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Epilepsili Cocuk ve Ebeveynlerinin
Yasadiklar Giicliikler ve Etkilenimleri

The Difficulties and Responses of Children
with Epilepsy and Their Parents

OZET Amag: Bu calisma, epilepsinin ¢ocuk ve aile {izerindeki etkilerini degerlendirmek amaciyla
yapilmistir. Gereg ve Yéntemler: Kayseri ilinde, Erciyes Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesinin
Cocuk Noroloji poliklinigine 24.12.2003-24.03.2004 tarihleri arasinda kontrole gelen 101 epilepsili
¢ocugun ebeveyni ¢aligma kapsamina alinmigtir. Veriler, aragtirmacilar tarafindan hazirlanan anket
formu aracilig: ile ebeveynlerle yiiz yiize goriisiilerek toplanmistir. Verilerin analizinde ki kare testi
kullanilmigtir. Bulgular: Caligmada; ebeveynlerin hastaligi komsu ve akrabalarindan sakladiklari,
hastalig1 yanlis anladiklar: igin yakinlariyla goriismedikleri, cocuk ve ailenin kisiler aras1 ve aile i¢i
iligkilerinin olumsuz olarak etkilendigi belirlenmistir. Epilepsili ¢ocuklarin spor faaliyetlerinin
(%23.8) ve okul bagarilarinin da (%52.3), epilepsi nedeniyle etkilendigi saptanmistir. Ebeveynlerin
yaridan fazlasinin epilepsili gocugun nébetleri ve tedavisine iligkin giiclitk yasadiklar: bulunmus-
tur. Bununla birlikte; maddi sikinti, ¢ocukla iletisim kurmada zorluk, ¢ocugun gelecegi ile ilgili
kaygi, hastalik hakkinda bilgi eksikligi yasamak da ebeveynlerin yasadiklar giigliikler arasinda si-
ralanmistir. En fazla 0-6 yas grubunda olan, cinsiyeti erkek olan, sporla ilgilenmeyen, birden fazla
ilag kullanan epilepsili ¢ocuklarin ebeveynlerinin giiglitk yasadig: saptanmistir (p<0.05). Bununla
birlikte, epilepsili cocugu erkek olan, baba egitim ve gelir diizeyi diisiik, maddi giigliik yasayan ve
sosyal iligkileri etkilenmis ebeveynlerin de daha fazla giiclitk yasadig: belirlenmistir (p<0.05). Sonug:
Ailelere siirekli ve diizenli egitim ve danigmanlik verilmesi, ¢ocuklarin bagimsizliklarinin destek-
lenmesi ve destek kaynaklarinin degerlendirilmesi 6nem tagimaktadir.

Anahtar Kelimeler: Epilepsi; cocuk; ebeveyn

ABSTRACT Objective: The study was conducted in order to evaluate the effects of epilepsy on
child with epilepsy and their parents. Material and Methods: During a three-month period
(24.12.2003-24.03.2004), the parents of 101 children who visited the Child Neurology Policlinic of
the Erciyes University Hospital of Kayseri were included in the research. The data were collected
with a questionnaire form designed by the researchers and through face-to-face interviews with the
parents. Chi-square test was used for the data analysis. Results: It was determined that the parents
not to tell soy their children's illness from their neighbors and relatives; they did not visit them be-
cause they misunderstood it. Their relationships both interpersonal and familial were negatively af-
fected. Sport activities (%23.8) and academic success (%52.3) of epileptic children were negatively
affected. In addition, more than half of the parents experienced difficulty especially regarding
seizures and treatment of the child. Also, financial stresses, difficulty in communication with child,
anxiety about child’s future and lack of information about disease were difficulties that parents
lived. Parents whose epileptic child was 0-6 years old, was male, was not interested in participat-
ing in sports activities, were required to administer two or more drugs for their treatment had more
difficulty than the others (p<0.05). Also, parents whose epileptic child was male, had financial dif-
ficulties and relationships that affected negatively had more difficulty than the others. The fami-
lies in which fathers’ education and income level were low had more difficulty, too (p<0.05).
Conclusion: It is of high importance that the families should be provided with a continual and reg-
ular education and consultation assistance support self-dependence of the children and support
sources should be evaluated.

Key Words: Epilepsy; child; parents

Turkiye Klinikleri ] Nurs Sci 2011;3(1):1-8



Ozlem AVCI ve ark.

pilepsi cocuk norolojisinin en 6nemli kronik
E hastaliklarindan biri olup, literatiirde goriil-

me orani %0.5-1 olarak verilmistir.!® Co-
cuklukta epilepsinin prognozu farklilik goster-
mekte, bircok epilepsili cocuk normal yasamlarini
stirdiirebilirken, 6nemli bir orani da genel aktivi-
telerini sinirlamak durumunda kalmaktadirlar. Bu
farklilik epilepsideki nobetlerin kontroliiyle ilgili-
dir. Zira, kontrol edilmesi zor nébetler ¢cocugun ve
ailenin yasam kalitesini azaltirken; bagimsizligin
azalmasi, aktivitelerde kisitlilik, sik sik hastaneye
gitme, sosyal izolasyon gibi durumlar da ¢ocugun
gelisimini sinirlamaktadir. Bu stirekli denetim ne-
deniyle epilepsili ¢cocuklarda diger kronik hastalik-
I1 cocuklara gore, sosyal, psikolojik ve davranigsal
problemlerin olusma riskinin daha fazla oldugu bil-
dirilmektedir.*®

Epilepsili ¢ocugun hastali1 ve yasamu ile ilgi-
li bu giicliikler biitiin aileyi kapsayan sorunlarin or-
taya c¢ikmasina neden olabilmektedir. Yapilan
caligmalarda annelerin daha ¢ok ¢ocugun bakimin-
dan sorumlu olduklar1 ve bu konuda endige yaga-
diklari, babalarin ise hastaligin maddi boyutunu
disiindiikleri belirlenmistir. Bununla birlikte aile-
deki saglikli kardeglerin hasta ¢ocuga olan ilgiyi
kiskanmasi nedeniyle de iligkiler boyutunda sorun-
lar ortaya ¢ikabilmektedir.®*!! Epilepsili ¢ocugu
olan anne-babalar, cocuklarim gelecek kaygisi ige-
risinde yetistirirken agir1 koruyucu bir tavir takin-
makta veya genetik yonil oldugundan sucluluk
hissedebilmektedirler.%!%1213 Ayrica, epilepsinin
toplum tarafindan yanlis algilanan bir hastalik ol-
masi, hastalik hakkindaki yanls bilgi ve 6n yargi-
lar tan1y1 6grendiklerinde ailenin kayg: yasamasina
neden olabilmektedir. Bu kaygilar yiiziinden ¢o-
cukla birlikte, onun bakimini saglayan aile de psi-
kososyal sorunlar yagayabilmektedir.>!!415 Bir
calismada, genellikle bir ataktan 3 ya da 10 ay son-
ra toplanan veriler dogrultusunda, annelerin 6zel-
likle bilgi ve destek istedikleri, beyin tiimorii ve
olim gibi sonuglardan korktuklar: saptanmigtir.'?
Bagka bir caligmada da, epileptik ¢ocuklarin aile-
lerinin depresyon diizeylerinin saglikli ¢ocukla-
rin ailelerine goére, oldukea fazla oldugu belirlen-

migtir.>

EPILEPSILI COCUK VE EBEVEYNLERININ YASADIKLARI GUGCLUKLER VE ETKILENIMLERI

Epilepsi gibi uzun siireli tedavi ve bakim ge-
rektiren kronik hastaliklar, aile ici iligkilerin bozul-
masina, stresin artmasina ve ekonomik problem-
lerin ortaya ¢ikmasina neden olmakta; aile yagami-
n1 maddi, manevi, davranigsal, biligsel ve sosyal
yonden etkilemektedir. Buna bagh olarak epileptik
¢ocugun diizenli ila¢ kullanmasinin gerekmesi, bu
tedavinin getirdigi yan etkiler, gecirdigi nobetler,
sikintilarim arttirmakta ve yasanan bilgi eksiklik-
leri yanlis uygulamalara, anksiyeteye, cocuk ve ai-
lede depresyona neden olmaktadir. Epilepside cogu
kez aileler ilaglari diizenli kullanmalarinin 6nemi-
ni kavrayamamakta, ¢ocuklarinin ndbet sirasinda
olmesinden korkmaktadirlar. 61216

Son yillarda, biitiin kronik hastaliklarda oldu-
gu gibi, epilepsinin tedavi ve teshisindeki ilerleme-
lere ragmen, epilepsili ¢ocuk ve aile iiyelerinin
karsilagabilecegi davranigsal, toplumsal, egitimsel
gliclitkler vurgulanmakta ve bu gii¢liikleri yasayan
ailelerin yakindan izlenmeye, desteklenmeye ihti-
yaglar1 bulunmaktadir.'®121617 Bu ¢aligma; epilepsi-
nin ¢ocuk ve aile tizerindeki etkilerini ve yasa-
diklan giicliikleri degerlendirmek amaciyla yapil-
mistir.

I GEREC VE YONTEMLER
ARASTIRMANIN YAPILDIGI YER

Aragtirma, Kayseri ili, Erciyes Universitesi Gevher
Nesibe Hastanesi T1p Fakiiltesi Cocuk Noroloji Po-
liklinigi'nde yapilmistir. Cocuk Néroloji Poliklini-
gi, Kayseri ve gevre illerden gelen hastalara da
hizmet veren 6nemli bir merkezdir.

ORNEKLEM

Ug ay siiresince (24.12.2003-24.03.2004) poliklini-
ge basvuran, epilepsi disinda bagka bir kronik has-
taligi bulunmayan ve en az 6 ay 6nce epilepsi tanisi
almis olan ¢ocuklarin ebeveynleri 6rneklem igeri-
sinde yer almigtir. Bu siire icerisinde sinirliliklara
uyan 117 ebeveyn poliklinige gelmistir. Bu ebe-
veynlerin 14’i kontrole tekrar geldigi i¢in ilk go-
riismeleri degerlendirmeye alinmistir. Ebeveyn-
lerden 2’si goriismeyi kabul etmemisgtir. Caligma sii-
resince 13t baba, 88’i anne olmak tizere toplam
101 ebeveyn ile goriisiilmiistiir.
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VERILERIN TOPLANMASI

Caligmaya baglamadan Once, iniversitenin etik ku-
rulundan ve kurumdan izin alinmigtir. Veriler, li-
teratiirden yararlanilarak>”#141821 gragtirmaci ta-
rafindan olusturulan anket formu aracilig ile ¢o-
cugunu poliklinige getiren ebeveynle yiiz yiize go-
riisiilerek toplanmistir. Bu formda; epilepsili ¢cocuga
ve bu ¢cocugun bakimini saglayan kisiye ait sosyo-
demografik 6zellikler, epilepsiye iligkin yasadikla-
r1 glgcliikler ve sosyal boyutta etkilendikleri
alanlara iligkin sorular yer almaktadir.

VERILERIN DEGERLENDIRILMESI

Veriler SPSS 13.0 paket programinda ki-kare testi
kullanilarak degerlendirilmistir.

I BULGULAR
COCUGA iLiSKIN SOSYO - DEMOGRAFIK GZELLIKLER

Calismaya katilan ¢ocuklarin %52.5’inin 7-18 yas
grubunda, %61.4iniin erkek oldugu, bu ¢ocuklarin
%35.6’s1n1n halen ilkogretime devam ettigi ve
%43.2’sinin okul basarisinin iyi oldugu belirlen-
mistir (Tablo 1). Cocuklarin %20.81 bir sporla ilgi-
lenirken, %79.2’sinin herhangi bir spor daliyla
ilgilenmedigi tespit edilmistir.

COCUGUN HASTALIGINA iLiSKIN OZELLIKLER

Calismaya alinan ¢ocuklarin %83.2’sinin 0-6 yas
grubunda epilepsi tanisi aldigi, %47.5’inin epilepsi
tanisini alali 4 yildan fazla oldugu, ¢cocuklarin en
fazla (%26.6) yilda 1-2 kere nobet gecirdigi belir-
lenmigtir (Tablo 1).

Ayrica, caligmaya alinan 101 ¢ocugun 92’sinin

anti epileptik ila¢ kullandigi ve bunlarin
%067.4’tintin yalnizca bir, %32.6’s1n1n iki veya daha

fazla anti epileptik ila¢ kullandig1 bulunmustur.

EBEVEYNLERE iLiSKiN SOSYO-DEMOGRAFIK OZELLIKLER

Annelerin yas ortalamasinin 32.74 + 6.68 (21-49
yas), babalarin yas ortalamasinin 36.38+ 5.97 (25-
50 yas) oldugu bulunmustur. Ayrica annelerin
%62.4’tintin ilkokul mezunu oldugu ve ¢ogunlugu-
nun ¢aligmadigl, babalarin %47.5’inin ilkokul me-
zunu olup, %48.5’inin is¢i olarak calistig
belirlenmistir. Ailelerin %58.4’1i maddi giigliik ya-

sadiklarini belirtmiglerdir (Tablo 2).
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TABLO 1: Epilepsili cocuklarin tanitici 6zellikleri
(N=101).
TANITICI OZELLIKLER Sayi Yiizde
Yas
0-6 yas 48 47.5
7-18 yas 53 52.5
Cinsiyst
Kiz 39 38.6
Erkek 62 61.4
Egitim
Okul ¢caginda degil 49 48.6
ilkégretim 36 35.6
Lise 8 7.9
Okula gitmiyor 8 7.9
Okul Basarisi {n=44)
Pekiyi 9 20.5
iyi 19 43.2
Orta 14 31.8
Zayif 2 45
Epilepsinin Baslama Yasi
0-6 yas 84 83.2
7-18 yas 17 16.8
Tani Zamani
6-11 ay 12 11.9
1-3yil 41 40.6
4-6 yIl 20 19.8
7 yil ve lizeri 28 27.7
Nobet Gegirme Sikhgi
Simdiye kadar bir kere 21 20.8
Giinde 1-6 kere 16 15.9
Ayda 1-2 kere 16 15.9
Yilda 1-2 kere 27 26.6
Belli olmuyor 21 20.8

EPILEPSININ COCUGU ETKILEDIGi SOSYAL ALANLAR VE
NEDENLERI

Epilepsinin ¢ocugu etkiledigi alanlar ve nedenleri-
ne gore dagilimi incelendiginde; c¢ocuklarin
%23.8’inin spor faaliyetlerinin, %52.3’tiniin okul
basarisinin, %31.3’iniin arkadas iligkilerinin,
%30.2’sinin de kardes iligkilerinin epilepsi nede-
niyle etkilendigi belirlenmistir. Cocuklarin
280.0’1n1n ailesinin ¢ocuga kisithilik getirmesi ne-
deniyle spor faaliyetlerinin, %30.5’inin unutkanlik
gelismesi nedeniyle okul basarisinin etkilendigi bu-
lunmugtur. Bunlarin yani sira ¢ocuklarin arkadag-

lariyla ¢ok fazla uyumsuzluk yasadig: (%58.0),
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TABLO 2: Ebeveynlerin tanitici 6zellikleri (N=101).

TANITICI OZELLIKLER Sayi Yiizde
Anne Egitimi

Okur- yazar degil 6 5.9
Okur- yazar 3 3.0
ilkokul 63 62.4
Ortadgretim 20 19.8
Yiiksekogretim 9 8.9
Anne lsi

Galisan 8 7.9
Calismayan 93 92.1
Baba Egitimi {n=29)

ilkokul 47 475
Ortadgretim 34 34.3
Yiksekégretim 18 18.2
Baba Meslegi (n=99)

isci 48 485
Memur 25 25.3
Seyyar Satici 14 14.1
Giftci 8 8.1
Galismiyor 4 4.0
Maddi sikinti yasama durumu

Yasayan 59 58.4
Yasamayan 42 416

TABLO 3: Epilepsinin cocugu etkiledigi alanlar ve
nedenlerine gére dagilimi.

ETKILENEN ALANLAR Sayi Yiizde
Spor Faaliyetleri (n=5/21)
Ailenin kisitlama getirmesi 4 80.0
Kontroller yliziinden aksama 1 20.0
Okul Basarisi {n=23/44)
Unutkanlik 7 30.5
ilaglarin uyku vermesi 5 21.7
Algilamasinin azalmasi 5 21.7
Hastalik Nedeniyle Devamsizlik yapmasi 4 17.4
Ders Calismamasi 2 8.7
Arkadas lligkileri (n=31/99)
Uyumsuzluk yasama 18 58.0
Arkadaslarindan uzak durmasi 11 35.5
Ailenin arkadas iligkilerini kisitlamasi 2 6.5
Kardes Iligkileri (n=26/86)
iletisim kurmakta zorlanma 10 38.4
Sinirli, hirgin davranma 8 30.8
Kardesleri tarafindan kiskaniima 8 30.8
4

kardesleriyle de iletisim kurmakta zorlandig:
(%38.4) saptanmigtir (Tablo 3).

EPILEPSININ EBEVEYNLERI ETKILEDIGI
SOSYAL ALANLAR VE NEDENLERI

Epilepsinin ebeveynleri etkiledigi alanlar ve ne-
denlerine gore dagilimlari incelendiginde; ailelerin
%32.6’s1n1n diger ¢ocuklariyla, %21.8’inin esleriy-
le, %20.8’inin komsulariyla, %11.9’unun akrabala-
riyla iligkilerinin epilepsi nedeniyle bozuldugu,
%31.7’sinin tatil planlarinin, %58.4’tiniin de mad-
di durumlarinin etkilendigi belirlenmistir.

Diger cocuklarla iligkinin etkilenme nedenini,
ebeveynlerin %85.7’si, diger ¢ocuga olan ilginin
azalmas olarak belirtmiglerdir. Eg iligkilerinin bo-
zulmasinin ilk nedeni hastalik yiiziinden birbirle-
rine olan ilgilerinin azalmasi (%31.8), ikinci nedeni
de eslerden birinin hasta ¢ocukla az ilgilenmesi
(9%27.3) olarak belirlenmistir. Ebeveynler en fazla
cocugun hir¢inligy yiiztinden komsularina gideme-
mekte (%42.8), akrabalarinin hastaliga farkl yak-
lagmalar1 nedeniyle onlarla goriismemekte (%49.9),
epilepsinin ¢ocugun gelecegini, dzellikle is ve evli-
lik hayatini, olumsuz etkileyebileceginden kork-
tuklar1 i¢in hastalifn saklamaktadirlar. Ayrica,
ebeveynlerin %40.6’s1n1n ¢ocugun hastalanacagi
korkusuyla tatil planlarini erteledigi belirlenmistir
(Tablo 4).

EBEVEYNLERIN EPILEPSI NEDENIYLE YASADIKLARI
GUCLUKLER VE ETKILEYEN FAKTORLER

Calismaya alinan ebeveynlerin %53.5’i (n=54) ¢o-
cuklarinda epilepsi olmas: nedeniyle gii¢liik yagsa-
diklarimi belirtmislerdir. Giiglitk yasadigini belirten
ailelerin %27.7’si gocugun nébetlerinin sik tekrarla-
mast, %]16.6’s1 ¢ocugu yalniz birakamamalari,
9014.81 ilag¢ kullanimi nedeniyle giicliik yasadikla-
rin ifade etmislerdir. Diger giicliik yasadiklar: ko-
nular; maddi sikinti (%14.8), c¢ocukla iletigim
kurmada zorluk (%14.8), hasta ¢cocuga ilgide artma
(912.9), sik sik kontrollere gelme (%11.1), tedavi-
deki belirsizlik (%7.4), ¢cocugun gelecegi ile ilgili
kaygi (%5.5), cocugun hastaligimi kullanmasi (%3.7),
hastalig: bilmemek (%1.8) olarak siralanmaistir.

Calismaya alinan 101 epileptik ¢ocugun ebe-
veyninin yasadiklar giicliikleri etkileyen faktorler

Turkiye Klinikleri ] Nurs Sci 2011;3(1)
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TABLO 4: Epilepsinin aileyi etkiledigi alanlar ve
nedenlerine gbre dagilimi.

ETKILENEN ALANLAR Sayi Yiizde
Diger gocuklarla iliskiler (n=28/88)
Diger ¢ocuklara ilgide azalma 24 85.7
Siddete egilim 4 14.3
Es iligkileri (n=22/99)
ilgi azalmasi 7 318
Esin ¢ocukla az ilgilenmesi 6 273
Suglama 4 18.2
iletisimde Bozulma 4 18.2
Bosanma 1 45
Komsularla iligkiler {n=21*)
Hirginligr yiziinden gidememe 9 428
Tepkilerden cekindigi icin gidememe 8 38.1
Yalniz birakamama 2 9.5
Hastaligi saklama 2 9.5
Gocugun kalabaligi sevmemesi 1 47
Akrabalarla iligkiler (n=12/101)
Farkli yaklasmalari nedeni ile gériismeme 6 49.9
Hastalanir korkusu ile gidememe 2 16.7
Hirginligi yiziinden gidememe 2 16.7
Hastaligi saklama 2 16.7
Tatil Planlari (n=32/86)
Hastalanir korkusu ile gidememe 13 40.6
Gocugu yalniz birakamama 8 25.0
Kontrol ylziinden gidememe 5 15.6
Hirginligi yiziinden gidememe 3 9.4
Diglanma korkusu nedeniyle gidememe 2 6.3
Kalabaliktan kagma 1 3.1
Maddi guglik (n=59%)
ilaglar 30 50.8
Yol parasi 27 457
Yapilan tetkikler 5 8.5
Ozel doktorlar 3 5.1
Hepsi 6 10.2

*Birden fazla cevap verilmigtir. Yiizdeler * n’ (izerinden degerlendirilmistir.

ele alindiginda; en fazla (%64.6) cocugu 0-6 yas
grubunda olan, epilepsili ¢ocugu erkek olan
(%61.3) ebeveynlerin giiclitk yasadig1 belirlenmis-
tir. Bununla birlikte, ¢cocugu sporla ilgilenmeyen
(%58.7), ¢ocugu 2 veya daha fazla ila¢ kullanan
(%70.0), maddi giiclitk yasayan (%64.4), es ve akra-
ba iliskileri etkilenen (sirasiyla %77.3, %83.3) ebe-
veynlerin daha fazla giiclitk yasadig: bulunmustur.
Yine babanin egitim diizeyinin diisitk oldugu

Turkiye Klinikleri ] Nurs Sci 2011;3(1)
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(9066.0), babanin seyyar saticilik yaptigi (%78.6) ai-
lelerde de giiglitk yagsama oraninin daha fazla oldu-
gu saptanmigtir (Tablo 5).

I TARTISMA

Epilepsi, nobetlerin ne zaman gelecegi belli olma-
yan paroksismal bir bozukluktur. Bu durum gerek
hasta gerek aile i¢in korkutucu olabilmekte ve okul-
da, evde, herhangi bir aktivite ile ugrasirken, ¢ali-
sirken meydana gelebilen nobetler hasta ve ailesinin
daha fazla giiclitk yasamasina neden olabilmekte-
dir.5>101519 By calismada da ebeveynlerin %53.5’inin
epilepsili ¢ocuga sahip olma nedeniyle giicliik yasa-
diklar ve bu giicliiklerin en fazla ¢ocugun nébetle-
ri ve tedavisine yonelik oldugu belirlenmistir.

Calismada epilepsili ¢ocugun bakiminda ebe-
veynlerin giiclitk yasamasinda etkili olabilecegi dii-
stiniilen baz: risk faktorleri ele alinmisg, 0-6 yas
grubunda epilepsili ¢cocugu olan ebeveynlerin da-
ha fazla (%64.6) giiclik yasadigi belirlenmistir
(p<0.05) (Tablo 5). Cocuklarin biiytimelerinin ol-
dukga hizli ve degisken oldugu ve kiigiik ¢ocukla-
rin bakimda ailesine ¢cok daha fazla bagimli oldugu
bilinmektedir. Cocuklar okul ¢agindan itibaren ba-
gimsizliklarini kazanabilmekte, kendi tedavileri
tizerinde sorumluluk alabilmektedirler. Bu da aile-
lerin daha az giicliik yasamalarini saglayabilmekte-
dir.® Bu bilgilere gore yas1 kiigiik epilepsili cocugu
olan ailelerin daha fazla giicliik yasadig: bulgusu-
nun beklendik oldugu s6ylenebilir.

Epilepside ebeveynlerin birbirlerine gore, giic-
liikk yagsama oranlari farkli olabilmekte, kisiler ara-
s1 iligkiler bozulabilmektedir.”'>'*!5> Bunun yam
sira, epilepsi toplumda yanlis bilinen bir hastalik
oldugundan ailenin 6zellikle sosyal izolasyon yasa-
dig1 ve toplumdan uzaklagtigi, cogu ailenin hastali-
g1 sakladigi Dbelirtilmektedir.'®*?? Caligmada,
epilepsi nedeniyle ebeveynlerin %21.8’inin es ilis-
kilerinin etkilendigi, bunun nedeninin de en fazla
(%31.8) birbirlerine olan ilginin azalmasi1 oldugu
belirlenmistir (Tablo 4). Yine, eg iligkileri etkilenen
ebeveynlerin, iligkileri etkilenmeyen ebeveynler-
den daha fazla giicliik yasadigi bulunmustur (Tab-
lo 5). En iyi ruhsal destegin aile-akraba iligkileri
yakin olan veya sevilen birisinden saglandig bilin-
mektedir.>!? Egle iligkinin olumsuz etkilenmesi bi-
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TABLO 5: Cocuk ve ebeveynlerin bazi 6zelliklerine gére ebeveynlerin glglik yasama durumlari.
OZELLIKLER GUGLUK YASAMA DURUMU
Gicliik Yasayan Giicliik Yagsamayan TOPLAM

Sayi % Sayi % Sayi % X2 p
Cocugun Yasi
0-6 yas 31 64.6 17 354 48 100.0 X2=4.545
7-18 yas 23 43.4 30 56.6 53 100.0 p=0.033
Cinsiyet
Kiz 16 41.0 23 59.0 39 100.0 X2=3.952
Erkek 38 61.3 24 38.7 62 100.0 p=0.047
Sporla ilgilenme durumu
ilgilenen 7 33.3 14 66.7 21 100.0 X2=4.319
ilgilenmeyen 47 58.7 33 413 80 100.0 p=0.038
Tanl konuldugundan beri gegen slire
1-3yil 29 54.7 24 45.3 53 100.0 ¥2=0.070
4-7 yil ve daha fazla 25 52.1 23 47.9 48 100.0 p=0.791
Kullandigi antiepileptik ilag sayisi
1ilag 29 46.8 33 53.2 62 100.0 X2=4.396
2 veya daha fazla ilag 21 70.0 9 30.0 30 100.0 p =0.036
Baba egitimi (n=99)
ilkokul mezunu 31 66.0 16 34.0 47 100.0 X2=6.442
Ortaokul mezunu 16 471 18 52.9 34 100.0 p=0.040
Lise mezunu 6 33.3 12 66.7 18 100.0
Baba isi {n=99)
Memur 8 32.0 17 68.0 25 100.0 X2=8.010
isGi 30 53.6 26 46.4 56 100.0 p= 0.018
Seyyar satici 11 78.6 3 21.4 14 100.0
Maddi gli¢lik yasama durumu
Yagayan 38 64.4 21 35.6 59 100.0 X2=6.827
Yasamayan 16 38.1 26 61.9 42 100.0 p=0.009
Es iligkileri
Olumsuz etkilenen 17 773 5 22.7 22 100.0 X2=6.407
Etkilenmeyen 36 46.8 41 53.2 77 100.0 p=0.011
Akraba iligkileri
Olumsuz etkilenen 10 83.3 2 16.7 12 100.0 X2=4.883
Etkilenmeyen 44 49.4 45 50.6 89 100.0 p=0.027

reyi bu destekten yoksun birakarak daha fazla giic-
lik yasamasina neden olabilir. Calismada ebe-
veynlerin epilepsili cocuklarinin hir¢inlig: ytiziin-
den ve komsularinin hastaliga verdikleri tepkile-
rinden ¢ekindikleri i¢in komsulariyla iligkilerinin
etkilendigi belirlenmistir. Ayrica, epileptik cocugu
olan ebeveynler, en fazla, akrabalarinin hastalig1
yanlis bildikleri i¢in onlarla ziyaretlerini kisitla-
diklarini ifade etmiglerdir. Bununla birlikte, ebe-
veynlerin hastaligi hem akrabalarindan hem de
komsularindan saklama egilimleri oldugu da belir-

lenmistir (Tablo 4). Ebeveynler, hastalig: saklama
nedenlerini, epilepsinin ¢ocugun gelecegini, 6zel-
likle ig ve evlilik hayatini, olumsuz etkileyebilece-
ginden korkmalar: olarak gostermislerdir. Akraba-
lan ile iliskileri etkilenen ebeveynlerin daha fazla
glgcliik yasadigi bulunmugtur (Tablo 5).

Hastaligin bakiminin getirdigi sorumluluk,
ozellikle cocuklarini yalniz birakamamalari ailele-
rin sosyal iligki ve aktivitelerini de etkilemekte-
dir.>! Calismamizda, ailelerin %31.7’sinin tatil
planlarinin etkilendigi, en fazla (% 40.6) ¢ocuk has-
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talanir korkusuyla tatile gidemedikleri belirlen-
migtir (Tablo 4).

Literatiirde, ailelerin en fazla epilepsili ¢ocuk-
larin ilaglarimi kargilamada giiglitk ¢ektigi, sosyoe-
konomik diizeyi diisiik ailelerin pahali ilaglarin
aliminda zorlandig1 belirtilmektedir.'*?* Caligma-
mizda da epilepsili cocugu olan ailelerin en fazla ila¢
ve yol masraflarini karsilama konusunda olmak tize-
re maddi gii¢litk yasadigi, seyyar saticilik yapan ba-
balarin, diizenli bir isi olan diger babalara gore daha
fazla giiclikk yasadig: bulunmustur (Tablo 5). Hem
ila¢ masraflarinin hem de diizenli bir gelirin olma-
masinin getirdigi ekonomik yiikiin bu sonugcta etki-
li oldugu soylenebilir. Ayrica kullamilan ilag
sayisinin fazla olmas: da daha fazla giicliik yasan-
masina neden oldugu bulunmustur (Tablo 5). Bu so-
nucu ekonomik etkenler ve ila¢ kullanmaktaki
zorluklar etkilemis olabilir.

Epilepsili ¢cocuklar diger kronik hastalig1 olan
cocuklarda oldugu gibi, psikososyal zorluklarla kar-
s1 karstyadirlar. Epilepsili bir cocuk i¢in de en 6nem-
li psikososyal problemlerden biri de kendisinin
iizerinde kurulan agir1 koruyuculuktur. Ozellikle
epilepside aileler yaralanacag: ve yeni bir nobeti te-
tikleyecegi korkusuyla c¢ocuklara kisithlik getir-
mektedir. Yapilan ¢alismalarda epilepsili ¢cocuklarin
davranis problemleri, nobetlerle miicadele ve hasta-
ligin bakim yiikiine bagh gelisen yasam kosullarin-
daki kisithliklarin hastaligin kendisinden de 6nemli
olabilecegi vurgulanmaktadir.!1%%#26 Cocuk tize-
rindeki aginn koruyuculugun ¢ocuga getirdigi gliven-
nobetlerden daha tehlikeli
olabilmektedir.'*!> Bu durum ¢ocugun sosyal iligki-

sizlik ¢ogu kez

lerinin azalmasina neden olmakta, gocugun ve aile-
nin hastaliga uyumunu zorlagtirmaktadir.>'%12%”% Bu
¢alismada sporla ilgilenmeyen epilepsili cocuklarin
ebeveynlerinin, sporla ilgilenen c¢ocuklarin ebe-
veynlerinden daha fazla giicliik yasadig1 bulunmus-
tur (Tablo 5). Cocuklarin epilepsisi nedeniyle
etkinliklerini kisitlamak yerine yeteneklerine gore
yonlendirilmelerinin dogru yaklasim tarzi oldugu
bilinmektedir.>! Yine, epilepsili ¢ocuklarin okul
bagarilarinin olumsuz etkilenebildigi ve bazilarinin
Ozel egitime ihtiyaci olabilecegi bilinmekte-
dir.67103031 By calismada da ebeveynlerin %52.3'
epilepsi nedeniyle ¢ocuklarinin okul basarisinin et-
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kilendigini belirtmistir (Tablo 3). Epilepsinin okul
bagarisini etkileme nedenleri agik olmamasina rag-
men, nobetlerin tipleri, erken yasta hastaligin bas-
lamasi ve nobet sikliginin bagariyr etkileyen
faktorler arasinda oldugu bildirilmistir.*”* Bunlarin
yaninda antiepileptik ilaglarin da akademik zorluk-
lara neden oldugu belirtilmektedir. Bir ¢cok caligma-
hafiza
konsantrasyon bozuklugu, huzursuzluk ve hiperak-

da antiepileptik ilaglarin zayifligi,
tiviteyi iceren ¢esitli durumlara neden oldugu sap-
tanmigtir.”!®32  Caligmamizda, epilepsinin okul
basarisini etkileme nedenlerine bakildiginda; ailele-
rin %73.9u ilaglarin yan etkileri (uyku vermesi, al-
gilamay: azaltmasi, unutkanlik yapmasi) nedeniyle
¢ocuklarinin okul bagarisinin etkilendigini belirt-
mislerdir. Cocuklarin %26.1’inin de epilepsi nede-
niyle,

devamsizlik  yaptiklar1  veya  ders

calismadiklar1 bulunmugtur (Tablo 3).

Aktiviteleri ve okul bagarisinin yani sira, epi-
lepsili ¢cocuklarin 6zellikle hir¢cin davraniglari ne-
deniyle, iligkilerinin etkilendigi, arkadaslar tara-
findan diglandiklar1 belirtilmektedir. Gerek antie-
pileptik ilaglarin yan etkileri, gerekse ailenin ¢o-
cuk iizerinde fazla bask: kurarak ¢ocugun iligkileri
ve yasamina kisitliliklar getirmesi, hastaligin top-
lumda yanlis taninmasi, ¢ocugun uyumsuzlugunu
arttirmakta ve arkadaglarindan uzaklasip, sosyal
iligkilerinin azalmasina neden olmaktadir.>!0-21:24
Wireell ve ark.nin?? yaptig1 bir ¢aligmada, absans
epilepsili ¢ocuklarin arkadas ve aile iliskilerinde
¢ok fazla zorluk ve yalmzhik yasadiklar: saptanmis-
tir. Calismamizda da epilepsili cocuklarin ebeveyn-
lerinin %31.3’1, ¢ocuklarinin arkadaglariyla iligki-
lerinin epilepsi nedeniyle etkilendigini belirtmis-
lerdir. Ebeveynlerin yaridan fazlasi, ¢ocuklarinin
“kavgaci ve sinirli olmalar1” nedeni ile arkadagla-
riyla uyumsuzluk yasadiklarini ifade etmiglerdir
(Tablo 3). Epilepsi nedeniyle hasta ¢ocuklarin kar-
desleriyle olan iligkileri de olumsuz yonde etkile-
nebilmektedir. Hem anne-babalarin ¢ocuklar ara-
sinda ayrim yapmasi, hem de hasta ¢ocugun hasta-
lik ytiziinden 6ncelik kazanmas: kardesler arasin-
daki iligkiyi zayiflatabilmektedir.*!*> Konu ile ilgili
literatiirde tibbi bir hastalik tanis1 konan ¢ocuktan
kardesin utanacagl veya epilepsili ¢ocugun aldig:
ekstra ilgiyi kiskanabilecegi belirtilmektedir.!® Giil
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ve Bayat®

yaptig1 calismada, kardesi diyabet olan
saglikli cocuklar anne ve babalarinin hasta ¢ocuk-
lariyla daha ¢ok ilgilendigini ifade etmislerdir. Bu
calismada da epilepsili cocuklarin %38.4’iintin kar-
desleri ile iletisim kurmakta zorlandigi, %30.8’inin
de kardesi tarafindan kiskanildig: goriilmektedir
(Tablo 4). Ayrica, epilepsili ¢ocugu olan ailelerin
%85.7’sinin diger ¢ocuklarina olan ilgisinin azaldi-
g1, %14.3’tintin de hasta ¢ocuga kizamadig i¢in di-
ger cocuga siddet uyguladig1 belirlenmistir (Tablo
4).

0 SONUC

Calismadan elde edilen sonuglara gore; epilepsili
cocuk ve ebeveynlerinin 6zellikle sosyal, egitimsel,

EPILEPSILI COCUK VE EBEVEYNLERININ YASADIKLARI GUGCLUKLER VE ETKILENIMLERI

lar1 belirlenmistir. Ebeveynlerin, epilepsili ¢cocuga
sahip olma nedeniyle, sosyal aktiviteleri ve iligki-
lerinin olumsuz olarak etkilendigi, ila¢ tedavisi, no-
betler ve maddi yonden giiglik yasadiklar
saptanmustir. Ayrica, calismaya alinan epilepsili ¢o-
cuklarin okul bagarisinin ve arkadag-kardes iligki-
lerinin olumsuz ydnde etkilendigi ve ailelerinin
ozellikle spor faaliyetlerinde kisithiliklar getirdigi
belirlenmigtir. Epilepsili cocuk ve ailelerin yasaya-
bilecekleri sorunlar géz 6niine alinarak, epilepsi ile
ilgili stirekli ve diizenli egitim verilmesi, epilepsili
cocuklarin bagimsizliklarinin desteklenmesi, aile-
lerin birbirleri ile goriisiip sorun ve ¢éziim yollari-
n1 paylasabilecekleri destek gruplarinin ve ailelere
destek olabilecek kuruluglarin olugturulmas: 6nem

maddi boyutta olmak iizere bircok sikint1 yagadik-  tagimaktadir.
I KAYNAKLAR

1. Yalaz K. [A general outlook to childhoodseizures]. ligi. 9. Baski. Ankara: Bizim Biiro Basimevi; 2008.  23. Aysun S. [Epilepsy treatment]. Katki Pediatri Der-
Katki Pediatri Dergisi 1994;15(6):447. 5.320-44. gisi 1994;15(5):529.

2. Hauser WA. The prevalence and incidence of ~ 13. Shore C, Austin J, Musick B, Dunn D, McBride A, ~ 24. Camfield C, Breau L, Camfield P. Assessing the
convulsive disorders in children. Epilepsia Creasy K. Psychosocial care needs of parents impact of pediatric epilepsy and concomitant be-
1994;35(Suppl 2):1-6. of children with new-onset seizures. J Neurosci havioral, cognitive, and physical/ neurologic dis-

3. Neyzi O, Ertugrul T. Pediatri, Cilt2. istanbul: Acar Nurs 1998;30(3):169-74. ability: Impact of Childhood Neurologic Disability
Matbaacilik; 1990. s.1390. 14. Thomas SV, Bindu VB. Psychosocial and eco- Scale. Dev Med and Child 2003;45(3):152-9.

4. Austin JK. Harezlak J. Dunn DW. Huster AG nomic problems of parents of children with ~ 25. Parmet S. Epilepsy. JAMA 2004;291(5): 654.
Rose DF, Ambrosius WT. Behavior problems in epilepsy. Seizure 1999;8(1):66-9. 26. Otero S. Psychopathology and psychological ad-
children before first recognized. Pediatrics ~ 15. Deniz E. [Social aspect of epilepsy]. Sendrom jusment in children and adolescents with
2001;107(1):115-22. 1996;8(6):36-40. epilepsy. World J Pediatr 2009;5(1):12-7.

5. Baysal ZB. [The effects of chronic diseases on ~ 16. Toshio H. Qality of life in children with epilepsy. ~ 27. Olsson I, Campenhausen G. Social adjustment
child and their families]. Tiirk Psikiyatri Dergisi Epilepsia 1996;37(Suppl 3):28-32. in young adults with absence epilepsies Epilepsia
1993;4(4):273-80. 17. Austin JK, Smith SM, Risinger MW, McNelis AM. 1993,34(5):846-51.

6. Deonna T. Childhood epilepsy: secondary pre- Childhood epilepsy and asthma:comparison of ~ 28. Mimics Z, Békés J, Rozsa S, Halasz P. Adjust-
vention is crucial. Dev Med Child Neurol quality of life. Epilepsia 1994; 35(3):608-15. ment and coping in epilepsy. Seizure
2003:45(Suppl 96):38-41. 18. Austin JK, Risinger MW, Beckett LA. Correlates 2001;10(3):181-7.

7. Schouten A. Oostrom KJ. Pestman WR. Peters of behavior problems in children with epilepsy. ~ 29. Sawin KJ, Lannon SL, Austin JK. Camp experi-
AC. Jennekens-Schinkel A: Dutch swa{: Group Epilepsia 1992;33(6):1115-22. ences and attitudes toward epilepsy: A pilot
of Epilepsy in Childhood. Learning and memory ~ 19. Ellis N, Upton D, Thompson P. Epilepsy and the study. J Neurosci Nurs 2001;33(1):57-64.
of school children with epilepsy: a prospective family: a review of current literature. Seizure ~ 30. Oostrom KJ, Smeets-Schouten A, Kruitwagen CL,
controlled longitudinal study. Dev Med Child Neu- 2000;9(1):22-30. Peters AC, Jennekens-Schinkel A; Dutch Study
rol 2002:44(12):803-11. 20. Mitchell WG, Scheier LM, Baker SA. Psychoso- Group of Epilepsy in Childhood. Not only a matter

8. Burke P, Eliot M. Depression in pedatric chronic cial, behavioral and medical outcornes in children of epiepsy: eary problems of cogniin and be-
ilness. Psychosomatics 1999,40(1):5-17. with epilepsy: a developmental isk factor model havior in hidren with"eplepsy only' -2 prospec-

. . using longitudinal data. Pediatrics 1994;94(4 Pt tive, longitudinal, controlled study starting at

9. Wong DL. Nursing Care of Infants and Children. 14717 diagnosis. Pediatrics 2003;112(6 Pt 1):1338-44.

6"ed. USA: Mosby; 1999. ’ ' . ) )
o . 21. BuelowJM, Austin JK, Perkins SM, Shen J, Dunn 3. Ibekwe RC, Ojinnaka NC, lloeje SO. Academic

10. Pa.rker C. Mar.waglng the lifestyle of the child with DW, Fastenau, PS. Behavior and mental health performance of school children with epilepsy.
epilepsy. Pedialr Ann 1999;28(4):254- 9. problems in children epilepsy and low 1Q. Dev West Afr J Med 2008;27(2):74-7.

11. Shore CP, Austin JK, Huster GA, Dunn DW. Iden- Med and Child Neur 2003;45(10):683-92. 32. Thompson PJ. Antiepileptic drugs and memory.
?llfylng risk factors for materpal depression in fgm- 22. Wirrell EC, Camfield CS, Camfield PR, Dooley Epilepsia 1992;33(Suppl 6):S37-S49.
lies of adolescens with epilepsy. J Spec Pediatr JM, Gordon KE, Smith B. Long-term psychoso-  33. Gl E, Bayat M. [Evaluating the difficulties of the
Nurs 2002,7(2):71-80. cial outcome in typcical absence epilepsy. Some- sibling of the children with Diabetes meliitus]. EU

12. Gavusoglu H. [The child with neurological prob- times a wolf in sheeps' clothing. Arch Pediatr Saglik Bilimleri Dergisi Hemgirelik Ozel Sayisi
lem and nursing care]. Gocuk Saghgi Hemsire- Adolesc Med 1997;151(2): 152-8. 2005;14:7-12.

8 Turkiye Klinikleri ] Nurs Sci 2011;3(1)



