ¢ikmadigl epilepsi
hastaligidir (77).

Idiopatik epilepsi ise altta yatan nedenin bilinmedigi ve diger yonlerden
normal ¢ocuklarda goriilen epilepsidir. Ancak son yillarda aile Oykiisii ve genetik
yatkinligin  varligi  desteklenmektedir (77). En sik gorilen tip oldugu
diistiniilmektedir. Ciinkii normal gelisim Oykiisii vardir, muayene bulgular1 ve
norogoriintiileme dogaldir (78). Ulkemizde ¢ok yaygin olan akraba evliligi epilepsi
insidansinda artisa neden olabilmektedir (68,79).

Cocuklarda epilepsi ndbetlerinin farkli nedenleri mevcuttur. Tipik olarak,
nobetler bebeklerde dogum travmasi, perinatal hipoksi, hipoglisemi ya da diger
endokrin bozukluklar, merkezi sinir sistemi (MSS) enfeksiyonlari, intraventrikiiler
kanama ya da konjenital beyin anomalisi nedeniyle meydana gelmektedir. Akut
enfeksiyonlar siit ¢cocuklugu ve erken ¢ocukluk doneminde goriilen nobetlerin en
yaygin sebebidir. Ancak bu durum orta ¢ocukluk donemi igin gegerli degildir. Ug
yastan daha biiylik ¢ocuklarda nobetin en yaygin nedeni idiyopatik epilepsidir (50).
Nobetler biiyiik ¢ocuklarda ise siklikla kafa travmasi, MSS enfeksiyonlari,
zehirlenme ya da febril konviilziyon gibi nedenlerle olusur. Febril konviilziyon
geciren ¢cocuklarin yaklasik %3’tinde ileri donemde epilepsi gelismektedir (68).

1.4.6. Patofizyoloji

Nobet, korteksteki gri maddede anormal elektriksel desarjlarin meydana
geldigi gecici klinik bir tablodur (49,80). Ndobetin tipine ya da etiyolojik faktore
bakilmaksizin, tim konviilziyonlarda temel mekanizma, uzamis depolarizasyon
sonucunda beyin hiicrelerinin asirt aktif hale gelmesi ve aniden bosalmasidir (15,50).
Bu desarj beynin yakin alanlarina ve MSS’nin uzak bolgelerine yayilarak nobetlerle
sonuglanir (15).

Parsiyel (fokal) nobetler serebral korteksin bir bolgesinde ya da bir
hemisferde anormal elektriksel desarjlarla olusur. Ortaya ¢ikan semptomlar serebral
korteksin etkilenen bolgesine bagli olarak ortaya c¢ikar. En sik serebral korteksin
temporal, frontal ya da paryetal lobu etkilenir. Jeneralize nobetlerde ise beynin her
iki hemisferinde de ayni1 anda ve kortekste elektriksel aktivite baslar, beyin sapinin
icine yayilim gosterir. Nobet geciren ¢ocukta bilateral ve simetrik olarak spazmlar ve
istemsiz hareketler goriiliir (15,49,50).

1.4.7. Nobetlerin Siniflandirilmasi

Nobet tipinin dogru siniflandirilmasi oldukc¢a 6nemlidir. Nobet tipi ndbetin
nedeni konusunda ipucu verirken, nobetin kesin tanimimi yapmak prognozun
belirlenmesi ve en uygun tedavinin secilmesi i¢in temel olusturmaktadir (81).



Ornegin; juvenil miyoklonik epilepsi ve temporal lop epilepsi hastaligina sahip iki
cocuk, jeneralize tonik klonik ndbet yasasalar dahi her iki ¢ocugun prognozlari,
tedavileri, tedavilerinin sonlandirilmasi ve tedavideki hemsirelik yaklasimlari
farklidir (82).

1.4.8. Epileptik Nobetlerin Uluslararasi Simflandirilmasi: (81,83-87)
Fokal Nobetler
Jeneralize Nobetler (Konviilzif ya da Konviilzif Olmayan)

» Absans nobetleri (Petit-mal, Dalma nobetleri)

o Tipik Absans (sadece biling kaybi, hafif kloniler, tonus kaybi, tonik
kasilma, otomatizma ve otonomik semptom ve bulgularla olabilir)

o Atipik absans

Myoklonik nobetler

Klonik nobetler

Tonik nobetler

Tonik-klonik (grand-mal) nébetler
Atonik (astatik) nobetler
Simiflandirilamayan Epileptik Nobetler

VVVYYYVY

Fokal Nobetler

Cocukluk ¢ag1 epilepsilerinin  %40-60’1n1 olusturmaktadir (46,50,88,89).
Fokal nobetlerin nedenleri arasinda altta yatan beyin hastaligi insidanst yiiksek
olmasina karsin, genetik faktorler de rol oynamaktadir (45,46,88,89,90). Bu tiir
epilepsiler lokalizasyona baglidir. Serebral korteksin herhangi bir yerinden
kaynaklabilir. Ancak en fazla frontal, temporal ve paryetal loblar etkilenir (15,50,91).

Motor semptomlar etkilenen alanla karakterize olup; somatosensoriyel, psisik,
otonomik ya da bunlarin kombinasyonundan olusabilir (50,92). Fokal ya da parsiyel
terimi birbirinin yerine kullanilabilir. Nobet aktivitesi kortikal bodlgeye yakin
herhangi bir yerden kaynaklanabilecegi i¢in genis klinik bulgular gosterebilir. Motor
bulgular genellikle benzer sekilde bir kas grubunda sicrama vb. degisiklikleri igerir.
Viicudun belirli bir bolgesinde karincalanma, agri, kokusal ya da isitsel
haliisinasyonlar ve renkli gérme gibi duyusal bulgular goriilebilir. Terleme, ¢arpinti,
kizarma nobete eslik edebilir. Bu bulgular tek basina olabilecegi gibi birarada da
goriilebilir (43).

Jeneralize Nobetler (Konviilzif ya da Konviilzif Olmayan)

Nobetin baglangicinda her iki hemisferin hem klinik hem de EEG bulgular
ile yaygin olarak olaya katildig1 ve biling kaybinin yasandigi nobetlerdir (15,83,103).
Tonik- klonik (grand-mal) ve absans (petit-mal) ndbetler ¢ocuklukta en sik olarak
goriilen jeneralize epilepsi nobet tipleridir (47,50,88,91). Biitiin epilepsi vakalarinin
icinde jeneralize epilepsilerin yeri %24 olarak belirlenmistir (47) ve prevalans erkek
cocuklarda kizlara gore daha yiiksektir (104).



Bu tip nobetlerde genellikle aura yoktur. Nobetleri dort yasindan once
baslayan ¢ocuklarda mental retardasyon, davranis ve 6grenme sorunlart daha sik
gortliir (44). Nobetler giinlin her saatinde goriilebilir. Nobet araliklar1 dakika, saat,
hafta ya da yil olabilir (50).

» Absans Nobetler (Petit-Mal, Dalma Nobetleri)

Tim epileptik nobet tipleri arasinda en yogun arastirilmis olan1 absans tipi
nobetlerdir (105). “Dialeipein” terimi Yunanca’da kendinden gegmek, duraksamak,
donakalmak, kesintiye ugramak anlamlarina gelmektedir. Absans nobet, eskiden petit
mal ya da lapse epilepsi olarak isimlendirilmektedir (15,49). Kisa siireli, ani
baslangi¢ ve bitis gosteren ¢ok sayida tekrarlayan dalma nébetleridir.

Absans (petit-mal) nobetler ¢ocukluk doneminde, 6zellikle 5-10 yaslar
arasinda sik goriilmektedir. Okul doneminde goriilen epilepsilerin  %8’ini
olusturmaktadir. Ozellikle 3-12 yaslar1 arasinda ortaya c¢ikan ndbetler, addlesan
donemde remisyona girer (49). Absans nobetler, tiim nobetlerin hafif sekilleridir.
Kisa siireli dalma nébetleri cogu zaman fark edilmedikleri i¢in, ¢ocuklar semptomlar
bagladiktan aylar sonra doktora getirilir (45,47,91). Aura yoktur (49). 3-4 dakika
siiren hiperventilasyon rutin olarak bir absans ndbetini baslatir (81,106). Ayrica
parlak 1siklara maruz kalmayla da tetiklenebilir (49). Kisiler nobet aninda aniden
durur, yaptiklarn isi birden birakirlar (107). Absans nobeti olan ¢ocuklar okulda
giindiiz riyalari/hayal kurma, dikkatini derse verememe ya da akademik
basarisizlikla suglanabilir. Motor aktivite degisimleri; konugsmada ani duraklama,
sabit bir noktaya dik dik bakma, yliz ifadesinde bosluk ve g6z kapaklarinin
kirpistirllmasi ile karakterizedir (50,81,102). Bu ndbet tipinde kasilma yoktur,
amnezi vardir. iletisimde kisa bir kopukluk ve gdzlerin bir noktaya sabitlenmesi séz
konusudur. Cocuk ndbet anindaki birka¢ saniyelik gecici bir duraklamadan sonra
hicbir sey olmamis gibi aktivitesine devam eder (43). Cocuk bu arada gecen zamanin
farkinda degildir. Ayrica nébet sirasinda yutkunma, yalanma veya giysilerle oynama
gibi basit otomatizmalar ya da klonik hareketler goriilebilir (83). Nobetler genellikle
5-10 saniye siirer, nadiren 30 saniyeden uzun siirer (50,81,91).

Absans nobeti olan g¢ocuklar giin i¢inde 50-100 defa ndbet gecirebilirler
(108). Hastalar govde toniisiinii kaybetmez ama baslari hafifge 6ne diisebilir. Nobet
sirasinda inkontinans ve postiktal donem (post epileptik konfiizyon, uyku hali,
letarji) gézlenmez. Ancak bazi ¢cocuklarda absans nobetler, adlesan donemde tonik-
klonik nobetlere doniisebilir (81,91,103).

Absans nobete sahip ¢ocuklar norolojik ve mental yonden normaldir. Kiz
cocuklarda erkeklerden daha fazla goriilmesi ve genetik gecis gostermesi nedeniyle,
son yillarda gen bulmaya yonelik ¢alismalar artis gostermektedir (45,47,91,104). Bu
tip nobetler genellikle ilaglarla kontrol edilebilir (107). Nobeti ilag tedavisi ile tam
olarak kontrol altina aliman ¢ocuklar okulda normal aktivitelerine devam edebilirler
(47,50,91,93,94).

International League Against Epilepsy (ILAE)’ de tipik ve atipik olmak iizere
iki farkli absans tipi tamimlamistir. Tipik absans nobetler idiopatik jenerelize
epilepsilerin karakteristigi olarak 6zellikle cocukluk ¢agi epilepsilerinde goriliir. Ani



baslangicli, ani sonlanimli tipik dalma (petit-mal, dialeptik) ndbetleri seklindedir
(100). Atipik absans nobetler ise semptomatik ya da kriptojenik jeneralize
epilepsilerde o6zellikle de Lennox-Gastaut sendromunda goriiliir. Bu nobetteki
dalmalar; ani baslangicli ve sonlanimli olmayan, kas tonusundaki degisikliklerin
daha belirgin oldugu ve es zamanli EEG’de degisen derecelerde jeneralize, diizensiz
diken dalga desarjlar1 ile nitelenirler (103,109).

» Myoklonik Nobetler
Miyoklonus; ani, kisa siireli, istemsiz, elektrik carpmasina benzer kas
kontraksiyonu olarak tanimlanir (110).

Myoklonik ndbetler, bas, govde ya da ekstremitelerde ani, kisa siireli ve
tekrarlayan kontraksiyonlar ile karakterizedir (50,110,111). Sinir sisteminin ¢esitli
hastaliklarinda (6rn; viral ensefalit, iiremik ensefalopati, dejeneratif beyin hastaligi)
nonspesifik bir semptom olarak gézlenir (91). Iki yasin baslarinda ancak daha yaygin
olarak ilkokul ve adodlesan donemde baslar (44). Nobetler tipik olarak uykuya
dalarken ya da uyanirken olur. Uykusuzluk giiclii biir etkendir (112). Hastalar
tarafindan simsek c¢akmasi ya da sigrama seklinde tarif edilir. Bu sigramalar tek
atimlik olabilecegi gibi, ardisira tekrarlayan kiimeler halinde de olabilir. Atmalar;
ellerde, kollarda, bacaklarda oldugunda hasta diisebilir ya da sicak su dokme gibi
bircok kazaya maruz kalabilir (103). Bir objeyi firlatma veya diisiirme seklinde
yasanabilir. Bu kasilmalar viicudun bir bdlgesi ile sinirli olabilecegi gibi tek tarafli ya
da simetrik de olabilir (15,49). Ayrica fotosensivite sik goriilir (107). Nobet
sirasinda biling kayb1 ya da postiktal donem goriilmez (44).

» Klonik Nobetler

Tekrarlayici, ritmik, klonik atimlar ile karakterizedir. Cesitli kas gruplarinin
genellikle aniden ve seyirmelerle karakterize, saniyede diizenli olarak 0.2-5 kez
tekrarlayan kisa kontraksiyonlardan olusur. Myoklonik nobetler diizensiz sekilde
tekrarlanan tek bir jerk igerirken, klonik ndbetlerde diizenli bir orana sahip olmasi
hari¢c myoklonik ve klonik ndbetlerde goriilen jerklere benzerdir. Baska bir deyisle,
klonik ndobetler diizenli tekrarlama oranina sahip "myoklonik jerklerden" olusur

(55).

Klonik nobetlerde biling kaybi vardir ve tek ekstremitede daha belirgindir
(50). Tek tarafli klonik nobetler tipik sekilde yiiz veya el bolgesini tutarlar ve daha az
siklikla bacak veya govdeyi tutabilirler. Tek tarafli klonik nobetler tiim viicuda
yayilarak primer somatomotor korteksin tutulumunu yansitirlar (113). Bir ya da
birka¢ dakika siirer. Nobet sonrasi siiresi uzamig postiktal periyod goriilebilir (50).
Ozellikle siit cocuklarinda daha sik gériilmektedir (83).

» Tonik Nébetler

Genellikle bir dakikadan kisa siiren, kas gruplarindaki ani toniis artist
seklinde gozlenen ndbetlerdir (83). Tonik ndbetler, toniis artmasi, kaslarin
sertlesmesi ve biling bozuklugu sonucu hastalarda ani diismelere neden olur (103).
Cocugun gozleri yukar1 dogru kayar, kaskati kesilir, morarir ve opustotonus
pozisyonuna girer (83). Bu nedenle kisi genellikle geriye dogru diiser ve yaralanma
siktir (103,107). Karin kaslar1 ve solunum yolundaki kaslar aniden kasildigi i¢in



cocuk nobet esnasinda ¢iglik atabilir. Her iki kol bas seviyesinin {izerinde havaya
kalkabilir, sanki biri yanaklarini sikiyormus gibi yiiziinii burusturabilir (114).

Tonik ndbetler miyoklonik nobetlerden daha uzun siirer ve ortalama 10
saniye kadardir. Postiktal periyotta biling bulanikligi, yorgunluk ve bas agrisi yaygin
olarak goriiliir. Tonik nobetler yaygin olarak goriilmez ancak tipik olarak 1-7 yas
aras1 baslangi¢ gosterir (50). Genellikle NREM (Non-Rapid Eye Movemenn) | ve 1l
uyku evrelerinde ortaya ¢ikar (103).

» Tonik-Klonik (Grand-Mal) Nobetler

Jeneralize tonik-klonik nobetler epileptik ataklarin en eski ve en korkulan
formudur (116). Halk arasinda sara nobeti olarak bilinir (83). Ayrica diger nobet
tiplerinin de iktal siirecinin ortak sonlanma yolu ve epilepsinin fizyolojik ve
davranigsal olarak maksimum digavurum seklidir (115).

Tiim jeneralize tonik klonik ndbetler ortak dzellikleri paylasir;

o Biling kayb1

o Motor hareketlerin ardigik bir sirayla yaygin tonik kas kontraksiyonunu
izleyerek klonik kasilmalara doniismesi

o Kilinik ve EEG bulgularinin genellikle paralel olmasi

o Postiktal donemde serebral metabolizma ve davraniglarda baskilanmanin
olusmasi

Tonik-klonik nobetler grand mal nébetler olarak da bilinir. Grand mal
epilepsi, beynin serebral korteks, serebrumun derin kisimlar1 ve hatta beyin sapini da
iceren beynin tiim alanlarinda asir1 néron desarjlariyla tanimlanir. Omurilige iletilen
desarjlar tiim viicudun jeneralize tonik klonik nobetlerine neden olur. (102).

Jeneralize tonik-klonik ndbetler gocukluk ¢aginda en sik goriilen nobetlerdir
(83). Cocuklarin %55’inde goriilmekte olup, etiyolojisinde metabolik bozukluklar,
travma, enfeksiyon, beyin tiimorleri ve dejeneratif bozukluklarin etkili olduguna
inanilmaktadir (91,104). Ancak biiylik ¢ogunlugu ise genetik kokenlidir. Her yasta
baslayabilir fakat alt1 aydan once nadir goriiliir. Aura ile birlikte olabilir (50). Bu da
epileptik desarjin fokal kokenli oldugunu disiindiiriir. Auranin oldugunu bilmek
onemlidir, ¢linkii auranin varligi ve basladigi taraf patolojik alan1 gosterir (81).

Jeneralize tonik-klonik ndbet genellikle prodromal evre ile baslayip aura
evresi, tonik evre, klonik evre ve postiktal faz olarak tamamlanir.

Prodromal evrede; Cocukta uyku sersemligi, huzursuzluk, gerginlik
gozlenebilir. Birkag saat ya da giin siirebilen, ndbet ge¢irmeden dnceki donemdir. Bu

donemde aileler cocugun bir an Once nobetini atlatmasini isteyebilirler
(47,50,91,104).

Aura evresinde: Nobetin merkez aldigr bolgeye yonelik belirtiler yansitilir.
Aura kelime anlami1 olarak da “esinti”, “hava” anlamina gelmektedlr (111). Auralar
epileptojenik alanm lokalizasyonunda énemli yol géstericilerdir. Ornegin temporal
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loptaki bir etkilenmede tekrarlayan haliisinasyonlar ve abdominal auralar, oksipital
loptaki bir etkilenmede gorsel auralar meydana gelebilir. Koku, tat, isitsel,
somatosensoryel, emosyonel, otonomik, psisik auralar olabilecegi gibi, bas agrilari
da aura olarak kabul edilmektedir (116). Cocugun ndbet sirasinda tam olarak hangi
belirtileri olduguna gore, beyinde hangi bolgenin etkilendigi daha kolay
bulunabilmektedir (91,104).

Tonik evrede; Cocuk aniden bilincini kaybeder ve gozlerde geriye deviasyon,
pupiller dilatasyon yasanir. Eger ¢ocuk oturuyorsa yere diiser. Tiim viicutta simetrik
jeneralize tonik kasilmalar baslar. Kollar genellikle fleksiyonda, bacaklar, bas ve
boyun uzatilmis pozisyondadir. Bu sirada agiz istemsiz olarak sikica kapanir ve hasta
dilini 1sirabilir. Boylece oral travmalar yasanabilir (115).Torasik ve abdominal kaslar
kasilir ve buna bagli olarak icerdeki hava ¢ikarken vokal kordlar1 zorlar, kisiden tiz,
delici bir ses ¢ikar. Ebeveynler bu sesi genellikle agridan kaynakli bir ses olarak
diistiniirler. Ancak bu ses “epileptik ¢i1glik” olarak bilinir ve yaklasik 2-12 saniye
stirebilir. Tonik evre ortalama 10-30 saniye siirer. Cocukta bu evrede apne ve siyanoz
goriilebilir. Ayrica kan basincinda artis, tasikardi, ciltte kizariklik ve sekresyonlarda
artis gozlenebilir (15,44,50,91,103).

Klonik evrede ise; tonik fazdan klonik faza gecis yavas yavas gerceklesir.
Yaygin tremorlarla gerceklesen “ara titresim donemi” yasanir (115). Tim kas
gruplarinda ritmik klonik kasilmalar ve gevsemeler goriiliir. Bu evrede gocuk oral
sekresyonlarin1 kontrol edemez, idrar ve gaita inkontinansi goriilebilir. Ndobetin
sonlarina dogru viicuttaki hareketler giderek azalir, ndbet sonlanincaya kadar sikligi
azalarak devam eder. Klonik evre ortalama 30-50 saniye siirer (50).

Postiktal evrede; ¢ocugun bilinci yar1 ag¢ik ya da tamamen agik olabilir.
Uyanmada zorlanabilir. Genellikle kendini yorgun hisseder. Postiktal evre ortalama
1-15 dakika siirer. Ancak saatler sliren postiktal hemiparaziler de olusabilir. Bas
agris1, kusma, huzursuzluk bu evrede sik goriilen durumlardir (92,50,88,117). Ince
motor hareketlerde orta derecede bozulma goriiliir. Kaslarinda agri yasanabilir.
Uyandiginda yasadigi olaylar hatirlayamaz (50).

» Atonik Nobetler

Bu nobetler kas toniisiinlin ani ve gecici kaybi ile karakterizedir.
Etiyolojisinde beyin anomalileri ve mental retardasyon yer almaktadir (50,91). 2-5
yaglar arasinda goriiliir. Herhangi bir 6n belirti olmaksizin kisiler aniden gelisen bir
toniis kaybiyla yere yigilirlar. Hafif nobetlerde ¢ocugun basinda, ¢enesinde ani, kisa
stireli diigmeler olur. Daha siddetli nobetlerde ise ¢ocuk aniden yere diiser. Fakat
birka¢ saniye sonra higbir sey olmamis gibi ayaga kalkar. Diismeler 6ne dogru
oldugu i¢in yiiz yaralanmalar1 siktir (103). Bu ¢ocuklarin basi bir kask yardimiyla
korunmazsa, tekrarlayan kafa travmalarina ve yaralanmalara neden olmaktadir.
Nobetin siddetine bagli olarak ¢ocukta biling kayb1 olabilir. Ancak hizli diizelir ve
EEG’de ¢oklu diken dalga kompleksleri goriiliir (83).
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Siniflandirilamayan Nobetler

Siniflandirma yapmak i¢in yeterli bilgiye sahip olunamayan ndbetler bu gruba
girmektedir (113). ILAE siiflandirilmasi’na ek olarak epileptik sendromlarin bazi
tipleri bir grup belirti ve semptom sergilemektedir. Bu nobetler 6zel bir durumun
gostergesidir. Siit ¢ocuklarinda ve diger ¢ocukluk donemlerinde goriilen birkag
sendrom epilepsi ile iliskilidir. Bunlardan en ¢ok bilinenleri, West sendromu ve
Lennox-Gastaut sendromudur (50).

> West Sendromu

West Sendromu (WS) 1841°de Dr. West’in kendi ¢ocugunda bildirmesiyle ilk
kez tanilanmistir. Siit ¢ocugu ¢agindaki epileptik ensefalopatilerin en sik goriilenidir
(118). Ender de olsa siit cocugu doneminden sonra da goriilebilir. infantil spazmlar
ise genellikle hayatin ilk bir yil1 i¢inde siit ¢ocuklarinda olan, antiepileptik ilaglara
direncli nobetlerle giden bir hastaliktir. Literatiirde WS infantil spazmlarla es anlamli
olarak kullanilmaktadir (119). Ancak WS; EEG’de hipsaritmiler, infantil spazm ve
anormal noérolojik gelisim semptomlarinin her iicliniin de birlikte gorildigi
durumdur. Infantil spazm terimi 6zel bir ndbet tiiriinii tanimlarken WS yasa bagiml
bir epilepsi sendromudur (43). infantil spazmlar yasamin ilk 6-8 ayinda goriilen nadir
hastaliklardandir. Bu bebeklerin yaklasik %95°1 hafif ya da ileri derecede mental
retardedir (119). Fleksor spazm bas, boyun ve kalgada fleksiyon omuzlarda
abduksiyonla seyreden en sik formudur. Selam verme nobetleri seklinde tanimlanir
(43). Opustotonus pozisyonu da gézlenebilir. Genellikle uykudan uyandiktan sonra
dakikalarca siiren kiimeler seklinde spazmlar olur. Spazmlar giinde 100-200 kez
olabilir. Genellikle altta yatan neden belli degildir. Patofizyolojisi tam olarak
anlasilamamustir. Erkeklerde kizlara oranla iki kat daha sik goriiliir (50,91,119). West
Sendromu ise genellikle 3-18 ay arasinda baslar. Cogunlukla ndbetler kendiliginden
¢oziliir. Nobetler sonradan parsiyel (fokal) ya da Lennox-Gastaut tipi nobetlerle yer
degistirebilir. Gelisimi dnceden normal olan bebeklerde, nobetler basladiktan sonra
entelektiiel gelisimde duraklama ve hatta gerileme goriiliir. Tanida EEG ve beyin
MRI bulgulart énemlidir. West Sendromu olan ¢ocuklarda EEG’de yiiksek voltajli
diizensiz elektriksel bosalimlar olur (91).

> Lennox-Gastaut Sendromu

West Sendromu olan ¢ocuklarin ¢gogunda Lennox-Gastaut Sendromu (LGS)
da gelisir. Bu sendrom; karma noébetler, tipik EEG bulgulari, zihinsel ve davranissal
gerileme semptomlarinin her {i¢iiniin de birlikte goriildiigii epileptik ensefalopatidir
(120). Lennox-Gastaut Sendromu’ndaki noébet tipleri arasinda en sik goriileni tonik
ndbetlerdir. Ikinci sirada olami ise atipik absans nobetlerdir (121). Lennox-Gastaut
Sendromu olan hastalarin yaklasik yarisinda bulundugu sanilan ve en sik diisme
nedeni olarak gosterilen ndbet tipi atonik ndbetlerdir. Ancak bu nobetler ayirt
edilemedigi icin tanilanamaz. Miyoklonik nébetlerin sikligi daha az olarak kabul
edilmektedir (122).

Lennox-Gastaut Sendromu 1-8 yaslarinda baslar, en sik 3-5 yaslarda goriiliir
(50,123). idiopatik LGS’de nébetler enfeksiyon, asilama ya da febril bir ndbetten
sonra ortaya ¢ikabilirken, semptomatik LGS’de ensefalopati, mental retardasyon ya
da epilepsi dykiisii vardir. Semptomatik LGS nin prognozu daha kétiidiir. idiopatik
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LGS’de okul cagi ¢ocuklarinda davranis bozukluklart ve kisilik degisiklikleri
goriiliirken, semptomatik LGS’de bilissel bozukluk ilerleyicidir (91).

Status Epileptikus

Status epileptikusun (SE) tanim1 uzamis nobet aktivitesi seklinde yapilabilir.
Otuz dakika ya da daha uzun siiren nobet aktivitesi veya bilincin a¢ilmadigi iki ya da
daha fazla ardisik ndbet olarak tanimlanir (124). Ancak son yillarda 5-10 dakikay1
gecen konviilzif ndbetlere status gibi yaklagilmasi goriisii desteklenmektedir.

Klinik uygulamada ndbetin 5-10 dakika siirmesi SE tanist ve tedavisine
baslamak i¢in yeterli goriilmektedir. Bunun nedeni de bu kadar siire devam eden
ndbetler bliylik oranda SE’ye doniismektedir. SE de diger nobet tiirleri gibi
degiskenlik gosterebilmektedir. Kasilma ile olan ndbetler i¢in konviilzif status,
kasilma olmayanlar i¢in (6rn: absans) non-konviilzif status terimleri kullanilir. Status
epileptikus ile {ist iiste tekrarlayan konviilziyon serilerinin birbirinden ayirt edilmesi
gerekir (86,125).

Status epileptikusun etiyolojisi incelendiginde; enfeksiyon, sistemik
metabolik bozukluklar, alkol ve kotii ila¢ kullanimi, hipoksi, kafa travmasi, lezyonlar
goriilmektedir (126,127). Febril nobetler (febril status) de 1-3 yas ¢ocuklarinda en sik
goriilen SE nedenlerinden biridir (126,128). Cocuklarda erigskinden farkli olarak 30
dakikadan uzun siiren SE beyinde organik lezyon gelismesine yol agabilir.
Yenidoganda bu siire daha kisadir (81,86). Status epileptikus insidansi yaklasik
olarak yilda 18-38/100.000’dir. Status epileptikus yasayan hastalarin %40’ indan
fazlasini iki yasindan kiigiik ¢ocuklar olusturur (129).

Status epileptikus gegiren hastalarin nébet remisyonuna girmesi daha az
beklenir (130). Status epileptikusa bagli mortalite %20-25 olarak bildirilmistir (131).
Cocuklarda ise mortalite orant %3-4 bulunmustur (132). Mortaliteye yol agan
nedenlerin basinda solunum merkezi depresyonu, aspirasyon, bronkopndmoni ve
beyin 6demi gelir (86).

» Smiflandirma
Konviilzif ve non-konviilzif olarak iki ana gruba ayrilir (125):

v Konviilzif Status Epileptikus
- Jeneralize: Tonik, tonik-klonik, klonik, myoklonik
- Fokal: Motor, sekonder jeneralize

v Konviilzif Olmayan Status Epileptikus
- Absans ve kompleks parsiyel olarak siniflandirilir.

» Status Epileptikusun Tedavisi

Status epileptikusun tedavisinde es zamanli olarak hem antiepileptik hem de
sistemik tedavi yapmak gerekir. Serebral oksijenizasyon ve perfiizyonu saglamak
birinci hedef olmalidir. Hava yolu acik olmali ve oksijenizasyon tam saglanmalidir.
Devamli kardiyak monitorizasyon gereklidir. Damar yolu agik olmali, metabolik
bozukluklar ve enfeksiyonu ekarte etmek i¢in gerekli kan ornekleri alimmalidir.
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Hipoglisemi, hiponatremi, hipernatremi gibi metabolik bozukluklar acilen
diizeltilmelidir (126). Ates yiiksek ise hiperpireksi tedavisi uygulanir. Ilag seciminde
hastanin daha once aldigi antiepileptik ila¢ biliniyorsa intravendz yoldan ya da
gastrik gavaj ile verilir. Higbir sey bilinmiyorsa intravendz diazepam (0.3 mg/kg/doz,
2-3 dakikada verilir, 15-30 dakika ara ile tekrarlanabilir) verilebilir. Diger ilaglar
yine intravendz klonazepam (0.5 mg/doz) ve lidokain (1-3 mg/kg/doz) olabilir.
Status ardindan uzun siireli tedaviye gecmek icin secilecek ilaclar epilepside oldugu
gibi konviilziyon tlirine uygun olmalidir. Enfeksiyon kuskusu varsa gerekli
incelemeler igin kan Ornegi alindiktan sonra antibiyotik tedavisine baslanir (86).
Konviilsif olan ve olmayan SE i¢in uygulanan tedavi aynidir.

1.4.9. Epilepside Tam

Epileptik nobetleri tanilamada 6ykii cok dnemlidir. Genellikle epilepsi nobeti,
ndbeti izleyen bir kisinin ndbet Oncesinde, sirasinda ve sonrasinda nobetle ilgili
dogru ve giivenilir bilgi vermesiyle tanilanmaktadir. Bazen nobetle ilgili ayrintilari
hatirlayabilecegi i¢in hastadan da bilgi alinmalidir. Nobet aninin dykiisii ve nobet
aninin video kaydi oldukca 6nemlidir.

Onemli bir diger konu da epilepsinin; senkoplar, uyku bozukluklar1 ve
psikojenik nobetler gibi diger durumlarla karigabilmesidir. Psikojenik nobetlerde de
biling ve davranislarda degisiklik oldugu icin epilepsi ile karistirihir ve dogru
tanilanana kadar yillarca antiepileptikler ile tedavi edilmeye caligilir (82).

Nobeti Tanilamada Dikkat Edilecek Noktalar

Nobet nasil basladi?

Kisinin anormal tad, koku gibi herhangi bir sikayeti oldu mu?

Kisi bir nobet gegirecegini biliyor muydu?

Kas toniisiinde sertlik ya da gevseklik gibi sikayetler var miydi?

Yere diistli mii?

Bilincini kaybetti mi?

Konfiize miydi ya da sersem miydi?

Solunumda herhangi bir degisiklik oldu mu?

Yiizde solukluk, kizariklik gibi herhangi bir degisiklik oldu mu?

Gozleri nasildi?

Ekstremitelerde seyirme, sicrama gibi motor aktivite degisimi var miydi?
Olduysa ritmik miydi? Bilateral miydi?

Otomatizmalar var miydi?

En son nobet ne zaman yasandi1? Ailede nébet dykiisii var miydi?

Nobet aninda inkontinans var miydi? Dilini ya da yanaginin i¢ini 1sird1 m1?
Nobet sonrasi uyudu mu ya da konflize miydi?

Nobetten ne kadar siire sonra normale dondii? (15,49,91)

0O O O O O O O O O 0 O

0O O O O O

Oykii almadan sonra neden arastirilir ve sendromik smiflamasi yapilir. Bu
amagla tan1 yontemlerinden yararlanilir. Ancak bazen goriintiilemede beyinle ilgili
herhangi bir bozukluk goriilmemesine karsin, epileptik ndbetler yasanabilir. Yani
norogoriintiilemenin dogal olmasi epilepsinin olmadigi anlamina gelmez (103). Her
cocuk i¢in tiim testler yapilmaz ancak epilepsinin tipine bagli olarak, ileri testler
gerekebilir (Tablo 1.1).
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Tablo 1.1. Epilepsi I¢in Yapilan Tanisal Islemler (15)

Tam Yontemleri

Beyin dalgalar1 test edilir. Islem 1-1,5 saat siirer. Beynin belirli

EEG bolgelerinde anormal epileptik aktivitenin olup olmadigini inceler.
Video-EEG EEG’nin uzun bir siirede yapilmasidir. Video kamera ile birkag giin
(Video EEG Telemetri ve gece devam edebilen es zamanli kamera ve EEG kaydidir.
Monitoérizasyonu) Epilepsinin nereden orjin aldigini ve nasil daglim gosterdigini

belirlemek icin yapilmaktadir.
Beynin detayl1 bir sekilde goriintiilenmesi i¢in manyetik sinyallerden
Magnetik Rezonans yararlanilir. Epilepsiye neden olan yapisal bir durum (kanama, timdor
Imaging (MRI) vb.) olup olmadigini belirlemek amaciyla yapilir. Ayni zamanda
beyinde belli bolgelerde kimyasal yapilar konusunda da bilgi saglar.
Beyinde kan akimi konusunda fotograflama saglar. Epilepsi sirasinda
Single Photon Emission kan akimi degisebilir. Radyoopak bir madde c¢ocuga enjekte
Phototherapy (SPECT) edildikten sonra iglem gergeklestirilir. Konviilsiyon sirasinda ve
konviilsiyon yokken ¢ekim yapilir ve karsilagtirilir.
Pozitron Emission MRI ve BT’den farkli olarak, beyin glukoz mekanizmasini gosterir.
Tomography (PET) Epileptik odaklarda hipometabolizma tipik bulgudur. Eger nobet
sirasinda olursa odakta hipermetabolizma goriiliir.
Intrakarotid Amobarbiital = Epilepsinin dil ya da hafiza problemlerine yol agip agmayacagini

Test (WADA) belirlemek i¢in yapilir.
Cocukta belli 6grenme problemleri olup olmadigim test etmek i¢in
Noropsikoloji yapilir. Toplam sekiz saatlik bir testtir. Konviilsiyonun ne gibi

sorunlar olusturdugunu belirlemek i¢in yapilir.
Epilepsinin ne gibi sorunlara neden olabilecegini ve cerrahinin
Noropsikiyatri yardim edip edemeyecegini degerlendirmek icin psikiyatrist cocuk ve
ebeveynler ile goriigiir. Ayni zamanda ameliyattan beklentiler de
konusulur.
Diger Degerlendirmeler Konugma terapisi, psikoterapi vb. terapileri icerir.

1.4.10. Epilepside Tedavi

Epilepsinin ele alimmasinda ilk basamak, hastanin ndbet gecirdiginden ve
epilepsiyi taklit eden bir durum olmadigindan emin olmaktir (81,133). Epilepsi
tedavisinde amag; epilepsinin nedeninin belirlenmesi, konviilsiyonlarin tedavisi ve
ileride olusabilecek konviilsiyonlarin 6nlenmesidir (15). Tedavi yontemleri olarak
ilag tedavisi, diyet ve cerrahi gibi tedavi yoOntemleri bulunmaktadir
(45,50,88,91,117,134). Yillar i¢inde epilepsi tedavisi nobet kontrolii ile birlikte
yasam kalitesini de kontrol etme seklinde degismistir (135).

Antiepileptik Tla¢ (AEI) Tedavisi

Tam tan1 konulmadan, ilk ndbet sonrasi tiim ¢ocuklarda AEI uygulamasina
baglanmasi, tek nobetli ¢ocuklarin %70-80’inde gereksiz ila¢ kullanma ve yan etki
riskini artirmaktadir. Ik ndbet sonrasi ndbetin tekrarlama olasiligl, ancak %20-30
oranindadir. Bu nedenle, epilepsi tanist tam olarak konulmadan ila¢ tedavisine
baslanmamalidir (50). National Institue for Health and Clinical Excellence (Ingiltere
Saglik ve Klinik Mitkemmellik Enstitiisii (NICE)) epilepsinin tedavi ve yonetimi ile
ilgili gelistirdigi rehberde antiepileptiklerin ikinci bir ndbet sonrasi baglatiimasi
gerektigini 6nermektedir (136).
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Antiepileptik ila¢ baslanmasina karar verildi ise, ilag se¢imi ilacin ndbeti
kontrol etmedeki basarisina, ilacin yan etkisine, 6zel durumu olan hastalarin
Ozelliklerine (hastalarin yasi, mental durumu vb) ve tedavinin maliyetine gore
yapilmalidir. Ornegin; kiiciik cocuklarda biiyiik draje ve kapsiilden kaginilmasi, gelir
diizeyi diisiik ailelerde pahali ilaglarin kullanilmamasi, egitim diizeyi diisiik ailelerde
de kolay uygulanan ilaglarin secilmesi ilacin diizenli kullanilma sansini
arttirmaktadir (135,137). Ilag tedavisi siiresince, tedavinin prensiplerine uyularak
aileler ilac1 kendi kendilerine kesmemeleri ve belirtilen siirelerde kontrole gelmeleri
icin egitilmelidirler. 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 olmadiklari
belirtilmektedir. Bu nedenle ilag tedavisi i¢in ailenin egitilmesi biiylik Onem
tasimaktadir (46,50,88,91,137).

Cocuklarda antiepileptik ilag tedavisi erigkinlerden bircok yonde farklilik
gosterir. Cocuklardaki nobet tipi, epileptik sendrom ve altta yatan etiyolojiler biiyiik
bir dagilim gosterir. Beyin olgunlastikga ndbet tipleri zamanla degisir. Kullanilan
ilaglar da bu duruma uygun olarak planlanmalidir (135). Antiepileptik tedavisinde,
ndbeti en iyi kontrol altinda tutan monoterapi tercih edilir (15). Boylece 6nemli yan
etkiler (uyku hali, dikkat ve hafizanin azalmasi, konusmada zorluk, ataksi, diplopi
vb) azaltilabilmektedir. Monoterapi epilepsi tanisini yeni almis ¢ocuklarin yaklasik
%60’inda istenilen etkiyi saglar (138). Literatiirde epilepsi tedavisinde
monoterapiden Onemle bahsedilerek politerapiye oranla oOncelikli tercih edilmesi
gerektigi vurgulanmistir (139). Epilepsiden emin olduktan ve ndbetin tipi dogru
olarak belirlendikten sonra, ndbetleri uzun siireli kontrol altinda tutmak icin en az
toksik olan tek bir ilagla (monoterapi) tedaviye baslanmasi gerektigi belirtilmistir.
Eger hastanin birden cok tipte nobetleri varsa tedaviye hastaya en ¢ok zarar
verebilecek nobet tipi géz Oniine alinarak hasta i¢in en az zarar veren ilag
secilmelidir (140).

Ik antiepileptik tedavide basar1 saglanamayan ya da direngli olan vakalarda
daha iyi sonuglar alabilmek igin iki, bazen i ilag gerekebilir. Ancak gereksiz
politerapi oldukga risklidir. Toksisite, uygulanan ilaclardan herhangi biri ile ilgili
olabilir ve ilag sayisinin azaltilmasi toksisite riskini azaltir. Politerapinin diger
riskleri ise; davranis bozukluklar, ilag alerjisi, ilag etkilesimi, ndbetlerin artmasi ve
her bir antiepileptik ilacin etkinliginin degerlendirilmesinin miimkiin olmayisidir.
Ayrica Akgali et al. (141) da yaptiklari ¢alismalarinda politerapi ve sik ndbetin
(ayda>1) yasam Kkalitesini olumsuz etkileyen en Onemli faktdrler oldugunu
belirtmistir. Arastirmanin bulgularinda politerapi alan ¢ocuklarin arkadaslar ile
sosyal iliskilerindeki problemleri iceren depresyon puanlart oldukga yiiksek
bulunmustur (141).

Epilepsinin antiepileptik tedavisinde serum ilag seviyesinin izlenmesi de
tedavideki basarty1 gozlemleme ve olast zehirlenmeler agisindan OSnemlidir.
Kontrollerde, antikonviilsanlarin kan diizeyleri mutlaka izlenmelidir. Bu nedenle
hastalar en az 6 ayda bir kontrole ¢agirilmahdir (46,50,88,91,137,142). Antiepileptik
ilacin dozu her kontrolde ¢ocugun biiylime siirecine gore ayarlanmaktadir (143,144).
Ergenlik doneminde metabolizmada ani bir yavaslama olabilir ve bu durum, dikkat
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edilmezse hastalarda ila¢ dozunun fazla gelmesine yol agabilir (145). Ancak ndbetler
kontrol altina alinincaya veya yan etkiler ortaya cikincaya kadar, doz arttirilmadan
bir antikonviilsandan vazgecilmemelidir (45,146,147). Ilac tedavisine ortalama iki y1l
devam edilir. Fakat epilepsi tedavisi semptomatik oldugundan, herhangi bir hastalik
gibi iyilesme karar1 vermek veya tedavi siiresini kesin olarak belirlemek zordur.
Yirmi bes ¢aligmanin dahil edildigi bir meta analizde, birinci yilda relaps riski %25.2
iken, ikinci yilda %29 bulunmustur (148). Uzun siireli ¢aligmalarin sonucunda 4 yil
ndbetsiz gegen donemden sonra ¢ocuklarin %20-36’sinda hastaligin tekrar ettigini
gostermis ve bazi ¢alismalarda en az 4-5 yillik antikonviilsan tedavi benimsenmistir
(137,147,149). Nobet kesildikten sonraki iki yil igerisinde ¢ocugun ndbet
gecirmemesi ve EEG kontrollerinde epileptik bozukluklarin gériilmedigi durumlarda
ilag dozu yavas yavas azaltilarak kesilir (46,50,88,91,104,147,149). Epileptik ndbet
tirlerine gére en ¢ok kullanilan antiepileptik ilaglar ve toksik etkileri tabloda
belirtilmistir (Tablo 1.2).
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Nobet Tipleri

Absans nobetler

Ethosumide (Zarontin)
Valproik asit (Depakin)

Jeneralize nobetler

Valproik asit
Felbamate (Felbatol)
Topiramate (Topamax)

Infantil spazm

ACTH
Valproik asit
Vigabatrin
bozukluklari

Mpyoklonik nobetler

Klonezapam (Klonopin)
Yenidogan nobetleri

Fenobarbital (Luminal)

Parsiyel nébetler

Karbamazepin (Tetrazol, Tegretol)
Oxcarbazepine (Trileptal)
Phenytoin (Dilantin)

Primidone (Mysoline)

Yeni Ilaclar
Lamotrigine (Lamiktal)
Gabapentin (Neurontin)
Vigabatrin

Topiramat

Tablo 1.2. Antiepileptik ilaglar ve Toksik Etkileri

Toksik Semptomlar

Bulant1, higkirik

Tremor, sedasyon

Tremor, sedasyon
Uykusuzluk, anoreksia
Bobrek tasi, kilo kaybi,

konugma bozuklugu

Istah artis1, akne
Tremor, sedasyon
Uyusukluk, hareket

Uyusukluk, ataksi

Letarji, iritabilite

GIS sorunlari, bas agris1
Hepatit, uyku hali
Ataksi, nistagmus

Ataksi, uyusukluk

Bas donmesi, sedasyon
Uyku hali, ataksi
Uyusukluk, hareket bozukluklart

Kilo kaybi, konusma bozukluklar

Kaynak: Potts, N.L., Mandleco, B.L. (2012). Pediatric Nursing Caring for Children and Their
Families.(2nd Ed.), Thomson, Delmar Learning, Canada. (88)
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Ketojenik Diyet

Yaglarin yiiksek, protein ve karbonhidratlarin diigik diizeyde alinmasina
dayanan bir diyet tliriidiir. Ketojenik diyetin nobet sikligin1 ve antiepileptik ilag
kullantmin1 azalttigt ve davranis iizerine olumlu etkiler yaptigi belirtilmektedir
(49,50,133). Diyetin uygulanabilmesi i¢in ailenin katilimi1 ve is birligi gereklidir (91).

Literatiirde ketojenik diyete baslayan cocuklarin %10-15’inin bir yil sonra
ndbet gecirmediklerini, bu ¢ocuklarin %30’unda ketojenik diyeti biraktiktan sonra
bile nébetlerin %90’dan daha fazla azaldigini belirtilmektedir (49). Ancak diyetin
pahali olusu, hazirlanmasinin giigliigii ve yiyecek cesitlerinin kisithiligr nedeniyle
uzun siire uygulanmasi giigtiir (91,93,150). Ketojenik diyette cocukta vitamin ve
mineral eksiklikleri goriilmektedir. Bu nedenle diyet sirasinda vitamin destegi
gerekmektedir. Ayni1 zamanda diyetin konstipasyon, kilo kaybi, letarji, bobrek tasi
olusumu, biiyiimede yavaslama, dislipidemi, hastalarin yaklasik %10’unda
hipoproteinemi ve hemolitik anemi gibi yan etkileri vardir. Ketojenik diyet
uygulanan ¢ocuklarin %5’inde bobrek taslari meydana gelir. Olusan bobrek taslari
stvi  alimmin artirllmasit  ve {riner alkalilestirme ile tedavi edilir. Diyet
sonlandirildiktan sonra biiyiimede hizli bir artig goriiliir. Konstipasyon sorunu orta
zincirli trigliseritlerle ve s1vi aliminin artirilmasiyla tedavi edilir (50).

Cerrahi Yontemler

Epilepsi nobetleri hastalarin %50-90’1nda ilk ilacla olmasa da, tek ilagla tam
olarak kontrol edilmektedir. Epilepsi hastaligi olan c¢ocuklarin c¢ogu spontan
remisyona girerken, yaklasik %20-25'i tedaviye direngli hale gelmektedir (151).
Uygun ve etkin tedaviye karsin nobetleri devam eden hastalarda iki farkli yaklagim
uygulanabilir. Nobet sayisi ve yan etkilerin daha az goriildiigii ilag kombinasyonlari
ile tedavi siirdiirtilebilir, ya da epileptik cerrahi uygulanir (137). Epilepsi cerrahisi
genellikle konviilziyon sayilarini 6nemli oranda azaltmakta, ¢ocugun ve ailenin
yasam kalitesini artirmaktadir.

Cerrahi 2 amagctan birini ger¢eklestirmek icin yapilir:
o Lezyonun ¢ikarilmasi
o Yayilimin engellenmesi

Rezektif cerrahi, epileptik lezyonun cikarilmasimna yonelik olup, %40-80
oraninda tam nobet kontrolii saglanmaktadir. Cerrahi Onerilmeden Once; hastalar
norolog, nororadyolog, néropsikolog, ndrofizyolog ve beyin cerrahi uzmanlarindan
olusan deneyimli bir ekip tarafindan klinik ve laboratuar testleri ile
degerlendirilmelidirler (142). Tek ve smirli bir bdlgeden kaynaklanan fokal
epilepsilerde bu bdlge cerrahi olarak ¢ikarilabilir. Ancak ameliyata karar verilmeden
once, parsiyel epilepsiler i¢in genellikle en az iki antikonviilsanin iki y1l denenmesi
ve tedavinin basarisiz olmasi kriteri aranmaktadir (15).

Ameliyattan 6nce ndbetin orijin aldig1 bdlgenin ¢ok iyi belirlenmesi gerekir.
Bunun i¢in cerrahi olarak hastanin beyninin ¢esitli bolgelerine elektrotlar yerlestirilir
ve bir¢ok ndbet aktivitesi kaydedilinceye kadar hasta izlenir. Bu arada yogun EEG
cekilir. Eger hastanin ndbetleri cerrahi olarak ¢ikarilabilecek tek bir bolgeden orijin
aliyorsa bu hasta cerrahi i¢in adaydir (81,91). Tibbi olarak inat¢1 jeneralize epilepsisi
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olan baz1 hastalar da cerrahiden yarar gorebilir. Ameliyattan sonra nobetler
kesilinceye kadar ilag tedavisi devam eder (81,106).

Cerrahi tedaviden sonra bu hastalarin hemsirelik bakiminda, hastanin mental
durumu, pupillerin 1s18a yaniti, intrakraniyal basincin artmasina iligkin belirtiler
(6rn: kusma, nabizda yavaglama, diplopi, kan basincinin artmasi, irritabilite)
yakindan izlenir. Ameliyat sonrasi déonemde ¢ocugun yasam belirtileri stabil hale
gelinceye kadar 15 dakikada bir alinir. Aldig1 ¢ikardigt sivi miktari izlenerek iiriner
retansiyon yoniinden hasta degerlendirilir. Yutma refleksi gecici olarak azalacagi igin
gerekli olan malzemeler (6rn: oksijen, acil ilaglar) hastanin basinda hazir
bulundurulur (91).

Vagal Sinir Stimiilasyonu

Son yillarda gelistirilen ve halk arasinda "pil" tedavisi olarak da bilinen
"Vagal Sinir Stimiilasyonu (VSS)” fonksiyonel bir cerrahi yontemdir. Sekonder
jeneralizasyonun oldugu ya da olmadigi ilaca direngli parsiyel epilepsiler igin
kullanilir. Vagal Sinir Stimiilasyonu etkili ve 1yi tolere edilen bir yontem olmasina
karsin (152), nobetlerden tam olarak kurtulmak miimkiin olmamaktadir.

Yeni bir antikonviilzan yaklagim olan bu yontemle, sol vagus sinirine cerrahi
olarak yerlestirilmis olan bir alet sayesinde elektriksel uyarilar verilmektedir. Kiigiik
bir operasyonla elektrot vagus sinirine baglanir ve pil sol gogsiin cilt altina agilan bir
cebe yerlestirilir. Pil otomatik calisir, yapilan programa gore cok kisa araliklarla
beyine cok kiiclik elektrik akimlar1 yollar. Ayrica hasta istedigi zaman &zel bir
miknatis1 pilin lizerine tutarak fazladan uyarim yapabilir. Uygulanmasi kolay bir
yontem olup, diger fonksiyonel cerrahilerde oldugu gibi ndbet kontroliinii saglamak
amaci ile kullanilir (56,153).

1.4.11. Epilepside Hemsirenin Rolii

Epilepside, uzun siireli ila¢ kullanimi ve nerede, ne zaman gelisecegi
bilinmeyen ndbetler, cocuk ve ailenin yagsamini1 olumsuz yonde etkileyebilmektedir.
Epilepsi tanist konuldugunda, ¢ocuk ve ailenin hastaliga iliskin egitilmesi hastaligin
etkin bir sekilde yonetilmesinde atilacak en iyi adimdir. Bu yiizden, epilepsi
hastaligina sahip ¢ocuk ve ailesinin hastaliga en iyi sekilde uyum saglayabilmesi igin
tedavide Oncelikli nokta, uygun tibbi miidahale ile birlikte nobetleri kontrol altina
alarak, aileyi hastalikla ilgili her konuda bilgilendirmektir (93,142,154).

National Institue for Health and Clinical Excellence (ingiltere Saghk ve
Klinik Miikemmellik Enstitiisii (NICE)) rehberine gore, epilepsi hemsiresinin
epilepsi yonetimindeki rolii sadece nobet kontrolii ile sinirli olmayip, ¢ok boyutlu bir
aktivite planlamasini gerektirmektedir. Epilepsi hemsiresi epilepsi hastaligi olan
cocuklarin bakimini entegre eden Onemli bir ekip tiyesidir. Hastalarin ndbetini
artirmayacak sekilde yasam tarzinin diizenlenmesi tedavide ¢ok Onemli bir
hemsirelik roliidiir. Epilepsi hemsiresi, epilepsi uzmanlarimi ve diger ekip tyelerini
destekler, halk ve epilepsi ile ilgili kuruluslarla isbirligi saglar, aile ve gocuklara
gerekli bilgi ve egitimi saglayarak onlar1 destekler (136).
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1.4.12. Epilepsi ile Tlgili Bilgi Gereksinimini Karsilamada Hemsirenin Rolii

Hemgirenin istlenmesi gereken en dnemli sorumluluklardan biri gereksinim
duyulan bilginin nitelikli sekilde sunulmasidir. Epilepsi hastaligi olan c¢ocuk ve
ailenin bilgi gereksinimi; cinsiyet, yas, sosyal durum gibi Ozelliklere gore
degismektedir. Cocuk ve ailelerin birlikte yasabilmeleri ve ortaya ¢ikabilecek
sorunlarla bagsedebilmeleri i¢in genel konularda ve bireysel konularda egitime
gereksinim duyarlar. Bilgilendirme yasam boyu kesintisiz sekilde devam eden
stirectir. Belirli bir plan ya da miifredat ile egitimin yapilmasi, tartisilacak konularin
belirlenerek 6nemli konularin gzden kagmamasi i¢in dnemlidir.

Cocuk ve ailelere bilgi vermek zaman alic1 bir aktivitedir. Ozellikle acil ve
polikliniklerde bu isi yapmak oldukca giictiir. Poliklinik alanlarinda konsiiltasyonlar
uzun siirdigli icin hastayr bilgilendirme fonksiyonunu yerine getirmek zordur.
Epilepsi hemsireleri 6nemli klinik konulari tartigabilir ve konsiiltasyonun daha
verimli ge¢mesini saglayabilirler. Verilen bilginin ¢ocuk ve aileler tarafindan
anlasilmasi, potansiyel yanlis anlasilmalari azaltacaktir. Ayni zamanda bakimin
stirekliligi ve glivenligi agisindan da bilgilendirme 6nemlidir (155).

Cogu epilepsi hastaligr olan cocuk, hekim gozetimi altindadir ve diizenli
araliklarla kontrole gelirler. Bazen iki kontrol arasinda hastanin problemi oldugunda
uzmana ulagsmak zor olabilir ya da hekim konu hakkinda derinlemesine bilgiye sahip
olamayabilir. Boyle durumlarda epilepsi hemsireleri telefon ya da mail danigsmanlik
hatlartyla sorunun ¢oziimiine yardimci olabilirler. Boylece c¢ocuk ve ailenin
sorunlarina uygun ¢oziim Onerileri gelistirilerek, sorunun biiylimesi ve hastaya daha
fazla zarar vermesi onlenebilir (156).

Bilgi gereksiniminin en fazla oldugu asama hastaligin tanilandiktan sonraki
asamasidir. Ciinkii epilepsi siklikla stigma ve psikolojik problemler, is ile ilgili
sorunlar ve sosyal iligkilerde degisimler nedeniyle kisinin yasantisin1 degistiren bir
durum olarak algilanmaktadir (157). Konuyla ilgili literatiirde epilepsi hastalarinin
epilepsinin hemen hemen tiim boyutlari ile ilgili bilgi almak istedikleri belirlenmistir.
Hastalar genel epilepsi konulari, nébet ve nébet kontrolii, yaralanmanin 6nlenmesi,
psikososyal konular, sosyal konular, is ortam1 ve olanaklari, prognoz ve yasam tarzi
gibi konularda bilgi almak istediklerini ifade etmislerdir (158).

Bilgi gereksinimi, anahtar hemsirelik rollerini i¢ine alan ¢ok boyutlu bir
durumdur.
Asagidaki konularda hemsire, cocuk ve ailenin bilgi gereksinimini karsilamalidir:

> Antiepileptik ilaglar
» Nobeti Tetikleyen Faktorler
> Nobet Ani, Acil Tibbi Yardim ve Giivenlik Onlemleri

Antiepileptik Tlaclarla Tlgili Bilgi Gereksinimini Karsilamada Hemsirenin Rolii
Epilepsi hastalarinin antiepileptik ilaglarin1 diizenli kullanmalarinin énemini
bilmeleri nobetlerin kontrol altina alinmasinda ¢ok 6nemlidir (159). Buna karsin
hastalarin  %30-50’sinin ilaglara uyum saglayamadiklari belirtilmektedir (160).
Uyumun saglanamamasi optimal sagligin siirdiirilmesi siirecinde ¢ok onemli bir
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engel olusturur (161). Bu nedenle hastalara ilaglar konusunda yapilacak
bilgilendirmenin zamam iyi ayarlanmalidir. Ornegin postiktal donemde verilen
egitimler verimli olmayabilir. Hatirlatict durumlar olduk¢a o6nemlidir. ilag
kutularinin yapilmasi, giinliik alacagi ilacin dozlar ile listelenmesi, ilacin saati i¢in
cep telefonu ya da alarm sistemlerinin ayarlanmasi hatirlatict tekniklerdir.

Ilaglarn verilmesiyle ilgili planlama ve diizenlemelere cocuk ve aileyi
katmak onlarla isbirligi i¢inde olmak ilaca uyumda etkili olabilir (162). Baz1 ¢ocuk
ve aileler bakim ve tedavi planlama siirecinde rol alma konusunda isteksiz
davranirken, bazilar1 karar verme siirecinde aktif katilmayi isteyebilirler. Bu durum
daha fazla sorumluluk almalarini saglayacaktir (163).

Nobeti Tetikleyen Faktorler Ile Ilgili Bilgi Gereksinimini Karsillamada
Hemsirenin Rolii (15,103)

Cocuk ve aileler epilepsiye ve tedavilerine uyumlu olsalar dahi bazen yasam
tarzina bagli olarak ndbetler siklasabilir. Nobetleri tetikleyen bu faktorlerin
farkindalig1 ve 6nlem alinmasi1 ndbet kontroliinii saglayacaktir. Nobetleri tetikleyen
faktorler asagida verilmistir:

Uykusuzluk ya da asirt uyuma
Yorgunluk

Alkol alim1

Psikolojik sres ve anksiyete
Sistemik enfeksiyonlar

Menstrual dongii

Antiepileptik ilaglara uyumsuzluk
Uyusturucu alimi

Asirt s1vi alimi

Isiga duyarhilik

0O O OO0 O O O O o0 O

Nobet Am, Acil Tibbi Yardim ve Giivenlik Onlemleri fle Tlgili Bilgi
Gereksinimini Karsilamada Hemsirenin Rolii

Egitimin diger bir yonii de ebeveynleri nobet sirasinda ¢ocugun bakimina
hazirlamaktir. Ebeveynlerin neyi gozleyecekleri ve ne tiir gilivenlik Onlemleri
alacaklar1 konusunda bilgiye gereksinimleri vardir. Bu konuda aileye ndbet sirasinda
aliacak giivenlik Onlemlerine iligkin yazili bir rehber verilebilir. Bu giivenlik
onlemleri sunlar1 igcermelidir:

Jeneralize Tonik Klonik Nobetlerde i1k Yardim (50,164)

o Sakin olun. Nobet baslayinca durdurulamaz

Cocuk ayakta ya da oturuyorsa yavasca yere yatirin

o Cocugun daha fazla yaralanmasini 6nlemek i¢in bagmnin altina yumusak bir
destekleyici koyun, kiyafetlerini gevsetin ve ¢evredeki yaralanmaya sebep
olacak keskin delici objeleri uzaklastirin

o Cocugun agzini herhangi bir objeyle agmak i¢in zorlamayin

Cocugun hareketlerini durdurmaya ¢aligsmayin

o Hava yolu agikligimi saglamak ve sekresyonlarin hava yolunu tikamasini
engellemek i¢in ¢ocugu yan yatirin

(@]

o
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Nobet sonlanana kadar ¢cocugu yalniz birakmayin

Nobet esnasinda ¢ocugun bilinci tamamen yerine gelinceye kadar yiyecek,
icecek ve ilag vermeyin

Nobet stiresini kaydedin

Acil Tibbi Yardim Gerektiren Durumlar (49,165)

©)
©)

O O O O O O O

Nobet sonrasi ¢cocugun solunumu durmussa

Hastanin iizerinde epilepsi hastasi olduguna dair hi¢bir bilgi yoksa veya
hastanin bu ndbetinin bir epilepsi hastali§i nedeniyle ge¢irilip gegirilmedigini
bilmiyorsaniz

Cocuk diyabetik, gebe ya da ciddi sekilde yaralanmigsa

Nobet 5 dakikadan uzun siirerse

Cocugun bilinci agilmadan diger bir nobet tekrar bagladiysa

Kasilmalar bittikten sonra kisinin bilinci agilmiyorsa

Nobet sonrasi pupiller esit biiyiikliikte degilse

Nobet suda meydana gelmisse

Cocugun ilk ndbeti ise acil yardim istenmelidir.
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Algoritma 1.1. Nobeti Olan Cocuga Yaklasim
NOBETi OLAN COCUGA YAKLASIM

Apne/bradikardi/siyanoz (+) ise Vital bulgular stabil nébet >3-5 dk.ise

!

1.ACIL STABILIZASYON
Airway (Hava yolu agikligini sagla)
1. Solunum Yok [1  Var [J Sayist.......

2. Bas1 yan ¢evir, hava yolunu ag (airway tak) [J
3. Disler kilitlendiyse agmaya calisma [

4. Orofarenksi aspire et [

5. %100 oksijen ver 0

Breathing (Solunumu degerlendir)

6. Hasta siyanoze veya solunumu yetersiz ise ambu ile solunumu sagla [
7. Elbiseleri gevset 0
8. Entiibasyona hazirla (gerekiyorsa) [

C ‘ Circulation (Dolagimi diizenle)
9. Damar yolu a¢ [] Tetkik amacli kan al 00
10. IV hidrasyonu sagla [

11. Ates varsa kontrol altina al [
12. Yasam bulgularini izle [
13. Nobetin baslama zamant............. ve Stiresi................. kaydet [

» 2.NOBETi DURDUR

A

<5 Yas Smg
>5Yas 10mg ™ 0.3-0.5 mg/kg

Rektal diazem uygula (gluteal kas1 birkag dakika tut)

3. NOBET NEDENINI ARASTIR
v

4. NOBET SEMiYOLOSINi DEGERLENDIR

1. Aura 2. Otonomik Nébet 3. Dialeptik Nobet 4. Motor Nobet 5. Ozel Nobet

Kaynak: Isler A., Bagbakkal Z., Tosun AF., Tekgiil H. (2011). Modiiler Egitim Modeli ile Epileptik
Nobeti Olan Cocuga Yaklagim, Turkiye Klinikleri Journal of Neurology 6(2):39-46. (166)
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Giivenlik Onlemleri

[k yardimin yani sira epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarda diger ¢cocuklara gore

diisme, yamk ve bogulmalar daha fazla goriilmektedir. Ozellikle bogulmalar
acisindan daha fazla risk tasimaktadirlar (167). Bu nedenle aile egitiminde dikkate
alinmasi gereken diger giivenlik 6nlemleri sunlardir (49,91):

@)
©)
©)

0O O O O O

(@]

Cocugu kiivette yalniz bagina birakmayin

Cocuk banyoda tek basina ise dus ile banyo yapmali

Cocuk yiizerken daima yaninda bir cankurtaran ya da tamidik ve
kurtarabilecek birileri olmali

Cocuk bot ya da tekne benzeri tasitlarla seyahat edecekse mutlaka can yelegi
olmal

Cocuk cok sik nobet gegiriyorsa kafa yaralanmalarini 6nlemek i¢in koruyucu
kask kullanilmali

Cocuk yanan atesin ya da 1zgaranin etrafinda oynamamali

Cocuk diisme riski olan alanlarda bulunmamali

Cocukta hastaligini belirten bir medikal bilezik, kiinye ya da kart bulunmali
Cocugun okula devam etmesi desteklenmeli ve okuldaki 6gretmenine de
hastalig1 ve ndbet sirasinda nasil korunacagi konusunda bilgi verilmeli
Alkoliin, antikonviilzan ilaglarla birlikte alinmasi halinde sedasyon ve
solunum depresyonuna neden olacagi ve alkol kullanimindan kaginmalari
vurgulanmali

Cocugun ve ebeveynlerin antikonviilzan ilaglarin nasil alinacagini anlayip
anlamadiklar1 degerlendirilmeli

Ebeveynler antikonviilzan tedaviyi doktora danismadan kesmemeleri
konusunda bilgilendirilmeli

Ebeveynlere antikonviilzan ilaglarin yan etkileri hakkinda bilgi verilmeli
Aileye, fiziksel degerlendirme ve laboratuvar incelemeleri i¢in g¢ocugu
periyodik kontrollere getirmesi gerektigi soylenmeli

Epilepsi nobeti olan g¢ocugun oOrnek bakim plani Tablo 1.3.°de belirtilmistir.
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HEMSIRELIK BAKIM PLANI

Tablo 1.3. Epilepsi Nébeti Olan Cocugun Ornek Bakim Plani

Hemsirelik Tanis1

Amag

Hemsirelik Girisimleri

Gerekce

Santral Sinir Sistemi
disfonksiyonuna ve nébet
tipine sekonder motor kontrol
yetersizligine bagl
Yaralanma Riski

Cocugun/Ailenin

Tammlayic1 Ozellikleri

(Subjektif ve Objektif Bilgi)

- Biling diizeyinde
degisiklik

- Disoryantasyon

- Klonik hareketler

- Otomatizmalar

- Aura

- Postiktal bozukluk (ndbet
tipine bagli)

Cocuk nobet
aktivitesinin sonucu
olarak fiziksel yaralanma
deneyimlemeyecek

Asagidaki NOC
Kkavramlari bu sonuclar
icin uygulanir

- Risk kontrolii
-Giivenlidavranis:Kisisel
- Giivenli davranis: Ev
fiziksel ¢cevre

- Giivenli durum: Diisme
olmasi

- Antiepileptik ilaglar (AEI) uygulanir.

- AEI tedavisinin amaci, beklenen yaniti, olasi yan etkileri,
zamani, dozu, uygulama yolu ve etkisinin nasil gézlenecegi,
cocuk ve aileye anlatilir.

- AEI yan etkileri ve terapotik diizeyleri gocugun biiyiimesi,
metabolizmayr etkileyen hastalik faktorleri ve ilaglarin
etkilerine gore izlenir.

- Cocuk nobet gecirmese bile tedavi rejimine uyumun 6nemi
vurgulanir.

- Nobeti tetikledigi bilinen faktorlerden kaginmanin 6nemi
hasta ve aileye ogretilir (yanip sonen 1siklar, uykusuzluk, asirt
aktivite ya da egzersiz, fiziksel faktorler vb)

- Hastanede nobete yonelik onlemler baslatilir:

Yatagm, besigin ya da tekerlekli sandalyenin yanlarina
yumusak yastik yerlestirilir

Yatakta hi¢bir nesne bulundurulmamalidir

Odada aspirator ve oksijen hazir bulundurulur

-Evde nobet baslangicinda alinacak dnlemler aileye 6gretilir:
Suda bogulmalar1 6nlemek icin dus seklinde banyo daha
giivenlidir.
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-Nobet aktivitesini
Onlemek icin
-Kendi bakimin1
desteklemek icin
-AEI sekonder
etkilerini 6nlemek ve
diisiik terapotik ilag
diizeyi nedeniyle
olusabilecek nobetleri
onlemek igin
-Kronik durumun
seyrini anlamak i¢in
-Nobete neden
olabilecek olan
durumlara maruz
kalmasin1 6nlemek
i¢in

-Fiziksel incinmeyi
onlemek i¢in
-Dogum kusurlarin
Onlemek i¢in




Tipik nobet siiresince diismeler meydana gelirse dus
sandalyesi kullanilmasi, banyo kapisinin kilitlenmemesi
sOylenir.

Mutfakta olusabilecek kaza ve yanmalari Onlemek igin
givenlik Onlemleri alinmasi sOylenir (Emniyetli ocak,
kirilmaz kaplar kullanilmas1 vb.).

Spor giivenligi; koruyucu malzemeler giyme, 6zel donanim
olmadan 10 feetten daha yliksege tirmanmamay1 igermektedir.
-Nobete ilk miidahale aileye 6gretilir:

Cocugun diisme riski varsa ndbetin baslangicinda, ¢ocugu
zemine yatirmak kolaydir.

Dar ya da sikan kiyafetleri gevsetilir.

Cocuk yan pozisyonda yatirilir.

Cocuk kafa travmasindan korunmalidir.

Nobetin baglama zamani kaydedilir.

Nobetin kendi kendine sonlanmasina izin verilmelidir.
Nobetten sonra kendine geldiginde ¢ocuga giiven verilir.
Cocuga agizdan higbir sey verilmemelidir.

Cocugun  hareketleri  kisitlanmamali  ya da  gig
kullanilmamalidir.

Eger nobetler tekrar ederse, nobet 5 dakikadan uzun siirerse
ya da hareketler durduktan sonra g¢ocuk hala uyanmazsa
ambulans ¢agrilir.
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Hemsirelik Tanis1

Amacg

Hemsirelik Girisimleri

Gerekee

Motor aktivite ve biling
diizeyinin bozulmasi, hava
yolu acikliginin
siirdiiriilememesine bagl
Aspirasyon ve Etkisiz
Solunum Oriintiisii Riski
(Tonik-klonik nébet)

Cocugun/Ailenin
Tanimlayic1 Ozellikleri
(Subjektif ve Objektif Bilgi)

- Biling diizeyinde azalma
-Oksiirme refleksinin
olmamasi

- Apne

-Solunum derinliginde
azalma

- Cocugun solunum yolu
aciklig stirdiiriilecek

- Cocuk etkili solunum
yapacak

- Nobet aninda ¢ocuk yerde ya da yatakta diiz bir zeminde yan
pozisyonda yatirilir.

- Hasta yalniz birakmamalidir.

- Nobet bittiginde sekresyonlar, yiyecek ve sivilar agizdan
uzaklagtirilmalidir.

- Postiktal donemde oksijen saturasyonlar1 izlenmelidir.

- Gerekli ise oksijen uygulanmalidir.

- Nobet bittikten hemen sonra spontan solunumu
stirdiiremezse solunum destegi uygulanmalidir.

- Nobetin durmasi 5 dakikadan daha uzun siirerse ilag tedavisi
uygulanmalidir (rektal diazepam, IV dilantin, IV lorezapam)

Asagidaki NIC kavramlari bu sonuclar icin uvgulanir
- Risk tanimlamasi

- Aspirasyon kontrol

- Oksijen uygulamasi

- Tlag uygulamasi

- Aspirasyon ve
bogulmay1 6nlemek
igin

- Hava yolunu
korumak i¢in

- Acil bakim ihtiyacim
belirlemek igin

- Oksijen ihtiyacini
belirlemek igin
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Hemsirelik Tanis1

Amacg

Hemsirelik Girisimleri

Gerekee

Yasami tehdit eden bir
hastaliga sahip olmasi ve
ndbet aktivitesi kisitliligina
bagh

Ailede Anksiyete/Korku
Cocugun/Ailenin

Tammlayic1 Ozellikleri
(Subjektif ve Objektif Bilgi)

- Keder

- Korku

- Yetersizlik ve umutsuzluk
hissetme

- Endise, kaygi

- Kaygi ifadesi

-Panik

-Heyecan

Aile ve ¢ocuk durumu ile
bas eder ve yeterli
destegi alir durumda
olacak

-Ailenin nobet siiresince ¢ocugun yaninda kalmasina izin
verilir.

- Nobet aktivitesi siiresince uygun koruma girisimleri aileye
Ogretilir: pozisyon, giivenlik, solunum yolu ag¢ikliginin
stirdiiriilmesi, giivenlik teknikleri, acil ila¢ uygulamasi.

- Nobetin dogasi (tipi), terapdtik miidahaleler ve yasam tarzi
degisiklikleri ile ilgili bilgi verilir.

- Optimum biiylime ve gelismeyi desteklemek ve
normallestirme amaciyla birlikte ¢ocugun giinliik bakimina
katilmasi icin aile cesaretlendirilir.

- Ebeveynlerin anksiyete ve korkulari tartigilir ve aile igin
uygun destek secenekleri ve kaynaklari belirlenir.
Asagidaki NIC kavramlari bu sonuclar icin uygulanir

- Destek gruplari

- Bas etmeyi giiclendirme

- Anksiyeteyi azaltma

- Aile siirecinin devami

- Aktif dinleme

- Danisma

- Karar verme destegi

- Aile katilimin1 desteklemek

- Cocugu korumak
i¢in alinan 6nlemleri
gormelerine izin
vermek ve bilinmeyen
korkusunu azaltmak
i¢cin

- Ailenin katilimin
artirmak ve duruma
duygu kontroliinii
saglamak i¢in

- Duygularin kontroli,
ebeveyn miidahalesi
ve durum hakkinda
bilgilerini artirmak
i¢in

- Umut saglamak i¢in
- Aile isleyisini ve bas
etmeyi saglamak i¢in
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1.4.13. Modiil ve Modiiler Egitim

Modiil; kelime anlamiyla bir biitiiniin boliinebilen pargast anlamina
gelmektedir. Modiiler egitim ise ulasilacak 6grenme hedeflerini davranigsal olarak
gosteren, hedeflere ulasabilmek i¢in gerekli etkinlikleri belirleyen, hedeflere ne
derece ulasildigini kontrol etme olanagi veren ve degisik 6grenme kosullar1 iginde
bulunan bireylerin 6gretiminde etkili bicimde kullanilma 6zelligi tasiyan, kendi
iginde biitlinligii olan bir 6grenme elemani” olarak tanimlamaktadir (42) Literatiirde
epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklar ve ebeveynlerine yonelik hazirlanmis olan modiiler
egitim caligmalarina rastlanmistir. Ozellikle Almanya ve Isvigre’de epilepsi hastalig
olan ¢ocuklar ve ebeveynlerine yonelik hazirlanmig olan modiiler egitim paket
programlari, epilepsi merkezlerinde basariyla diizenli olarak uygulanmaktadir (168-
171).

1.4.14. Epilepside Oz-yeterlik

Oz-yeterlik saghk davramsini 6ngdrmede en yaygin uygulanan teorilerden
biridir (28,172) ve kronik hastalig1 olan bireylerde 6nemli bir dengeleyicidir (172).
Yiiksek 0Oz-yeterlige sahip bireyler tedaviye daha iyi uyum saglayarak yasam
kalitelerini artirirlar ve nobet sikligini azaltirlar (173). Ayrica yiiksek 6z-yeterlik,
epilepsi ile ilgili daha pozitif tutum, daha az depresif semptomlar, daha az ndbet
gecirme endisesi ve daha diisiik damgalanma ile iliskilidir. Diisiik 6z-yeterligin ise
cocukluk donemi epilepsilerinde ndbet yonetimi konusunda epilepsi hakkinda daha
negatif tutuma sahip olduklarini, ndbet gecirme konusunda daha fazla endise
yasadiklarini, ailelerinin epilepsi konusunda daha acemi olduklarimi ve depresif
semptomlara yakalanmada daha fazla risk tasidiklari konusunda 6nemli bir iliski
oldugu saptanmustir (38-41).

Epilepsinin yonetiminde, hastanin karar verme siirecini anlamada 6z-yeterlik
inanct 6nemlidir. Nobet 6z-yeterligi ise; bireyin ndbetleri ile etkili bir sekilde bas
edebilmek icin gerekli performansi etkili bir bicimde gerceklestirebilecegi inancidir.
Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarda giiclii bir 6z-yeterlik inancina sahip olmak ya da
bu inanc1 gelistirmek daha iy1 ndbet yonetimi, daha yiiksek basari, daha saglikli olma
ve daha iyl sosyal biitlinlesme saglar. Basarili bir nobet yonetimi, epilepsinin
tedavisinde bireyin yasaminda temel amactir. Ancak cogu kronik hastalikta oldugu
gibi epilepsiye uyum aktif 6z yonetim ve davranig degisikligi gerektirmektedir (38).

» Epilepsi Hastahigi Olan Cocuklarda (")z-Yeterligi Gelistirmede Hemsirenin
Rolii
Pediatri hemsiresinin epilepsi hastaligi olan ¢cocuklarda 6z-yeterligi gelistirme
ve hastalifa uyumu artirmayr amaglayan saglik egitimi, bes temel girisimi
icermektedir:
o Saglik ya da hastalikla ilgili olaylar ve mesleklerle ilgili farkindalig: artirmak
o Normal gelisimsel siirecler ve olasi problemlerin farkindaliginin olugmasin
saglamak
o Gelisebilecek stres kaynaklarini ve stresle bas etmede alternatifleri anlamay1
saglamak
o Bireyin ihtiyaci olan bilgileri nereden ve nasil elde edebilecegi bilgisini
gelistirmek (Cogu saglik personeli bu tip bilgilerin yaygin olarak bilinen
bilgiler oldugunu diisiinmekte ancak birgok kisi bilmemektedir.)
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o Bireyin ya da grubun var olan yeteneklerini ortaya cikarmak (Ornegin;
problem ¢6zme ve iletisim becerisi, 6fke ve stres kontrolii, motivasyon, umut,
Ofke yonetimi ve 0z saygi becerisini gelistirmek ya da en iist diizeye
¢ikarmaktir) (33).

1.4.15. Epilepside Yasam Kalitesi

Cok genis kapsamli olan yasam kalitesi kavramini ilk kez Thorndike (1939)
tanimlamistir. Yasam kalitesi, bireylerin kendilerini nasil hissettikleri ve giinliik
yasam aktivitelerini nasil ve ne kadar yeterlilikte yerine getirdikleri ile ilgili olarak
saglik durumlarini agiklamak icin kullanilan bir kavramdir (174,175). DSO (Diinya
Saglik Orgiiti)) yasam Kkalitesini "hedefleri, beklentileri, standartlari, ilgileri ile
baglantili olarak, kisilerin yasadiklar1 kiiltiir ve deger yargilarinin biitiini i¢inde
kendi durumlarim1 algilama bi¢imi" olarak tanimlamaktadir. Bir diger ifadeyle;
yagsam kalitesi, kisinin i¢inde yasadig1 sosyokiiltiirel ortamda kendi sagligini 6znel
olarak algilayisi anlamini tagimaktadir (176,177). Yasam kalitesi, is yasami ve
sosyoekonomik kosullar1 igermekle birlikte; bireylerin hedefleri, beklentileri,
umutlar ve diisleri ile gercekler arasindaki farkliligi, yani bireyin giinliik yasamindan
aldig1 doyum ve iyilik algisini da igermektedir (50,175,176).

Yasam kalitesi, birka¢ anahtar boyutu kapsayan ¢ok boyutlu bir yap1 olarak
algilanmaktadir (175). 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 giigliigii 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; hastanin fiziksel degisikliklere, giinliik ila¢ kullaniminda uyuma,
yineleyen doktor muayenelerine ve akut tibbi acil durumlara hazirlikli olmasini
gerektiren ve yasam Kkalitesini olumsuz olarak etkileyen bir hastaliktir (54,177).
Bununla birlikte, epilepsinin ¢ocugun ve ailenin yasamindaki psikososyal etkisi;
hastaligin siddeti, klinik kontroliin zorlugu, hastaligin cocuk, aile ve toplum i¢in
anlami, cocuk ve ailenin aktivitelerindeki kisitliliklar gibi faktorlere baglidir. Biitiin
bu faktorler hastalifa uyum saglamakta ve yasam Xkalitesi diizeylerinde 6nem
tasimaktadir (178-180). Epilepsi hastaligi olan ¢ocuklar giinliik yasantilarinda birgok
sinirlamalarla karst karsiyadirlar. Epilepsi cocuk ve addlesanlarin 6zellikle gelisim
siirecinde, gilinliik aktivitelerde (egitim, spor faaliyetleri, akran iligkileri) sosyal
siirlamalara neden olmakla birlikte bu siireci negatif yonde de etkilemektedir (181).
Cocuklar epilepsi tanist aldiginda saglik durumlarn ile birlikte siklikla birgok
psikolojik stresorle yiiz yiize gelir. Cocuklardaki kontrol ve 6zerkligi yitirme, ndbete
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bagli anksiyete, depresyon, sosyal damgalanma, somatik yakinmalar, reddedilme ve
ayrimcilik, ebeveyn tarafindan asir1 korunma ve kabul edilmeme, ebeveyne asiri
bagimlilik kronik hastalia uyum saglamayi gittik¢e zorlastirabilir (1,6,182).

Yapilan ¢alismalarda ¢ocuk ve ailelerin yasam kaliteleri {izerinde etkisi olan
psikososyal parametreler su sekilde siniflandirilmaktadir (50,88,91,183):

o Epilepsi nobetlerinin baslangi¢ yas,
Nobet tipi,
Tedaviye verilen yanit,
Iag sayisi,
Cocugun antiepileptik ilaglarin yan etkilerine kars1 sergiledigi duyarlilik,
Cocugun ndbetlerden etkilenme diizeyi,
Epilepsi hastaligina iligskin toplumdaki olumsuz 6n yargilarin varhigi,
Cocugun anne-babasinin hastaliga ve ¢ocugun davranislarina verdigi tepkiler,
Cocugun devam  ettigi  okuldaki  Ogretmen ve  arkadaslarinin
sergileyebilecekleri olumsuz tutumlar,
Ekonomik giigliiklerin varlig.

O O O O O O O O

(@)

Epilepsi tam1 ve tedavisinde Onemli ilerlemeler olmasma karsin, epilepsi
hastaligi olan ¢ocuk ve ailelerinin yasam kalitesinin olumsuz olarak etkilenmesi
onemli bir sorun olarak devam etmektedir. Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarin yasam
kalitesini dikkate alirken, aile ve 6gretmenlerin de goriiglerini almak ve epilepsiye
iliskin bilgi aligverisini saglamak uygun olacaktir. Yapilan ¢alismalarda, cocuk ve
ebeveynlere yonelik egitim programlarinin bu gruplarda yasam kalitesi diizeylerini
artirdig1 bildirilmektedir (184-186). Uzun doénem izlem caligmalarinda ise epilepsi
hastaligr olan cocuklarin saglikli ¢ocuklara gore issizlik riskinin arttigi, okulda
basarisizlik, sosyal izolasyon, ekonomik bagimlilik, olasi olarak daha az evlilik
oranlart goriilmektedir (187-191). Epilepsi hastaligi ve diyabet hastaligi olan
cocuklar1 yasam kaliteleri bakimindan karsilastirdigi bir ¢alismada epilepsi hastalig
olan ¢ocuklarin yasam Kkalitelerini diyabeti olan ¢ocuklara oranla daha diisiik
bulmustur (190).

1.4.16. Epilepside Kaygi

Kaygi ya da anksiyete terimi, evrensel bir duygu olup, bireyin kendini
giivensiz hissettigi durumlara karsi gelistirdigi dogal bir tepkidir. Saglik bakim
sisteminde; hastalik, hastaneye yatma ve tibbi testler yapilmasi gibi durumlar
giivensizlik  duygularim1  aciga ¢ikarabilmekte ve farkli derecelerde kaygi
yasatabilmektedir (50,88,91). Prestij ve toplumsal degisim, damgalanma,
basarisizlik, baskalar1 tarafindan kabul gérmeme, servet kaybi, ekonomik sorunlar ve
motor kayiplar kaygiya neden olabilen durumdir. Belirsizlik durumu da kaygiya
neden olan faktorler arasindadir. Ozellikle hastalik durumunda, bireyin hayatindaki
belirsizlik durumu kendisi tarafindan tehlike olarak degerlendirildiginde, yasadigi
kaygi daha da artabilmektedir. Epilepside ne zaman gelecegi belli olmayan ndbetler
ve tedavinin belirsizligi gibi nedenler ¢ocuk ve ailenin kaygi yasamasina neden
olmaktadir (192,193).

Cocuk ve ebeveynlere bu konuda yardimci olabilmek ve hayatlarinin
kontroliinii ellerine almalarmi saglamak i¢in, bilgilendirilmeleri ve kaygilarimi
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azaltmaya yonelik ¢alismalar yapilmasi 6nem tasimaktadir. Yapilan ¢aligsmalarda,
hastaliga iliskin egitim verilen epilepsi hastaligi olan ¢ocuklar ve annelerinin kaygi
ve depresyon diizeylerinin azaldigi belirlenmistir (184,186).

1.4.17. Epilepsinin Psikososyal Etkileri

Epilepsi ile iliskili psikososyal sorunlar dogrudan epilepsiye, uygulanan
tedaviye ya da dolayli olarak bu hastalik ile yasamanin sonuglarina bagl olabilir.
Nobetler arast siire uzun bile olsa epilepsi hastalar1 siirekli olarak yeni bir ndbet
gecirme korkusu yasarlar (194).

Epilepsi hastaligt olan ¢ocuklarda normal popiilasyona goére sosyal ve
psikiyatrik sorunlara daha sik rastlanmaktadir. Epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin
saglikli ya da diger kronik hastalig1 olan ¢ocuklara gore daha yiiksek oranda ruhsal
bozuklugu oldugunu, epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin ruhsal sorunlar1 genel
niifustaki cocuklardan 4.8 kat daha fazla oldugu (195-197) ve diger kronik bedensel
rahatsizl1g1 olan ¢ocuklardan da iki kat daha fazla oldugu belirtilmistir (198).

Epilepsi hastaligina sahip ¢ocuk ve yetiskinlerde en sik goriilen psikiyatrik
sorunlarin anksiyete ve depresyon oldugu bildirilmektedir. Depresyon genellikle
tedaviye iyi cevap veren, ancak kroniklesebilen ya da intiharla sonlanabilen bir
duygu durum bozuklugu olup, hastaligin siddeti, prognozu ve tedaviye cevabi
acisindan erigkinlerde goriilenden daha ciddi olabilmektedir (199).

Aileler ile yapilan bir ¢alismada da, epilepsi ve diyabet hastaligi olan
cocuklarin ailelerinin depresyon diizeylerinin, saglikli cocuklarin ailelerine gore,
oldukga fazla oldugu belirlenmistir (190). Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuga sahip aileler
ile kanserli ¢ocuga sahip ailelerin depresyonlarina bakildiginda; epilepsi hastaligi
olan ¢ocuklarin ailelerinin depresyon diizeylerinin daha agir seyrettigi bulunmustur

(200).

Cocuk, aile ve saglik ¢alisanlar1 arasinda isbirligi yapilmasi epilepsi hastaligi
olan ¢ocuk ve ailelerin psikososyal sorunlarinin giderilmesi i¢in gereklidir (201).
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GEREC VE YONTEM

2.1. Arastirmanin Sekli

Bu aragtirma, Epilepsi Hastaligi Olan Cocuk ve Ebeveynlerine Yonelik
Hazirlanan Modiiler Egitim Programi (ECEMEP)’nin; ¢ocuklarda, epilepsiye iliskin
bilgilerine, nobete iliskin 6z-yeterliklerine ve yasam kalitelerine, ebeveynlerde ise,
epilepsiye iligkin bilgilerine, noébete iliskin kaygilarina dolayisiyla hastalik
yonetimine etkisini degerlendirmek amaciyla planlanan randomize kontrolli bir
calismadir.

2.2. Arastirmanin Yeri ve Zamani )
Aragtirma, Ocak-Haziran 2014 tarihleri arasinda Akdeniz Universitesi
Hastanesi Cocuk Noroloji Poliklinigi’nde yiiriitiilmistiir.

Arastirmanin anlatilmas1 ve arastirmaya katilmayr kabul eden epilepsi
hastaligi olan c¢ocuk ve ebeveynlerin randomizasyonu polikliniklerin yaninda
bulunan arsiv odasinda sessiz bir ortam saglanarak yapilmigtir. Deney grubundaki
cocuk ve ebeveynlere ECEMEP’in uygulanmasi ve ardindan izlemlerin yapilmasi
egitim i¢in diizenlenen egitim odasinda yapilmistir.

2.3. Arastirmanin Evreni

Arastirmanin  evrenini, Akdeniz Universitesi Hastanesi Cocuk Noroloji
Poliklinigi’ne bagvuran, epilepsi hastaligt olan 7-18 yas grubu ¢ocuklar ve
ebeveynleri olusturmustur.

2.4.  Arastirmanin Orneklemi
Ornekleme dahil edilme kriterleri;

Cocugun:

7-18 yas aralifinda olmasi

En az alt1 aydir epilepsi hastaligina sahip olmasi
Zihinsel yetersizliginin bulunmamasi
Okur-yazar olmasi

Caligmaya katilmaya istekli olmasidir.

Ebeveynin:
e Okur-yazar olmasi
e (alismaya katilmaya istekli olmasidir.

Akdeniz Universitesi Hastanesi Cocuk Noroloji Poliklinigi’ne 2013 yili ilk
yarisinda epilepsi tanisi ile bagvuran yaklasik 300 ¢ocuktan 180’1, 7-18 yas grubunda
yer almaktadir. Bu ¢ocuklardan 60’1, sadece epilepsi hastalig1 nedeniyle poliklinikte
takip edilmektedir.
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Arastirmanin 6rneklemini 92 ¢ocuk ve 92 ebeveyn olmak toplam {izere 184
kisi olusturmaktadir (Tablo 2.1).

2.5. Deney ve Kontrol Gruplarinin Belirlenmesi

Arastirmada oncelikle 6rneklem kriterlerini saglayan ¢ocuk ve ebeveynler ile
goriigiilerek aragtirma hakkinda bilgi verilmistir. Arastirmaya katilmayr kabul eden
cocuk ve ebeveynler Akdeniz Universitesi Hastanesi Cocuk Noroloji Poliklinigi
yaninda bulunan arsiv odasina alinmistir.

Kapali bir zarf igerisine 1-100’¢ kadar numaralar yazan kagitlar
konulmustur. Aragtirmaya katilmak isteyen ¢ocuk ve ebeveynlerine bu numaralardan
bir tanesini, zarf igerisinden se¢mesi istenmistir. 1-50 arasindaki c¢ocuk ve
ebeveynleri deney grubuna, 51-100 arasindaki ¢ocuk ve ebeveynleri ise kontrol
grubuna alinmustir.

Tablo 2.1. Arastirmada Ebeveyn ve Cocuklarin Deney ve Kontrol Grubuna Gére Dagilimi

Deney Grubu Kontrol Grubu

42 Cocuk 50 Cocuk

42 Ebeveyn 50 Ebeveyn

Tablo 2.2. Deney ve Kontrol Grubu Katilime1 Sayilarmin izlemlere Gére Dagilimi

izlemler Deney Grubu Kontrol Grubu
1. Tzlem (On-Test) 42 50
2. lIzlem (Son-Testl) 42 50
3. lizlem (Son-Test2) 36 42
4. izlem (Son-Test3) 36 42

2.6. Arastirmada Kullanilan Gerecler
Cocuga yonelik;
o Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi (EK-I)
o Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olcegi (EK-11)
o Epilepsiye lliskin Yasam Kalitesi Olcegi (EK-I11)

Ebeveyne yonelik;
o Aile Tanittim Formu (EK-1V)
o Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olcegi (EK-V)
o Nbobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari Olgegi (EK-VI)
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Cocuga ve Ebeveyne yonelik;
o Epilepsi ile Yasam Rehberi (EK-VII)

2.6.1. Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi

Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi, verilen egitimin degerlendirilmesi
icin, arastirmacilar tarafindan, literatlir dogrultusunda (38,202), ¢cocuklarin hastalikla
ilgili genel bilgi diizeylerini 6lgmek amaciyla hazirlanmistir. Nobetlerin nedeni, ilag
kullanim1 ve hastaligin yarattig1 sosyal sinirliliklart igeren toplam 10 sorudan olusan
testte (0) Yanlis, (1) Dogru anlamini tasimaktadir. Testten O ile 10 arasinda puan
alinabilmekte, toplam puanin yiiksek olmasi, ¢ocuklarin bilgi diizeyinin yiliksek
oldugunu gostermektedir (EK-I).

2.6.2. Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olcegi

“Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olcegi” (Seizure Self-efficacy
Scale for Children (SSES-C))" Caplin et al. (38) tarafindan gelistirilen ve Tiirkge’ye
uyarlamasi Giiven (114) tarafindan 9-18 yas grubu epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarla
yapilmis ve cronbach alfa degeri 0,89 olarak bulunmustur. Olgek 15 maddelik besli
likert tipinde olup &lgek maddeleri 1-5 arasinda puanlandiriimaktadir. Olgekten
yilksek puan alinmasi, ¢ocugun nobet Oz-yeterliginin gelismis oldugu seklinde
yorumlanmaktadir (EK-II).

2.6.3. Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Ol¢egi

Tiirk (203), tarafindan 48 sorudan olusan EYKO—48 Olgegi'ne, istege bagh
uyarlanabilecek bir soru daha eklenerek 49 soruluk, Epilepsiye iliskin Yasam
Kalitesi Olgegi (EYKO-49) olusturulmustur. Bu dlgekle genel saglik, fiziksel ve
duygusal sorunlar, zihinsel aktivite, sosyal iliskiler, epileptik ilaglar ve etkileriyle
yasam kalitesinin degerlendirilmesi amaclanmaktadir. Olgek 49 sorudan olusan likert
tipi bir dlgektir. Sorularin dlcek icerisindeki alt gruplara gore dagilima:

Epilepsi etkisi: 25,26,28,29,30,31,32,33,34,36,47,48
Hafiza/dikkat: 8,12,13,14,15,16,17,18,19,20
Epilepsi ile ilgili goriigler: 43,44,45,46

Fiziksel fonksiyon: 3,4,5,6,7

Stigma: 37,38,39,40,41,42

Sosyal destek: 21,22,23,24

Okuldaki davranis: 9,10,11,27

Saglik ile ilgili anlayis: 1,2,35

O O O O O O O o

Olcegin Hesaplanmasi

Yapilan degerlendirmede 49. soru puanlamaya dahil edilmemektedir. Cocuk
kendi duygu ve diisiincelerini 4 (tamamen katiliyorum, katiliyorum, katilmiyorum,
hi¢ katilmiyorum) ve 5 (¢ok sik, sik sik, bazen, ara sira, hi¢cbir zaman) basamak
tizerinden degerlendirmektedir.

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 6l¢ek aritmetik
ortalamas1 alinarak hesaplanir. Toplam yasam kalitesi puani i¢in hesaplanan
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aritmetik ortalama degerleri katsayilarla ¢arpilarak toplanir. Agirhikli katsayi
degerleri: Epilepsi etkisi i¢in 0.31; Hafiza/dikkat i¢in 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 i¢in 0.12 olarak belirlenmistir.
Cocuklarin puanlart arttikca, yasam kalitesi puanlari artiyor seklinde yorumlanir
(EK-111).

2.6.4. Aile Tanmitim Formu

Arastirmacilar tarafindan literatiir bilgileri (204,205) ve uzman gorisleri
dikkate alinarak olusturulan, agik uglu ve c¢oktan se¢meli toplam 28 sorudan
olusmaktadir. Bu formda; ¢ocuk ve ebeveynlere ait sosyo-demografik Ozellikler,
cocugun hastaligina iligkin bilgiler ile bireysel ve aile yasamlarinda hastaligin yol
actig1 giicliiklere iliskin sorular yer almaktadir (EK-1V).

2.6.5. Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olcegi

Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi, Austin et al. (206) tarafindan
ailelerin genel bilgi diizeylerini 6l¢mek amaciyla gelistirilmistir. Bu form, ndbetlerin
nedeni, acil bakim, nobetlerin komplikasyonlari, biligsel ve psikososyal sonuclart ve
sinirhiliklarini igeren 20 sorudan olusmaktadir. Olgekte, (0) Yanlis, (1) Dogru
anlammi tasimakta ve dlgekten 0-20 arasinda puan alinabilmektedir. Toplam puanin
yiiksek olmasi, ailelerin bilgi diizeyinin yiiksek oldugunu gostermektedir. Tiirkgeye
uyarlamas1 Unal (207) tarafindan yapilan ¢alismada cronbach alfa degeri 0.78 olarak
bulunmustur (EK-V).

2.6.6. Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar: Olcegi

Austin et al. (208) tarafindan, nébetleri olan ¢ocuklarin ailelerinin kaygilarini
belirlemek amaciyla gelistirilen dlcek 9 maddeden olusmaktadir. Olgekte her madde
1-5 arasmda puanlandiriimaktadir. Olgekten elde edilen toplam puanin artmasi,
ailelerin kaygilarinin arttigin1  gdstermektedir. Tiirkgeye uyarlamasi Unal (207)
tarafindan yapilan ¢alismada cronbach alfa degeri 0.86 olarak bulunmustur (EK-VI).

2.6.7. Cocuk ve Aileler icin Hazirlanan Epilepsi ile Yasam Rehberi

Arastirmaci tarafindan ECEMEP oOncesi epilepsi hastaligi olan ¢ocuk ve
ebeveynler ile yapilan goriismeler sonucunda saptanan bilgi eksikligi ve poliklinikte
daha 6nce yapilan ¢alismalarin sonuglari 1s18inda bir rehber olusturulmustur. Rehber
olusturulduktan sonra Cocuk Sagligi1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali’ndan
bir 6gretim iiyesi, Cocuk Noroloji Bilim Dali’ndan iki 6gretim {iyesi ve bir uzman
doktorun goriisleri alinarak diizenlemeler yapilmistir. Bu rehberde epilepsinin tanima,
siniflandirilmasi, etiyolojisi, tam1 ve tedavisi, kullanilan tamamlayic1 alternatif
yaklasimlar gibi tibbi konularla birlikte epilepsi hastalii olan c¢ocuk ve
ebeveynlerinin yasadiklari psikososyal giigliikler ve bunlarla basetme yollarina
iligskin bilgiler yer almaktadir. Egitim sonrasinda rehber kontrol grubunda yer alan
ailelere verilmistir (EK-VII).
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2.7. Arastirmanin Degiskenleri

a. Bagimh Degiskenler

Cocuklara Yonelik Bilgi Testi Puan Ortalamasi

Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi Puan Ortalamasi
Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olgegi Puan Ortalamasi
Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi Puan Ortalamasi
Nébetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilart Olgegi Puan Ortalamasi

b. Bagimsiz Degiskenler
Arastirmaya katilan ¢ocuklarin bilgi, 6z-yeterlik ve yasam kalitesi diizeylerini
ve ebeveynlerin bilgi ve kaygi diizeylerini etkileyebilecek yas, cinsiyet, kardes sayisi,
aile tipi, yasadig1 yer, ailenin gelir durumu, anneye ve babaya ait bilgiler, ailede
baska epilepsi hastasinin olup olmadigi, akraba evliligi, ne kadar zamandir epilepsi
hastas1 oldugu, ne siklikla nobet gecirdigi ve aileden hastaligiyla ilgili destek alma
gibi durumlar bagimsiz degiskenleri olugturmaktadir.

2.8.  Arastirmanin On Uygulamasi

Arastirmanin &n uygulamasi Akdeniz Universitesi Hastanesi Cocuk Néroloji
Poliklinigi’ne bagvuran, verileri arastirma kapsamina alinmayan epilepsi hastaligi
olan 10 g¢ocuk ve ebeveyni ile gergeklestirilmistir.

2.9. Veri Toplama Yontemi ve Siiresi

Arastirma verileri, Ocak-Haziran 2014 tarihleri arasinda Akdeniz Universitesi
Hastanesi Cocuk Noroloji Poliklinigi’nde toplanmistir. Veriler, Cocuklara Yonelik
Epilepsi Bilgi Testi (EK-I), Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi (EK-II),
Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi Olgegi (EK-1II), Aile Tanittm Formu (EK-1V),
Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi (EK-V) ve Nobetlere Yonelik Ebeveyn
Kaygilar1 Olgegi (EK-VI) kullanilarak toplanmistir. Veri toplama siiresi 30
dakikadir. Arastirma verileri arastirmaci tarafindan gocuk ve ebeveynlerle yiiz yilize
goriisme yontemi ile toplanmistir. Epilepsi hastaligi olan g¢ocuk ve ailelerine
“Epilepsi Hastaligt Olan Cocuk ve Ebeveynlerine Yonelik Hazirlanan Modiiler
Egitim Programi” (ECEMEP) uygulanmistir. Uygulama Cocuk Noroloji
Polikliniginde bulunan ve egitim igin diizenlenen bir odada yapilmistir.

Cocuk Noroloji polikliniginde 2 6gretim iiyesi, 2 uzman, 2 asistan ve 1 intern
doktor ¢aligmaktadir. Poliklinikte 3 poliklinik bulunmakta olup, sabah 9.00- 12.00,
0gleden sonra 13.30-17.00 saatleri arasinda biitlin ndrolojik rahatsizliklar1 bulunan 0-
18 yas grubu cocuklarin muayeneleri yapilmakta, gerekli goriilen c¢ocuklar
konsiiltasyon veya ¢esitli tetkikler istenerek izleme almmaktadir. Izlemde olan
hastalar durumlarma goére, ayda, ii¢ ayda ya da alti ayda bir kontrollere
cagirilmaktadir.

Cocuk Noroloji Poliklinigi’nde, poliklinige 6zgii hemsire bulunmamakta,
cocuklarin boy ve agirlik izlemi baska bir poliklinikte yapilmaktadir. Cocuk ve
ailelere epilepsi ve tedavisine iliskin bilgi doktorlar tarafindan verilmektedir.
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Tablo 2.3. Veri Toplama Siiresi

Yapilan Cahsmalar Subat-Mart | Nisan 2013 Mayis 2013 Haziran- Eyliil-Arahk Ocak- Temmuz- Ekim-Mayis Mayis 2015
2013 Agustos 2013 Haziran 2014 @ Eyliil 2014 2014
2013
Literatiir Inceleme ve Konu
Secimi
Arastirma Deseninin Segimi Q2 !
Tez Onerisi ﬁ
Diizeltmelerin Yapilmasi- e

Kurul izinlerinin alinmasi

Aragtirmanin Hazirlik Asamast
(ECEMEP’in Olusturulmasi)

Aragtirmanin uygulama
agamasi
(ECEMEP’in Sunulmasti)

Verilerin Degerlendirilmesi
Analizi

L

Tez Yazimu

=

@,

()
==

Tez Savunmasi
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Arastirma verileri, aragtirmaya “hazirlik” ve “uygulama” boliimleri olarak iki
asamada toplanmuistir.

2.9.1. Arastirmanin Hazirhk Asamasi

Arastirmanin  hazirlhik asamasinda Epilepsi Hastaligt Olan Cocuk ve
Ebeveynlerine Yonelik Hazirlanan Modiiler Egitim Programi (ECEMEP)
olusturulmustur (Tablo 2.4).

ECEMEP 4 modiilden olusmaktadir (Tablo 2.5- Tablo 2.6):

Cocuk;

Modiil 1: Epilepsi Bilgi

Modiil 2: Epilepsi ve Ben

Modiil 3: Nobet Yonetimi Modiilii
Modiil 4: Epilepsi ve Sosyal Yasam

Ebeveyn;

Modiil 1: Epilepsi Bilgi

Modiil 2: Epilepsi ve Cocugum
Modiil 3: Nobet Yonetimi Modiilii
Modiil 4: Epilepsi ve Sosyal Yasam

Ogretim materyalleri ve yontemlerinin hazirlanmasi (Slaytlar, Cocuk ve
Aileler i¢cin Hazirlanan Epilepsi ile Yasam Rehberi, bilgisayar videolari, rol play,

gosterip yaptirma vb.)

Egitim programina yonelik detayl1 bilgi Tablo 2.5 ve 2.6’da goriilmektedir.
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Tablo 2.4. Arastirma Plani

HAZIRLIK ASAMASI
Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuk ve Ebeveynlerine Yonelik Hazirlanan Modiiler Egitim Programm ( ECEMEP) nin Olusturulmasi
ON-TEST
COCUK EBEVEYN
Deney Grubu Kontrol Grubu Deney Grubu Kontrol Grubu
- Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi - Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi - Aile Tanitim Formu - Aile Tanitim Formu
- Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik - Epilepsili Cocuklarda Nébet Oz-Yeterlik - Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi - Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi
Olgegi ) Olgegi ) Olgegi Olgegi
- Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olgegi - Epilepsiye Iliskin Yagam Kalitesi Olgegi - Nébetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar - Nébetlere Yonelik Ebeveyn
Olgegi Kaygilar1 Olgegi
UYGULAMA ASAMASI
ECEMEP’in Uygulanmasi
COCUK EBEVEYN
Deney Grubu Kontrol Grubu Deney Grubu Kontrol Grubu
Modiil 1: Epilepsi Bilgi Uygulama yapilmadi Modiil 1: Epilepsi Bilgi Uygulama yapilmadi
Modiil 2: Epilepsi ve Ben Modiil 2: Epilepsi ve Cocugum
Modiil 3: Nobet Yonetimi Modiilii Modiil 3: Nobet Yonetimi Modiilii
Modiil 4: Epilepsi ve Sosyal Yasam Modiil 4: Epilepsi ve Sosyal Yasam
SON-TEST
(ECEMEP’ten 1 ve 3 ay sonra)
COCUK EBEVEYN
Deney Grubu Kontrol Grubu Deney Grubu Kontrol Grubu
- Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi - Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi - Aile Tanitim Formu - Aile Tanitim Formu
- Epilepsili Cocuklarda Nébet Oz-Yeterlik - Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik - Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi - Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi
Olgegi Olgegi Olgegi Olgegi
- Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi Olcegi - Epilepsiye liskin Yasam Kalitesi Olcegi - Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilart - Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi Olgegi
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Tablo 2.5. Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuklara Yo6nelik Hazirlanan Modiiler Egitim Programi

MODULLER U AKTIVITELER ISITSEL/GORSEL MATERYAL
1.Modiil - Epilepsi tanimi - Diiz anlatim, - Slayt sunusu - Slayt sunusu
30 dk - Epilepsi belirti ve tartigsma, soru-cevap - Video gosterimi - Brosiir
Epilepsi Bilgi bulgular - Beyin firtinasi - 1 flip chart
ARA - 10 DK
1.Modiil devami - Epilepside tant - Diiz anlatim, - Slayt sunusu - Slayt sunusu
30 dk - Epilepsi tedavisi tartisma, soru-cevap - Video gosterimi - Brosiir
Epilepsi Bilgi - Epilepside - Beyin firtinasi - 1 flip chart
Tamamlayict - Oyun
Alternatif - Dersin 6zetlenmesi
Yaklasimlar
ARA - 10 DK
2.Modiil - Epilepsi ile yasamak - Tartigma, soru-cevap - Slayt sunusu - Slayt sunusu
30 dk - Hastaligim hakkinda = - Beyin firtinasi - Video gosterimi - Brosiir
Epilepsi ve Ben ne disiiniiyorum? - 1 flip chart
- Insanlar hastaligim
hakkinda ne
diistiniiyor?
ARA - 10 DK
2.Modiil devami - Giinliik yasamumda | - Tartigma, soru-cevap | - Slayt sunusu - Slayt sunusu
30 dk dikkat etmem - Beyin firtinas, - Video gosterimi - Brosiir
Epilepsi ve Ben gereken noktalar? - Dersin 6zetlenmesi - 1 flip chart

- Beslenme konusunda
dikkat etmem
gereken noktalar?
- Bilgisayar,
televizyon, cep
telefonu ve uyku
dikkat etmem
gereken noktalar?
ARA - 10 DK
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Tablo 2.5. Devamu Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklara Yonelik Hazirlanan Modiiler Egitim Programi

MODULLER

3. Modiil

Hastalik Yonetimi

3.Modiil devami

Hastalik YoOnetimi

4.Modiil

Epilepsi ve Sosyal
Yasam

4 Modil devami

Epilepsi ve Sosyal
Yasam

SURE

30 dk

30 dk

30 dk

30 dk

ICERIK

- Nobetimi nasil
yonetebilirim?

- Nobet gelismemesi
i¢in neler
yapmaliyim? (Uyku,
diizenli bir yagam
vb)

AKTIVITELER
- Diiz anlatim,
tartisma
- Beyin firtinasi ve
vicuttaki belirtiler
(sicak yiiz, terleme,
nabizda artma, hizli
nefes alip verme)

ARA - 10 DK

- Ila¢ kullaniminda
dikkat etmem
gereken noktalar
nelerdir?

- Diiz anlatim,
tartisma
- Dersin dzetlenmesi

ARA - 10 DK

- Hastaligim sosyal
hayatimu etkiliyor
mu?

- Hastaligim nedeniyle
yapmaktan
vazgectigim seyler
var m1? (Spor
yapmak vb.)

- Tartisma, soru-cevap
- Beyin firtinasi

ARA - 10 DK

- Epilepsi ve okul

Epilepsi ve spor

- Evlenip ¢ocuk sahibi
olma

- Bilgisayar, cep
telefonunun yeri

- Uykunun 6nemi

- Tartisma, soru-cevap
- Beyin firtinasi,
- Dersin 6zetlenmesi
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ISITSEL/GORSEL
Slayt sunusu
Video gdsterimi

Slayt sunusu
Video gosterimi

- Slayt sunusu
- Video gosterimi

- Slayt sunusu
- Video gosterimi

MATERYAL
Slayt sunusu
Brosiir
1 flip chart

Slayt sunusu
Brosiir

1 flip chart

Bazi1 antiepileptik
ilaglar

Slayt sunusu
Brosiir
1 flip chart

Slayt sunusu
Brostir
1 flip chart



Tablo 2.6. Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerine Yonelik Hazirlanan Modiiler Egitim Program

MODULLER ( AKTIVITELER ISITSEL/GORSEL MATERYAL
1.Modiil - Epilepsi tanimi - Diiz anlatim, - Slayt sunusu - Slayt sunusu
30 dk - Epilepsi belirti ve tartisma, soru-cevap - Video gosterimi - Brosiir
Epilepsi Bilgi bulgulari - Beyin firtinasi - 1 flip chart
ARA - 10 DK
1.Modiil devami - Epilepside tani - Diiz anlatim, - Slayt sunusu - Slayt sunusu
30 dk - Epilepsi tedavisi tartigma, soru-cevap - Video gosterimi - Brosiir
Epilepsi Bilgi - Epilepside - Beyin firtinasi - 1 flip chart
Tamamlayict - Dersin 6zetlenmesi
Alternatif
Yaklagimlar
ARA - 10 DK
2.Modiil - Epilepsi ile yasamak | - Tartigma, Soru-cevap | - Slayt sunusu - Slayt sunusu
30 dk - Epilepsi hakkinda ne | - Beyin firtinasi - Video gosterimi - Brosiir
Epilepsi ve Cocugum diistiniiyorum? - 1 flip chart
- Insanlar epilepsi
hakkinda ne
disiiniiyor?
ARA - 10 DK
2.Modiil devami - Giinlik yasamimizda - Tartisma, soru-cevap - Slayt sunusu - Slayt sunusu
30 dk dikkat etmemiz - Beyin firtinasi, - Video gosterimi - Brosiir
Epilepsi ve Cocugum gerekenler? - Dersin 6zetlenmesi - 1 flip chart

- Beslenmede dikkat
etmemiz gerekenler?
- Bilgisayar,
televizyon, cep
telefonu ve uyku
konularinda dikkat
etmemiz gerekenler?
ARA - 10 DK

44



Tablo 2.6. Devamu Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerine Yo6nelik Hazirlanan Modiiler Egitim Programi

MODULLER

3. Modiil

Hastalik Yonetimi

3. Modiil devami

Hastalik Yonetimi

4.Modiil

Epilepsi ve Sosyal
Yasam

4 Modil devami

Epilepsi ve Sosyal
Yasam

SURE

30 dk

30 dk

30 dk

30 dk

ICERIK

- Nobeti nasil
yonetebiliriz?

- Nobet gelismemesi
i¢in neler
yapmaliy1z? (Uyku,
diizenli bir yagam
vb)

AKTIVITELER
- Diiz anlatim,
tartisma
- Beyin firtinasi ve
vicuttaki belirtiler
(sicak yiiz, terleme,
nabizda artma, hizli
nefes alip verme)

ARA - 10 DK

Ila¢ kullaniminda
dikkat etmemiz
gerekenler?

- Diiz anlatim,
tartisma

- Beyin firtinasi ve
viicuttaki belirtiler
(sicak yiiz, terleme,
nabizda artma, hizli
nefes alip verme)

- Dersin 6zetlenmesi

ARA - 10 DK

Hastaligim sosyal
hayatimiz etkiliyor
mu?

Epilepsi nedeniyle
yapmaktan
vazgectigimiz seyler
var m1? (Spor, oyun
vb.)

- Tartisma, soru-cevap
- Beyin firtinasi

ARA - 10 DK

Epilepsi ve spor
Epilepsi ¢ocugumun
arkadas iliskilerini
etkiliyor mu?
Evlilik ve ¢ocuk
sahibi olma durumu

- Tartisma, soru-cevap
- Beyin firtinasi,
- Dersin 6zetlenmesi
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ISITSEL/GORSEL
Slayt sunusu
Video gdsterimi

Slayt sunusu
Video gosterimi

- Slayt sunusu
- Video gosterimi

- Slayt sunusu
- Video gosterimi

MATERYAL
Slayt sunusu
Brosiir
1 flip chart

Slayt sunusu
Brosiir

1 flip chart

Bazi antiepileptik
ilaglar

Slayt sunusu
Brosiir
1 flip chart

Slayt sunusu
Brostir
1 flip chart



2.9.2. Arastirmanin Uygulama Asamasi
Arastirmanin uygulama asamasinda ECEMEP uygulanmistir (Tablo 2.4).

Arastirmanin deney grubunu olusturan ¢ocuk ve ebeveynler ile Cocuk Noroloji
Poliklinigi yanindaki arsiv odasinda goriisiilmiis ve egitime davet edilmistir. Katilimcilara
Cocuk Noroloji Poliklinigi karsisinda arastirma i¢in diizenlenen egitim odasinda On-test
uygulamasi yapilmistir (Tablo 2.4).

Arastirmanin kontrol grubunu olusturan ¢ocuk ve ebeveynlerinin 6n-test uygulamasi
ise noroloji poliklinigine kontrollere geldiklerinde ayni egitim odasinda ancak egitim
verilmeden uygulanmstir.

Deney grubundaki ¢ocuk ve ebeveynlerine on-test uygulamasinin ardindan ECEMEP
gerceklestirilmistir (Tablo 2.4). ECEMEP deney grubundaki ¢ocuk ve ebeveynlere birebir
egitimler halinde sunulmustur (Tablo 2.5, Tablo 2.6). Cocuk ve ebeveynler ayri olarak
egitime almmistir. Egitim i¢in gerekli donanim (ses, 151k, aydinlatma, sogutma vb.)
saglanmistir. ECEMEP’ten sonraki ii¢ aylik siirede poliklinige kontrollere gelen deney
grubundaki ¢ocuk ve ebeveynlerin, ECEMEP c¢ercevesinde sorulari cevaplandirilmistir.
Aragtirmanin deney grubundaki ¢ocuk ve ebeveynlerine ECEMEP’ten hemen sonra ve bir ay
sonra, diizenlenen egitim odasinda birinci ve ikinci son-testler uygulanmistir (Tablo 2.4).
ECEMEP egitiminden ii¢ ay sonraki tgiincii son-test uygulamasi ise egitim odasinin
kapatilmasindan dolay1 polikliniklerin yaninda bulunan ve randomizasyonun yapildig1 arsiv
odasinda tamamlanmustir.

Aragtirmanin kontrol grubunu olusturan ¢ocuk ve ebeveynlerin son-test uygulamalari
telefonla iletisime gegilerek birinci ve tigiincii aylardaki kontrollere geldiklerinde poliklinikte
yapilmistir.

Arastirma tamamlandiktan sonra deney grubuna verilen ECEMEP, kontrol grubuna da
uygulanmis ve “Epilepsi ile Yasam Rehberi” dagitilmistir.
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Algoritma 1.2. Deney ve Kontrol Gruplari i¢in Egitim Plam

DENEY VE KONTROL GRUPLARI iCiN IS AKIS SEMASI

~

Deney Grubu

!

ON-TEST

|

ECEMEP UYGULAMASI

|

ECEMEP’ten Hemen Sonra 1.Son-Test

|

1 Ay Sonra 2.Son-Test

|

3 Ay Sonra 3.Son-Test

Kontrol Grubu

!

ON-TEST

|

ECEMEP UYGULAMASI YOK

|

1.Son-Test

|

1 Ay Sonra 2.Son-Test

|

3 Ay Sonra 3.Son-Test

L EPILEPSI iLE YASAM REHBERI J
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2.10. Arastirma Verilerinin Degerlendirilmesi
Verilerin istatistiksel analizleri SAS 9.3 paket programinda yapilmistir. Tablo 2.7’de
aragtirma verilerin analizinde kullanilan istatistik teknikleri verilmistir.

Tablo 2.7. Verilerin Analizinde Kullanilan Istatistik Teknikleri

Istatistik Yapilan Alan Kullanilan Istatistik Teknikleri
Olgeklerin giivenirligi Cronbach alfa
Gruplari homojen olup olmadig: Say1, yiizde, ki-kare, iki ortalama arasi farkin

onemlilik t testi, Kolmogorov-Smirnov testi

Kategorik degiskenler bakimindan miidahale ve Ki-kare veya Fisher kesin ki-kare testi
kontrol gruplar1 arasinda farklilik

Olgiim zamanlarina gore Cocuklara Yénelik
Epilepsi Bilgi Formu, Epilepsili Cocuklarda Nobet
Oz-Yeterlik Olcegi, Epilepsiye Iliskin Yasam
Kalitesi Olgegi, Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi
Olgegi ve Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygi
Olgegi yoniinden gruplar arasindaki farklilik

Tekrarli 6lg¢iimlerde varyans analizi, iki ortalama
arasi farkin 6nemlilik t testi, Duncan’s testi

Cocuklara  Yonelik Epilepsi  Bilgi Formu, Pearson korelasyon
Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi,

Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi Olgegi,

Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi ve

Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygi Olgegi puan

ortalamasi arasindaki iligki

Deney ve kontrol gruplarinin homojenligine bakmak icin sayi, yiizde, sayisal
degiskenler acisindan farklilik olup olmadigi parametrik test kosullarinin saglanmasi
durumunda bagimsiz gruplarda t testi yapilmistir. Stirekli tipteki sayisal degiskenlerin normal
dagilimma uyup uymadigi Kolmogorov-Smirnov testi ile belirlenmistir. Deney ve kontrol
gruplart arasinda kategorik degiskenler bakimindan farklilik olup olmadigina ki-kare veya
Fisher kesin ki-kare testi ile bakilmistir.

Deney ve kontrol grubundaki c¢ocuklarin ve ebeveynlerin Olglim zamanina gore
Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi puan ortalamalarmim karsilagtirilmasi, Epilepsili
Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi puan ortalamalarmin karsilastiriimasi, Epilepsiye
Iliskin Yasam Kalitesi Olcegi alt boyutlar1 ve genel puan ortalamalarinin karsilastirilmast,
Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi puan ortalamalarmin karsilastiriimasi, Nobetlere
Yonelik Ebeveyn Kaygi Olgegi puan ortalamalarmin karsilastirilmasit ve &lgeklerin puan
ortalamalarinin 6l¢iim zamanlaria gore farkini ortaya koymak amaciyla “tekrarli 6l¢iimlerde
varyans analizi” kullanilmistir. Anlamli degiskenlerde Duncan’s testi ile anlamlilig1 olusturan
grup ya da izlem(ler) belirlenmistir.

Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi, Epilepsili Cocuklarda N&bet Oz-Yeterlik
Olgegi, Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi ve Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygr Olgegi
puan ortalamasi arasindaki ve her bir 6l¢egin 6l¢iim zamanlarina gore kendi i¢indeki iliskisini
belirlemek igin korelasyon (iliski) analizi yapilmistir. Anlamlilik diizeyi p<0.05 ve
p<0.01olarak alinmastir.
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2.11. Arastirmanin Etigi

Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu Onayr almmistir (EK-I1X). Arastirmanin uygulanabilmesi i¢in Akdeniz Universitesi
Hastanesi’nden izin alinmistir (EK-11X). Arastirma kriterlerine uyan, epilepsi hastalig1 olan
cocuk ve ebeveynlerine arastirma hakkinda agiklayict bilgi verilmis ve arastirma kapsaminda
olmay1 kabul eden gocuklar ve ebeveynlerinden yazili onam alinmustir. "Cocuk Bilgilendirme
Formu" ve “Aile Bilgilendirme Formu” anket formunda yer almaktadir (EK-X, EK-XI).
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BULGULAR

Epilepsi hastaligi olan 92 cocuk ve ebeveyninin sosyo-demografik 6zellikleri,
“Epilepsi Hastaligi Olan Cocuk ve Ebeveynlerine Yonelik Hazirlanan Modiiler Egitim
Program1” (ECEMEP) nin oncesinde ve sonrasinda ¢ocuklarin bilgi, nobet 6z-yeterlik ve
yasam kalitesi ile ailelerin bilgi ve kaygi diizeyleri incelenerek asagidaki bulgular elde
edilmistir.

3.1. Epilepsi Hastah@ Olan Cocuklara iliskin Bulgular

Bu boliimde; epilepsi hastalifi olan c¢ocuklarin tanitict 6zellikleri, hastaliga iliskin
ozellikleri ile ECEMEP oncesi ve sonrast bilgi diizeyleri, ndbet 6z-yeterlikleri ve yasam
kalitesi puan ortalamalar1 ve kullanilan dl¢eklerin ortalama, standart sapma ve cronbach alpha
degerleri tablolarda incelenmistir. Ayrica ¢ocuklarin bilgi diizeyleri, ndbet 6z-yeterlikleri ve
yasam kalitesi puan ortalamalarinin izlem siirecindeki degisimi sekiller ile gosterilmistir.

Tablo 3.1. Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarin tanitici 6zellikleri (n=92)

Ozellikler Deney (n=42) Kontrol (n=50) Toplam (n=92)

Yas

7-12 yas 26 61.9 23 46.0 49 53.2 2.320

13-18 yas 16 38.1 27 54.0 43 46.7 0.128
X £SS X +SS t p

Yas Ortalamasi 11,5443 15 12.54+333 1.460 0.149

Cinsiyet

Kiz 23 54,7 20 40.0 43 46.7 1.9981

Erkek 19 45.3 30 60.0 49 53.2 0.1575

Aile Sirasi

1. gocuk 20 47.6 31 62.0 51 55.4 5.8461

2. ¢ocuk ve lizeri 22 52.4 19 38.0 41 44.6 0.1193

Tablo 3.1°de epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarin tanitici 6zellikleri verilmistir. Tablo
incelendiginde; deney grubundaki cocuklarin %61.9’unun, kontrol grubundaki cocuklarin
%46.0’1n1n 7-12 yas araliginda oldugu bulundu. Deney grubundaki ¢cocuklarin yas ortalamasi
11.5443.15 yil, kontrol grubundaki ¢ocuklarin yas ortalamasi 12.5443.33 yil olarak
belirlenmistir. Deney grubundaki cocuklarin %54.7’si, kontrol grubundaki g¢ocuklarin ise
%40.0’1 kizd1 (Tablo 3.1).
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Tablo 3.2. Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarin hastaligina iligskin 6zellikleri (n=92)

Ozellikler Deney (n=42) Kontrol (n=50) Toplam (n=92)

Nobet Tiirii

Fokal 2 4.7 10 20.0 12 13.0 4.6730

Jeneralize 40 95.3 40 80.0 80 87.0 0.0306

Nobet Sikhig

Giinde >1 5 11.9 3 6.0 8 8.7

Haftada > 1 1 23 3 6.0 4 46 Lo

Ayda>1 3 7.1 3 6.0 6 6.5 0.4051

Son 6 aydir nobetsiz 9 21.4 11 22.0 20 21.7

Son 2 yildir nébetsiz 7 16.6 13 26.0 20 21.7

> 4 yildir ndbetsiz 8 19.3 10 20.0 18 194

Diizensiz 9 21.4 7 14.0 16 17.4

Hastalik Siiresi

<2yl 11 26.2 13 26.0 24 26.0 1.1714

3-4 y1l 14 33.3 18 36.0 32 34.7 0.8828

5-10 yil 13 31.0 12 24.0 25 27.3

11-15 yil 4 9.5 7 14.0 11 12.0

Diizenli Kontrol

Evet 26 62.0 29 58.0 55 60.0 0.6155

Hayir 16 38.0 21 42.0 37 40.0 0.7351

Diizenli ila¢ Kullanin

Evet 33 78.6 31 62.0 64 69.6

Hayir 4 9.4 7 14.0 11 12.0 3.0908

Ila¢ Kesilmesi Karari 5 12.0 12 24.0 17 18.4 0.2132

Alinanlar

ilac¢ Tedavisi

Monoterapi 31 73.5 41 82.0 72 78.2 1.4399

2’°1i-3’1i Tedavi 11 26.5 9 18.0 20 21.8 0.4868
42 100.0 50 100.0 92 100.0

Toplam

Tablo 3.2°de deney grubundaki ¢ocuklarin %95.3’linlin, kontrol grubundaki
cocuklarin %80.0’min jeneralize tip ndbete sahip oldugu tespit edilmistir. Ayrica, deney
grubundaki ¢ocuklarin %21.4’linlin son alt1 aydir ndbetsiz oldugu, %33.3’linlin ii¢-dort yildir
epilepsi hastasit oldugu, %62.0’mnin diizenli kontrole geldigi, %78.6’sinin ilaglarin1 diizenli
olarak kullandigi ve ila¢ kullananlarin %73.5’inin monoterapi aldigi bulunmustur. Ayni
bulgular kontrol grubunda sirasiyla %22.0, %36.0, %58.0, %62.0 ve %82.0 olarak
belirlenmistir (Tablo 3.2).

51



Tablo 3.3. Epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin kullandig1 antiepileptik ilaglar (n=92)

ila¢ Grubu \ Ticari isim n
Depakin 27

Valproik Asit 36 Convulex 9
Keppra 22

Levetiresetam 34 Epixx 8
Levend 4

Klobasam 20 Frisium 20
Karbamazepin 11 Tegretol 11
Okskarbazepin 11 Trileptal 11
Lamotrijin 6 Lamictal 6
Topiramat 3 Topomax 3
Luminal 0

Fenobarbital 2 Luminaletten 2
Pirimidon 2 Mysolin 2
Klonazepam 1 Rivotril 1
Epdantoin 1

Fenitoin 1 Epanutin 0
Lacosamid 1 Vimpat 1
Zonisamid 1 Excegran 1

Birden fazla secenek isaretlenmistir.

Antiepileptik ilag¢ gruplarindan en sik “Valproik Asit” grubu ilaglar kullanilmaktadir. Bunu “Levetiresetam” ve “Klobasam”
takip etmektedir (Tablo 3.3).
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Tablo 3.4. Deney ve Kontrol Gruplarindaki “Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi”, “Epilepsili Cocuklarda Nébet Oz-Yeterlik Olgegi” ve “Epilepsiye iliskin Yasam
Kalitesi Olg¢egi” Puan Ortalamalarinin Izlem Siirecindeki Degisiminin Karsilagtirilmasi

Epilepsi Hastah@ Olan Cocuga iliskin Testler

. CYEBT* SSES-C** EYKO-49%**
Olgiim(ler) X +5S X £S5 X £S5
1 4.61+0.85 2.26+0.22 2.34+0.26
> 2 9.64+0.57 2.91+0.23 2.69+0.22
éc’ 3 9.33+0.67 2.99+0.24 2.5620.13
4 8.19+0.57 3.02+0.24 2.57+0.14
1 4.00+1.70 2.27+0.48 2.34+0.23
g 2 3.841.25 1.96+0.32 2.23+0.25
S 3 421£1.17 2.00+0.31 2224025
4 4.21£1.17 2.00+0.31 2.2240.25
F p F p F p
izlem 84.22 0.0001 7.59 0.0001 2.88 0.0360
E Grup 1015.27 0.0001 432.27 0.0001 125.62 0.0001
izlemxGrup 97.73 0.0001 54.70 0.0001 1.36 0.0001

*Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi )
*#* Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi )
*#%* Cocuklara Yonelik Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi Olgegi

ECEMEP oncesi ve sonrasi, ¢aligmaya katilan, epilepsi hastaligi olan tiim g¢ocuklara “Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi”,
“Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi” ve “Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olcegi” uygulanmustir. Tablo 3.4’de epilepsi hastalig
olan ¢ocuklarin ECEMEP &ncesi ve sonrasi bilgi testi, 6z-yeterlik ve kalite puan ortalamalar1 yer almaktadir. Olgek puanlarinin izlemlere gore
degisimi grafiklerle gosterilmistir (Grafik 3.1, Grafik 3.2, Grafik 3.3 ve Grafik 3.4).
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Grafik 3.1. Deney ve Kontrol Gruplarindaki Cocuklar I¢in “Cocuklara Yénelik Epilepsi Bilgi Testi” Puan
Ortalamasinin Izlem Siirecinde Degisimi

Tablo 3.4’de goriildiigli gibi ECEMEP ile deney ve kontrol grubu ¢ocuklarin epilepsi
konusundaki bilgileri arasinda (Grup p=0.0001), izlemleri arasinda (izlem p=0.0001) ve
deney-kontrol gruplarmin izlemleri arasinda (Grupxizlem p=0.0001) istatistiksel olarak
onemli fark oldugu belirlenmistir. Grafik 3.1.’den de goriildiigii gibi ECEMEP sonrasi, egitim
verilen gruptaki c¢ocuklarin bilgi diizeyleri 6nemli derecede artmistir. ECEMEP sonrasi,
kontrol grubundaki ¢ocuklarin bilgi diizeylerinin diisiik oldugu ve izlemlerde de 6nemli bir
degisikligin olmadig1 saptanmistir. ECEMEP sonrasi gruplar arasindaki farkin istatistiksel
olarak 6nemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 3.4). Bu sonuca gore, “ECEMEP’e
katilan deney grubundaki c¢ocuklarin, kontrol grubundaki ¢ocuklara oranla bilgi diizeyleri
onemli 6l¢iide yiiksektir.” hipotezi (H1), kabul edilmistir (Tablo 3.4, Grafik 3.1).
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Tablo 3.5 “Cocuklara Yénelik Epilepsi Bilgi Testi” ile Cocuga Yonelik Tanitic1 Ozelliklerin liskisi

COCUKLARA YONELIK EPiLEPSI BILGI TESTI

OZELLIKLER
X+SS p t/F

Cocuk Yas
7-12 Yas 6.11+£2.71 p=0.017 1=2.40
13-18 Yas 5.44+2.42
Cinsiyet
Kiz 4.81+1.59 p=0.000 t=3.60
Erkek 3.81+1.03
Nobet Tiirii
Fokal 4.58+1.96 p=0.000 1=-3.48
Jeneralize 6.00+2.64
Diizenli ila¢ Kullanim
Evet 4.52+1.52% p=0.001 F=7.06
Hayir 3.64+0.81°
Ila¢ Kesilmesi Karar1 Alimanlar 3.82+1.01°

Tablo 3.5’de “Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi” ile Cocuga Yonelik Tanitici
Ozelliklerin Iliskisi incelenmistir. Cocuklarin bilgi puanlar1 ile cocugun yasi, cinsiyeti,
ndbetin tiirii ve ilaglarini diizenli kullanmasinin iligkili oldugu goriilmektedir. Arastirmada 7-
12 yas grubunda, jeneralize tiirde ndbetleri olan ve/veya kiz ¢ocuklarinin bilgi puam
digerlerinden yiiksektir (p<0.05). Cocuk bilgi diizeyi ile antiepileptik ilacini diizenli kullanma
arasindaki iliskinin yoniine Duncan analizi ile bakilmistir. Antiepileptik ilacim1 diizenli
kullanan ¢ocuklarin bilgi puani, ilacini diizenli olarak kullanmayanlardan ve ila¢ kesilmesi

karar1 alinanlardan istatistiksel olarak énemli 6l¢iide yiiksek bulunmustur (Tablo 3.5).
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Grafik 3.2. Deney ve Kontrol Gruplarindaki Cocuklar I¢in “Epilepsili Cocuklarda Nébet Oz-Yeterlik Olgegi”

Puan Ortalamasinin Izlem Siirecinde Degisimi

Tablo 3.4’de goriildiigii gibi ECEMEP ile deney ve kontrol grubunun nébet 6z-
yeterlikleri arasinda (Grup p=0.0001), izlemleri arasinda (Izlem p=0.0001) ve deney-kontrol
gruplarmin izlemleri arasinda (Grupxizlem p=0.0001) istatistiksel olarak énemli fark oldugu
belirlenmistir. Grafik 3.2.’den de goriildiigii gibi ECEMEP sonrasi, egitim verilen gruptaki
cocuklarin ndbet 6z-yeterlik diizeyleri dnemli derecede artmistir. ECEMEP sonrasi, kontrol
grubundaki ¢ocuklarin nobet 6z-yeterlik diizeylerinin diisiikk oldugu ve izlemlerde de énemli
bir degisikligin olmadig1 saptanmistir (p<<0.001). ECEMEP sonras1 gruplar arasindaki farkin
istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 3.4). Bu sonuca gore,
“ECEMEP’e katilan deney grubundaki ¢ocuklarin, kontrol grubundaki ¢ocuklara oranla ndbet
oz-yeterlik diizeyleri onemli Olgiide yiiksektir.” hipotezi (H1), kabul edilmistir (Tablo 3.4,

Grafik 3.1).
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Tablo 3.6. “Epilepsili Cocuklarda Nébet Oz-Yeterlik Olgegi” ile Cocuga Yonelik Tanitict Ozelliklerin Tliskisi

EPIiLEPSILIi COCUKLARDA NOBET OZ-YETERLIK OLCEGI

OZELLIKLER X +SS p t/F
Cocuk Yas
7-12 Yas 2.48+0.47 p=0.001 t=3.28
13-18 Yas 2.29+0.57
Nébet Tiirii
Fokal 2.11%0.50 p=0.000 t=-4.06
Jeneralize 2.4440.51
Aile OyKkisii
Var 2.47+0.56 p=0.013 t=2.47
Yok 2.33+0.48

Tablo 3.6°da “Epilepsili Cocuklarda Nébet Oz-Yeterlik Olgegi” ile ¢ocuga yonelik
tanitict 6zelliklerin iliskisi incelenmistir. Cocuklarin ndbet 6z-yeterlik puanlar1 ile ¢cocugun
yasi, nobet tiirii, ilaglarin1 diizenli kullanmasi, ailede epilepsi hastaliginin varlig1 ve aile yapist
arasinda iligki oldugu goriilmektedir. Arastirmada 7-12 yas grubunda, jeneralize tlirde
nobetlere sahip ve/veya ailede epilepsi dykiisii olan ¢ocuklarin ndbet 6z-yeterlik puanlarinin
digerlerinden yliksek olmasi istatistiksel olarak 6nemli bulunmustur (p<0.05) (Tablo 3.6).
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Grafik 3.3. Deney ve Kontrol Gruplarindaki Cocuklar igin “Epilepsiye iliskin
Puan Ortalamalarinin izlem Siirecindeki Degisimi

Yasam Kalitesi Olge

Ty

21

Grafik 3.4 Deney ve Kontrol Gruplarindaki Cocuklar I¢in “Epilepsiye iliskin Yasam

Kalitesi Olgegi Alt Boyut” Puan Ortalamalarinin Izlem Siirecindeki Degisimi
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Tablo 3.7. Deney ve Kontrol Gruplarindaki Cocuklara Yoénelik “Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olgegi” Alt Boyut Puan Ortalamalarimin izlem Siirecindeki Degisiminin
Karsilastirilmasi

Cocuklara Yonelik Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi Olcegi Alt Boyut Puan Ortalamalar

Oleiim(ler) 1.Alt Boyut 2.Alt Boyut 3.Alt Boyut 4.A_It Boyut 5.A_It Boyut 6.A_It Boyut 7.Alt Boyut 8.A_It Boyut
X £SS X £SS X £SS X £SS X £SS X £SS X £SS X £SS
1 2.34+0.26 1.65+0.44 3.07+0.26 2.08+0.45 2.16x£0.47 2.00+0.48 3.92+0.56 2.87+0.26
> 2 2.79+0.28 2.204+0.43 3.22+1.14 2.53+0.62 2.30+0.43 2.04+0.58 4.25+0.30 2.77+£0.22
§ 3 2.59+0.25 2.16+0.28 3.23+0.15 2.50+£0.30 2.11+0.21 1.38+0.42 4.18+0.29 2.62+0.22
4 2.63+0.20 2.26+0.30 3.25+0.14 2.39+0.32 2.10+£0.22 1.40+0.36 4.25+0.23 2.59+0.21
1 2.28+0.32 1.75+0.39 2.96+0.33 2.03+0.52 2.06+0.43 2.27+0.39 4.00+0.45 2.82+0.38
g 2 2.17+£0.41 1.59+0.40 2.87+0.35 1.79+0.62 1.90+0.27 2.01+£0.43 3.86+0.48 2.89+0.34
é 3 2.15+£0.42 1.56+£0.41 2.88+0.41 1.78+0.62 1.96+0.29 1.45+0.48 3.91+0.46 2.94+0.36
4 2.15+0.42 1.56+£0.41 2.88+0.41 1.78+0.62 1.96+0.29 1.45+0.48 3.91+0.46 2.94+0.36

F p F p F p F p F p F p F p F p

izlem 4.52 0.004 3.96 0.008  0.27 0.846 0.52 0.671 1.19 0.31 58.50 0.0001 0.86 0.46 0.81 0.49

E Grup 89.30 0.0001 102.11 =~ 0.0001 = 79.42  0.0001 88.26 = 0.0001 28.67 @ 0.0001  3.65 0.057 | 23.25 | 0.0001 @ 24.79 @ 0.0001

izZlemxGrup 14.39 0.0001 19.30 0.0001  4.02 0.007 9.20 0.0001 3.45 0.016 1.76 0.153 5.61 0.0009  7.62  0.0001

1.Alt Boyut: Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi
2. Alt Boyut: Cocuklarda Hafiza/Dikkat

3. Alt Boyut: Cocuklarm Epilepsi Ile Tlgili Gériisleri

4. Alt Boyut: Cocuklarda Fiziksel Fonksiyon

5. Alt Boyut: Cocuklarda Stigma

6. Alt Boyut: Cocuklarda Sosyal Destek

7. Alt Boyut: Cocuklarin Okul Davranislart

8. Alt Boyut: Cocuklarm Saglikla ilgili Davranislart
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Tablo 3.4 ve 3.7°de ¢alismaya alinan ¢ocuklarin ECEMEP Oncesi ve sonrasi yasam
kalitesi Olcegi ve alt 6l¢ek puan ortalamalarinin dagilimi goriillmektedir.

Tablo 3.4°de goriildiigii gibi ECEMEP ile deney ve kontrol grubunun yasam kaliteleri
arasinda (Grup p=0.0001), izlemleri arasinda (izlem p=0.0001) ve deney-kontrol gruplarinin
izlemleri arasinda (Grupxizlem p=0.0360) istatistiksel olarak &nemli fark oldugu
belirlenmistir. Grafik 3.3. ve Grafik 3.4.’de de goriildiigii gibi ECEMEP sonrasi, egitim
verilen gruptaki cocuklarin yasam kalitesi toplam puanlar1 yiikselmistir. ECEMEP sonrasi,
kontrol grubundaki ¢ocuklarin yagam kalitesi toplam puanlarinin diisiik oldugu ve izlemlerde
de diismeye devam ettigi goriilmiistiir. ECEMEP sonrasi gruplar arasindaki farkin istatistiksel
olarak O6nemli oldugu belirlenmistir (p<0.05) (Tablo 3.4). Bu sonuca gore, “ECEMEP’e
katilan deney grubundaki cocuklarin, kontrol grubundaki ¢ocuklara oranla yasam kalitesi
diizeyleri onemli 6lclide yiiksektir.” hipotezi (H1), kabul edilmistir (Tablo 3.4, Grafik 3.1).

Yasam kalitesi alt boyutlar1 ise Tablo 3.7’de gosterilmistir. Tabloda goriildiigii gibi
“Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi” ve “Cocuklarda Hafiza/Dikkat” alt
boyutlarinda deney ve kontrol gruplari arasinda (Grup p<0.05), izlemleri arasinda (izlem
p=0.0001) ve deney-kontrol gruplarinin izlemleri arasinda (Grupxizlem p=0.001) istatistiksel
olarak o6nemli fark oldugu belirlenmistir. Cocuklarin Epilepsi ile Ilgili Goriisleri”,
“Cocuklarda Fiziksel Fonksiyon”, “Cocuklarda Stigma”, “Cocuklarin Okul Davraniglari” ve
“Cocuklarin Saglikla lgili Davramglarr” alt boyutlarmda sadece izlemler arasi fark
istatistiksel olarak onemli degilken (Grup p=0.0001, Grupxizlem p<0.05); “Cocuklarda
Sosyal Destek” alt boyutunda sadece izlemler arasi fark istatistiksel olarak Onemli
bulunmustur (Izlem p=0.0001). Ayrica “Cocuklarin Saglikla flgili Davranislar1” alt boyutunda
deney grubu puanlar1 diiserken, kontrol grubu puanlari izlemler boyunca artmistir (Tablo 3.7).
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Tablo 3.8. “Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi Olcegi ve Alt Boyutlar1” ile Cocuga Yo6nelik Tamtic1 Ozelliklerin iliskisi

ALT BOYUTLAR
OZELLIKLER EYKO-49 1. 2 3. 4 5. 6. 7 8.
X £SS X 4SS X 4SS X +SS X 4SS X +SS X £SS X £SS
Cocuk Yas
7-12 Yas 2.44+0.26 2.43+0.39 1.91+0.48 3.09+0.37 2.2240.57 2.12+0.37 1.7940.56 | 4.0040.47 | 2.78+0.35
13-18 Yas 2.31+0.29 4.23+0.53 1.71+0.46 2.96+0.28 1.9240.56 2.00+0.35 1.77£0.57 | 4.05+0.43 | 2.85+0.30
t=4.26 t=3.56 t=4.07 t=3.42 t=4.88 t=3.06 t=0.25 t=-1.18 t=-1.95
p=0.000 p=0.000 p=0.000 p=0.000 p=0.000 p=0.002 p=0.804 p=0.237 p=0.052
Naobet Tiirii
Fokal 2.3240.28 2.23+0.35 1.77+0.46 2.94+0.39 1.89+0.75 2.05+0.40 1.71£0.48 | 3.96+0.53 | 2.98+0.41
Jeneralize 2.39+0.28 2.38+0.43 1.83+0.48 3.05+0.32 2.12+0.55 2.06+£0.36 1.79+0.58 4.03+0.43 2.79+£0.31
t=-1.57 t=-2.21 t=-0.71 t=-1.98 t=-2.52 t=-0.23 t=-0.88 t=-1.04 t=3.72
p=0.117 p=0.028 p=0.477 p=0.048 p=0.01 p=0.814 p=0.380 p=0.299 p=0.002
Akraba Evliligi
Var 2.36£0.29 2.32+0.43 1.80+0.49 2.99+0.36 2.06£0.54 2.03£0.30 1.81£0.60 | 4.04+0.48 | 2.80+0.28
Yok 2.40+0.27 2.39+0.41 1.83£0.47 3.07£0.31 2.11+0.61 2.09£0.41 1.76£0.53 | 4.00£0.44 | 2.82+0.36
t=-1.48 t=-1.58 t=-0.53 t=-2.16 t=-0.68 t=-1.55 t=0.72 t=0.84 t=-0.58
p=0.139 p=0.115 p=0.596 p=0.031 p=0.499 p=0.121 p=0.470 p=0.403 p=0.564
Aile Oykiisii
Var 2.38+0.28 2.35+0.41 1.810.49 3.05£0.29 2.09+0.59 2.07£0.38 1.70£0.53 | 4.04£0.42 | 2.78+0.32
Yok 2.39+0.28 2.37+0.44 1.83+0.47 3.02£0.37 2.08+0.58 2.06+£0.35 1.85+0.58 | 4.01£0.47 | 2.84+0.33
t=-0.44 t=-0.41 t=-0.50 t=0.68 t=0.10 t=0.32 t=-2.35 t=0.61 t=-1.58
p=0.657 p=0.683 p=0.619 p=0.495 p=0.919 p=0.750 p=0.019 p=0.542 p=0.116
Hastahga Bagh Aile
iliskilerinin Etkilenmesi 2.38+0.28 2.35+0.42 1.81+0.48 3.03+0.34 2.08+0.58 2.05+0.36 1.78£0.56 | 4.03£0.45 | 2.81+0.33
Evet 2.57+0.22 2.61£0.36 2.08+0.52 3.21+0.08 2.27+0.53 2.33£0.32 1.81£0.69 | 3.87+0.35 | 2.91+0.15
Hayir t=-1.91 t=-1.68 t=-1.41 t=-1.53 t=-0.89 t=-2.09 t=-0.13 t=0.96 t=-0.84
p=0.056 p=0.093 p=0.159 p=0.127 p=0.373 p=0.037 p=0.894 p=0.339 p=0.400
Hastalik Siiresi
<2yl 2.44+0.19° 2.3940.21° 1.87+0.43 3.14+0.22° 2.10+0.42° 2.21+0.42 2.16£0.47 | 4.02£0.39 | 2.88+0.34%
3-4 yil 2.33+0.24° 2.26+0.38° 1.70+0.42 3.02:+0.22° 1.9940.40° 2.05+0.36 2.17+049 | 4.06£0.40 | 2.75+0.27°
5-10 yil 2.35+0.28° 2.29+0.44° 1.65+0.40 3.05+0.33° 2.06+0.53% 2.15+0.59 2.05+0.44 | 3.87+0.66 | 2.88+0.36°
11-15 yil 2.29+0.27° 2.13+0.31° 1.79+0.43 2.82:0.43¢ 1.98:£0.66" 2.110..50 2304029 | 3.89+0.53 | 2.82+0.35"
F=4.61 F=4.65 F=2.15 F=9.23 F=5.80 F=2.37 F=2.07 F=0.63 F=2.74
p=0.001 p=0.001 p=0.074 p=0.000 p=0.000 p=0.052 p=0.084 p=0.641 p=0.028
Diizenli fla¢ Kullanim
Evet 2.36£0.26 2.28+0.37 1.74+0.432 3.05+0.32° 2.05+0.51 2.1740.51° | 2.10£0.44 | 3.90+0.53 | 2.82+0.32
Hayir 2.33+0.22 2.29+0.42° 1.61£0.44° | 2.98+0.24° 2.07+0.31 1.94£0.08° | 2324046 | 420029 | 2.88+0.27
flag Kesilmesi Karar 2.30+0.18 2.20+0.36 1.64£033" | 2.90+0.25° 2.07+0.54 1.97£031° | 2224051 | 4.07£047 | 2.92+0.42
Alnanlar F=2.97 F=3.18 F=3.84 F=8.19 F=0.31 F=5.85 F=0.82 F=2.14 F=2.05
p=0.052 p=0.042 p=0.002 p=0.000 p=0.735 p=0.003 p=0.441 p=0.118 p=0.130
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EYKO-49: Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi Olgegi

1.Alt Boyut: Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi
2. Alt Boyut: Cocuklarda Hafiza/Dikkat

3. Alt Boyut: Cocuklarin Epilepsi ile ilgili Gériisleri

4. Alt Boyut: Cocuklarda Fiziksel Fonksiyon

5. Alt Boyut: Cocuklarda Stigma

6. Alt Boyut: Cocuklarda Sosyal Destek

7. Alt Boyut: Cocuklarin Okul Davranislari

8. Alt Boyut: Cocuklarin Saglikla flgili Davranislari
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Tablo 3.8’de Cocuklara Yénelik “Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olgegi” ve alt
boyutlart ile ¢gocuga yonelik tanitic1 6zelliklerin iligkisi incelenmis ve her alt boyut ile iliskili
Ozellikler basliklar halinde ele alinmustir.

EYKO-49: Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olgegi

Cocuklarin EYKO-49 puanlart ile ¢ocugun yasi, hastalik siiresi ve kullanilan
antiepileptik ilac sayis1 arasinda iligki oldugu goriilmektedir (p<<0.05). 7-12 yas grubunda olan
cocuklarin yasam kalitesi puanlart digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.8). Yasam kalitesi ile
hastalik siiresi arasindaki iligkinin yoniine Duncan analizi ile bakilmistir. Hastalik siiresi
arttikga yasam kalitesinin diistigli goriilmektedir (Tablo 3.8).

1.Alt Boyut: Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi

Epilepsinin ¢ocuklarin yasam kalitesine etkisi ile ¢ocugun yasi, ndbet tiirii, hastalik
stiresi ve diizenli ila¢g kullanimi arasinda iligski oldugu goriilmektedir (p<0.05). 13-18 yas
grubunda ve/veya jeneralize nobete sahip ¢ocuklarin yasam kalitesi birinci alt boyut puanlari
digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.8). Yasam kalitesi birincCi alt boyutu ile hastalik siiresi ve
diizenli ila¢ kullanimi arasindaki iligkinin yoniine Duncan analizi ile bakilmistir. Hastalik
stiresi arttik¢a ¢ocuklarin yasam kalitelerinin diistiigii goriilmektedir (Tablo 3.8).

2. Alt Boyut: Cocuklarda Hafiza/Dikkat

Cocuklarin hafiza/dikkat alt boyut puanlar ile ¢cocugun yasi1 ve diizenli ila¢ kullanimi
arasinda iliski oldugu goriilmektedir (p<0.05). 7-12 yas grubunda olan ¢ocuklarin puanlari
digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.8). Hafiza/dikkat ile diizenli ila¢ kullanimi arasindaki
iligkinin yoniine Duncan analizi ile bakilmistir. Diizenli ila¢ kullanan gruptaki c¢ocuklarin
hafiza/dikkat puanlar1 diger iki gruplardan daha yiiksektir (Tablo 3.8).

3. Alt Boyut: Cocuklarmn Epilepsi ile Ilgili Goriisleri

Cocuklarin epilepsi ile ilgili goriisleri ile gocugun yasi, nobet tiirli, akraba evliligi,
hastalik stiresi ve diizenli ila¢ kullanimi arasinda iligki oldugu goriilmektedir (p<0.05). 7-12
yas grubunda, jeneralize ndbete sahip ve/veya ailede akraba evliligi olmayan g¢ocuklarin
epilepsi ile ilgili goriisleri diger gruptan daha olumludur (Tablo 3.8). Cocuklarin epilepsi ile
ilgili goriisleri ile hastalik stiresi ve diizenli ila¢ kullanim1 arasindaki iligkinin yoniine Duncan
analizi ile bakilmustir. 1ki yildan daha az siiredir epilepsi hastaligina sahip olan gocuklarin
epilepsi ile ilgili gortisleri diger gruplara gore istatistiksel olarak 6nemli derecede olumludur
(Tablo 3.8).

4. Alt Boyut: Cocuklarda Fiziksel Fonksiyon

Cocuklarin fiziksel fonksiyonlar1 ile ¢ocugun yasi, nobet tiirii ve hastalik siiresi
arasinda iligki oldugu goriilmektedir (p<0.05). 7-12 yas grubunda ve/veya jeneralize nobete
sahip c¢ocuklarin fiziksel fonksiyon puanlar1 digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.8). Fiziksel
fonksiyon ile hastalik siiresi arasindaki iliskinin yoniine Duncan analizi ile bakilmistir. Son iki
y1l i¢inde epilepsi tanist konan ¢ocuklarin fiziksel fonksiyonlar1 diger gruplardan istatistiksel
olarak yiiksektir (Tablo 3.8).

5. Alt Boyut: Cocuklarda Stigma

Cocuklarin yasadigi stigma ile cocugun yasi, epilepsiden dolayr aile iliskilerinin
olumsuz etkilenmesi ve diizenli ila¢ kullanimi1 arasinda iligki oldugu goriilmektedir (p<0.05).
13-18 yas grubunda ve/veya epilepsiye bagh aile iliskileri olumsuz etkilenen g¢ocuklarin
stigma bakimindan yasam kaliteleri digerlerinden diisiiktiir (Tablo 3.8). Stigma ile ilaglar
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diizenli kullanma arasindaki iliskinin yoniine Duncan analizi ile bakilmustir. Ilaglarini diizenli
kullanmayan ¢ocuklarin stigmalar1 diger gruplardan istatistiksel olarak yiiksektir (Tablo 3.8).

6. Alt Boyut: Cocuklarda Sosyal Destek

Cocuklarda sosyal destek ile aile Oykiisii arasinda iliski oldugu goriilmektedir
(p<0.05). Ailesinde epilepsi hastasi olmayan ¢ocuklarda sosyal destek digerlerinden daha
yiiksektir (Tablo 3.8).

7. Alt Boyut: Cocuklarin Okul Davranislari
Cocuklarin okul davraniglari ile gocugun tanitict 6zellikleri arasinda iliski olmadig
gorilmektedir (Tablo 3.8).

8. Alt Boyut: Cocuklarin Saglikla ilgili Davranislari

Cocuklarin saglikla ilgili davraniglart ile ¢ocugun nobet tiirii ve hastalik siiresi
arasinda iliski oldugu gortilmektedir (p<0.05). Fokal ndbet tiirline sahip ¢ocuklarin saglikla
ilgili davraniglart daha olumludur (Tablo 3.8). Cocugun saglikla ilgili davranislari ile hastalik
stiresi arasindaki iligskinin yoniine Duncan analizi ile bakilmistir. Son iki yil i¢inde epilepsi
tanis1 konan ¢ocuklarin saglikla ilgili davraniglart diger gruplardan istatistiksel olarak 6nemli
o6l¢tide olumludur (Tablo 3.8).
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Tablo 3.9. Cocuklar i¢in Kullanilan “Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi”, “Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-
Yeterlik Olcegi” ve “Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olcegi” Ortalama, Standart Sapma ve
Cronbach Alpha degerleri

Standart
Toplam Ortalama Sapma Cronbach
Maddeler (SS) Alpha
Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi 10 5.81 2.60 0.83
Testi
Epilepsili Cocuklarda Nébet Oz- 15 2.39 0.52 0.90
Yeterlik Olgegi
Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi 48 2.38 0.28 0.90
Olcegi

Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi, Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik
Olgegi ve Epilepsiye lliskin Yasam Kalitesi Olgegi Ortalama, Standart Sapma ve Cronbach
Alpha degerleri Tablo 3.9°da gosterilmistir. 10 maddelik “Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi
Testi” puan ortalamasi 5.81+2.60, cronbach alpha degeri 0.83, 15 maddelik “Epilepsili
Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi” puan ortalamasi 2.39+0.52, cronbach alpha degeri
0.90 ve 48 maddelik “Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olgegi” puan ortalamasi 2.38+0.28,
cronbach alpha degeri ise 0.90 olarak bulunmustur (Tablo 3.9).
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3.2. Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerine iliskin Bulgular
Bu boliimde; epilepsi hastaligi olan cocuklarin ebeveynlerinin tanitict 6zellikleri,
ECEMEP o6ncesi ve sonrasi bilgi ve kaygi puan ortalamalar1 ve kullanilan 6lgeklerin ortalama,
standart sapma ve cronbach alpha degerleri tablolarda incelenmistir. Ayrica 6lgek puanlarinin
izlem stirecindeki degisimi sekiller ile gosterilmistir.

Tablo 3.10. Epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinin tanitict 6zellikleri (n=92)

Sosyo-demografik Deney (n=42) Kontrol (n=50) Toplam (n=92)
Ozellikler

Yas Ortalamasi X £SS X +SS t p

Anne Yas 35.35+4.84 38.40+5.01 2.94 0.0041

Baba Yas 40.00+5.60 42.12+5.51 1.82 0.0717

Ebeveyn

Anne 40 95.2 42 84.0 82 89.1 2.9756
Baba 2 4.8 8 16.0 10 10.9 0.0845
Bakimim Saglayan Ebeveyn

Anne 41 97.6 50 100.0 91 98.9 1.2036
Baba 1 24 0 0.0 1 11 0.2726
Anne Egitim

[Ikogretim 31 73.8 38 76.0 69 75.0 1.2198
Lise 7 16.7 10 20.0 17 18.5 0.5434
Universite 4 9.5 2 4.0 6 6.5

Anne Meslek

Calisiyor 3 7.1 9 18.0 12 131 2.3723
Calismiyor 39 92.9 41 82.0 80 86.9 0.2129
Baba Egitim

[Ikogretim 19 45.2 27 54.0 46 50.0 0.7010
Lise 17 40.5 17 34.0 34 37.0 0.7044
Universite 6 14.3 6 12.0 12 13.0

Baba Meslek

Calistyor 39 92.9 50 100.0 89 96.8 3.6918
Calismiyor 3 7.1 0 0.0 3 3.2 0.0547
Ekonomik Durum

Gelir > Gider 19 45.2 12 24.0 31 33.7 4.6338
Gelir = Gider 19 45.2 32 64.0 51 55.4 0.0986
Gelir < Gider 4 9.6 6 12.0 10 10.9

Yasadig1 Yer

il 26 61.9 33 66.0 59 64.1 0.1664
iice 16 38.1 17 34.0 33 35.9 0.6833
Aile Yapisi

Cekirdek 40 95.2 48 96.0 88 95.7 1.2448
Genis 2 4.8 2 4.0 4 4.3 0.5367
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Tablo 3.10. Devam Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinin tanitici 6zellikleri (n=92) (devamu)

Sosyo-demografik Deney (n=42) Kontrol (n=50) Toplam (n=92)
Ozellikler

Cocuk Sayisi

1 2 4.8 7 14.0 9 9.8 3.9975
2 30 71.4 27 54.0 57 62.0 0.2617
3 ve tizeri 10 23.8 16 32.0 26 28.2

Akraba Evliligi

Var 18 42.9 22 44.0 40 43.5 0.0121
Yok 24 57.1 28 56.0 52 56.5 0.9123
Ailede Epilepsi OyKkiisii

Var 22 52.4 17 34.0 39 42.4 3.1579
Yok 20 47.6 33 66.0 53 57.6 0.0756
Hangi Aile Uyelerinde

Anne — Baba 4 18.2 1 5.8 5 13.0

Kardes 4 18.2 3 17.6 7 18.0

2.Derece 5 22.7 1 5.8 6 15.2 101157];1237
3.Derece 4 18.2 9 53.2 13 33.3 '
Biiyiikanne- Dede 5 22.7 3 17.6 8 20.5

Hastahga Bagh Aile Iliskilerinin Etkilenmesi

Evet 41 97.6 49 98.0 90 97.8 0.0156
Hayir 1 24 1 2.0 2 2.2 0.9007
Hastalikla Basetmede Destegin Varhgi

Var 40 95.2 44 88.0 84 91.3 1.5062
Yok 2 4.8 6 12.0 8 8.7 0.2197
Destegin Kim Oldugu

Es 27 67.5 36 81.8 63 75.0 4.2892
Kiz Kardes 10 25.0 ) 114 15 17.8 0.3683
Komsu 3 7.5 3 6.8 6 7.2 '
Zorluk Yasanmasi

Evet 42 100.0 47 94.0 89 96.7 2.6049
Hayir 0 0.0 8 6.0 3 3.3 0.1065
Zorluk Tiirleri

Ulasim Problemi 17 40.5 18 38.3 35 39.3

gcjcugun Geg 9 21.2 14 29.7 23 26.0 4.2040
Ogrenmesi 05204
Stigma 10 24.0 11 23.5 21 23.7 '
Ekonomik Problem 6 14.3 4 8.5 10 11.0

Yasadig1 Zorluklar1 Saghk Profesyonelleri ile Paylasmasi

Evet 2 4.8 8 16.0 10 10.9 2.9756
Hayir 40 95.2 42 84.0 82 89.1 0.0845
Nedeni

Poliklinikteki Zaman 2.9756
Sikinfist 40 100.0 42 100.0 82 100.0 0.0845
Toplam 42 100.0 50 100.0 92 100.0
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Tablo 3.10’da calismaya katilan epilepsi hastaligi olan cocuklarin ailelerine iliskin
tanitic1 6zellikler verilmistir. Deney grubundaki annelerin yas ortalamasi 35.35+4.84 yil iken,
kontrol grubundaki annelerin yas ortalamasinin 38.40+5.01 yil oldugu belirlenmistir. Epilepsi
hastaligina sahip cocuklarin babalarinin yas ortalamasi deney grubu icin 40.00+5.60 yil,
kontrol grubu i¢in 42.12+£5.51 yildir. Deney grubunda bakim verenlerin %97.6°s1, kontrol
grubunda ise tamami annedir. Deney grubundaki ailelerin % 61.9’u, kontrol grubundakilerin
ise %66.0°s1 ilde yagamaktadir. Deney grubundaki ailelerin %95.2’si, kontrol grubundakilerin
%96.0’s1 ¢ekirdek aileye sahiptir. Deney grubundaki ailelerin %71.4°1, kontrol grubundaki
ailelerin %54.0°1 iki ¢ocuga sahiptir. Deney grubundaki ailelerin %42.9’u akraba evliligi ve
%352.4’1linde ailede epilepsi dykiisii mevcutken bu oranlar kontrol grubunda sirasiyla %44.0 ve
%34.0 olarak saptanmistir. Deney grubundaki ailelerin %97.6’s1, kontrol grubundakilerin ise
%98.0’1 hastaliga bagh aile iligkilerinin etkilendigini ifade etmislerdir. Deney grubundaki
ailelerin %95.2’s1 basetmede bir destegin varligindan bahsederken %67.5’1 bu destegin esi
oldugunu belirtmislerdir. Kontrol grubunda ise ayni oranlar sirasiyla, %88.0 ve %81.8’dir.
Deney grubundaki ailelerin tamami yasadigi bir zorlugun oldugunu ifade ederken en ¢ok
zorluk yasadiklart konularin basinda ulagim problemleri (%40.5) ve cocuklarinin toplum
tarafindan damgalanmanin (%24.0) geldigini belirtmislerdir. Kontrol grubunda da durum
benzerdir. Deney grubundaki ailelerin %95.2°si yasadigi problemleri poliklinikte doktor ile
paylagmadigini ifade ederken tamami bu durumun nedeni olarak poliklinikte yasanan zaman
sikintisin1  gostermislerdir. Kontrol grubunda ailelerin  %84.0°1 yasadigi problemleri
poliklinikte doktor ile paylasmadigim1 ifade ederken, onlarin da tamami neden olarak
poliklinikte yasanan zaman sikintisini gostermiglerdir (Tablo 3.10).
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Tablo 3.11. Deney ve Kontrol Gruplarindaki “Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi” ve “Nébetlere Yénelik

Ebeveyn Kaygilar1 Olcegi” Puan Ortalamalarimin izlem Siirecindeki Degisiminin Karsilastirilmasi

Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuga Sahip Ebeveynlere Uygulanan Testler

, EYEBO* NYEKOQ**
Olgiim (ler) X +SS X +SS
1 9.83+1.28 14.19+2.66
> 2 16.57+1.01 21.28+1.58
éc’ 3 15.55+1.15 22.19+2.74
4 15.69+1.19 22.9142.91
1 9.78+1.47 13.46+2.28
g 2 9.42:1.01 14.04+2.01
S 3 9.42:0.96 14.54+1.92
4 9.42+0.96 14.54+1.92
F p F p
izlem 119.18 0.0001 76.72 0.0001
E Grup 1463.84 0.0001 556.40 0.0001
izZlemxGrup 180.17 0.0001 53.46 0.0001

* Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi"
** Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi

ECEME-P oncesi ve sonrasi, ¢alismaya katilan biitlin epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarin
ebeveynlerine “Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olcegi”, ve “Nobetlere Yénelik Ebeveyn
Kaygilar1 Olgegi” uygulanmugtir. Tablo 3.11°de epilepsi hastaligi olan gocuklarin
ebeveynlerinin ECEMEP 0Oncesi ve sonrasi bilgi ve kaygi puan ortalamalar1 yer almaktadir.
Olgek puanlarmin izlemlere gore degisimi grafiklerle gosterilmistir (Grafik 3.5, Grafik 3.6).

Tablo 3.11’de goriildiigii gibi ECEMEP ile deney ve kontrol grubunda bulunan
ebeveynlerin epilepsi konusundaki bilgileri ve ndbetlere iliskin kaygilar1 arasinda (Grup
p=0.0001), izlemleri arasinda (izlem p=0.0001) ve deney-kontrol gruplarinin izlemleri
arasinda (Grupxizlem p=0.0001) istatistiksel olarak énemli fark oldugu belirlenmistir (Tablo
3.11).
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Grafik 3.5. Deney ve Kontrol Gruplarindaki Cocuklarin Ebeveynlerine Uygulanan “Ebeveyne Yonelik Epilepsi
Bilgi Olgegi” Puan Ortalamasinin Izlem Siirecindeki Degisimi

ECEMEP sonrasi, egitim verilen gruptaki ebeveynlerin bilgi diizeylerinin 6nemli
derecede arttig1 goriilmiistiir (p<<0.001). Grafik 3.5.’den de goriildiigii gibi ECEMEP sonrasi,
kontrol grubundaki ebeveynlerin bilgi diizeylerinin diisiik oldugu ve izlemlerde de diismeye
devam ettigi saptanmistir. ECEMEP sonras1 gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak
onemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 3.11). Bu sonuca gore, “ECEMEP’e katilan
deney grubundaki ebeveynlerin, kontrol grubundaki ebeveynlere oranla bilgi diizeyleri nemli
Olctlide yiiksektir.” hipotezi (H1), kabul edilmistir (Tablo 3.11, Grafik 3.5).

70



Tablo 3.12. “Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi” ile Cocuga Yonelik Tanitic1 Ozelliklerin Iligkisi

EBEVEYNLERE YONELIK EPiLEPSI BILGI OLCEGI

OZELLIKLER X+SS p t/F
Cocuk Yas
7-12 Yas 12.053+3.389 p=0.039 t=2.07
13-18 Yas 11.324+3.024
Nobet Tiirii
Fokal 10.173+2.036 p=0.000 t=-3.54
Jeneralize 11.966+3.333
Aile OyKkisii
Var 12.260+3.251 p=0.006 t=2.73
Yok 11.300+3.185
Diizenli fla¢ Kullanim
Evet 9.910+1.490° p=0.016 F=4.18

Hayir
Ilag Kesilmesi Karar1 Alinanlar

9.640+1.130°
9.530+1.180°

Tablo 3.12°de “Ebeveynlere Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi” ile cocuga yonelik tanitict
ozelliklerin iliskisi incelenmistir. Ebeveyn bilgileri ile ¢ocugun yasi, ndbet tiirii, ailede
epilepsinin varligr ve ilaglarmi diizenli kullanmasi arasinda iligki oldugu goriilmektedir
(p<0.05). 7-12 yas grubunda, jeneralize tiirde nébetleri olan ve/veya aile epilepsi Oykiisii olan
cocuklarin ebeveynlerinin bilgi puanlart digerlerinden yiiksektir. Antiepileptik ilac1 diizenli
kullanmanin, ebeveyn bilgisi arasindaki iligkinin yOoniine Duncan analizi ile bakilmistir.
Antiepileptik ilacin diizenli olarak kullanildig1 ailelerdeki ebeveynlerin bilgileri istatistiksel

olarak 6nemli dl¢iide yiiksektir (Tablo 3.12).
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Grafik 3.6 Deney ve Kontrol Gruplarindaki Ebeveynler Igin “Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilart Olgegi”
Puan Ortalamalarmin izlem Siirecindeki Degisimi

Grafik 3.6.°da goriildiigii gibi ECEMEP sonrasi, hem deney hem de kontrol
grubundaki ebeveynlerin kaygilarinin izlemler boyunca arttigi, ancak bu artisin deney
grubundaki ebeveynlerde daha fazla oldugu belirlenmisti. ECEMEP sonrasi gruplar
arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 3.11). Bu
sonuca gore, “ECEMEP’e katilan deney grubundaki ebeveynlerin, kontrol grubundaki
ebeveynlere oranla kaygi diizeyleri onemli Ol¢lide disiiktiir.” hipotezi (H1) reddedilmistir
(Tablo 3.11, Grafik 3.6).
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Tablo 3.13. “Nébetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi”

ile Cocuga Yonelik Tamtict Ozelliklerin iliskisi

NOBETLERE YONELIK EBEVEYN KAYGILARI OLCEGI

Ila¢ Kesilmesi Karar1 Alianlar

13.000+2.760°

OZELLIKLER X+SS p t/F
Cocuk Yas
7-12 Yas 17.467+4.440 p=0.002 t=3.12
13-18 Yas 15.987+4.256
Nobet Tiirii
Fokal 15.500+2.714 p=0.031 t=-2.15
Jeneralize 17.000+4.594
Nobet Sikhgi
Ayda>1 15.09+2.98° p=0.030 F=2.33
Giinde>1 13.13+2.03%
Diizensiz 13.00+1.90°
Son 2 yildir yok 14.15+2.74°
Diizenli ila¢ Kullanim
Evet 14.200+2.400°
Hayir 12.640+1.910° p=0.007 F=4.99

Tablo 3.13’de “Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi” ile cocuga yonelik
tanitict Ozelliklerin iligkisi incelenmistir. Ebeveynlerin ndbete yonelik kaygilari ile ¢ocugun
yas1, nobet tiirii, nobet siklig1 ve ilaglarini diizenli kullanmasinin iliskili oldugu goriilmektedir.
7-12 yas grubunda olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde ve/veya jeneralize tiirde nobetleri olan
cocuklarin ebeveynlerinde kaygi puani digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.13). Nobete yonelik
ebeveyn kaygi ile nobet siklig1 ve antiepileptik ilaci diizenli kullanma arasindaki iliskinin
yoniine Duncan analizi ile bakilmistir. Stk ndbet gegiren (ayda>1, giinde>1) ve ilaglarini
diizenli kullanan cocuklarin ebeveynlerinin kaygi diizeyleri digerlerine gore istatistiksel

olarak onemli 6lgiide yiiksektir (Tablo 3.13).
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Tablo 3.14. Ebeveynler igin kullanilan “Ebeveyne Ydnelik Epilepsi Bilgi Olgegi” ve “Nobetlere Yonelik
Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi” Ortalama, Standart Sapma ve Cronbach Alpha degerleri

Toplam Ortalama Standart Cronbach
Maddeler Sapma Alpha
(SS)
Ebeveyne Yonelik 20 11.72 3.24 0.76
Epilepsi Bilgi Olcegi
Nobetlere Yonelik 9 16.79 4.41 0.84
Ebeveyn Kaygilar
Olcegi

Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi ve Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilart
Olgegi Ortalama, Standart Sapma ve Cronbach Alpha degerleri Tablo 3.14°de gosterilmistir.
20 maddelik “Ebeveyne Y&nelik Epilepsi Bilgi Olcegi” puan ortalamasi 11.72+3.24, cronbach
alpha degeri 0.76, 9 maddelik “Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgedi” puan ortalamasi
16.79+4.41, cronbach alpha degeri 0.84 olarak bulunmustur (Tablo 3.14).
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3.3.Tiim Ol¢eklerin Puan Korelasyonlarinin Belirlenmesi ve

Mliski Grafigi

Tiim 6l¢eklerin puan korelasyonlar1 ve 6lgekler arasi iligkiler Grafik 3.7. ve Tablo 3.15.’de goriilmektedir.
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Grafik 3.7 Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi, Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olcegi, Cocuklara Yénelik Epilepsiye fliskin Yasam Kalitesi Olcegi,
Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olcegi ve Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgeklerinin liski Grafigi

CBilgi: Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi

AileBilgi: Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi

Ozyet: Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi

KaliteTop: Cocuklara Yénelik Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi Olgegi
Kaygi: Nobetlere Yénelik Ebeveyn Kaygilart Olgegi




Tablo 3.15. Cocuk ve Ebeveynler f¢in Kullanilan “Cocuklara Yénelik Epilepsi Bilgi Testi”, “Epilepsili
Cocuklarda Nébet Oz-Yeterlik Olgegi”, “Cocuklara Yénelik Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi

ngegi”, “Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi” ve “Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi” Puanlar - Olgek Toplam Puan Korelasyonunun Belirlenmesi

Cocuklara Epilepsili Cocuklara Ebeveyne
Yonelik Cocuklarda Yonelik Yonelik
Olcekler Epilepsi Bilgi ~ Nébet Oz- Epilepsiye  Epilepsi Bilgi
Testi Yeterlik Iliskin Yasam Olcegi
Olcegi Kalitesi
Olcegi
Epilepsili r 0.782
gocuklarda Nobet
Oz-Yeterlik Olcegi
p 0.0001
Cocuklara Yonelik r 0.586 0.495
Epilepsiye Iliskin
Yasam Kalitesi
Olgegi p 0.0001 0.0001
Ebeveyne Yonelik r 0.886 0.780 0.563
Epilepsi Bilgi
Olgegi
p 0.0001 0.0001 0.0001
Nobetlere Yonelik r 0.815 0.716 0.575 0.809
Ebeveyn Kaygilari
Olgegi
P 0.0001 0.0001 0.0001 0.0001

Cocuklara Yénelik Epilepsi Bilgi Testi, Ebeveyne Yénelik Epilepsi Bilgi Olgegi,
Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi, Cocuklara Yénelik Epilepsiye iliskin Yagam
Kalitesi Olgegi ve Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilart Olgegi arasinda yiiksek derecelli,
pozitif yonlii dogrusal iliski oldugu Grafik 3.7°de noktalarin dogrusal dagilimi ile
gosterilmistir. Iliskilerin derecesi, yonii ve anlamliliklar1 Tablo 3.15°de belirtilmistir.
Cocuklara yonelik epilepsi bilgi testi puanlarinim artis1 ile ¢ocuklarin nobet 6z-yeterlik ve
yasam kalitesi puanlarinin artis1 kuvvetli dogrusal iligkilidir. Ayrica kaygi puanlarindaki artis;
ebeveyne ve ¢ocuga yonelik epilepsi bilgi puanlarinin, ¢ocugun 6z-yeterlik ve yasam kalitesi
puanlariin artmasiyla yiiksek derecede iliskili bulunmustur (Tablo 3.15).
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TARTISMA

Epilepsi Hastaligi Olan Cocuk ve Ebeveynlerine Yonelik Hazirlanan Modiiler Egitim
Programi1 (ECEMEP) nin, c¢ocuklarin; epilepsiye iliskin bilgilerine, ndbete iliskin 6z-
yeterliklerine ve yasam Kkalitelerine, ebeveynlerin ise; epilepsiye iliskin bilgilerine, nébete
iliskin kaygilarina ve hastalik yoOnetimine etkisini degerlendirmek amaciyla randomize
kontrollii olarak yapilan aragtirmada sonuglar iki boliimde tartisilmistir:

1. Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuklara iliskin Bulgularmn Tartisiimasi
2. Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuklarin Ebeveynlerine Iliskin Bulgularin Tartigilmasi

4.1. Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklara Iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Cocukluk cagr kronik hastaliklarinda ¢ocuklarin saglikli diisiinebilen, mental-motor
gelisimi normal diizeyde ve toplumdaki sorumluluklarin1 yerine getirebilen birer yetiskin
olabilmelerini saglayabilmek en onemli amagtir. Boylece hastaliklarinin sorumlulugunu
alabilen bireyler yetistirilmis olacaktir.

Bu béliimde epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin tanitici 6zellikleri, hastaliklar ile ilgili
bilgi diizeyleri, nobet 6z-yeterlikleri ve tiim alt boyutlariyla birlikte yasam kaliteleri ile
bunlar etkileyen faktorler degerlendirilmistir.

4.1.1. Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuklarin Tanitici Ozelliklerinin Degerlendirilmesi
Epilepsi hastalig1 olan 7-18 yaslar1 arasinda 42 deney, 50 kontrol grubu olmak iizere
92 cocuk ile yapilan arastirmada, deney grubundaki ¢ocuklarin yas ortalamasi 11.54+3.15 yil,
kontrol grubundakilerin yas ortalamasi ise 12.54+3.33 yil idi. Deney grubundaki ¢ocuklarin
%54.7’sinin, kontrol grubundakilerin ise %40.0’1mnin kiz oldugu belirlendi (Tablo 3.1).

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarin yas ortalamalart literatiirdeki diger ¢aligmalarla
benzerlik gosterirken, cinsiyetlere gore epilepsi insidanslart farklilik gostermektedir.
Arastirmada deney grubunda kizlarm, kontrol grubunda erkeklerin daha fazla oldugu
goriilmekte iken bir¢ok calismada erkek ¢ocuklarda epilepsi sikligi daha fazladir. Caplin et al.
(38), 175 epilepsi hastaligi olan gocuk ile yaptiklari ¢alismada, ¢ocuklarin 9-14 yas araliginda,
%51.5’inin erkek, kizlarin yas ortalamasimi 11.9+1.8 yil, erkeklerin yas ortalamasini ise
11.6+1.7 y1l olarak belirlemisglerdir. Wagner et al. (41) epilepsi hastaligi olan 9-17 yas
araliginda 77 cocuk ile yaptiklart ¢alismada, cocuklarin %52.0’inin erkek ve yas
ortalamasinin 14.4 yil oldugunu tespit etmislerdir. Goker et al. (205) epilepsi hastaligi olan
cocuklarin ebeveynleri ile yaptiklar calismada, cocuklarin 1 ay-17 yaslar1 arasinda, yas
ortalamasinin 8.3+4.3 yil ve %53.0’inin erkek oldugunu belirtmistir. Giiven (114) epilepsi
tanisi alan 9-17 yaslar1 arasinda 166 ¢ocuk ile yaptig1 calismada, ¢ocuklarin %62.0’min 13-17
yas araliginda, yas ortalamalarinin 13.46+2.57 yil ve %50.6’simin erkek oldugunu belirtmistir
(114).
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4.1.2. Epilepsi Hastahig Olan Cocuklarin Hastahklarina iliskin Ozelliklerinin
Degerlendirilmesi
Arastirmada ¢ocuklarin %87.0’1n1n jeneralize ndbet tipine sahip oldugu belirlenmistir
(Tablo 3.2). Jeneralize nobet tipinin daha fazla goriilmesi, diger ¢alisma sonuglari ile
uyumludur. Giiven (114) c¢alismasinda ¢ocuklarin  %63.3’tiniin, Asadi-Pooya (209)
%87.3’linlin, Wagner et al. (41) %25.0’min, Ersun (210) ise %94.6’smin jeneralize ndbet
tipine sahip oldugunu belirtmislerdir.

Arastirmada son iki yildir ndbetsiz olan ¢ocuklarin orami %21.7 iken ¢ocuklarin
%19.4’{iniin son dort yildir nobetsiz oldugu bulunmustur (Tablo 3.2). Epilepsi tedavisinde
medikal tedavinin sonlandirilmasi i¢in ¢ocugun en az iki yil nébet ge¢irmemesi 6nemli bir
kriterdir. Giiven (2013) caligmasinda epilepsi hastaligina sahip olan c¢ocuklarin %50.0’1n1n
son alt1 aydir, %27.7’sinin de bir yildan daha uzun siiredir ndbet gecirmedigini belirtmistir
(114). Epilepsinin tedavisindeki temel amag¢ nobetsizligi saglamak oldugu i¢in arastirmaya
katilan ¢ocuklarin %41.1’inin en az iki yildir ndbet gecirmemis olmasi, tedavinin oldukca
basarili oldugunu gostermektedir. Epilepside medikal tedaviye cevap almak ¢ocuk ve ailenin
hastaliga uyumunu artiracak ve yasanan problemleri azaltacaktir. Cocuklarin %17.4’4 ise
diizensiz araliklarla nobet gecirmektedir (Tablo 3.2). Bilinmeyen sikliklarla ndbet yasanmasi
hem tedavi yaklasimlarini hem de hastaliga uyumu zorlastirmaktadir.

Arastirmada epilepsi hastalig1 olan deney grubundaki ¢ocuklarin %33.3’iiniin, kontrol
grubundakilerin ise %36.0’min ii¢-dort yildir epilepsi hastalifina sahip olduklar
belirlenmigstir. Hem deney hem kontrol grubunda en yiiksek orana sahip cocuklarin {i¢-dort
yildir epilepsi hastaligina sahip olduklari dikkati ¢ekmektedir (Tablo 3.2). Giiven (114)
epilepsi tanisina sahip olan ¢ocuklarin %27.7’sinin son bir yil i¢inde, 28.3’iinilin son dort yil
ve iizerinde epilepsi tanisi aldiklarini belirtmistir. Goker et al. (205) epilepsi hastaligi olan
cocuklarin ebeveynleri ile ilgili yaptiklar1 calismada, ¢ocuklarin 2.6+2.3 yildir epilepsi
hastaligina sahip olduklarin1 belirlemislerdir. Ersun (210) epilepsi hastaligi olan 130 ¢ocuk ile
yaptiklar1 ¢alismada, ¢ocuklarin %50.0’1nin 1-3 yildir epilepsi hastasi oldugu belirlenmistir.
Arastirma sonucumuz literatiir ile benzerlik gostermektedir.

Aragtirmada deney grubundaki ¢ocuklarin %62.0’1min, kontrol grubundakilerin ise
%58.0’1n1n kontrole diizenli geldigi belirlenmistir. Ayrica deney grubunda yer alan ¢ocuklarin
%78.6’smun, kontrol grubundakilerin ise %62.0’1n1n ilaglarini diizenli olarak kullandigr ve
cocuklarin %18.4’1 i¢in hekim tarafindan antiepileptik ilact kesme karar1 alindigi
belirlenmistir (Tablo 3.2). Giiven (114) ¢alismasinda ¢ocuklarin %93.4’iiniin diizenli olarak
kontrollere geldigini ve %94.0’iiniin ilaglarint diizenli olarak kullandigin1 belirtmistir. Ersun
(210)’un galismasinda da benzer sonuglar bulunmus, ¢ocuklarin %91.5’inin ilaglarimi diizenli
kullandigi, %43.8’inin ilacinm1 igmeyi unuttu§u saptanmistir. Bu bakimdan arastirmanin
sonucu literatiir ile uyumludur.

llag kullaniminda; deney grubundaki gocuklarn %73.5’inde, kontrol grubunda yer
alan ¢ocuklarin %82.0’1nda monoterapi tercih edilmistir. Antiepileptik ilaclar arasinda en sik
“Valproik Asit” grubu ilaglar kullanilmaktadir. Bunu “Levetiresetam” ve “Klobasam” takip
etmektedir (Tablo 3.3). Arastirmaya paralel olarak Goker et al. (205) epilepsi hastaligina
sahip olan cocuklarla yaptig1 calismalarinda en sik kullanilan antiepileptik ila¢ grubunun
“Valproik Asit” (%54.7) oldugunu bildirmislerdir. Tatl et al. (211) 19 ¢ocuk ndrologunun
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epilepsideki ilag¢ tercihlerini degerlendirmek i¢in yaptiklar1 calismalarinda da, c¢ocuk
norologlarinin ilk tercih olarak “Valproik Asit”i diisiindiiklerini belirlemislerdir.

4.1.3. Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuklarin Hastaliklarina iliskin Bilgi Diizeylerinin

Degerlendirilmesi

Arastirmada “Epilepsi Hastaligi Olan Cocuk ve Ebeveynlerine Yonelik Hazirlanan
Modiiler Egitim Programi (ECEMEP)” oOncesi deney grubundaki cocuklarin bilgi puan
ortalamalar1 4.61+0.85, kontrol grubundakilerin puan ortalamalar1 ise; 4.00+£1.70 olarak
bulunmustur. ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki c¢ocuklarin bilgi puan ortalamalar;
birinci son-testlerinde 9.64+0.57, ikinci son-testlerinde 9.33+0.67 ve li¢iincii son-testlerinde
8.19+0.57 seklinde artis gOstermistir. En biiyiik artisin egitimden sonraki ilk son-test olan
birinci son-testte oldugu goriilmektedir. Kontrol grubundaki ¢ocuklarin bilgi diizeylerde ise
onemli bir artisin olmadig1 ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu
gorilmistiir (Grup p<0.001) (Tablo 3.4, Grafik 3.1). “Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin
Hastaliklarina iliskin Bilgi Diizeyi” puanlarinin artisinda ECEMEP modiilleri sirasinda konu
ile ilgili verilen bilgilerin etkisi oldugu diisiiniilmektedir. Bu sonuglar dogrultusunda aragtirma
hipotezlerinden “ECEMEP’e katilan deney grubundaki ¢ocuklarin, kontrol grubundaki
cocuklara oranla bilgi diizeyleri 6nemli Olgiide yiiksektir.” Hj hipotezi kabul edilmistir.
Ayrica egitimler boyunca tiim aile ve ¢ocuklar memnuniyetlerini ifade etmislerdir. Bilgi
puanlarindaki en biiyiik artisin ilk son-test olan birinci son-testte olmasi, birinci son-testin
ECEMEP’ten hemen sonra uygulanmis olmasina baglanabilir. Ikinci ve iigiincii son-testlerde
puanin diistigii gézlenmektedir. ECEMEP ile ¢ocuk ve ebeveynlerin, epilepsi ile ilgili
bilgilerinin artmasi1 6zellikle ¢ocuk ve ailede hastaligi yonetme davranisinin gelisimi igin
olduk¢a 6nemlidir. Bu nedenle bu egitimlerin diizenli ve siirekli verilmesi ve her izlemde
hatirlatilas1 gerekmektedir.

Aragtirmada elde edilen bulgular literatiir ile paralellik gostermektedir. Avci’nin (202)
epilepsi hastaligina sahip cocuklara egitim vererek yaptigi ¢alismalarinda, egitim verilen
gruptaki cocuklarin epilepsiye iliskin bilgi diizeylerinde yiikselme oldugu belirlenmistir.
Aliasgharpour et al. (212) epilepsi hastalarina egitim verip etkinligini degerlendirerek
yaptiklar1 ¢alismalarinda, deney grubundaki hastalarin egitimlerden sonra edindikleri bilgiler
sayesinde kendi hastaliklarin1 yonetme puanlarimin ciddi olglide arttigimi belirtmislerdir.
Hastalig1 yonetme davranislarinin gelismesi nébet kontrolii i¢in oldukga yararli olup yasam
kalitesini ylikseltmektedir (213). Lua et al. (214) modiiler egitim programi ile gocuk ve
ebeveynlerine egitimler vererek yaptiklari ¢aligmalarinda, egitim alan grubun diger gruba gore
bilgi diizeylerinin ve farkindaliklarinin arttigini, egitim alan gruptaki bireylerin tamaminin
egitimlerden memnun oldugunu ve egitimin yararli olduguna inandiklarini belirtmislerdir.

Arastirmada “Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi” ile ¢ocugun yasi, cinsiyeti,
ndbetin tiiril ve ilaglarini diizenli kullanmasinin iligkili oldugu goriilmektedir (p<0.05). 7-12
yas grubunda ve/veya jeneralize tliirde nébetleri olan ¢ocuklarin bilgi puani digerlerinden
yiiksektir (Tablo 3.5). Cocuklarin yas donemlerine gore bilgi puanlari arasindaki farkliliklar
kuramcilarin gelisim donemlerine ait teorilerine gére yorumlanmistir. 7-12 yas grubunda bilgi
puanlarinin yliksek olmasi, Erikson’un psikososyal gelisim teorisi ile agiklanabilir. Bu
donemde akademik basarilar ve akran, 6gretmen goriisleri 6nem kazanir. Cocuk ev, spor, okul
aktivitelerinde en iyi olan1 yapip, basarilari ile gurur duyulmasini ister (215). Piaget’in bilissel
gelisim donemine gore 13-18 yas grubunda ise ¢ocugun karar verme becerileri gelisir,
otonomi onem kazanir. Erigkinlerin diisiincelerinden bagimsiz olarak kendi 6zerk degerlerini
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olusturur (215). Jeneralize tiirde nobetlere sahip olan ¢ocuklarin bilgi puanlari daha yiiksek
bulunmustur. Jeneralize nébet parsiyele gére gocugun yasami lizerine daha olumsuz etkileri
olan ve ¢ocugu daha fazla kisitlayan, giinliik hayatindan alikoyan bir nébet tipidir. Bu sonug
¢ocugun benlik saygisint olumsuz etkileyen bu durumu ¢ézmek icin egitime istekli olmasi
seklinde yorumlanabilir.

Antiepileptik ilacim1 diizenli kullanan ¢ocuklarin bilgi puani, ilacin1 diizenli olarak
kullanmayanlardan ve ilag kesilmesi karari alinanlardan istatistiksel olarak O6nemli Sl¢lide
yiiksek bulunmustur. Bu durum ECEMEP sirasinda ilaglar1 diizenli kullanmanin 6neminin
vurgulanmasi ile agiklanabilir. Modiiller boyunca egitim verilen ¢ocuklarin ilaglari diizenli
kullanmalar1 ile bilgi puanlarinin ytikselmesi beklenen bir durumdur.

Epilepsi beklenmedik anlarda meydana gelen nobetler nedeniyle diger kronik
hastaliklardan farkli ve daha travmatize edicidir. Bireylerin ndbetlerini yonetmeleri, ilaglarini
diizenli kullanmalar1, kontrollere diizenli gelmeleri ve epilepsiyle bagsedebilmeleri i¢in bilgi
sahibi olmalar1 gerekmektedir. Ancak toplumun epilepsi hakkinda yanlis bilgiye sahip olmasi,
halk arasinda bilinen yanlis 6rnekler ve epilepsi hastaligina sahip olan bireyler damgalanma
korkusu gibi nedenlerden dolay1 ihtiyag duyduklar: konular hakkinda soru soramamaktadirlar.
Bu durum cocukluk déneminde daha fazladir. Oysaki ¢ocuk epilepsi ile ilgili bilgi sahibi
oldugunda sadece bilgi diizeyi yiikselmekle kalmayip ayni zamanda nobetini daha iyi
yonetebilecek, kaygi ve korkular1 azalacak bunlarla beraber bagimsizligi ve yasam kalitesi de
artacaktir. Bu nedenle epilepsi tedavisinin en onemli yapi taslarindan biri hastalikla ilgili
dogru bilgiye sahip olmaktir. Aragtirma sonuglarinin bu duruma paralel oldugu goriilmektedir.
Ayrica Olgek puanlart arasinda yiiksek dereceli, pozitif yonlii, kuvvetli dogrusal iliskinin
olmasi; bilgi puani artan ¢ocuklarin, 6z-yeterlik ve yasam kalitesi puanlarinin da artmasi
seklinde yorumlanabilir.

4.1.4. Epilepsi Hastahig Olan Cocuklarin Nobet Oz-yeterliklerinin Degerlendirilmesi
Kronik hastalig1 olan bireylerde 6z-yeterlik; hastaligin eslik ettigi olumsuz durumlara

karsin sonucu kontrol edebilme inanci, 6zgiliveni ve hastalikla basedebilme performansidir
(216).

Aragtirmada ECEMEP o6ncesi deney grubundaki ¢ocuklarin nobet 6z-yeterlik puan
ortalamalar1 2.26+0.22, kontrol grubundakilerin puan ortalamalar1 ise 2.27+0.48 olarak
bulunmustur. ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki ¢ocuklarin nébet 6z-yeterlik puanlari;
birinci son-testlerinde 2.91+0.23, ikinci son-testlerinde 2.99+0.24 ve {igiincii son-testlerinde
3.02+£0.24 seklinde artis gostermistir. Kontrol grubundaki g¢ocuklarin ndbet 6z-yeterlik
diizeylerinin ise diistiigli ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu
goriilmiistiir (Grup p<0.001) (Tablo 3.4, Grafik 3.2). “Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin
Nobet Oz-yeterlik” puanlarinin artisinda ECEMEP modiilleri sirasinda konu ile ilgili verilen
bilgilerin etkisi oldugu diistiniilmektedir. Bu sonuglar dogrultusunda arastirma hipotezlerinden
“ECEMEP’e katilan deney grubundaki ¢ocuklarin, kontrol grubundaki ¢ocuklara oranla ndbet
0z-yeterlik diizeyleri dnemli 6l¢iide yiiksektir.” Hj hipotezi kabul edilmistir.

Nobet 6z-yeterlik 6lgeginde; ¢cocugun kizgin, lizglin ya da sinirli oldugu anlarda veya
ev, okul, tatil gibi ortamlarda ndbetini yonetebilme becerisine iliskin sorunlar ele alinmstir.
Cocuklarin en fazla dile getirdigi zorluklar; kizgin ya da {lizglin olduklarinda ndbeti
yonetememeleri ve ndbet konusunda sorulari oldugunda doktora veya hemsireye
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soramamalaridir. Dolayisiyla epilepsi hastaligi olan ¢ocuga ndbetle ilgili dogru bilginin
verilmesi, nobet 6z-yeterligini artirmada 6nemlidir. Bu nedenle arastirmada nébet 6z-yeterlik
puanlarinin artmasinda, ECEMEP’te yer alan “Epilepsi ve Ben Modiilii” ve “Epilepsi Bilgi
Modiili” kapsaminda verilen bilgiler ile ¢ocuklarn bilgi puan artisginin etkili oldugu
diistiniilebilir. Cocuklarda artan bilgi diizeyi 6zgiivenin olusmasina katki saglayacaktir. Ayrica
“Nobet Yonetimi Modiili” ¢ocugun hastaligi ile basetmesini, dolayisiyla ¢ocukta yeterlilik
duygusu olusturacagi diistiniilmektedir.

Arastirmada “Cocuklar i¢in Nobet Oz-Yeterlik Olgegi” ile ¢ocugun yasi, ndbetin tiirii
ve ailede epilepsi varliginin iliskili oldugu goriilmektedir (p<0.05). 7-12 yas grubunda olan,
jeneralize tiirde nobetleri olan ve ailede epilepsi Oykiisii olan gocuklarin ndbet 6z-yeterlik
puanlar1 digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.6).

7-12 yas grubundaki ve jeneralize nobet tiiriine sahip olan ¢ocuklarin 6z-yeterliklerinin
yiiksek olmasi bu gruptakilerin bilgi puanlarinmn yiiksek olmasi ile agiklanabilir. Olgek puan
korelasyonlarina ve Olgeklerin birbiri ile iligkilerine bakildiginda ¢ocuk bilgi ve ndbet 6z-
yeterlik puanlar1 arasinda yiiksek dereceli, pozitif yonli, kuvvetli dogrusal iliskinin
bulunmasi; bilgi puaninin yiikselmesi ile 6z-yeterlik puaninin yiikseldigini kanitlamaktadir.
Giiven (114) galismasinda bilgi puani yiiksek olan ¢ocuklarin, 6z-yeterliklerinin de ytiksek
oldugunu belirtmistir. Ayrica ¢alismamizda ailede epilepsi Oykiisii olan cocuklarda 6z-
yeterligin yiiksek oldugu goriilmiistiir. Ailede epilepsiyi bilen ve ndbeti taniyan ¢ocugun
nobetini daha iyi yonetebilmesi beklenen bir durumdur. Bu durum Giiven’in c¢aligma
sonucundan farklidir. Giiven (114) calismasinda ailede epilepsi hastaligi olmayan ¢ocuklarin
0z-yeterliginin yiiksek oldugunu ifade etmistir.

Epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarda 6z-yeterlik, onemi yeni kavranmis bir konudur. Bu
nedenle literatiirde konu ile ilgili az sayida ¢alisma bulunmaktadir. Ulkemizde “Epilepsili
Cocuklarda Nébet Oz-yeterligi Olgegi nin gegerlik ve giivenirlik ¢alismast 2013 yilinda
Giiven (114) tarafindan yapilarak literatiire kazandirilmistir. Oz-yeterlik epilepsi hastaligina
sahip cocuklarda yeni g¢alisilmasina karsin, yetiskinlerde yapilan calismalarda yiiksek 6z-
yeterligin; kisinin diigiincelerini, motivasyonunu, ruh halini ve fiziksel sagligini olumlu yonde
etkilediginden bahsedilmektedir. Aksayan ve Goziim (217), bireyin 6z etkililik-yeterlik
algisinin, sagligi gelistiren davraniglarin  baglatilmas1 ve siirdiiriilmesinde 6nemli bir
belirleyici oldugunu vurgulamaktadir. Oz-yeterligin yiikseltilmesi egitimlerle olumlu davranis
kazandirmada olduk¢a 6nemli bir yere sahiptir. Arastirmanin amaglarindan birinin, davranig
degisikligi olusturarak yanlis davraniglarin yerine dogru ve istendik davraniglarin
gelistirilmesi  oldugu  diisiiniildiigiinde, 06z-yeterlik bu duruma biiyiik O6l¢iide katki
saglamaktadir.

4.1.5. Epilepsi Hastahig1 Olan Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Degerlendirilmesi

Kronik hastaliklar ve tedavisi, bireyin yasam tarzinda ciddi degisikliklere neden
oldugundan yasam kalitesini dogrudan etkilemektedir. Arastirmamizda ECEMEP oncesi
deney grubundaki “Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin Yasam Kalitesi” puan ortalamalari
2.34+0.26, kontrol grubundakilerin puan ortalamalar1 ise 2.34+0.23 olarak bulunmustur
(Tablo 3.4) (Grafik 3.3). Puanlar oldukca diisiik olmakla birlikte literatiirle uyumludur.
Durualp et al. (218) yaptiklar1 ¢calismada kronik hastaligi olan ¢ocuk ve ergenlerin, saglikli
cocuk ve ergenlere gore yasam kalitesi puanlarinin diisiikk oldugunu belirtmislerdir. Epilepside
de durum farkli degildir. Epilepsi ndbetleri nedeniyle yasanan psikososyal sorunlarin,
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cocuklarin hastaliga uyumunu zorlastirdigi, glinliilk yasam aktivitelerini ve bagimsizliklarini
kisitladigi, diger kronik hastaligi olan ¢ocuklara oranla daha fazla depresyon ve anksiyete

yasamalarima neden oldugu, sonug¢ olarak da yasam kalitelerini olumsuz yonde etkiledigi
literatiirde siklikla tartisilan bir durumdur (45,50,88,91,207,208,219-222).

Arastirmada ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki “Epilepsi Hastaligi Olan
Cocuklarin Yasam Kalitesi” puan ortalamalari; birinci son-testlerinde 2.69+0.22, ikinci son-
testlerinde 2.56+0.13 ve {iglincii son-testlerinde 2.57+0.14 seklinde degisim gdstermistir. Son-
testlerdeki artisin en fazla egitimden sonraki ilk son-test olan birinci son-testte oldugu
goriilmektedir (Tablo 3.4) (Grafik 3.3, Grafik 3.4). Kontrol grubundaki “Epilepsi Hastalig1
Olan Cocuklarin Yasam Kalitesi” puanlarinin ise diistiigii ve gruplar arasindaki farkin
istatistiksel olarak onemli oldugu gorilmiistir (Grup p<0.001). “Epilepsi Hastaligi Olan
Cocuklarin Yasam Kaliteleri” puanlarinin artisinda ECEMEP modiilleri sirasinda konu ile
ilgili verilen bilgilerin etkisinin oldugu diistiniilmektedir. Bu sonuglar dogrultusunda arastirma
hipotezlerinden “ECEMEP’e katilan deney grubundaki c¢ocuklarin, kontrol grubundaki
cocuklara oranla yasam kalitesi diizeyleri yiiksektir.” Hy hipotezi kabul edilmistir. Aslinda
yasam kalitesi kisa siireli egitim ile yiikseltilebilecek bir durum degildir. Yasam kalitesinin
yiikseltilmesi i¢in siirekli ve diizenli egitimler verilmeli, olumlu davraniglarin kazandirilmast
neticesinde bireyin kendini iyi algilamasi beklenmelidir. Yasam kalitesi bu bakimdan bilgi
diizeyinden farklidir. Bilgi diizeyi egitimler ile daha hizl yiikseltilebilirken, yasam kalitesinin
yiikselmesi igin uzun bir egitim siirecine ihtiyag vardir. Ancak ECEMEP egitimi ile
cocuklarin yasam kalitesi algisinin arttig1 diigiiniilmektedir. ECEMEP’te cocuklara sadece
bilgi verilmemis, onlarin kendini ifade etmelerine de firsat taninmistir. Hastaligi nasil
algiladiklarini, ne derecede etkilendiklerini ve giinliik yasamlarinda nelerin kisitlandigini
anlatmalar1 i¢in imkan taninmistir. Onlarin bakisindan epilepsinin ne oldugu dinlenmistir. Ek
olarak modiiller arasinda kendilerini ve hastaliklarin1 sdzel ve sdzel olmayan yontemlerle
(resim vb.) ifade etmeleri saglanmistir. Boylelikle cocuklar kendilerini daha iyi hissettiklerini
ifade etmislerdir. Bu nedenle ECEMEP sonrasi yasam kalitesi puanlarinin, ¢ocuklarin kendini
ifade etmelerine bagli olarak arttig1 diistiniilmektedir.

Literatiirde egitimler sonucunda yasam kalitesinin yiikseldigini gosteren ¢alismalar yer
almaktadir. Calismalarda gocuklarin puanlarinin yilikselmesinin nedeni epilepsiye iliskin bilgi
eksikliklerinin giderilmesi seklinde aciklanmistir. Hastalik ile ilgili bilgi eksikliginin ¢ocuk ve
ailelerin yasadiklar1 sorunlart artirdigr belirtilmistir (50,146). Aver’'nin (202) caligsmasinda
egitimden sonra deney grubundaki ¢ocuklarin yasam kalitesi Olgeginin ve tiim alt Olgek
puanlarmin arttigr belirtilmistir (202). Wohlrab et al. (181) ve Jantzen et al. (186)
caligmalarinda epilepsi hastaligi olan c¢ocuklarin hastaliga iliskin yasadiklar1 endise ve
korkulara, bilgi eksikligi de eklenince daha fazla giigliikk yasadiklari, verilen egitim

programlarinin bu ¢ocuklarda hastaliga iligkin endiseleri azaltarak yasam kalitelerini artirdigi
bildirilmektedir.

Aragtirmada ¢ocuklarin yasam kalitesi puanlari ile cocugun yasi ve hastalik siiresinin
iligkili oldugu goriilmektedir (p<0.05). 7-12 yas grubunda olan ¢ocuklarin yasam kalitesi
puanlart digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.8). Bu durum 6z-yeterlikte oldugu gibi 7-12 yas
grubu c¢ocuklarin bilgi puanlarinin diger yas grubuna oranla daha fazla artmasi ile
aciklanabilir. Ciinkii arastirmada ¢ocuklarin bilgi ve yasam kalitesi puanlari arasinda yiiksek
derecede, pozitif yonlii, kuvvetli dogrusal iliski bulunmustur (Grafik 3.7, Tablo 3.15). Bu
sonu¢ artan bilgi puaninin c¢ocuklarda yasam kalitesi algisimi yiikselttigi seklinde
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yorumlanabilir. Hastalik siiresi arttik¢a yasam kalitesinin distiigii goriilmektedir (Tablo 3.8).
Epilepsi ile yasanan silirenin uzun olmasi ¢ocuk ve ailenin daha fazla olumsuz etkilenmesine,
yasam kalitelerinin diismesine hatta tlikenmislik yasamalarina neden olabilmektedir.

Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olcegi Alt Boyutlarimin Degerlendirilmesi
Aragtirmada “Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarm Epilepsiye iliskin Yasam Kalitesi
Olgegi” alt boyutlar1 degerlendirilmistir. Bu alt boyutlar;
o Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi
Cocuklarda Hafiza/Dikkat
Cocuklarimn Epilepsi le Ilgili Goriisleri
Cocuklarda Fiziksel Fonksiyon
Cocuklarda Stigma
Cocuklarda Sosyal Destek
Cocuklarin Okul Davranislari
Cocuklarm Saglikla ilgili Davraniglar:’dir.

O 0O O O 00 0 O

Literatiirde ¢cocuklarda yasam kalitesi kavrami; arastirmaya benzer olarak ¢ok boyutlu
ele alinip degerlendirilmistir. Nedeni ise; kronik hastaligir olan ¢ocuklar, sadece hastaligin
semptomlarini azaltmaya c¢alismakla kalmayip, ayn1 zamanda hastalia ek sosyal, psikolojik,
gelisimsel ve ¢evresel sorunlar yasamaktadir (3). Bu sorunlara karsin ¢ocuklar normal
yasantilarini slirdiirmeye ¢aligmakta, fakat giinliikk yagam aktivitelerindeki kisitlamalar yasam
kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (224). Bu boliimde epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin
“Epilepsiye Iliskin Yasam Kalitesi Olgegi” alt boyutlari, alt boyutlar1 etkileyen faktdrler ve
ECEMEP’in etkinligi degerlendirilmistir.

“Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi” Alt Boyutunun Degerlendirilmesi

Epilepsi hastalig1r olan g¢ocuklarda yasam kalitesi sadece hastaliga bagli olmayip,
uygulanan tedaviye ya da bu hastalik ile yagsamanin sonuglarina da bagli olabilmektedir (202).
Epilepsi tanisinin konmasi, ila¢ tedavisinin baglamasi, diizenli antiepileptik ilag¢ kullaniminin
ve kontrollerin gerekliligi, tedavi siirecinin tim aile hayati izerindeki olumsuz etkileri ve
yasanan psikososyal zorluklar hastalik siirecine uyumu zorlastirabilmektedir.

Arastirmada ECEMEP oncesi deney grubundaki ¢ocuklarin “Epilepsinin Cocuklarin
Yasam Kalitesine Etkisi” alt boyut puan ortalamalar1 2.34+0.26, kontrol grubundakilerin puan
ortalamalar1 ise 2.28+0.32 olarak bulunmustur. ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki
cocuklarin “Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi” alt boyut puanlar; birinci son-
testlerinde 2.79+0.28, ikinci son-testlerinde 2.59+0.25 ve tglincii son-testlerinde 2.63+0.20
seklinde degisim gostermistir. Son-testlerdeki artisin en fazla egitimden sonraki ilk son-test
olan birinci son-testte oldugu goriilmektedir. Kontrol grubundaki g¢ocuklarin alt boyut
puanlariin ise diistigii; grup ve izlemler arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu
goriilmiistiir (Grup p<0.001, Izlem p=0.004) (Tablo 3.7, Grafik 3.4).

“Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi” alt boyutunda; epilepsi tanisina
sahip olmanin, nobet gecirmenin ve ila¢ kullaniminin c¢ocuklarin sosyal iliskilerini,
aktivitelerini ve spor faaliyetlerini nasil etkiledigine iliskin sorunlar ele alinmstir.
Arastirmada cocuklarin en fazla dile getirdigi zorluklar; epilepsinin giinlik yasamlarina
getirdigi kisithiliklar, ilag kullanimi ve sosyal iliskileri ile ilgili yasadiklar giigliikler olmustur.
Yasadiklar1 bu kisithiliklardaki en biiyiik etkenin; ansizin yasanan ndbetler oldugu agik¢a
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goriilmektedir. Epilepsinin dogasi geregi yasanan nobetler ¢ocuklarin ve ailelerin her an nébet
korkusu ile yasamalarina neden olmaktadir. Bu korku hem cocugu hem aileyi derinden
etkilemekte, cocugu yeni seyler yapmaktan alikoymaktadir. Boylece ¢ocuk siirekli panik ile
yasamakta, nobeti utang verici buldugu i¢in insan iligkilerinde geri ¢ekilmekte ve yalnizlik
hissetmektedir. Tiim bunlarin sonucunda gocuk, hastaligini hayatin1 siirdiirmede biiyiik bir
engel olarak gérmekte ve diger ¢ocuklardan farkli oldugunu diisiinmektedir. Kendini daima
diger ¢ocuklardan farkli olarak gordiikleri bir diger konu da ila¢ kullanmalaridir. Cocuk ve
ebeveynler kullanilan ilaclar nedeniyle 6zgiirliiglin kisitlandig1 ve bu ilaglara bagl olarak okul
basarisinin azaldigini distinmektedirler. Cocuk epilepsinin yasamini bu kadar olumsuz
etkiledigini disiiniirken “Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi” alt boyutu
puanlarimin diisiik olmasi beklenen bir durumdur.

Literatiirde arastirma bulgularina benzer bulgulara rastlanmaktadir. Wolhrab et al.
(181) galismalarinda epilepsi hastaligina sahip olan ¢ocuklarin giinliikk yasantilarinda birgok
sinirlamalarla kars: karsiya olduklarmi belirtmistir. Ozellikle cocuk ve addlesanlarin gelisim
stirecinde egitim, spor ve akran iligkileri gibi konularda sosyal sinirlamalara neden
olmaktadir. Giiven (114) epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin %12.0’min, Ersun (210) ise
%20.2°sinin, hastaliginin arkadaglar1 ile vakit gecirmesini engelledigini bildirmistir. Avct
(202) ise calismasinda epilepsi hastaligina sahip olan ¢ocuklarin oyun zamanini iyi
kullanamadiklar1 ve sosyal kisitliliklar nedeniyle kendilerini farkli ve yalmiz hissettiklerini
belirtmistir. Desta et al. (225) yaptiklar ¢alismada; epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarin arkadas
cevrelerine katilim durumlarinin olumsuz etkilendigini belirtmislerdir. Cocuklarin %36.0°1
siif arkadaslar1 tarafindan olumsuz yaklasim gordiiklerini ifade etmislerdir. Ayni ¢alismada,
epilepsi hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin %48.0°’1 ¢ocugunu okula gonderme
konusunda endiseli oldugunu belirtmistir. Bu endisenin nedeni ise %83.0 oraninda ndbetin
baslamasi ve olasi bir travmanin yaganmast olarak bulunmustur. Literatiirde, ilk nobetten
sonra yeni bir nobetin gelecegi korkusu ve zamani belli olmayan nobetlerin yarattigl endise
nedeniyle ¢ocuklarin 6zellikle giinliik yasamlarinda kisithiliklar yasadigini, benlik saygilarinin
azaldigini, dolayisiyla epilepsinin yasam kalitesini diisiirdiigiinii bildiren ¢ok sayida calisma
bulunmaktadir (178,179,226-229).

Arastirmada epilepsinin ¢ocuklarin yasam kalitesine etkisi ile ¢ocugun yasi, ndbet
tiirli, hastalik siiresi ve diizenli ilag kullanim1 arasinda iliski oldugu goriilmektedir (p<0.05).
13-18 yas grubunda ve/veya jeneralize nobete sahip ¢ocuklarn alt boyut puanlar
digerlerinden ytiksektir (Tablo 3.8). “Epilepsinin Cocuklarin Yasam Kalitesine Etkisi” alt
boyutunda; epilepsi tanisina sahip olmanin, ndébet gecirmenin ve ila¢ kullaniminin ¢ocuklarin
sosyal iliskilerini, aktivitelerini ve spor faaliyetlerini nasil etkiledigine iliskin sorunlar ele
alimmistir. Dolayisiyla kuramcilarin gelisim donemi teorilerine de dayanarak 7-12 yas
grubundaki c¢ocuklarin epilepsiden daha olumsuz etkilenmesi sasirtict bir durum degildir.
Ciinkii 7-12 yas grubunda akademik basarilar ve akran, 6gretmen goriisleri 6nem kazanir.
Cocuk ev, spor, okul aktivitelerinde en 1yi olan1 yapip, basarilar1 ile gurur duyulmasini ister
(215). Yasanan 6grenme zorluklar1 cocugu daha derinden etkiler. Bu nedenle ¢ocuk yasadig
zorluklardan epilepsiyi sorumlu tutar. Nobet tiirlinde ise jeneralize ndbetlerin parsiyele gore
cocugun yasami iizerine daha olumsuz etkileri olan ve ¢cocugu daha fazla kisitlayan, giinliik
hayatindan alikoyan bir nobet tipi oldugu bilinmektedir. Dolayisiyla jeneralize ndbete sahip
olan ¢ocuklarin yasam kalitesi puanlarinin yiiksek olmasi sasirtict bir sonugtur (Tablo 3.8).
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Hastalik siiresi arttik¢ca ¢ocuklarin yasam kalitelerinin diistiigi goriilmektedir (Tablo
3.8). Epilepsi ile yasanan siirenin artmasi ile ¢ocuklarin yasam kalitelerinin diigmesi beklenen
bir durumdur. Bu durum g¢ocuklarin epilepsiyi daha olumsuz algilamasinda hastalik siiresinin
uzamasinin etkili olmasi seklinde yorumlanabilir.

Bahsedildigi gibi epilepsi, dogasi geregi cocugu derinden etkileyebilecek bir
hastaliktir. Bu etkileri ECEMEP ile azaltmak ve sonug olarak da ¢ocugun bu konudaki yasam
kalitesini artirmak kolay olmayacaktir. Bu ancak, siirekli ve diizenli bir egitim siireci ile
miimkiin olabilecektir. Dolayisiyla, arastirmada ECEMEP ile puanlarin yiikselmesi;
cocuklarin kendini ve yasadiklari zorluklari ifade etmelerine imkan taninmasinin sonucunda
rahatlamalar1 ve kendilerini iyi hissetmeleri ile agiklanabilir. En fazla puan artisinin
ECEMEP’ten sonraki ilk son-testte olmasi da bu durumu dogrular niteliktedir. Cocuklarin
kendilerini diledikleri gibi ifade etmeleri ve sonucunda iyi hissetmeleri yasam Kkalitesi
puanlarini artirmistir.

“Cocuklarda Hafiza/Dikkat” Alt Boyutunun Degerlendirilmesi

Arastirmada ECEMEP 6ncesi deney grubundaki “Cocuklarda Hafiza/Dikkat” alt boyut
puan ortalamasi 1.65+0.44, kontrol grubundakilerin puan ortalamasi ise 1.75+0.39 seklinde
oldukga diisiik olarak bulunmustur. ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki “Cocuklarda
Hafiza/Dikkat” alt boyut puan ortalamalari; birinci son-testlerinde 2.20+0.43, ikinci son-
testlerinde 2.16+0.28 ve tiglincii son-testlerinde 2.26+0.30 seklinde degisim gostermistir. En
biiyiilk puan artisi ECEMEP’ten sonraki ilk son-test olan birinci son-testte goriilmiistiir.
Kontrol grubundaki “Cocuklarda Hafiza/Dikkat” alt boyut puanlarinin ise diistiigii; gruplar ve
izlemler arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu goriilmistir (Grup p<0.001,
Izlem p=0.008) (Tablo 3.7, Grafik 3.4).

“Cocuklarda Hafiza/dikkat” alt boyutunda; cocugun dikkatini toplayamamasi, uzun
siire ayn1 aktiviteyi slirdlirememesi, 6grenmede ve hatirlamada zorluk yasamasi gibi sorunlar
ele alinmistir. Cocuklarin en fazla dile getirdigi zorluklar ise; epilepsi nedeniyle derslerini
anlamada ya da 6grenmede diger arkadaglarindan daha fazla ¢aba harcamalari, 6grendiklerini
cabuk wunutmalari, ¢abuk sikilmalar1 nedeniyle uzun siire aymi aktivite T{zerinde
calisgamamalar ve sik aktivite degistirmeleridir. Cocuga gore 6grenme yeteneginin yasitlarina
gore daha yavas olmasi, 6grendiklerini ¢abuk unutmasi ve derslerine odaklanamamasi okul
basarisinin diismesine neden olmaktadir. Okulda arkadaglarindan daha basarisiz olan ¢ocuk
okula gitmeyi istememekte ve arkadas iligkilerinde c¢ekimser kalmaktadir. Cocuk i¢in en
biiylik sorun sosyal ¢evresinin kisitlanmasidir. Bu dénemde en 6nemli sosyal ¢evre ise okul
ve arkadas c¢evresidir. Cocuk kendini okul ve arkadas ¢evresinden koparan nedeni epilepsi
olarak gordiiglinden, hastaliga bagli olarak yasam kalitesinin diismesi beklenen bir sonugtur.

Epilepsi hastaligina sahip ¢ocuklarin hafiza/dikkat sorunu yagamalarindaki en biiyiik
etkenlerden biri de tedavide kullanilan antiepileptik ilaclardir. Antiepileptik ilaglarin hafiza
zay1flig1, konsantrasyon bozuklugu, huzursuzluk ve hiperaktivite gibi ¢esitli durumlara neden
oldugu bir¢ok calismada saptansa da (50,91,137,230,231); yeni antiepileptik ilaglarin eski
ilaglarla karsilastirildiginda benzer etkilere sahip olmakla birlikte daha etkin tolerabilite ve
giivenlik profilleri nedeniyle cocukluk cagi epilepsilerinde monoterapi ya da ek tedavide
potansiyel olarak genis kullanim alanina sahip oldugunu gosteren ¢aligma da mevcuttur (232).
Aragtirmamizda ise kullanilan antiepileptik ila¢ sayisi ile yasam kalitesi hafiza dikkat alt
boyutu arasindaki iligki incelendiginde; monoterapi ve ikili-ii¢lii ilag tedavisi alan ¢ocuklarin
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hafiza/dikkat puanlar1 arasinda fark bulunmamustir. Giinlimiizde antiepileptik ilaclarin yan
etkileri oldukca azaltilmis olsa da; egitimler boyunca c¢ocuklarin ve ebeveynlerin biiyiik bir
cogunlugu sersemlik, uykuya meyil ve konsantrasyon bozuklugu gibi istenmeyen etkileri
yasadiklarini ifade etmislerdir.

Arastirmada ECEMEP’ten sonra “Cocuklarda Hafiza/dikkat” alt boyutu puan
ortalamalarnin yiikselmesinde modiillerde verilen bilgilerden daha ¢ok, “Epilepsiye Iliskin
Yasam Kalitesi Olgegi” ve diger alt puan ortalamalarinda oldugu gibi ¢ocugun kendini ifade
etmesinin etkili oldugu diisiinilmektedir. Dolayisiyla ¢ocugun bilgi almas1 yasam kalitesinin
yiikselmesinde tek etken degildir. Cocuklar, kendilerini anlattiklar1 ve kendi gozleriyle
epilepsiyi ifade ettikleri anlarda, egitim anindan daha ¢ok rahatladiklarini ifade etmislerdir.
llact ve epilepsiyi hayatlarii zorlastiran bir durum olarak gormekten ancak kendilerini
anlatarak uzaklagabildiklerini belirtmislerdir. En biiylik puan artisinin ilk son-testte olmasi da
bu durumu dogrular niteliktedir.

“Cocuklarm Epilepsi ile lgili Goriisleri” Alt Boyutunun Degerlendirilmesi

Arastirmada ECEMEP o6ncesi deney grubundaki “Cocuklarn Epilepsi ile Ilgili
Gortigleri” alt boyut puan ortalamast 3.07+0.26, kontrol grubundakilerin puan ortalamasi ise
2.96+0.33 seklinde oldukca diisiik olarak bulunmustur. ECEMEP sonrasinda, deney
grubundaki “Cocuklarin Epilepsi ile Ilgili Goriisleri” alt boyut puanlari; birinci son-testlerinde
3.22+1.14, ikinci son-testlerinde 3.23+0.15 ve Uglincii son-testlerinde 3.25+0.14 seklinde
degisim gostermistir. Son-testlerdeki en biiyiik puan artisi ECEMEP ten sonraki ilk son-testte
yasanmistir. Kontrol grubundaki “Cocuklarmn Epilepsi ile Ilgili Goriisleri” alt boyut
puanlarinin ise diistiigii ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak Onemli oldugu
goriilmiistiir (Grup p<0.001) (Tablo 3.7, Grafik 3.4). “Cocuklarin Epilepsi ile Ilgili Gériisleri”
alt boyut puanlarinin artisinda ECEMEP modiilleri sirasinda konu ile ilgili verilen bilgilerin
yanisira gocugun kendini ifade etmesinin etkili oldugu diigiiniilmektedir.

“Cocuklarin Epilepsi Ile Ilgili Gériisleri” alt boyutunda, cocuklar epilepsinin
yasamlarini ne derece etkiledigini degerlendirmislerdir. Bu alt boyutta ¢ocuklarin en fazla
ifade ettigi zorluklar; epilepsiye sahip olmalarinin adaletsiz olmasi ve hastalifa bagh
mutsuzluk olmustur. Epilepsi hastaligina sahip c¢ocuklar, nobeti tetikleyecegi korkusu ile
gerek aile gerek de okul cevresi tarafindan fiziksel fonksiyon ve aktivite (6zellikle oyun ve
spor) yoniinden kisitlanmaktadir. Kisitlamalar ise 6zellikle oyun, okul ve addlesan donemdeki
cocuklar icin en onemli iligkiler olan akran iliskilerini zayiflatmaktadir. Bu durum g¢ocugu
mutsuz etmektedir. Bu sonug ¢ocuklarin epilepsiyi hoslandigi seyleri yapmasimi engelleyen,
arkadas ve oyun ortamlarindan alikoyan adil olmayan bir durum olarak degerlendirmelerine
neden olmaktadir.

Cocugun kendini nasil algiladiginin disinda, ¢ocugu mutsuz eden bir diger konu da,
cevrenin onu nasil algiladigidir. Toplumun epilepsi hastaligina sahip ¢ocuklara gosterdigi
olumsuz yaklasim ve davranislar, cocugu epilepsiden daha fazla etkileyebilmektedir (194).
Toplumdaki bireylerin koruma iggiidiisiiyle ¢ocuga gosterdigi asir1 hassasiyet, ilgi ve tizerine
diisme, tehlikelerden sakinma ve hatta farkina varilmayan 6zgiirliigii kisitlama davraniglart
cocugu izole ve yalniz bir birey haline getirebilmektedir. Bu durum ¢ocugun kendini mutsuz
hissetmesine ve diger cocuklara gore sanssiz oldugunu diisiinmesine neden olmaktadir.
Cocugun yasam kalitesinin diismesi, adaletsiz olarak degerlendirdigi bu yasam seklini
stirdiiriilmesi ve bununla miicadele etmesine baglanabilir.
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Literatiirde egitim alan ¢ocuklarin kendilerini algilama durumlarmin ve hastaligi
yonetme Ozelliklerinin daha iyi oldugunu gosteren benzer c¢alismalar bulunmaktadir
(233,234). Diger alt boyutlarda oldugu gibi bu alt boyutta da ECEMEP ile puan artisi
olmasmin nedeni ¢ocuklarin modiiller siiresince kendilerini ifade etmeleri ve yasadiklari
zorluklar1 icgtenlikle anlatmalaridir. Ciinkii ¢cocugun kendini algilayis bi¢imini, egitim ile
degistirmek oldukga zordur. Ancak ECEMERP siirecinde kendi bakis a¢isindan hastaligini ve
hastaligin hayatlarina etkisini anlatan ¢ocuklar, diislincelerinin dinlenmesi ile kendini degerli
hissettiklerini ifade etmislerdir. ECEMEP’ten sonraki ilk son-testte puanlarin belirgin olarak
artmasi dogrular niteliktedir.

Arastirmada ¢ocuklarin epilepsi ile ilgili goriisleri ile gocugun yasi, nobet tiirii, akraba
evliligi, hastalik siiresi ve diizenli ilag kullanimi arasinda iliski oldugu goriilmektedir
(p<0.05). 7-12 yas grubunda, jeneralize nobete sahip ve/veya ailede akraba evliligi olmayan
cocuklarin epilepsi ile ilgili goriisleri diger gruptan daha olumludur (Tablo 3.8). Cocuklarin
epilepsi ile ilgili goriisleri ile gocugun yasi arasindaki iligki Piaget’in biligsel gelisim teorisi ile
aciklanabilir. Piaget ¢ocugun 7-11 yas aralifinda somut diisiindiigiinii ifade eder. Agirlik,
hacim gibi somut kavramlarin daha iyi anlasildigini, soyut kavramlarin ise heniiz
sekillenmedigini bildirir. Piaget’e gére ¢ocuk 12 yasindan sonra kavramlar iizerinde soyut
diistinebilmektedir. Degiskenler arasinda hipotez kurar, olaylar1 soyut ifadelerle yorumlar
(215). Arastirmada 13-18 yas grubundaki ¢ocuklarin epilepsi ile ilgili goriis puanlarinin diisiik
olmasi, hastalig1 adaletsizlik olarak gormeleri ve kendilerini diger yas grubundakilere gore
daha olumsuz algilamalar1 bu sekilde agiklanabilir. Yasam kalitesi akraba evliligi arasindaki
iligki ise soyle aciklanabilir. Epilepsinin genetik ile iligskisi ve genetik yapiya bagli olarak
nobetlere yatkin olunabilecedi ebeveynler ve ¢ocuklar tarafindan bilinmektedir. Bu nedenle
akraba evliligi olan ailelerdeki cocuk ebeveynlere daha tepkili davranmakta, ebeveynleri
sorumsuzlukla su¢lamakta ve epilepsiye sahip olmalarin1 adaletsiz bir durum olarak
gormektedirler. Ilact diizenli kullananlarin ise sorumluluklarini yerine getirme bilinci ile daha
olumlu goriislere sahip oldugu diisiiniilebilir. Iki yildan daha az siiredir epilepsi hastaligina
sahip olan ¢ocuklarin epilepsi ile ilgili gortisleri diger gruplara gore istatistiksel olarak dnemli
derecede olumludur (Tablo 3.8). Hastalik siiresi arttik¢a, ¢ocuk epilepsiyi daha olumsuz
algilamakta ve mutsuz hissetmektedir. Hastalik siiresi arttik¢a ¢ocuklarin epilepsi ile ilgili
goriisleri yasam kalitesi puanlarinin diismesi de bu durumu kanatlar niteliktedir (Tablo 3.8).

“Cocuklarda Fiziksel Fonksiyon” Alt Boyutunun Degerlendirilmesi

Kronik hastaliga bagl olarak fiziksel smirliliklar bireyin bagimsizligini azaltmakla
birlikte uzun siireli bakim gereksinimini, saghigin algilanmasini ve sosyal etkinlikleri
kisitlamaktadir (218). Arastirmada, ECEMEP oncesi deney grubundaki “Cocuklarda Fiziksel
Fonksiyon” alt boyut puan ortalamasi 2.08+0.45, kontrol grubundakilerin puan ortalamasi ise
2.03+0.52 olarak bulunmustur. ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki “Cocuklarda Fiziksel
Fonksiyon” alt boyut puan ortalamalari; birinci son-testlerinde 2.53+0.62, ikinci Son-
testlerinde 2.50+0.30 ve tiglincii son-testlerinde 2.394+0.32 seklinde degisim gostermistir.
Kontrol grubundaki “Cocuklarda Fiziksel Fonksiyon” alt boyut puanlarinin ise diistiigli ve
gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu goriilmistir (Grup p<0.001)
(Tablo 3.7, Grafik 3.4).

“Cocuklarda Fiziksel Fonksiyon™ alt boyutunda; ¢ocuklarin giinliik yasamlarinda (tek
basina dus almak, okula gidip gelmek vb.) ya da okullarinda fiziksel gii¢ gerektiren islerini
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bagimsiz yerine getirebilme (agir bir okul cantasini tasimak vb.) ve spor faaliyetlerine
(ylriiyiis, bisiklete binme vb.) katilabilme durumlar1 degerlendirilmistir. Cocuklarin en fazla
ifade ettikleri zorluklar; giinliikk yasam aktivitelerini bagimsiz olarak yerine getirememeleri ve
spor ya da oyun aktivitelerinin sinirlanmasidir. Daha 6nce bahsedildigi gibi epilepsi belirsiz
nobetlerle karakterize bir hastalik oldugundan, aileler cocuklarin fiziksel aktivitelerini
siirlayabilmektedir. Bu kisitlamalarin birgok nedeni olabilmektedir. Bazen aileler nobeti
tetikleyebildigi i¢in (absans nobet vb.) cocugu simirlandirirken, bazen de olasi bir ndbet
durumunda ¢ocugun giivenli bir ¢evrede olmasi ve herhangi bir travma yasamamasi i¢in
cocugu aktivitelerinden (yiizme, bisiklete binme vb.) alikoyabilmektedir.

Arastirmanin sonuglarina benzer olarak Elliott et al. (235) yaptiklar1 calismada,
epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarin, ebeveynlerinin kendilerini asir1 sekilde izlemeleri ve sinirlar
koymalar1 nedeniyle sosyal izolasyon yasadiklarini ve yasam kalitelerinin diistiigiini
belirlemiglerdir. Yapilan baska bir ¢aligmada ise epilepsi hastaligi olan ¢ocuklar oyun
zamanlarini iyi kullanamadiklarini ve sosyal kisithiliklar nedeniyle kendilerini farkli ya da
yalniz hissettiklerini belirtmislerdir (236). Aver et al. (202) yaptiklari ¢alismada da sonug
benzerdir. Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarin %23.8’1 spor faaliyetlerinin hastaliklar1 nedeniyle
kisitlandigint bildirmislerdir. Desta et al. (225) yaptigi ¢alismada, epilepsi hastaligi olan
cocuga sahip ebeveynlerin yalnizca %8.0’mnin okulda fiziksel aktivitede bulunmasi1 konusunda
cocuklari sinirlamadiklar: bildirilmistir. Aslinda bu uygulamalar ¢ocuk i¢in asirt olmadigi
siirece yanlis degildir. ECEMEP’te de vurgulanmistir ki; en O6nemli durum ndbeti
tetikleyebilecek riskli durumlardan kaginilmasi ve ¢ocuk i¢in giivenli ¢evrenin saglanmasidir.
Ancak 6nlem alinirken ¢ocuklarin oyun aktiviteleri tamamen kisitlanmamali1 ve zevk aldiklar
spor faaliyetleri yerine getirilebilmelidir. Bir ¢ocuk i¢in oyun en Onemli aktivitedir.
Epilepsinin ¢ocugu spor ve oyundan alikoymasi, cocugun goziiyle epilepsinin en olumsuz
yanlarindan biri olabilir. Cocuklukta arkadas gruplarinin en biiyiik kismint spor ve oyun
gruplar1 olusturdugu i¢in sporu ve oyunu kisitlamak ayni zamanda onun arkadas ¢evresini de
sinirlandirmak demektir. Cocugun hem spor hem de arkadas c¢evresinden uzaklagsmaya
baslamasi, hastaligt olumsuz algilamasin1 pekistirir. Bu nedenle makul Onerilerde
bulunularak, c¢ocugun kendini yetersiz ve diger g¢ocuklardan farkli hissetmesine engel
olunmalidir. Kati kurallar koymak yerine, sadece riskli sporlardan uzak durmak ya da onu
kurtarabilecek birinin gozetiminde olmasi gibi gereken ¢izgiyi net olarak c¢izmek en
dogrusudur. Boylece cocuga simirlarin iginde 6zgilir olabilme imkani verilecek, kendi
alternatifini iiretip, hayat1 hakkinda karar vererek bagsetme davranis1 gelistirmesi saglanacaktir.

Yasam kalitesi 6lgeginin diger alt boyutlarinda oldugu gibi bu boyutta da ECEMEDP ile
puan artist olmasmin nedeni ¢ocuklarin modiiller siiresince hissettiklerini ifade etmeleri,
yasadiklar1 zorluklarini anlatmalaridir. ECEMEP’de cocuklarin sosyal aktivitelerde sinirlar
cercevesinde Ozgilir olabileceklerinin 0Ozellikle vurgulanmasi da hissettikleri kisitlanma
duygusunu azalttig1 diisiiniilmektedir.

Arastirmada c¢ocuklarin fiziksel fonksiyonlari ile ¢ocugun yasi, ndbet tiirii ve hastalik
siiresi arasinda iligki oldugu goriilmektedir (p<0.05). 7-12 yas grubunda ve/veya jeneralize
nobete sahip ¢ocuklarin fiziksel fonksiyon puanlari digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.8).
Yasam kalitesinin ¢ocuklarda fiziksel fonksiyon alt boyut puanlarinin 13-18 yas grubunda
daha diisiik olmasi, adélesan donemin en 6nemli 6zelliklerinden olan 6zerklik kavrami ile
aciklanabilir. Kendi se¢imlerine dayali, bagimsiz karar verebilmek bu donemde oldukca
onemlidir. Ancak bu donemdeki cocuk fiziksel aktivitelere katilmada (oyun, spor vb.)
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hastaligin1 6nemli bir kisitlayic1 olarak goérmekte, bagimsiz karar alamadigini ve kendi
secimlerini yapamadigini diisiinmektedir. 7-12 yas grubunda da oyun ¢ok onemli bir fiziksel
fonksiyondur ancak 6zerklik kavrami henliz 6nem kazanmadigi icin daha az kisitlanmiglik
hissetmekte dolayisiyla fiziksel fonksiyon alt boyut puanlari daha yiiksek olarak
gorilmektedir.

Jeneralize ndbet tiiriine sahip olan ¢ocuklarin fiziksel fonksiyon alt boyut puanlarinin
fokal nobet tiiriine sahip olan gocuklardan fazla olmasi dikkat ¢eken bir sonugtur. Oysa Ki
jeneralize nobet ¢ocuklarin fiziksel fonksiyonlarini kisitlayan, spor ve sosyal aktivitelerden
alikoyan bir durumdur.

“Cocuklarda Stigma” Alt Boyutunun Degerlendirilmesi

Stigma kronik hastaliga sahip hastalar tarafindan sik olarak yasanmakta ve ifade edilen
kaygilar arasinda ilk siralarda yer almaktadir (237). Epilepsi hastaligi olan bireylere gore
onlarin miicadele ettikleri en biiyiik zorluklardan biri stigmadir (237,238). Stigma yetiskinlere
gore cocuklarda daha yaygindir. Epilepsi etkin sekilde tedavi edilse dahi, hastaliga eslik eden
bu durum hastalarin yasam kalitelerini olumsuz yonde etkilemektedir (239,240).

Arastirmada, ECEMEP o6ncesi deney grubundaki “Cocuklarda Stigma” alt boyut puan
ortalamast 2.16+0.47, kontrol grubundakilerin puan ortalamalart ise 2.06+0.43 olarak
bulunmustur. ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki “Cocuklarda Stigma” alt boyut puan
ortalamalari; birinci son-testlerinde 2.30+0.43, ikinci son-testlerinde 2.11+0.21 ve {igiincii
son-testlerinde 2.10+0.22 seklinde degisim gostermistir. Kontrol grubundaki “Cocuklarda
Stigma” alt boyut puanlarmin ise diistiigii ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak
onemli oldugu goriilmustiir (Grup p<0.001) (Tablo 3.7, Grafik 3.4).

“Cocuklarda Stigma” alt boyutunda, ¢ocuklarin giinliik yasamlarinda ya da okullarinda
otekilestirilme durumlar1 ele alimmistir. Cocuklarin en cok ifade ettikleri zorluk, bir isi
yapmaya aday olduklarinda kendilerinin yerine saglikli arkadaslarinin tercih edilecegini
diistinmeleri olmustur. Cocuklar kendilerini diger insanlardan ayiran en 6nemli engeli epilepsi
olarak gormektedir. Bu diisiincede sosyal c¢evrenin payi biiyiiktiir. Cocuklar, insanlarin
hastaligindan dolayr kendilerinden korktugunu ve onlara daha az deger verildigini
diisiinmektedirler. Cevrenin onu olumsuz olarak algiladigini diisiindiik¢e, kendini daha fazla
soyutlamakta, arkadaglari ile yapilan sosyal akvitelerden geri durmakta sonug¢ olarak da
yeterlilik hissini kaybetmektedirler. Yapilan ¢alismalarda da benzer sonuglara ulasilmistir.
Stigmanin; sosyal izolasyon, benlik saygisinda azalma, depresyon gibi sorunlari beraberinde
getirdigi gorilmustiir (50,142,194,241,242). Ancak hastaligini pozitif algilayan, yasitlarindan
farkl1 ve yetersiz olmadigina inanan ¢ocuklar, hastaligi ile daha iyi basedebilmektedirler.
Desteklenen ¢ocuklar saglik profesyonelleri ile isbirligi ic¢inde, tedavisine daha etkin
katilmaktadir. Cocugun ciddi psikososyal sorunlar yasamasina ve yasam kalitesinin olumsuz
etkilenmesine neden olan stigmanin ortadan kaldirilmasi, epilepsi tedavisinde oldukca dnemli
bir yere sahiptir. Literatiirde de epilepsi hastalig1 olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin stigma gibi
sosyal konularda desteklenmesinin, hastalikla basetmede 6nemli oldugunu gosteren ¢aligmalar
bulunmaktadir (202,243).

Arastirmada ECEMEP ile deney grubunda yer alan “Cocuklarda Stigma” alt boyut
puan ortalamalar1 ilk son-testte kismen de olsa artis gostermektedir. Egitim sonrasi deney
grubundaki ¢ocuklarin epilepsiye iliskin daha olumlu tutumlar sergiledigi goriilmiistiir.

89



Ancak, yasam kalitesi 6lgeginin diger alt boyutlarinda oldugu gibi bu boyutta da ECEMEP ile
puan artist olmasinin nedeni ¢ocuklarin modiiller siiresince hissettiklerini ifade etmeleri,
yasadiklar1 zorluklarini anlatmalaridir. Aksi takdirde egitimlerle ¢ocuklarin yasadigi stigma
ve Otekilestirilme duygusu ortadan kaldirmak oldukc¢a zordur, sadece ¢cocuk hastaligi ile ilgili
daha olumlu diisiincelere sahip olabilir. Bireylerin epilepsi hakkinda daha fazla bilgi sahibi
olmasi halinde epilepsiye dair uyumun arttigini, stigma ve epilepsinin olumsuz etkilerinin
distligiinii gosteren sadece bir ¢alismaya (27) rastlanmistir. Stigmanin ortadan kaldirilmasi
icin toplum bilgilendirilerek farkindaliklari artirilmalidir. Amerika, Danimarka gibi gelismis
iilkelerde epilepsi konusunda toplumu bilinglendirmeye yonelik yapilan siirekli egitimlerin bu
olumsuz davraniglart diizelttigi, siirekli egitimin geri plana atildig1 gelismekte olan iilkelerde
ise olumsuz davraniglarin gozlendigi belirtilmektedir (244).

Cocuklarin yagsadigr stigma ile cocugun yasi, epilepsiden dolay1 aile iliskilerinin
olumsuz etkilenmesi ve ilaglarini diizenli kullanma arasinda iligki oldugu goriilmektedir
(p<0.05). 13-18 yas grubunda ve/veya epilepsiye bagl aile iliskileri olumsuz etkilenen
cocuklarin stigma bakimindan yasam kaliteleri digerlerinden diisiiktiir (Tablo 3.8). 13-18 yas
grubunda stigma nedeniyle yasam kalitesinin daha diisitk olmasi ¢ocuklarin epilepsi ile ilgili
goriisleri alt boyutunda oldugu gibi gelisim donemi ozellikleri ile agiklanabilir. 13-18 yas
grubunda ¢ocuk olaylara toplumsal agidan bakmayi 6grenir. Toplum beklentilerine uygun bir
birey olup olmadigi diisiincesi ve toplumun kendi hakkindaki goriisleri 6nem kazanir (215).
Toplumun kendisi hakkindaki diisiincelerine 6nem verdigi bu donemde hastaligindan dolay1
toplum tarafindan damgalanma hissi yasamasi sasirtict bir durum degildir. Buna ek olarak
stigma kavrami adaletsizlik kavramina benzer sekilde soyut bir kavramdir. 13-18 yas
grubunun yasam kalitesi stigma alt boyut puanlarinin diisiik olmasinda, soyut kavramlarin 13-
18 yasinda gelismeye baslamasi oldukca etkilidir. Aile iliskileri olumsuz etkilenen ¢cocuklarin
stigmaya bagli yasam kalitelerinin diismesi beklenen bir durumdur. Ilacini diizenli
kullananlarin da stigmaya bagli yasam kalitelerinin diisiik oldugu goriilmistiir. Bu durum
cocuklarin damgalanma algisindaki en 6nemli etkenlerden birinin ila¢ kullanmak zorunda
olmalari ile aciklanabilir.

“Cocuklarda Sosyal Destek” Alt Boyutunun Degerlendirilmesi
Sosyal destek, yasam kalitesi ile birebir ilgili bir konudur ve bireye g¢evresindeki
insanlar tarafindan yapilan yardim olarak tanimlanabilir (245).

Arastirmada, ECEMEP o6ncesi deney grubundaki “Cocuklarda Sosyal Destek” alt
boyut puan ortalamalarmin 2.00+0.48, kontrol grubundakilerin puan ortalamalar1 ise
2.27£0.39 olarak bulunmustur. ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki “Cocuklarda Sosyal
Destek” alt boyut puanlari; birinci son-testlerinde 2.04+0.58, ikinci son-testlerinde 1.38+0.42
ve Uglincli son-testlerinde 1.40+0.36 seklinde degisim gostermistir. Kontrol grubundaki
“Cocuklarda Sosyal Destek” alt boyut puanlarin diistiigii ve gruplar arasi farkin olmadig,
yalmzca izlemler arasi farkin oldugu gériilmiistiir (Izlem p=0.0001) (Tablo 3.7, Grafik 3.4).
Cocuklarda sosyal destek alt boyut puan ortalamalarinda ciddi bir artis olmamis, azalma
yasanmistir (Grafik 3.4).

“Cocuklarda Sosyal Destek” alt boyutunda, ¢ocuklarin aile ve arkadas iliskilerine
yonelik sorunlar ele alimmustir. Arastirmada cocuklar daha cok ailelerinin desteginden
memnun olduklarmi1 ancak arkadas desteginden yeteri kadar yararlanamamalarini dile
getirmiglerdir. Avci (202) galismasinda, arastirmaya benzer sekilde hem deney hem de kontrol
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grubundaki c¢ocuklarin ailelerinden destek aldiklarmi fakat arkadas ve Ogretmenlerinden
yeterli destegi alamadiklarin1 belirtmistir. Akg¢al1 et al. (245) yaptiklar ¢alismada da epilepsi
hastalarinda arkadas destegi anlamli olarak diisiik bulunmustur. Cocuklarda sosyal destek
degerlendirilirken arkadas desteginin oncelikli olarak ele alinmasinin nedeni ise; erigskinlerde
okul alan1 ya da arkadas iliskisi ¢cok onemli olmazken, ¢ocuklarda arkadas ile goriisme ve
oyun/spor ortamlari olduk¢a 6nemlidir (218,246).

Pek cok calismada; ¢ocuklarda sosyal destegin yetersiz olmasinin nedenlerinden biri
olarak, cocuklarin sosyal destek arama davranislarinin yetersiz olmasi gosterilmistir
(50,88,91,142,194,241,247,248). Whatley et al. (249) sosyal destek arama davraniglarindaki
azalmanin ii¢ nedenini; ¢ocugun okula gidemedigi giinler nedeniyle arkadas iliskilerinin
azalmasi, nobet kaygisi ile aktivitelerin sinirlanmasi ve ilag kullanimini saklamak i¢in arkadas
ortamlarindan geri durulmasi seklinde belirtmislerdir. Arastirmamizda “Epilepsiye Iliskin
Yasam Kalitesi Olgegi”nin “Cocuklarin Epilepsi ile Ilgili Goriisleri”, “Cocuklarda Fiziksel
Fonksiyon” ve “Cocuklarda Stigma” alt boyut puan ortalamalarimin da diisiik olmasi, bu
duruma paraleldir. Literatiirde yas, cinsiyet, nobetlerin tipi ve siklig1 gibi pek ¢ok faktoriin,
cocugun sosyal destek kapilarini kapatmasinda rol oynadigmmi gosteren calismalar da
bulunmaktadir (50,91,194,249,250). Ancak arastirmamizda sosyal destek yalnizca aile oykiisii
ile iliskili bulunmustur (p<0.05) (Tablo 3.8). Ailesinde epilepsi hastasi olmayan ¢ocuklarda
sosyal destek digerlerinden daha yiiksektir (Tablo 3.8). Aile Oykiisii ile sosyal destek iligkisi
sOyle agiklanabilir. Ailesinde epilepsi hastasinin olmasi aileyi daha ice doniik hale
getirmektedir. Ebeveynler ve tiim bireyler giinlik yasam aktivitelerinden ve arkadas
iligkilerinden geri kalmaktadir. Epilepsi hastaligina sahip bireyin hayatin merkezine konmasi
ve tiim aile iligkilerinin ona bagli olarak planlanmas1 sosyal destek arayisini azaltmakta ve
algilanan sosyal destegi diisiirmektedir.

Calismalarda da goriildiigii tizere sosyal destek degistirilmesi zor ya da degistirilemez
faktorlerle yakindan iligkili ve egitim ile yiikseltilmesi kolay olmayan bir durumdur. Bu
nedenle ECEMEP sonrasi sosyal destek alt boyutu son-test puanlarinda ciddi bir artis
gozlenmemistir. Ancak ¢ocuklari bir araya getirme yoluyla ya da uzun siiren hem egitim hem
sosyal amacli diizenlenen kamplarla sosyal etkilesimin artmas1 saglanabilir. Weinstein et al.
(184) yaptiklart ¢alismada, epilepsi hastaligi olan ¢ocuklar i¢in diizenledikleri kampa katilan
¢ocuklarin sosyal etkilesim ve iletisim becerilerinin arttigini belirlemislerdir.

“Cocuklarin Okul Davramslar1” Alt Boyutunun Degerlendirilmesi

Cocuklarin gelisim doneminin 6nemli bir kismini1 kapsayan okul ¢aginda yasanan
problemler ¢ocuklarin yasam kalitesini etkilemektedir. Arastirmada, ECEMEP oncesi deney
grubundaki “Cocuklarin Okul Davranislar1” alt boyut puan ortalamalarinin 3.92+0.56, kontrol
grubundakilerin puan ortalamalar1 ise 4.00+0.45 olarak Ol¢iilmiistir. ECEMEP sonrasinda,
deney grubundaki “Cocuklarin Okul Davraniglar1” alt boyut puanlari; birinci son-testlerinde
4.25+0.30, ikinci son-testlerinde 4.18+0.29 ve figiincli son-testlerinde 4.25+0.23 seklinde
degisim gostermistir. Son-testlerdeki en biiyiik artisin egitimden sonraki ilk son-test olan
birinci son-testte oldugu goriilmektedir. Kontrol grubundaki “Cocuklarin Okul Davranislar1”
alt boyut puanlarinin on-teste oranla diistiigli ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak
onemli oldugu goriilmiistiir (Grup p<0.001) (Tablo 3.7, Grafik 3.4).

“Cocuklarin Okuldaki Davraniglar1” alt boyutunda; hastaliklar1 nedeniyle okula
devamsizlik durumlari, okuldaki basart durumlar1 ve arkadas, 6gretmen, okul personeliyle
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iliskileri ele alinmistir. Cocuklarin sik ifade ettigi sorunlar, nedensiz yere okula devam
edememeleri ve okul basarilarinin diisiik olmasidir. Cocuklar ve ebeveynleri; nobetler, okula
devamsizlik ve tedaviler nedeniyle okul basarilarinin diistiigiinii ifade etmektedirler.
Literatlirde benzer sonuca rastlanmistir. Desta et al. (225) yaptig1 calismada, epilepsi hastaligi
olan ¢ocuklarin %51.0’min ayda en az bes giin okula devam edemediklerini belirtirken, bu
durumun en O6nemli nedenleri olarak takip ve kontroller gosterilmektedir. Oostrom et al.
(251), 51 epilepsi hastalig1 olan okul ¢ocugu ile yaptiklari ¢alismalarinda, kontrol grubuyla
benzer zeka ve egitimsel gecmisleri olmasia karsin, epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin %
51.0’min 6zel egitim yardimina gereksinim duydugunu belirlemislerdir. Kobya’nin (252)
yaptig1 calismada, epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin % 50.8’inin okul basarisinin olumsuz
etkilendigi bulunmustur. Shackleton et al. (253) yaptiklar1 caligmada epilepsi hastaligina sahip
olanlarin egitim yagaminda genel niifusa gore daha diisiik basariya sahip oldugu ve daha fazla
sorun yasadigmi bildirmislerdir. Austin et al. (36) yaptiklar1 c¢alismada, ndbet gegiren
cocuklarin artmis oranda Ogrenme giligliigli ve davranis problemleri gosterdigini ifade
etmislerdir. Avcei (202) calismasinda da, hem deney hem kontrol grubundaki ¢ocuklarin yartya
yakininin epilepsi nedeniyle okul basarisinin etkilendigini bildirmistir. Avci et al. (254)
tarafindan yapilan baska bir ¢aligmada ise epilepsi hastaligina sahip olan ¢ocuklarin %52.3°1,
okul basarilarinin epilepsi nedeniyle distligiinii bildirmislerdir. Okul basarisinin diismesi
hemen her ¢ocuk tarafindan ifade edilmesine karsin sinif tekrari nadir yasanan bir durumdur.
Arastirma bulgularindan farkli olarak Schouten et al. (255) yaptiklari ¢alismada, epilepsi
hastalig1 olan ¢ocuklarin %22.0’1min basarisizlik nedeni ile okulun bir yilini tekrar ettiklerini
belirtmislerdir.

“Cocuklarin Okul Davraniglar1” alt boyutunda puan artisinin saglanmasinda ECEMEP
sirasinda, ¢cocugun kendini sozel ve sozel olmayan yontemlerle ifade etmesinin etkili oldugu
diisiiniilmektedir. Cocugun okuldaki basarisini, devamsizlik durumlarini ve personellerle olan
problemlerini ¢ézmesi icin siirekli ve diizenli egitimlere ihtiyact vardir. ECEMEP sirasinda
cocuklar devamsizlik yaptiklarinda yasadiklar1 okuldan ve arkadaslarindan uzaklasma hissini,
ogretmenleriyle ya da personellerle yasadiklar1 sorunlart kendi climleleriyle anlattiklarinda,
rahatladiklarmi ifade etmiglerdir. Anlatmak yerine dinlemenin, onlara kendini daha iyi
hissettirdigi gézlenmistir. En fazla puan artisinin ilk son-testte olmasi da bu durumu dogrular
niteliktedir. Avci (202) galigmasinda epilepsi hastaligina sahip olan ¢ocuklar1 bir araya
getirerek verdigi egitim ile okuldaki davranis alt boyut puanlarinin arttigini belirtmis ve bu
puan artigin1 bagka bir faktdre dayanmaksizin verdigi egitim ile agiklamistir.

“Cocuklarin Saglikla Ilgili Davramslar’” Alt Boyutunun Degerlendirilmesi

Arastirmada, ECEMEP &ncesi deney grubundaki “Cocuklarmn Saglhkla Ilgili
Davraniglar1” alt boyut puan ortalamalarinin 2.87+0.26, kontrol grubundakilerin puan
ortalamalar1 ise 2.82+0.38 olarak bulunmustur. ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki
“Cocuklarin Saglikla Ilgili Davranislar” alt boyut puanlari; birinci son-testlerinde 2.77+0.22,
ikinci son-testlerinde 2.62+0.22 ve Tgiincli son-testlerinde 2.59+0.21 seklinde degisim
gostermistir. Deney grubu son-testlerinde diisiis gozlenirken, kontrol grubunda puanlarin
artigr dikkati ¢ekmektedir. Gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu
goriilmiistiir (Grup p<0.001) (Tablo 3.7, Grafik 3.4).

“Cocuklarmn Saglikla Ilgili Davramslarr” alt boyutunda, sadece ii¢ soru yer almaktadir.
Olgegin birinci ve ikinci sorusu son bir yil i¢inde genel olarak ¢ocugun kendi sagligini nasil
degerlendirdigi ile ilgilidir. ECEMEP sirasinda tek seferde verilen egitim ile cocugun son bir
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yil icinde kendi sagligini degerlendirmeye iliskin bir degisiklik beklenmemektedir. Ancak alt
boyuta iligkin {giinci soru; ilaglarin yan etkilerini belirlemeye yonelik kilo alimi,
sivilcelenme ya da sa¢ dokiilmesi olup olmadigi ile ilgilidir. Cocuk ve ebeveynlere ECEMEP
sirasinda kullanilan antiepileptik ilaglarin yan etkileri ile ilgili bilgi verilmistir. Cocuklarda
var olan fiziksel sorunlar1 egitimler sirasinda yan etkilere bagl olarak gelistigi baglantisini
kurmugslar ve bu konuda farkindalik gelistirmislerdir. Bu durumun puanlarin diismesine neden
oldugu sdylenebilir. Ayrica, daha 6nce hi¢ kronik bir hastalik yasamamis bir ¢ocugun ilk kez
kronik bir durumla bas basa kaldiklarinda ve sagliklarinin kaybi korkusuyla yiiz yiize
geldiklerinde kendilerini ne kadar kotii hissettikleri birgok ¢alismada da ortaya konmustur
(45,50,91,93,94,256,257).

Cocuklarin saglikla ilgili davraniglart ile ¢ocugun nobet tiirii ve hastalik siiresi
arasinda iliski oldugu goriilmektedir (p<0.05). Fokal nobet tiirtine sahip gocuklarin saglikla
ilgili davraniglart daha olumludur (Tablo 3.8). Cocuklarin saglikla ilgili davraniglari alt
6lceginin ¢ocugun kendi sagligini nasil degerlendirdigini gbz oniinde bulunduracak olursak,
fokal nobetlerin giinliik hayati daha az sekteye ugratmasi ve daha az kisitlilik olusturmasi
nedeniyle parsiyel noébete sahip c¢ocuklarin kendini ve hastaligini daha olumlu
degerlendirmesi beklenen bir durumdur. Cocuklarin saglikla ilgili davraniglart ile hastalik
stiresi arasindaki iliski de benzer sekilde agiklanabilir. Epilepsi ile gecirilen siirenin kisa
olmasi, ¢ocuklarin saglikla ilgili daha olumlu davraniglar sergilemesine katki saglamaktadir.

4.2.  Epilepsi Hastahig Olan Cocuklarin Ebeveynlerine iliskin Bulgularin

Degerlendirilmesi

Cocugun kronik hastaliga sahip olmas1 sadece hasta olan ¢ocugu degil, bir biitiin olan
aileyi dogrudan etkilemektedir (1,3). Kronik hastaliga sahip ¢ocugun bakimini iistlenmek
durumunda kalan ebeveynlerin, bir¢ok sorun yasadigi bilinmektedir (50,88,91,93,220,241).
Epilepsi ile ilgili cok sayida ¢alismada epilepsinin ¢ocuk iizerindeki etkileri incelenmekte
iken, az sayida caligmada epilepsiden kaynaklanan aile bireyleri ile ilgili sorunlar iizerinde
durulmustur. Amac¢ yalnizca hasta ¢ocugun sorunlarina odaklanmak olmamali, diger
bireylerin de bu durumdan etkilenecegi diisiiniilerek aileye yonelik onlemler ve egitimler
planlanmalidir (1). Bu boliimde epilepsi hastaligi olan ebeveynlerin tanitict &zellikleri,
epilepsi ile ilgili bilgi ve kaygi diizeyleri ile bunlar1 etkileyen faktorler degerlendirilmistir.

4.2.1. Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin Tamitict Ozelliklerinin

Degerlendirilmesi

Deney grubundaki annelerin yas ortalamasi 35.35+ 4.84 yil iken, kontrol grubundaki
annelerin yas ortalamasinin 38.40+5.01 yil oldugu belirlenmistir. Epilepsi hastaligina sahip
cocuklarin babalarinin yas ortalamasi deney grubu i¢in 40.00+£5.60 yil, kontrol grubu i¢in
42.1245.51 yildir (Tablo 3.10). Bulgular literatiir ile paraleldir. Giiven (114) epilepsi hastaligi
olan cocuklar ile yaptig1 ¢alismasinda ¢ocuklarin annelerinin yas ortalamalarinin 39.07+5.3
yil, babalarinin yas ortalamalarinin ise 43.9+6.9 yil oldugunu belirtmistir (114). Goker et al.
(205) yaptig1 calismada annelerin yas ortalamasinin 34.146.2, babalarin yas ortalamasinin ise
38.2+6.4 yil oldugu saptanmistir. Ersun’un (210) ¢alismasinda ise annelerin %46.2’sinin 38
yas ve lizerinde, babalarin ise %63.8’inin 38 yas ve lizerinde oldugu bildirilmistir (210).

Deney grubunda arastirmaya katilanlarin %95.2°si anne iken, ¢ocuga bakim verenlerin

%97.6’sinin  anne oldugu gorilmiistiir. Kontrol grubunda da durum farkli degildir.
Arastirmaya katilanlarin annelerin oran1 %84.0 iken bakim verenlerin tamami annedir (Tablo
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3.10). Bu durum annelerin ¢ocugun bakim ve tedavi sorumluluklarini iistlenmesi ile
agiklanabilir.

Deney grubundaki ailelerin %42.9’unda akraba evliligi ve %52.4’linde ailede epilepsi
Oykiisii mevcutken bu oranlar kontrol grubunda sirasiyla %44.0 ve %34.0 olarak saptanmastir.
Aile Oykiisii deney grubunda %18.2 anne-baba, %18.2 kardes ve %63.6 ikinci ve iiciincii
derece akrabalar iken; kontrol grubunda %5.8 anne-baba, %17.6 kardes ve %76.6 ikinci ve
tictincti derece akrabalardan olusmaktadir (Tablo 3.10). Arastirma sonuglarina benzer sekilde
Giiven (114) epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklar ile yaptig1 calismasinda ¢ocuklardan %23.5’inin
ailesinde kendisi disinda epilepsi hastaligi olan bagka bir bireyin oldugunu, bu bireylerin anne
(%2.4), baba (%9.8), kardes (%31.7) ve ikinci ya da iiciincii derece akrabalar (teyze, dayi,
amca, hala, kuzen vb) (%56.1) oldugunu belirtmistir. Bu sonug, epilepsi hastaliginin genetik
egilim gosterdigi (68) bilgisi ile de uyum gostermektedir.

Deney grubundaki ailelerin %97.6’s1, kontrol grubundakilerin ise %98.0’1min hastaliga
bagl aile iliskilerinin etkilendigini ifade etmislerdir (Tablo 3.10). Epilepsi hastaliginin sadece
cocugu degil ebeveynleri ve tiim aileyi etkiledigi bilinen bir gercektir. Litaretiirde yer alan
arastirmalarda da epilepsinin aile yasantisi iizerine olumsuz etkisi oldugu vurgulanmistir
(1,3,4). Deney grubundaki ailelerin %95.2’si basetmede bir destegin varligindan bahsederken
%67.5’1 bu destegin esi oldugunu belirtmislerdir. Kontrol grubunda ise ayni oranlar sirastyla,
%88.0 ve %81.8”dir (Tablo 3.10).

Deney grubundaki ailelerin tamami yasadigi bir zorlugun oldugunu ifade ederken en
cok zorluk yasadiklart konularin baginda ulasim problemleri (%40.5) ve ¢ocuklarinin toplum
tarafindan damgalanmasinin (%24.0) geldigini belirtmislerdir. Kontrol grubunda da durum
benzerdir (Tablo 3.10). Ulasim problemlerini ¢dzmek igin g¢ogu aile sehir merkezinde ve
hastaneye yakin yerlerde yasamayi tercih ettiklerini ifade etmislerdir. Bunun nedenini ise
olast bir nobet durumunda vakit kaybetmeden hastaneye ulasmak ve periyodik takiplerde
zorluk yasamamak olarak bildirmislerdir. Stigma ise epilepsi hastaligina sahip ¢ocuklarda
olduk¢a dnemli bir konu olmakla birlikte yabanci literatiirde, {ilkemizden daha ¢ok ¢aligmaya
rastlanmistir. Epilepsi hastalifi olan bireylere gore onlarin miicadele ettikleri en biiyiik
zorluklardan biri stigmadir (237,238). Stigma yetiskinlere gore ¢ocuklarda daha yaygindir.
Epilepsi etkin sekilde tedavi edilse dahi, hastalifa eslik eden bu durum hastalarin yasam
kalitelerini olumsuz yonde etkilemektedir (239,240). Stigma ile ilgili ayrintili tartismaya
cocuklara yonelik epilepsi yasam kalitesi 6l¢eginde yer verilmistir.

Deney grubundaki ailelerin %95.2’s1 yasadig1 problemleri poliklinikte paylagsmadigini
ifade ederken tamami bu durumun nedeni olarak poliklinikte yasanan zaman sikintisini
gostermiglerdir. Kontrol grubunda ailelerin %84.00°1 yasadigi problemleri poliklinikte
paylasmadigini ifade ederken, onlarin da tamami neden olarak poliklinikte yasanan zaman
sikintisint gostermislerdir (Tablo 3.10).

4.2.2. Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin Bilgi Diizeylerinin
Degerlendirilmesi
Arastirmada ECEMEP 6ncesi deney grubundaki ebeveynlerin bilgi puan ortalamalari
9.83+1.28, kontrol grubundakilerin puan ortalamalar1 ise; 9.78+1.47 olarak ol¢iilmiistiir.
ECEMEP sonrasinda, deney grubundaki ebeveynlerin bilgi puan ortalamalari; birinci son-
testlerinde 16.57+1.01, ikinci son-testlerinde 15.55+1.15 ve (tgilincii son-testlerinde
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15.69+1.19 seklinde degisim gostermistir. En biiyiik artisin egitimden sonraki ilk son-test olan
birinci son-testte oldugu goriilmektedir. Kontrol grubundaki ebeveynlerin bilgi diizeylerde ise
artisin olmadig1 ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu goriilmiistiir
(Grup p<0.001) (Tablo 3.11, Grafik 3.5). “Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin
Bilgi Diizeyleri” puanlarinin artisinda ECEMEP modiilleri sirasinda konu ile ilgili verilen
bilgilerin etkisi olmustur. Bu sonuglar dogrultusunda aragtirma hipotezlerinden “ECEMEP’e
katilan deney grubundaki ebeveynlerin, kontrol grubundaki ebeveynlere oranla bilgi diizeyleri
onemli oOlgiide yiiksektir.” Hj hipotezi kabul edilmistir. Ayrica egitimler boyunca tiim
ebeveynler memnuniyetini ifade etmislerdir. Bilgi puanlarindaki en biiyiik artigin ilk son-test
olan birinci son-testte olmasi, birinci son-testin ECEMEP’ten hemen sonra uygulanmis
olmasina ve ECEMEP ile bilgi diizeyinin hizla artmasma baghdir. ikinci ve iigiincii son-
testlerde puanin diismesi ise diizenli ve siirekli egitimin gerekliligine isaret etmektedir.

Bilgi diizeyi tipki ¢cocukta oldugu gibi ebeveynlerde de olduk¢a Snemlidir. Epilepsi
hakkinda genel bilgiler, alinmas1 gereken gilivenlik 6nlemleri ve 6zellikle de ndbet aninda
yapilmas: ve kagmilmast gereken uygulamalar ile ilgili c¢ocuk, ebeveyn ve saglik
profesyonellerinin ortak dili konugmasi epilepsi yonetiminde ¢ok oOnemlidir. Yapilan
calismalarda ebeveynlerin hastaligi kontrol etmede yetersiz kaldiklari, bilgi ve destege
gereksinim duyduklar1 goriilmektedir (50,88,91). Avci (202)’nin ¢aligmasinda, hem calisma
hem de kontrol grubundaki annelerin yariya yakininin epilepsinin nasil bir hastalik oldugunu
bilmedikleri ortaya konulmustur. Bunda en 6nemli etken ailelerin toplumun ¢ocuga olumsuz
bakmamasi i¢in genellikle hastalig1 en yakinlarindan bile saklamalaridir. Bu nedenle dogru
bilgiye ulasilamamakta ya da kulaktan dolma bilgilerle yanlis uygulamalarda
bulunulmaktadir. Arastirmada ebeveynler tarafindan en fazla ifade edilen yanls bilgiler;
epilepsi tanis1 konduktan birkag yil sonra ¢gocugun hafiza problemleri yasamaya baslayacagi
ve ila¢ dozu azaltildiginda ilaglarin yan etkilerinin goriilmeyecegi bilgisi olmustur. Benzer
sekilde ii¢ dakikadan daha uzun siiren JTK nobetlerde acile basvurmanin gerekli olmadigini
ifade eden ebeveynlere de rastlanmistir. Buradan anlasilmaktadir ki ebeveynlere ihtiyaca
yonelik dogru bilgi vermek onlarin sadece bilgi diizeylerini yiikseltmekle kalmayip; ayni
zamanda ndbet anini1 dogru yonetebilmelerini, glivenlik 6nlemlerini 6grenerek yasam boyu
dogru uygulamalarin ve istendik davraniglarin kazandirilmasi agisindan oldukg¢a onemlidir.
Literatiirde de epilepsi hastaligi olan bireylerin tan1 konmasindan itibaren tedavi, dikkat
edilecek durumlar, hastalikla ilgili stigma gibi sosyal yonlerden bilgilendirilmemesi
durumunda, hasta ve ailesinin hastalik ile basetmesinin olumsuz etkilendigini gosteren
calismalar bulunmaktadir. (258,259). Ozellikle diizenli ila¢ kullanimi, diizenli kontrol, nobet
anmin etkin yonetilmesi ve gilivenlik dnlemleri en 6nemli durumlarin basinda geldigi i¢in
“Epilepsi Bilgi”, “Epilepsi ve Cocugum”, “Ndbet Yonetimi” ve “Epilepsi ve Sosyal Yasam”
modiillerinde bu konularin tamami ayrintili olarak ele alinmstir.

Aragtirmada elde edilen bulgular literatiir ile paralellik gostermektedir. Aver’nin (202)
epilepsi hastaligina sahip ¢ocuklarin ebeveynlerine egitim vererek yaptig1 ¢alismasinda,
egitim verilen gruptaki ebeveynlerin epilepsiye iligskin bilgi diizeylerinde yilikselme oldugu
belirtilmistir. Birgok caligmada epilepsinin yonetiminde ve hastaliga uyumda gereksinime
dayal1 egitim ve destek programlarimin bilgi diizeylerini artirdig: belirlenmistir (181,185,261).
Yapilan diger caligmalarda da benzer sekilde, ebeveynlerin hastaligi kontrol etmede yetersiz
kaldiklar1, bilgi ve destege gereksinim duyduklart goriilmektedir (50,88,91,146).
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Arastirmada ebeveyn bilgilerinin ¢ocugun yasi, ndbet tiirli, ailede epilepsinin varlig
ve ilaglarin1 diizenli kullanmasi ile iligkili oldugu goriilmektedir. Arastirmada 7-12 yas
grubunda, jeneralize tiirde nobetleri olan ve/veya ilaglarini diizenli olarak kullanan ¢ocuklarin
ebeveynlerinde bilgi puani digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.12). Bu sonu¢ cocuk bilgi
puanlar1 ile benzerdir. 7-12 yas grubunda, jeneralize tiirde nobetleri olan ve/veya ilaglarini
diizenli olarak kullanan ¢ocuklarin bilgi puanlar1 yiiksek bulunmustur. Bu gruptaki ¢ocuklarin
ebeveynlerinin de bilgi puanlarinin yiiksek olmasi beklenen bir sonuctur. Aile oykiisii olan
ebeveynlerde bilgi puani digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.12). Ailede epilepsi hastaligina
sahip bagka bir birey oldugunda, ebeveynlerin konu ile ilgili daha fazla bilgiye sahip olmasi
beklenen bir durumdur.

Cocuk ve ebeveynlerine egitim verilerek yapilan bu tiir calismalarda en 6nemli durum
saglik profesyonelleri, cocuk ve ailesi arasindaki iletisimdir. Ancak epilepsi hastalig1r olan
bireylerin bakimina yonelik hizmetlerde saglik personeli, hasta ve aile arasinda iletisimde
siirekli olarak eksikliklerin oldugunu gosteren galigmalar bulunmaktadir (261,262). Ozellikle
bu eksikliklerin epilepsi tanist gocukken alan bireylerde, yetiskinken alanlara gore daha fazla
oldugu belirtilmektedir (263). Ridsdale et al. (263) epilepsi hastaligi olan bireylere ve
ailelerine gerekli destek/onerilerin verilmesinde, hastaligin sosyal yonlerinin agiklanmasinda
ozelikle hemsirelerin 6nemli rolleri oldugunu belirtmektedirler.

4.2.3. Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin Nobetlere Yonelik Kaygi

Diizeylerinin Degerlendirilmesi

Arastirmada ECEMEP 06ncesi deney grubundaki “Epilepsi Hastaligr Olan Cocuklarin
Ebeveynlerinin  Kaygi Diizeyleri” 0Olgegi puan ortalamalart  14.1942.66, kontrol
grubundakilerin puan ortalamalar ise; 13.46+2.28 olarak bulunmustur. ECEMEP sonrasinda,
deney grubundaki kaygi puan ortalamalari; birinci son-testlerinde 21.28+1.58, ikinci son-
testlerinde 22.19+2.74 ve tglincli son-testlerinde 22.91+2.91 seklinde degisim géstermistir.
Deney grubundaki “Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin Kaygi Diizeyleri”
puan ortalamalarinda birinci son-testten baslayan ve her son-testte devam eden belirgin bir
artis yasanmustir. Kontrol grubundakilerde ise deney grubuna kiyasla daha az bir artisin
oldugu ve gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu gorilmiistiir (Grup
p<0.001) (Tablo 3.11) (Grafik 3.6). “Epilepsi Hastaligi Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin
Kaygi Diizeyleri” puan ortalamalari ECEMEP modiilleri sirasinda konu ile ilgili verilen
bilgilerle azalmamis, aksine artmistir. Bu nedenle “ECEMEP’e katilan deney grubundaki
ebeveynlerin, kontrol grubundaki ebeveynlere oranla kaygi diizeyleri anlamli oranda
yiiksektir.” Hj hipotezi reddedilmistir. Ancak egitimler boyunca tiim ebeveynler
memnuniyetini ve ECEMEP’i yararli bulduklarini ifade etmislerdir.

Literatiirde epilepsi hastaligina sahip cocugu olan ebeveynlerdeki kaygi diizeyleri ile
ilgili ¢aligmalarda farkli sonuglarin elde edildigi goriilmektedir. Baz1 ¢aligmalarda epilepsi
hastaligina sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin saglikli ¢ocugu olan ebeveynlerden daha kaygili
oldugu bildirilirken (5,179,193,264-268), Baki et al., (16) calismasinda epilepsi hastaligina
sahip ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynler arasinda bir fark bulunmadigi bildirilmistir.
Epilepsi hastaligina sahip ¢cocugu olan ebeveynlerin saglikli cocugu olan ebeveynlerden daha
kaygili oldugunu gosteren c¢alismalarda ise ebeveyn kaygisi; ebeveynlerde olusan kontrol
kaybina, stigmaya, ailede yasanan strese ve hastalifa uyum saglayamamaya baglanmistir
(264-268). Epilepsinin belirsiz dogasi bile tek bagina kaygi verici bir durumdur.
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“Nébetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olcegi” nde en fazla dile getirilen kaygilar;
¢ocugun ndbet sirasinda dlecegi ya da beyin hasarinin olusabilecegi diisiincesi, 6grenme
zorlugu yasanmasi ve ilaglarin yan etkisine bagl hasarlardir. Arastirmada ebeveynlerin
toplumun epilepsi hakkinda yanlis inaniglara sahip olmasi, epilepsi hastaligina sahip olan
cocugun okulda basarili olamayacagi, meslek sahibi olamayacagi, evlenemeyecegi ve ¢ocuk
sahibi olamayacagini diistindiikleri i¢in kaygi diizeylerinin artmasi beklenen bir sonugtur.

Ebeveynlerin kaygi puanlarinin artist “ebeveynlerin bilgi sahibi olduk¢a daha ¢ok
kaygi ve endise duymalar1” ile agiklanabilir. Ebeveyne Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi ve
Nébetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi puanlari arasinda yiiksek dereceli, pozitif yonli,
kuvvetli dogrusal iliski oldugu bu durumu kanitlar niteliktedir. Bunun sonucu olarak bilgi
puani artan ebeveynlerin, kaygi puanlarinin da arttig1 sdylenebilir. ECEMEP’ten 6nce epilepsi
dogru sekilde bilinmez ve onemsenmezken, ECEMEP’ten sonra ebeveynlerin farkindalig
artmis, durumun ciddiyetinin farkina varilmis dolayisiyla kaygi puanlar1 da artmigtir. Ancak
gruplarin diizenli araliklarla bir araya gelmeleri, sosyal destek oturumlari, kamplar ya da
sosyal sorumluluk projeleri kapsaminda paylasim saglanmasimnin kaygiyr azaltmada etkili
olacag diisiiniilebilir.

Arastirmadan elde edilen bulgular ile Avcr (202)’nin calisma sonuglart farklilik
gostermektedir. Aver egitim verilen gruptaki ebeveynlerin hem durumluluk hem de stireklilik
kaygi puanlarinin azaldigini belirtmistir. Bu degisime, ayni endiseleri yasayan annelerin bir
araya gelerek hastaliga iliskin yasadiklar1 korku ve kaygilar1 paylasmalarinin ve birbirlerine
¢oziim Onerileri sunduklari bir egitim atmosferinde bulunmalarmin katki sagladigi ifade
edilmistir. Aver’'min g¢alismasina (202) benzer sekilde, yanlis bilgilerin giderilmesinin,
ebeveynlerin endiselerini azalttigini gosteren caligmalar bulunmaktadir
(181,185,186,193,260).

Arastirmada ebeveynlerin nobete yonelik kaygilarinin cocugun yasi, ndbet tiirii, ndbet
siklig1 ve ilaclarini diizenli kullanmasi ile iligkili oldugu goriilmektedir. 7-12 yas grubunda
ve/veya jeneralize tiirde ndbetleri olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde kaygi puani digerlerinden
yiiksektir (Tablo 3.13). Kii¢iik ¢ocuklarda ve daha genis etkilenimi olan jeneralize tonik
klonik nobetler aileler i¢in oldukga zor ve travmatize edicidir. Ayrica bu durum ebeveyn
bilgilerinin artig1 ile agiklanabilir. Bu yas ve ndbet grubunda ¢ocugu olan ebeveynlerin bilgi
puan1 daha fazla artig gostermistir. Ebeveyn bilgi ve ndbete yonelik ebeveyn kaygi puanlar
arasinda yiiksek dereceli kuvvetli dogrusal iliski oldugu i¢in bilgi puani artan ebeveynlerin
kayg1 puanlarinin da artmasi beklenen bir sonugtur.

Sik nobet gegiren (ayda>1, giinde>1) ve ilaglarin1 diizenli kullanan g¢ocuklarin
ebeveynlerinin kaygi diizeyleri digerlerine gore istatistiksel olarak anlamli Sl¢giide yiiksektir.
Nobete Yonelik Ebeveyn Kaygilari Olgegi’nde ebeveynlerin ¢ocugun gelecegine ve
nobetlerine yonelik kaygilar ele alinmistir. Sik ndbet gegiren ¢ocuklarin ebeveynleri nobet
aninda c¢ocugun zarar gérmesinden endise ettikleri kadar, gecirilen her ndbetin ¢ocukta
gelecege yonelik hasar birakmasindan da endise etmektedirler. Bu nedenle nobet sikliginin
artmasina paralel olarak ebeveyn kaygilarinin da artmasi beklenen bir durumdur.
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SONUCLAR

“Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuk ve Ebeveynlerine Yonelik Hazirlanan Modiiler Egitim
Programi1 (ECEMEP)’nin Hastalik Yonetimine Etkisi”ni degerlendirmek amaciyla yapilan
arastirmada sonuglar iki baglik halinde ele alinmstir.

Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuklara iligskin Sonuglar
Epilepsi Hastalig1 Olan Cocuklarin Ebeveynlerine Iliskin Sonuglar

Epilepsi Hastahg Olan Cocuklara iliskin Sonuclar

1. Deney grubundaki c¢ocuklarin yas ortalamast 11.54£3.15 wil, kontrol
grubundaki ¢ocuklarin yas ortalamast 12.5443.33 yil olarak belirlenmistir. Deney grubundaki
cocuklarin  %54.7’sinin, kontrol grubundaki c¢ocuklarin ise %40.0’min kiz oldugu
goriilmektedir.

2. Deney grubundaki g¢ocuklarin %95.3’iiniin, kontrol grubundaki c¢ocuklarin
%80.0’min jeneralize tip nobete sahip oldugu tespit edilmistir. Ayrica, deney grubundaki
cocuklarin %21.4’{iniin son alt1 aydir nobetsiz oldugu, %33.3liniin {i¢-dort yildir epilepsi
hastas1 oldugu, %62.0’1mnn diizenli kontrole geldigi, %78.6’sinin ilaglarim1 diizenli olarak
kullandig1 ve ilag kullananlarin %73.5’inin monoterapi aldigi bulunmustur. Ayn1 bulgular
kontrol grubunda sirasiyla %22.0, %36.0, %58.0, %62.0 ve %82.0 olarak belirlenmistir

3. ECEMEP ile deney ve kontrol grubu ¢ocuklarin epilepsi konusundaki bilgileri
arasmnda (Grup p=0.0001), izlemleri arasinda (Izlem p=0.0001) ve deney-kontrol gruplarinin
izlemleri arasinda (Grupxizlem p=0.0001) istatistiksel olarak onemli fark oldugu
belirlenmistir (Tablo 3.4). Grafik 3.1.’den de goriildiigii gibi ECEMEP sonrasi, egitim verilen
gruptaki cocuklarin bilgi diizeyleri 6nemli derecede artmistir. ECEMEP sonrasi, kontrol
grubundaki ¢ocuklarin bilgi diizeylerinin diisiik oldugu ve izlemlerde de Onemli bir
degisikligin olmadig1 saptanmistir. ECEMEP sonrasi1 gruplar arasindaki farkin istatistiksel
olarak onemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 3.4). Bu sonuca gore, “ECEMEP’e
katilan deney grubundaki cocuklarin, kontrol grubundaki c¢ocuklara oranla bilgi diizeyleri
onemli 6l¢iide yliksektir.” hipotezi (H1), kabul edilmistir.

4, Cocuklarin bilgi puanlari ile cocugun yasi, cinsiyeti, ndbetin tiirii ve ilaglarini
diizenli kullanmasiin iligkili oldugu goriilmektedir. Arastirmada 7-12 yas grubunda,
jeneralize tlirde ndbetleri olan ve/veya kiz ¢ocuklarinin bilgi puani digerlerinden yiiksektir
(p<0.05). Cocuk bilgi diizeyi ile antiepileptik ilacini diizenli kullanma arasindaki iliskinin
yoniine Duncan analizi ile bakilmistir. Antiepileptik ilacini diizenli kullanan ¢ocuklarin bilgi
puani, ilacini diizenli olarak kullanmayanlardan ve ila¢ kesilmesi karari alinanlardan
istatistiksel olarak 6nemli 6l¢lide yiiksek bulunmustur (Tablo 3.5).
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5. ECEMEP ile deney ve kontrol grubunun nobet 6z-yeterlikleri arasinda (Grup
p=0.0001), izlemleri arasinda (izlem p=0.0001) ve deney-kontrol gruplarinin izlemleri
arasinda (Grupxizlem p=0.0001) istatistiksel olarak énemli fark oldugu belirlenmistir. Grafik
3.2.’den de goriildiigii gibi ECEMEP sonrasi, egitim verilen gruptaki ¢ocuklarin nobet 6z-
yeterlik diizeyleri 6nemli derecede artmistir. ECEMEP sonrasi, kontrol grubundaki ¢ocuklarin
ndbet 6z-yeterlik diizeylerinin diisiik oldugu ve izlemlerde de 6nemli bir degisikligin olmadig:
saptanmustir (p<0.001). ECEMEP sonras1 gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak 6nemli
oldugu belirlenmistir (p<<0.001) (Tablo 3.4). Bu sonuca gore, “ECEMEP’e katilan deney
grubundaki c¢ocuklarin, kontrol grubundaki cocuklara oranla nobet Oz-yeterlik diizeyleri
onemli dl¢ilide yiiksektir.” hipotezi (H1), kabul edilmistir (Tablo 3.4, Grafik 3.1).

6. “Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-Yeterlik Olgegi” ile cocuga yonelik tanitict
Ozelliklerin iligkisi incelenmistir. Cocuklarin ndbet 6z-yeterlik puanlar ile ¢ocugun yasi,
nobet tiiri ve ailede epilepsi hastaliginin varligr arasinda iliski oldugu gorilmiistiir.
Arastirmada 7-12 yas grubunda, jeneralize tiirde ndbetlere sahip ve/veya ailede epilepsi
Oykiisii olan ¢ocuklarin nobet 6z-yeterlik puanlarinin digerlerinden yiiksek olmasi istatistiksel
olarak dnemli bulunmustur (p<0.05) (Tablo 3.6).

7. ECEMEP ile deney ve kontrol grubunun yasam kaliteleri arasinda (Grup
p=0.0001), izlemleri arasinda (izlem p=0.0001) ve deney-kontrol gruplarnin izlemleri
arasinda (Grupxizlem p=0.0360) istatistiksel olarak &nemli fark oldugu belirlenmistir.
ECEMEP sonrasi, egitim verilen gruptaki cocuklarin yasam kalitesi toplam puanlari
yiikselmistir. ECEMEP sonrasi, kontrol grubundaki cocuklarin yasam kalitesi toplam
puanlarinin diisiik oldugu ve izlemlerde de diismeye devam ettigi goriilmiistir. ECEMEP
sonrast gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir (p<0.05)
(Tablo 3.4). Bu sonuca gore, “ECEMEP’e katilan deney grubundaki ¢ocuklarin, kontrol
grubundaki c¢ocuklara oranla yasam kalitesi diizeyleri 6nemli Ol¢iide yiiksektir.” hipotezi
(H1), kabul edilmistir (Tablo 3.4, Grafik 3.1).

8. Yasam kalitesi alt boyutlarina bakildiginda ise; “Epilepsinin Cocuklarin Yasam
Kalitesine Etkisi” ve “Cocuklarda Cocuklarda Hafiza/Dikkat” alt boyutlarinda deney ve
kontrol gruplar1 arasinda (Grup p<0.05), izlemleri arasinda (Izlem p=0.0001) ve deney-
kontrol gruplarinin izlemleri arasinda (Grupxizlem p=0.001) istatistiksel olarak &nemli fark
oldugu belirlenmistir. “Cocuklarin Epilepsi ile Ilgili Goriisleri”, “Cocuklarda Fiziksel
Fonksiyon”, “Cocuklarda Stigma”, “Cocuklarin Okul Davraniglar1” ve “Cocuklarin Saglikla
Ilgili Davramslar” alt boyutlarinda sadece izlemler arasi fark istatistiksel olarak onemli
degilken (Grup p=0.0001, Grupxizlem p<0.05); “Cocuklarda Sosyal Destek™ alt boyutunda
sadece izlemler arasi fark istatistiksel olarak 6nemli bulunmustur (Izlem p=0.0001). Ayrica
“Cocuklarin Saglkla Ilgili Davramglarr” alt boyutunda deney grubu puanlar1 diiserken,
kontrol grubu puanlari izlemler boyunca artmistir (Tablo 3.7).

9. Cocuklarm EYKO-49 puanlar ile ¢ocugun yasi ve hastalik siiresi arasinda
iliski oldugu saptanmstir (p<0.05). 7-12 yas grubunda olan ¢ocuklarin yagsam kalitesi puanlari
digerlerinden yliksektir. Hastalik siiresi arttikca yasam kalitesinin diistiigli belirlenmistir
(Tablo 3.8).
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Epilepsi Hastahigi Olan Cocuklarin Ebeveynlerine iliskin Sonuclar

1. Deney grubundaki annelerin yas ortalamasi 35.35+4.84 yil iken, kontrol
grubundaki annelerin yas ortalamasinin 38.40+5.01 yil oldugu belirlenmistir. Epilepsi
hastaligina sahip cocuklarin babalarinin yas ortalamasi deney grubu i¢in 40.00+5.60 yil,
kontrol grubu i¢in 42.12+£5.51 yildir. Deney grubunda bakim verenlerin %97.6’s1, kontrol
grubunda ise tamami annedir.

2. Deney grubundaki ailelerin % 61.9’u, kontrol grubundakilerin ise %66.0’s1 ilde
yasamaktadir. Deney grubundaki ailelerin %42.9°u akraba evliligi ve %52.4’linde ailede
epilepsi Oykiisii mevcutken bu oranlar kontrol grubunda sirasiyla %44.0 ve %34.0 olarak
saptanmistir.

3. Deney grubundaki ailelerin %97.6’s1, kontrol grubundakilerin ise %98.0’1
hastaliga baglh aile iliskilerinin etkilendigini ifade etmislerdir. Deney grubundaki ailelerin
%95.2’s1 bagetmede bir destegin varligindan bahsederken %67.5°1 bu destegin esi oldugunu
belirtmislerdir. Kontrol grubunda ise ayni oranlar sirasiyla, %88.0 ve %81.8’dir.

4. Deney grubundaki ailelerin tamami yasadigr bir zorlugun oldugunu ifade
ederken en cok zorluk yasadiklari konularin basinda ulagim problemleri (%40.5) ve
cocuklarinin toplum tarafindan damgalanmasinin (%24.0) geldigini belirtmislerdir. Kontrol
grubunda da durum benzerdir. Deney grubundaki ailelerin %95.2°si yasadigi problemleri
poliklinikte doktor ile paylasmadigini ifade ederken tamami bu durumun nedeni olarak
poliklinikte yasanan zaman sikintisin1 gostermislerdir. Kontrol grubunda ailelerin %84.01
yasadig1 problemleri poliklinikte doktor ile paylasmadigini ifade ederken, onlarin da tamami
neden olarak poliklinikte yasanan zaman sikintisini géstermislerdir.

5. ECEMEP ile deney ve kontrol grubunda bulunan ebeveynlerin epilepsi
konusundaki bilgileri ve nébetlere iliskin kaygilar1 arasinda (Grup p=0.0001), izlemleri
arasinda (Izlem p=0.0001) ve deney-kontrol gruplarinin izlemleri arasinda (Grupxizlem
p=0.0001) istatistiksel olarak onemli fark oldugu belirlenmistir. ECEMEP sonrasi, egitim
verilen gruptaki ebeveynlerin bilgi diizeylerinin Onemli derecede arttig1 goriilmiistiir
(p<0.001). ECEMEP sonrasi, kontrol grubundaki ebeveynlerin bilgi diizeylerinin diistiik
oldugu ve izlemlerde de diismeye devam ettigi saptanmistir (Grafik 3.5). ECEMEP sonrasi
gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir (p<<0.001) (Tablo
3.11). Bu sonuca gore, “ECEMEP’e katilan deney grubundaki ebeveynlerin, kontrol
grubundaki ebeveynlere oranla bilgi diizeyleri onemli dl¢iide yiiksektir.” hipotezi (H1), kabul
edilmistir (Tablo 3.11, Grafik 3.5).

6. “Ebeveynlere Yonelik Epilepsi Bilgi Olgegi” ile cocuga ydnelik tanitici
ozelliklerin iliskisi incelenmistir. Ebeveyn bilgileri ile g¢ocugun yasi, ndbet tiirli, ailede
epilepsinin varhigi ve ilaclarimi diizenli kullanmasi arasinda iligki oldugu goriilmiistiir
(p<0.05). 7-12 yas grubunda, jeneralize tiirde nobetleri olan ve/veya aile epilepsi 0ykiisii olan
cocuklarin ebeveynlerinin bilgi puanlart digerlerinden yiiksektir. Antiepileptik ilac1 diizenli
kullanmanin, ebeveyn bilgisi arasindaki iligkinin yOniine Duncan analizi ile bakilmistir.
Antiepileptik ilacin diizenli olarak kullanildig: ailelerdeki ebeveynlerin bilgileri istatistiksel
olarak dnemli Ol¢iide yiiksektir (Tablo 3.12).
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7. ECEMEP sonrasi, hem deney hem de kontrol grubundaki ebeveynlerin
kaygilarinin izlemler boyunca arttig1, ancak bu artisin deney grubundaki ebeveynlerde daha
fazla oldugu belirlenmistir. ECEMEP sonrasi gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak
onemli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 3.11). Bu sonuca gore, “ECEMEP’e katilan
deney grubundaki ebeveynlerin, kontrol grubundaki ebeveynlere oranla kaygi diizeyleri
onemli 6l¢iide diisliktiir.” hipotezi (H1) reddedilmistir (Tablo 3.11, Grafik 3.6).

8. “Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi” ile ¢ocuga yonelik tanitict
ozelliklerin iligkisi incelenmistir. Ebeveynlerin nobete yonelik kaygilari ile ¢ocugun yasi,
nobet tiirl, nobet siklig1 ve ilaglarini diizenli kullanmasinin iligkili oldugu goriilmektedir. 7-12
yas grubunda olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde ve/veya jeneralize tiirde nobetleri olan
cocuklarin ebeveynlerinde kaygi puani digerlerinden yiiksektir (Tablo 3.13). Nobete yonelik
ebeveyn kaygi ile nobet sikligi ve antiepileptik ilact diizenli kullanma arasindaki iligkinin
yoniine Duncan analizi ile bakilmistir. Sik nobet geciren (ayda>1, giinde>1) ve ilaglarim
diizenli kullanan g¢ocuklarin ebeveynlerinin kaygi diizeyleri digerlerine gore istatistiksel
olarak 6nemli 6l¢iide yiiksektir (Tablo 3.13).

9. Cocuklara Yénelik Epilepsi Bilgi Testi, Ebeveyne Yénelik Epilepsi Bilgi Olgegi,
Epilepsili Cocuklarda Nébet Oz-Yeterlik Olgegi, Cocuklara Yénelik Epilepsiye iliskin Yasam
Kalitesi Olgegi ve Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi arasinda yiiksek dereceli,
pozitif yonlii dogrusal iliski oldugu belirlenmistir (Grafik 3.7). Iliskilerin derecesi, yonii ve
anlamliliklar1 Tablo 3.15°de belirtilmistir.

10.  Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi puanlarinin artis1 ile ¢ocuklarin ndbet
oz-yeterlik ve yasam kalitesi puanlarinin artis1 kuvvetli iligkilidir. Ayrica kaygi puanlarindaki
artis; ebeveyne ve ¢ocuga yonelik epilepsi bilgi puanlarinin, ¢ocugun 6z-yeterlik ve yasam
kalitesi puanlarinin artmasiyla yiiksek derecede iliskili bulunmustur (Tablo 3.15).
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10.

11.

ONERILER
Egitimlerin verilebilmesi i¢in ¢ocuklarin takip edildigi poliklinik iginde,
hemsirenin aktif olarak rol aldig1 egitim biriminin olusturulmasi,

Egitimlerin hemsire, hekim ve psikologdan olusan ekip gozetimi altinda
diizenlenmesi,

Egitimlere aile tiyelerinin katiliminin saglanmasi,

Epilepsi hastaligi olan c¢ocuk, addlesan ve ebeveynlerine, interaktif egitim
tekniklerinin kullanildig1 diizenli ve siirekli egitimlerin verilmesi,

Cocuklarin hastaliklarinin  yonetiminde kendi sorumluluklarini alabilmesi i¢in
cesaretlendirilmesi ve destek olunmasi,

Cocuklarin bakimindan sorumlu ebeveynlere tedavi, bakim, kontrol ve takip gibi
onemli konularda ¢ocugun gelisim donemlerine iligkin egitim verilmesi,

Tan1 konulduktan sonra, diizenli araliklarla ¢ocuk ve ebeveynlerin bilgi
diizeylerinin incelenerek sonuca gore girisimler planlanmasi,

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

Tan1 konulduktan sonra, diizenli araliklarla cocuk ve ebeveynlerin kaygi
diizeylerinin incelenerek sonuca gore girisimler planlanmasi,

Ayni1 sorunu yasayan ¢ocuk ve ailelerin bir arada egitim alabilecekleri, sorunlarini
paylasabilecekleri sosyal destek gruplarinin olusturulmasi,

Egitimlerde kullanilan kitapgik, slayt ve gorsel materyalleri ¢ocuk ve ebeveynlerin
ulasabilecegi duruma getirmek i¢in web ortaminda da yer almasi onerilmektedir.
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COCUKLARA YONELIK EPILEPSI BiLGI TESTI

EK-I

Sevgili ¢ocuklar; asagida epilepsi hastalig1 ile ilgili genel bilgiler bulunmaktadir. ifade

edilen bilgileri Dogru ya da Yanlis seklinde isaretleyiniz.

ifadeler

Dogru

Yanhs

=

Epilepsi ilaglarimi diizenli kullanmak, nobetlerimi azaltir

2. Uzun silire ndbet gecirmezsem ilag dozumu azaltabilirim ya da
bazen ilaglarimi almayabilirim

3. Nobetim olmasa bile diizenli kontrollere gelmek ve diizenli ilag
kullanmak tedavim i¢in 6nemlidir

4. Hastaligim nedeniyle futbol ya da yiizme gibi beni ¢ok yoran
sporlar yapmamam gerekiyor

5. Yeteri kadar uyumazsam ndbet gegirebilirim

6. Beni ofkelendiren ya da {izen olaylar nobet gecirmeme neden
olabilir

7. Insanlarm nébetim oldugunda anlayip yardimci olabilmesi igin
yanimda kart tasimam gerekiyor

8. Epilepsi hastaligi olan ¢ocuklar normal okula gidebilirler

9. Okulda 6gretmen ve arkadaslarima epilepsi hastasi oldugumu

sOylememe gerek yok

10. Epilepsi hastalig1 olan insanlar evlenip ¢ocuk sahibi olabilirler
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EK-1I

COCUKLAR ICIN NOBET OZ-YETERLIK OLCEGI
Asagidaki ifadeler insanlarin kendi kendilerinin bakimi ve nébet durumlar1 hakkinda

inandiklart seyleri tanimlamaktadir. Bazi sorularda "kontrol altina almak" kelimesi
kullanilmakta ve bir problemin kontrol altinda tutulmasi1 ya da bununla bas etmek anlamina
gelmektedir. Her bir ifadeyi dikkatli bir sekilde dinleyin ya da okuyun ve her birinden ne
kadar eminseniz asagidaki ifadeleri kullanarak cevaplayin.

1= Bunu kesinlikle yapamam

2= Bunu yapamam

3= Bunu yapip yapamayacagim konusunda kararsizim

4= Bunu yapabilirim

5= Bunu kesinlikle yaparim

1. Hangi aktiviteleri yapip yapmayacagimi bildigim 1 2 3 4 5
icin ndbetimi yonetebiliyorum

2. Nobetimi iyi yonetebildigim i¢in okuldan veya diger 1 2 3 4 )
aktivitelerden geri kalmiyorum

3. Arkadaglarim baski yapsa da, nobetimi daha koti 1 2 3 4 )
hale getirebilecek seylerden uzak durabiliyorum

4. Okuldayken nobetimi yonetebiliyorum 1 2 3 4 5

5. Kizgin veya iizgin oldugum durumlarda bile 1 2 3 4 5
ndbetimi yonetebiliyorum

6. Ailevi sorunlarim olsa bile ndbetimi 1 2 3 4 5
yonetebiliyorum

7. Arkadaslarimin evindeyken, tatildeyken veya okul 1 2 3 4 5
gezisindeyken ndbetimi yonetebiliyorum

8. Nobetim konusunda sorularim oldugunda, doktora 1 2 3 4 9)
veya hemsireye sorabiliyorum

9. Nobet gecirdikten sonra, durumu yonetmek igin 1 2 3 4 5
korkudan uzak durabiliyorum

10. Nobetim konusunda bir sorun yasarsam, bu sorunu 1 2 3 4 5
annem ve babamla konusabiliyorum

11. Yeterince dinlenerek ndbetimi iyi yonetebiliyorum 1 2 3 4 3)

12. Nobetimi daha kotiilestirebilecek seylerden uzak 1 2 3 4 5
durarak, hastaligimi kontrol altinda tutabiliyorum

13.Iyi o6zelliklerimi kendime hatirlatarak, ndbetim 1 2 3 4 5
hakkindaki hislerimi kontrol altinda tutabiliyorum

14. Doktorumun nobetimi yoOnetebilmem i¢in verdigi 1 2 3 4 9)
tavsiyeleri yerine getirebiliyorum

15. Nobete sebep olabilecek her tiirlii problemle 1 2 3 4 5

basederek nobetimi iyi yonetebilirim
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EK-I1

EPILEPSIYE iLiSKiN YASAM KALITESI OLCEGI (EYKO-49)

Sevgili ¢ocuklar; asagida epilepsi nedeniyle yasadiginiz durumlar karsisinda
diistindiiklerinizi 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 sdylersiniz

Cok iyi () Iyi () Orta () Zayif (1)

2. Bir y1l 6ncesi ile karsilastirdiginizda, genel olarak sagliginizi nasil degerlendiriyorsunuz?
Dahaiyi ( ) Biraz dahaiyi ( ) Hemen hemen ayni ( ) Biraz daha kotii ( ) Daha kotii ()

Asagidaki sorular, hastaligimizin bir giin boyunca yaptiZimz isleri/ aktiviteleri ne kadar
kisitladigin1 belirlemeye yonelik olarak hazirlanmustir. Dogru ya da yanhs cevap yoktur.
Herhangi bir ifadenin iizerinde fazla zaman harcamadan son 1 aydir nasil hissettiginizi gosteren
cevabi isaretleyiniz.

3. Hastaligim, kosma, jimnastik yapmak, futbol oynamak, ylizme gibi ¢ok aktif olunan spor
faaliyetlerine katilmami engeller
Coksik () Siksik () Bazen () Nadiren ( ) Higbir zaman ( )

4. Hastaligim yiiriimek, bisiklet siirme gibi aktivitelerde bulunmami engeller
Coksik () Siksik () Bazen () Nadiren ( ) Higbir zaman ( )

5. Hastaligim, paket tagimak, kitap dolu okul ¢antasini1 tagimak gibi ¢ok aktif olmay1 gerektirmeyen
islert yapmami engeller
Coksik () Siksik() Bazen () Nadiren ( ) Higbir zaman ( )

6. Hastaligim tek basina dus almak, okula tek basma gidip gelmek gibi giinliik islerimi yapmami
engeller
Coksik () Siksik() Bazen () Nadiren ( ) Higbir zaman ( )

Siradaki sorular giinliik hayatinmizda 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 sorunlarmmzin (hastahk gibi) veya
duygusal sorunlarimiz (kederli ve sinirli hissetmek gibi) nedeni ile bu giinliik islerinizi yapmakta
her hangi bir sorun yasayip yasamadigimzi 6grenmek istiyoruz. Son bir ay icerisinde fiziksel
veya duygusal sikintilarimizin asagidaki sorulara ne siklikla neden oldugunu isaretleyiniz.

7. Hastaligim okulda, evde ve yaptigim diger etkinliklerin (spor yapmak gibi) cesitliligini
siirlandirdi
Coksik () Siksik( ) Bazen () Nadiren ( ) Higbir zaman ( )
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8. Hastaligim yaptigim tiim islerde arkadaslarima gore daha fazla gii¢/¢aba harcamama neden olur
Coksik () Siksik () Bazen () Nadiren ( ) Higbir zaman ()

9. Gegen ay nedensiz yere okula gitmedigim oldu
Coksik () Siksik () Bazen () Nadiren () Higbir zaman ()

10. Gegen ay 6gretmenlerimle veya okuldaki idari personelle sorunlarim oldu
Coksik () Siksik () Bazen () Nadiren () Higbir zaman ( )

11. Gegen ay okul disinda katildigim ortamlarda bulunan gorevlilerle sorunlarim oldu ( 6rnegin polis,
otobiis soforii vb)
Coksik () Siksik () Bazen () Nadiren ( ) Higbir zaman ( )

Siradaki sorular son bir aydir kendinizi nasil hissettiginiz ve olaylarin sizin a¢imzdan nasil
gelistigini belirlemeye yonelik olarak hazirlanmistir

12. Bir isi yaparken dikkatimi toplamakla ilgili gliclerim olur
Her zaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbir zaman ( )

13. Kitap, gazete ve dergi okurken zorlandim
Her zaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )

Siradaki sorular zihinsel faaliyetlerinizin hastah@imizdan ne kadar etkilendigini belirlemeye
yonelik olarak hazirlanmistir. Son bir ay1 diisiinerek yanitlayimz.

14. Diistinmekte zorlandim
Her zaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbir zaman ( )

15. Sorular1 anlama ve ¢ozmede zorlandim
( Orn: Plan yapma, karar verme ve yeni bir seyler dgrenme gibi)
Herzaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )

16. Diizenleme ve plan gerektiren karmagik isleri yapma ile ilgili sorunlar yasadim.
(Ornegin: Bilgisayar oynamak, zor ev ddevlerini yapmak gibi.)
Her zaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )

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

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

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

20. Okudugumu anlamakta zorlandim
Her zaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )
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Asagidaki sorular ailenizden, arkadaslarmmizdan ve ogretmenlerinizden aldigimiz yardim ve
destegin niteliginin belirlenmesine yonelik olarak hazirlanmistir. Tiilm sorular1 son bir ayi

dikkate alarak yanitlayiniz.

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

Her zaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )

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

Her zaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )

23. Zihnim karistiginda ya da farkli ¢6ziim yollar1 bulmak istedigimde danisabilecegim birileri vardir

Her zaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )

24. Beni iyi ve kotii yonlerimle kabul eden birisi vardir

Her zaman ( ) Coguzaman( ) Bazen( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )
Epilepsinin ve Antiepileptik Tlaclarin Etkileri

Asagidaki sorular epilepsinin ve kullandigimiz ilaclarin yasamimizi nasil etkiledigini belirlemeye

yonelik olarak hazirlanmistir. Tiim sorular: son bir ay1 diisiinerek yanitlayiniz.

25. Hastaligimin ve kullandigim ilaglarin yasitlarima gore sosyal aktivitelere katilmami kisitladiginm
diisiiniiyorum
Coksik () Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbir zaman ( )

26. Gegirdigim nobetler nedeniyle kendimi insanlara uzak ve yalniz hissederim
Coksik () Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbirzaman ()

27. Tedavim ve gecirdigim nobetler nedeniyle sinif tekrarlamak zorunda kaldim
Coksik () Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbir zaman ( )

28. Yapmak istemedigim bir durumdan kagmak i¢in ilacin yan etkilerini bahane ederim
Coksik( ) Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbirzaman ( )

29. Tlag ictigim i¢in kendimi digerlerinden farkli hissediyorum ve utan¢ duyuyorum
Coksik () Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbirzaman ( )

30. Hastaligim ve kullandigim ilaglarin okul bagarimi olumsuz yonde etkiledigini diisliniiyorum

Coksik( ) Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbirzaman ( )
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31. Gegirdigim nobetler yiiziinden kendimi kisitlanmis hissediyorum
Coksik () Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbir zaman ( )
32. Gegirdigim nobetlerin ve kullandigim ilaglarin 6zgiirliiglimii kisitladigini diistiniiyorum
Coksik () Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbir zaman ()
33. Hastaligimin ve ge¢irdigim nodbetlerin sosyal hayatimi ve arkadas edinmemi kisitladigini
diistinliyorum
Coksik () Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbirzaman ( )
34. Hastaligimm ve gegirdigim nobetlerin spor yapmak gibi fiziksel aktivitelere katilmami
kisitladigini diistiniiyorum
Coksik () Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbir zaman ( )
Asagidaki sorular kullandigimz ilaclarin yan etkilerini belirlemeye yonelik olarak
hazirlanmistir. Tiim sorulari son bir ay1 diisiinerek yanitlayiniz.
35. Kilo alimy, sivilcelenme ve saclarin dokiilmesi gibi sorunlarim oldu
Coksik () Siksik( ) Bazen( ) Nadiren( ) Higbirzaman ( )
Asagidaki sorular epilepsi ve kullanilan ilaglardan dolay:r ailenizin ve cevrenizdeki diger
kisilerin koydugu Kkurallar Kkarsisinda neler hissettiginizi belirlemeye yonelik olarak
hazirlanmistir. Tiim sorulari son bir ay1 diisiinerek yanitlayiniz.
36. Epilepsim oldugu i¢in kendimi ¢ok iyi hissetmiyorum
Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katilmiyorum ( ) Hig¢ katilmryorum ( )
37.Ben bir isi yapmak i¢in aday oldugumda benim yerime higbir hastaligt olmayan bir kisiyi
sececeklerini diisiiniiyorum
Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katilmiyorum ( ) Hig katilmiyorum ( )
38. Epilepsim oldugu i¢in arkadaslarimin benimle birlikte sosyal aktivitelere katilmaktan
kacindiklarini diisiinliyorum
Tamamen katiliyorum () Katiliyorum ( )  Katilmiyorum ( ) Hig¢ katilmiyorum ()
39. Epilepsim nedeniyle benden korkan insanlar oldugunu diislinliyorum
Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katilmiyorum ( ) Hig¢ katilmiyorum ( )
40. Epilepsim oldugu i¢in benim diisiincelerime daha az 6nem verildigini diisiiniiyorum
Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katilmiyorum ( ) Hig katilmiyorum ( )
41. Epilepsinin benim zihin kapasitemi olumsuz yonde etkiledigini diistiniiyorum

Tamamen katiliyorum ( ) Katiliyorum ( ) Katilmiyorum ( ) Hig katilmiyorum ( )
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Siradaki sorular sizin hastaligimza yonelik olarak gelistirdiginiz ve sergilediginiz tutum ve
davranislarimzi belirlemeye yonelik olarak hazirlanmistir. Tiim sorulari son bir ay1 diisiinerek
yamitlayimz.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

Hastaliginizin olmasi sizin i¢in ne kadar kotiidiir
Cok () Olduk¢a( ) Biraz( ) Emindegilim( ) Higdegil ()

Epilepsinin olmasi sence ne kadar adil bir durum
Cok () Olduk¢a( ) Biraz( ) Emindegilim( ) Higdegil ()

Epilepsin oldugu i¢in ne kadar mutsuzsun
Cok () Olduk¢a( ) Biraz( ) Emindegilim( ) Higdegil ()

Epilepsin oldugu i¢in kendini ne kadar kotii hissediyorsun
Cok () Olduk¢a( ) Biraz( ) Emindegilim( ) Higdegil ( )

Epilepsinin sevdigim seyleri yapmami engelledigini diisiiniiyorum
Cok () Olduk¢a( ) Biraz( ) Emindegilim( ) Higdegil ( )

Epilepsinin yeni seyleri yapmami engelledigini diisiiniiyorum
Coksik () Siksik( ) Biraz( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )

Nobet gecirecegim diye endiselenirim
Coksik () Siksik( ) Biraz( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )

Nobet gecirdigimde yaralanabilirim diye diisiiniiyorum.
Coksik () Siksik( ) Biraz( ) Nadiren( ) Hicbir zaman ( )
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AILE TANITIM FORMU

Anne Yasi:

Baba Yasi:

Annenin egitim durumu nedir?
1) 1lkdgretim

2) Lise

3) Universite

5. Annenin meslegi nedir?

L

1) Ev hanimi
2) Memur
3) Isci
4) Serbest meslek
5) Emekli
6. Babanin egitim durumu nedir?
1) Ilkdgretim
2) Lise
3) Universite
7. Babanin meslegi nedir?
1) Calismiyor
2) Memur
3) Isci
4) Serbest meslek
5) Emekli

Ebeveyn 1) Anne 2) Baba

Dosya/Anket No:
Tarih:

EK-1V

8. Ekonomik durumunuz? 1) Gelir giderden fazla 2) Gelir gidere esit 3) Gelir giderden az

9. Yasadigimiz yer: 1)1
10. Aile yapimiz? 1) Cekirdek

11. Ka¢ ¢ocugunuz var? N1

12. Epilepsi hastaligi olan ¢cocugunuz ka¢incei cocuk?

13. Cocugunuzun cinsiyeti nedir?
1) Kiz 2) Erkek

14. Cocugunuzun yas1?: ..........

3) Koy

3)3  4)4veizeri



15. Cocugunuz okula gidiyor mu? (Cevabimiz hayir ise, 16. soruya geciniz.)
1) Evet : Kaginci smif: ........ 2) Hayir

16. Ailede baska epilepsi hastaligi olan var m1? (Cevabiniz hayir ise, 17. soruya geciniz.)
1) Evet: KImM? ...cceveneen. 2) Hayir

17. Cocugunuz ne kadar siiredir epilepsi hastasi1? ...........ccccevvviinnene.

18. Cocugunuzun nébet tiirii nedir? 1) Parsiyel 2) Jeneralize

19. Cocugunuz ne siklikla nobet geciriyor? ......ccccvviviiiniiiiiiiiniiiiiiiinicinecnnn

20. Cocugunuzun hastah@ ile ilgili diizenli kontrollere getiriyor musunuz?
1) Evet 2) Hayir

21. Cocugunuzun kullandigi epilepsi ilac/ilaclar: nelerdir? .......................e.

22.Cocugunuza epilepsi ilaclarim diizenli olarak veriyor musunuz?
1) Evet 2) Hayrr

23. Cocugunuza epilepsi tanmis1 konulduktan sonra diger aile iiyeleri ile iliskileriniz
etkilendi mi?
1) Evet 2) Hayir

24. Hastalikla basa cikmada size destek olan kisiler var mi? (Cevabimiz hayir ise, 25.
soruya geciniz.)

1) Evet: Kim/Kimler?............ 2) Hayir

25. Epilepsili cocugunuzun bakimina iliskin zorluk yasiyor musunuz? (Cevabiniz hayir
ise, 26. soruya geciniz.)

1) Evet: Ne tiir zorluKlar? ..........cooiiiiiiiiiiiiiieeeee
2) Hayir

26. Epilepsi ile ilgili merak ettiginiz konular1 cocugunuzun doktoru/hemsiresi ile
paylasiyor musunuz? (Cevabimiz hayir ise, 27. soruya geciniz.)
1) Evet 2) Hayir: Neden?...........

27. Evde ¢ocugunuza kim/kimler bakiyor? (Anne, baba, bakici vb.) ...........

28. Akraba evliligi var mi?
1) Evet 2) Hayir
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EBEVEYNE YONELIK EPIiLEPSi BiLGi OLCEGi

EK-V

Sevgili anne/babalar; asagida epilepsi hastaligr ile ilgili genel bilgiler bulunmaktadir.

Ifade edilen bilgileri Dogru ya da Yanlis seklinde isaretleyiniz.

ifadeler

Dogru

Yanhs

Epilepsisi olan insanlar evlenmeyi planlamalidir

Cogu antiepileptik ilag 2-3 aydan sonra bagimliliga neden olur

Nobetlerin baglangicindan 6nce normal kuralli siniflarda olan ¢ocuklarin normal
kuralli siniflarda kalmasi beklenmelidir

Nobet sirasinda  diismelerden kaynaklanan siddetli yaralanmalar siklikla
meydana gelir

Insanlar yeterince uyuduklarinda daha az nébet gegirirler

Nobetleri olan insanlar beyzbol, futbol, amerikan futbolu ya da basketbol
oynamamalidir

Insanlar nadiren, kazara nobet sirasinda olir

Insanlar daima bir nobetten sonra ekstra bir antiepileptik ila¢ dozu almalidir

Eger ilag dozu azaltilirsa, antiepileptik ilaglarin ¢ogu yan etkileri
goriilmeyecektir

10.

Nobet sirasinda bir kisinin agzina dil basacagi ya da herhangi bir bagka nesneyi
asla koymaya ¢alismayin

11.

Epilepsiye sahip olduktan birka¢ yil sonra, cogu insan hafiza problemleri
yasayacaktir

12.

Beyin tiimorleri ndbetlerin en yaygin nedenlerinden biridir

13.

Eger bir kisinin 5 dakikadan kisa siirede sonlanan kisa bir ndbeti varsa, acil
servise gitmesi gerekli degildir

14.

Nobetler 1 yil boyunca meydana gelmese bile, antiepileptik ila¢ alan bir kisi
araba siirmemelidir

15.

Nobetleri olan insanlar ¢ocuk sahibi olmamalidir

16.

Kokain ve amfetaminler gibi ilaglar, ndbete sahip olma sansini artirabilir

17.

Alkol beyin aktivitesini baskilar ve bdylece nobetleri olan insanlar igin
giivenlidir

18.

Nobetleri olan ¢ogu insanda, sonugta ciddi duygusal problemler gelisir

19.

Size recete veren doktorlar1 daima antiepileptik ila¢ aldiginiz konusunda
uyarmaniz gerekir

20.

Dozun en azindan yarisint aldiginiz siirece ilacimizin birka¢ dozunu emniyetli
bir sekilde yanliglikla atlayabilirsiniz
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EK-VI

NOBETLERE YONELIK EBEVEYN KAYGILARI OLCEGi (NYEKO)

Asagidaki tabloda nobetleri olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin, hakkinda endise
duyduklarimi ya da kaygilandiklarin1 soyledikleri bazi ifadeler yer almaktadir. Liitfen
sorularin her birini okuyun. Nasil hissettiginize en yakin olan durumu isaretleyin.

ifadeler Her Siklikla | Bazen | Hemen
Zaman hi¢

Asla

1. Cocugumun ndbetine beyin tiimori gibi altta
yatan bir problemin neden olabilmesinden
endiseliyim

2. Cocugumun nobetinin  bilinen bir nedeni
olamayabileceginden endiseliyim

3. Cocugumun nobetinin  yaptigim ya da
yapmadigim bir seyden kaynaklanmasindan
(ihtimali) endiseliyim

4. Cocugumun ndbetlerinden beyin hasarina
sahip olabilmesinden endiseliyim

5. Cocugumun  nobetlerden  zeka  kaybi
yasayabilmesinden endiseliyim

6. Cocugumun nobetlerden  Glebilmesinden
endiseliyim

7. Cocugum iizerinde ndbete karsi verilen
ilaclarin yan etkisi hakkinda endiseliyim

8. Cocugumda ndbetlerden Ogrenme problemi
gelisebilmesinden endiseliyim

9. Nobetler yiiziinden c¢ocugumda duygusal
problemler gelismesi konusunda endiseliyim.

Size hakkinda soru sormadigimiz herhangi bir kayginizi liitfen bize soyleyin.

10, BeN . hakkinda endiseliyim
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hig Asla
1 2 3 4 5
T 2 7<) U hakkinda endiseliyim
Her zaman Siklikla Bazen Hemen hig Asla
1 2 3 4 5
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EK-VII

EPILEPSI ILE YASAM REHBERI
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tesekkiir ederim.

Epilepsi tle Yasam Rehberi'nm epilepsi hastalifh olan tiim
cocuklara ve ebeveynlerine vararh olmasi dilefiyle. .

Arg. Gor. Fatma Dilek TURAN



ICINDEKILER

Mibet ve Epilepsi Tanimi

Epilepsinin Tiirleri, Nedenleri ve Epilepsivi Tetikleven
Faktirler

Diizenli Takip ve llag Tedavisinin Onemi

Niihel Anma Yaklagim

Giivenlik Onlemleri ve Dikkat Edilmesi Gerekenler
Epilepsi — Efitim

Epilepsi — Spor

Epilepsi — Cep Telefonu, Bilgisayar

Epilepsi — Tamamlayics Allematil Yaklagimlar

EPILEPSI NEDIR?

BEYINDEKI ANORMAL DESARJLAR

NOBET

TEKRARLAYAN NOBETLER ISE

EPILEPS]

EPILEPSI NOBETLERI DISARIDAN BiR UYARAN

(MUDAHALE) ILE DURDURULAMAZ...

14U
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NOBET ANINDA YAPILMAMASI
GEREKENLER

DISARDAN BiR MUDAHALE ILE
DURUYORSA
EPILEPSI NOBETI DEGILDIR...

Bu Nedenle Cocugun Hareketlerini ya da Nabetini Durdurmaya
Cahgmayin..,

V4T = = TS s, 2



NOBETIN NEDENI NELER OLABILiR??? EPILEPSI TANISI NASIL KOYULUR?

*  AILEDEN ALINAN NOBETLE ILGILI AYRINTILI BILGI
ALTTA YATAN BEYIN HASARI « NOBET ANININ VIDEO KAYDI
+ EEG

* MRG...

UYEUSUZLUK/ASIRT UYUMA

ASIRI ACLIK/ TOKLUK

YORGUNLUE/STRES
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BU NEDENLE

NOBET ANI VIDEO KAYDI

NObet anin hekim dogrudan izler

Boylece hekim gocuk igin dogru ilaci baglar.




NOBETLER FARKLI SEKILLERDE OLABILIR BU iLAC KULLANIMI NASIL OLMALIDIR?
NEDENLE FARKEDILEMEYEBILIR...

/r DALMALAR, \

ATMALAR,
YALANMALAR,

ANI ISTEMSIZ IRKILME
HAREKETLERI,

SABAH SAKARLIKLARI BiLE

" J

4

BiR NOBET OLABILIR..
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ILACLARIN YAN ETKILERI

ilaglar Dogru Doz ve
ZamanmdaVerilmel ve
Asla Atlamamah *  Bibrek Tas (Topomax)

Gerekirse Saat, .
Telefon Alarmlart Karacifer Fonksiyonlaninda Bozulma
Kurulmahdr... + lgtahta Artma, Kilo Alum (Depakin)

+  Diseti Problemleri
+  Kan ilag Degerlerinde Degisiklik

BU NEDENLE NOBET ¥YASANMASA BILE

EPILEPSI HASTALIGI OLAN 3-6 AYLIK KONTROLLER
COCUKLARIN KULLANMAMASI AKSATILMAMALIDIR
GEREKEN ILACLAR POLIKLINIKTE
LISTE HALINDE VERILMEKTEDIR. CONKD

HER KONTROLDE DUZENLI OLARAK KAN
TESTLERI YAPILMAKTADIR.




TAMAMLAYICI ALTERNATIF YAKLASIMLAR

TAMAMLAYICI ALTERNATIF
YAKLASIMLARDAN VE OZELLIKLE DE BiTKi
CAYLARINDAN YARARLANMADAN ONCE
MUTLAKA HEKIM YA DA HEMSIREYE
DANISMALIYIZ
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Acil Cagn
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NOBET ANINDA NELER YAPILMALIYIZ?

NELER YAPILMAMALIYIZ?

ﬂém ACMAYI DENEMEYIN \
YAN CEVIRIN

NOBETIN SURESINI KAYDEDIN

AGIZDAN iLAC, SU VERMEYE CALISMAYIN.

SOGAN, KOLONYA VB. SEYLER KOKLATMAYIN

COCUGUN NOBETI BITENE KADAR YANINDA
KALIN

(. J/
/' )

NOBET 3 DAKIKADAN UZUN SURERSE AMBULANS
CAGIRIN

TKINCI NOBET, iLK NOBET BIiTTIKTEN COK KISA
BiR SURE SONRA BASLIYORSA AMBULANS
CAGIRIN

KASILMALAR BITTIKTEN SONRA KISININ BILINCI
ACILMIYORSA AMBULANS CAGIRIN

- J
Vis MENTT  TINES—— aEs, 169




Yo BA Cc DT X2

NOBETi TETIKLEYEN ETMENLER?
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DENIZ VE HAVUZDA

EPILEPSI ve EGITIM

Epilepsi hastas olan gocuk ve gengler yiksekokul ve COCUGU KURTARABILECEK GUCTE BiRi OLMALIDIR...
iiniversiteye devam edebilirler.

GUVENLIK ONLEMLERI

/. Kiivet Yerine EEEEE) Dug ile Banyo \
+ Denizde Havuzda Tek Bagna Olmamal

+  Epilepsi Olduguna Dair Yamnda Kart
Bulundurmal

+  Rektal Diazem Bulundurmali
\* Tﬂlﬂiﬂﬂaﬂfmlwmm‘)
i,

:.-.-—.-!r




SPOR YAPARKEN NELERE DIiKKAT

EDILMELI ?

Agin yorgunluk,

= Agin susuzluk ve aglik,

*  Kan gekerinin diigmesi gibi durumlardan kagindiklan
siirece spor yapmalannda herhangi bir sakinca yokiur,

BU AKTIVITELERI
YAPMAMAYA OZEN GOSTERELIM...

!/- Boks \

* Karate

»  Pamagiitgiiliik

+  Dageilik

= Havacilik sporlan
= Afr jimnastikler

1\ = Motor sporlan /
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BILGISAYAR - CEP TELEFONU? TanheBaklldlgmda Bﬂ‘gok Epilepsi Hastaligina Sahip
Unlii Goriilmektedir |

Dostoyevski
(Yazar)

Leonardo da Vinci
(Ressam)

Thomas Edison
(Mucit)
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Yapmaniz Yapmamamz

e ] Gerekenler

Cocufunuzun nithetlers efilimi olan dzel hir
hirey oldugunu kabul edin ve onun da

kabullenmesi igin cesaretlendirin.

Farkl durumlarla bas edebilmesi i¢in kendine

giiveninin gelismesine yardimer olun.

Cocuklarimzin herbirinin sizin zamanimz,
ilgimizi ve enerjinizi paylasmaya haklary
cldufuny unutmavin.

Cocujumrn kendini hasta olarak girmesine
Epilepsi hastasi gocufunuzun ya da epilepsiyi bir engelmis gibi kullanmasina
vapamadiklanndan gok, yapabildiklerine
odaklanm,

Ogrendikleri seyler kiigiik seyler olsa dahi
gocugunuzn ddillendirin ve takdir edin,
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EK 11X
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EK IX
AKDENIZ UNIVERSITESI TIP FAKULTESI

GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR ETiK KURULU ONAYI
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EK X
COCUK BILGILENDIRME FORMU
Sevgili Cocuklar,

Bu calisma, epilepsi hastalifi olan c¢ocuk ve ebeveynlerine yonelik hazirlanan
modiiler egitim programinin hastalik yonetimine etkisini belirlemek amaciyla yapilmaktadir.
Arastirmada veriler, “Cocuklara Yonelik Epilepsi Bilgi Testi”, “Cocuklar i¢in Nébet Oz-
Yeterlik Olgegi” ve “Epilepsiye lliskin Yasam Kalitesi Olcegi” ile toplanacaktir. Bu formlar
toplam 74 sorudan olusmaktadir cevaplandirmaniz ortalama 30 dakika stirecektir.
Calismadaki bilgiler gizli tutulacak ve sadece bilimsel amagli kullanilacaktir. Calisma
sonuclarinin saglikli olabilmesi i¢in liitfen her soruyu dikkatli okuyunuz ve size en uygun

cevabi veriniz. Gosterdiginiz 6zen ve ayirdiginiz zaman igin tesekkiir ederim.

Arastirmaci
A{'@. Gor. Fatma Dilek TURAN
Akdeniz Universitesi Antalya Saglik Yiiksekokulu

Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemgireligi Anabilim Dali

Katilimcinin
Adi soyadi:

Imza:

Tarih:
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EK XI
AILE BiLGILENDIiRME FORMU

Sevgili Anne-Babalar,

Bu ¢aligma epilepsi hastalig1 olan ¢cocuk ve ebeveynlerine yonelik hazirlanan modiiler
egitim programinin hastalik yonetimine etkisi belirlemek amaciyla planlanmistir. Arastirmada
veriler; “Aile Tamtim Formu”, “Ebeveyne Yénelik Epilepsi Bilgi Olgegi” ve “Nobetlere
Yoénelik Ebeveyn Kaygilari Olgegi” ile toplanacaktir. Bu formlar toplam 58 sorudan
olugmaktadir ve cevaplandirmaniz ortalama 30 dakika siirecektir. Caligmadaki bilgiler gizli
tutulacak ve sadece bilimsel amagh kullanilacaktir. Calisma sonuglarinin saglikli olabilmesi
icin liitfen her soruyu dikkatli okuyunuz ve size en uygun cevabi veriniz. Gosterdiginiz 6zen

ve ayirdiginiz zaman i¢in tesekkiir ederim.

Arastirmaci
) Ars. Gor. Fatma Dilek TURAN
Akdeniz Universitesi Antalya Saglik Yiiksekokulu

Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali

Katilimcinin
Adi soyada:

Imza:

Tarih:
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