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OZET Amag: Epilepsi, beyindeki degisik patolojik siireglerin neden
oldugu 2 veya daha fazla uyarisiz nobet ile kendini gosteren kronik ve
norolojik bir bozukluktur. Diinyada yaklasik 50 milyon bireyi etkile-
yen epilepsi, kronik, bulasic1 olmayan ve yillara gore kiiresel hastalik
yiikiinii artiran, 6nemli bir saglik sorunudur. Epilepsi hastaligi, cocuk-
luk déneminde en sik goriilen nérolojik hastaliktir ve diinya genelinde
33 milyon epilepsi hastast ¢cocugun oldugu tahmin edilmektedir. Bu
arastirmada, epilepsi tanisi alan ¢ocuklarin ve ailelerinin deneyimleri-
nin ve nobet yiiklerinin belirlenmesi amaciyla yapilmistir. Gereg ve
Yontemler: Arastirmada, nitel arastirma yontemlerinden fenomeno-
lojik yaklagim kullanilmistir. Arastirmanin 6rneklemini 15 ebeveyn, 7
epilepsi tanisi almis ¢ocuk ve 7 bu ¢ocuklarin kardesleri olmak iizere
toplam 29 kisi olusturmustur. Arastirmanin verileri sosyodemografik
bilgi formu ve yar1 yapilandirilmis gériissme formu ile toplanmustir. G6-
riismelerden elde edilen veriler, i¢erik ve tema analizi yontemleri kul-
lanilarak degerlendirilmistir. Bulgular: Epilepsi tanisi alan ¢ocuklar ve
aileleri ile yapilan goriismeler sonucunda ortaya gikan temalar (1) “en
¢ok etkilenen yasam alani”, (2) “bas etme ve uyum ¢abalar1”, (3)
“pbakim verme yiikii”, (4) “psikolojik tepkiler” olarak siralanmustir.
Sonug: Bu caligmada, epilepsi tanisi alan ¢ocuklarin ve ailelerinin te-
davi ve bakim siirecinde kaygi, stres, endise, dliim korkusu, bakim
verme zorlugu, ekonomik zorluk yasadiklari, stigmaya maruz kaldiklar:
ve epilepsi nobetlerinin ¢ocuklarin ve ailelerinin hayatlarina bir takim
yiikler getirdigi belirlenmistir.

Anahtar Kelimeler: Epilepsi; aile; cocuk; nobet

ABSTRACT Objective: Epilepsy is a chronic and neurological disor-
der that presents with two or more non-stimulated seizures caused by
various pathological processes in the brain. Epilepsy, which affects ap-
proximately 50 million individuals in the world, is a chronic, non-con-
tagious health problem that increases the global disease burden over
the years. Epilepsy is the most common neurological disease in child-
hood, and it is estimated that there are 33 million children with epilepsy
worldwide. This study was conducted to determine the experiences and
seizure burdens of children diagnosed with epilepsy and their families.
Material and Methods: Among the qualitative research methods, phe-
nomenological research design was used in the study. The sample of
the study consisted of a total of 29 individuals, including 15 parents, 7
children diagnosed with epilepsy, and 7 siblings of these children. The
study data were collected by a sociodemographic information form and
semi-structured interview form. The data obtained from the interviews
were evaluated using content and theme analysis methods. Results:
The themes that emerged as a result of the interviews with children di-
agnosed with epilepsy and their families were as follows: (1) "most af-
fected niche"; (2) "coping and adjustment efforts"; (3) "burden of care
"; (4) "psychological responses". Conclusion: In this study, it was
found that the children diagnosed with epilepsy and their families ex-
perienced anxiety, stress, fear of death, difficulty in providing care, eco-
nomic difficulties, and stigma during the treatment and care process,
and the epilepsy seizures were found to cause a number of burdens on
the lives of the children and their families.
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Epilepsi, beyindeki degisik patolojik siireglerin
neden oldugu 2 veya daha fazla uyarisiz nobet ile
kendini gosteren kronik ve norolojik bir bozukluktur.

Diinyada yaklasik 50 milyon bireyi etkileyen epi-
lepsi, kronik, bulasici olmayan ve yillara gore kiire-
sel hastalik yiikiinii artiran, 6nemli bir halk sagligi
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sorunudur.! Epilepsi hastaligi, ¢cocukluk déneminde
en stk goriilen norolojik hastaliktir.>? Epilepsi hasta-
liginin prevalanst %0,7-1,8 arasinda degigmekle be-
raber diinya genelinde 33 milyon epilepsi hastas1
¢ocugun oldugu tahmin edilmektedir.*

Epilepsi, tekrarlayan nobetler ile kendini goste-
ren bir hastaliktir. Nobetler antiepileptik ilag kulla-
nimi ile %70’e kadar azaltilabilir fakat hi¢cbir zaman
tamamen ortadan kaldirmak miimkiin degildir. Epi-
lepsi nobetleri, kisa siireli biling kayiplarindan 6liime
kadar gidebilen genis bir yelpazede sonuclanabilir.
Nobet esnasinda kisi yiiksekten diisebilir, kafa trav-
mas1 gegirebilir veya bogulabilir.>$

Epilepsi hastaligi, sadece cocugu degil iginde
bulundugu aileyi de birgok ag¢idan olumsuz etkile-
mektedir. Aile cocugun epilepsi tanis1 almastyla bir-
likte bakim yiikii, fiziksel, sosyal, ekonomik,
psikolojik zorluklar ile karsi karsiya kalmaktadir.
Sosyal damgalanma ve digslanma, ekonomik sorunlar,
yasam kalitesinde bozulma, uyku problemleri, aile-
sel stireclerde bozulma gibi ¢esitli problemler gorii-
lebilir.”"* Ayrica nébetlerin zamaninin ve siddetinin
belli olmamasi, ¢ocugun yalniz kaldiginda nébet ge-
cirecegi, ndbete bagl yaralanma ihtimali gocuk ve ai-
lede kaygi ve endiseye sebep olmaktadir.'>!*

Epilepsi tanisi alan ¢ocuklar ve aileler ile yapi-
lan ¢aligmalarda, ailelerin yagam kalitesinin olumsuz
etkilendigi, depresyon, stres, kaygi bozukluklar1 ve
ekonomik zorluklar yasadigi, stigma/damgalanma
maruz kaldig1 ve ailelerin hastalik sebebiyle 6lim
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korkusu yasadigi bildirilmistir.'*'® Epilepsili ¢cocuklar
ile yapilan calismalarda, cocuklarin gelecege yone-
lik endige ve kaygi yasadiklari, damgalanma ve ay-
rimciliga maruz kaldigi, akranlar ile iligkilerinde
sorunlarin yagandigi, hastaliga iliskin korku ve en-
diselerinin oldugu bildirilmistir.'*'¢ Epilepsi tanisi
alan ¢ocuklarin kardesleri ile yapilan calismalarda ise
kardeslerin, korku ve endige yasadigi, ebeveynlerinin
hasta olan ¢ocuk ile daha fazla zaman gecirmek zo-
runda kaldigi, kardeslerini degistirmek istedikleri,
asla kendilerinin ve kardeslerinin normal ¢ocuklar
gibi olmayacag bildirilmigtir.'”'3

Tiim bu bilgilere dayanarak epileptik bozuklu-
gun ¢ocuk ve ailenin; sosyal, ekonomik ve psikolojik
yasantisin1 onemli diizeyde etkiledigi, uzun dénem
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bakim ve tedavi gerektirdigi, epileptik bozuklugun
kiiresel hastalik yiikiinii artirdig1 ve dnemli bir halk
saglig1 sorunu oldugu anlasilmaktadir. Bu nedenle
epilepsi tanisi alan ¢ocuklarin ve ailelerinin nobet de-
neyimlerinin ve nobet yiiklerinin incelendigi bu ¢a-
ligma, planlanmis ve literatiire katki saglamasi
amaclanmigtir. Caligsma kapsaminda asagidaki sorular
ele alinmistr;

Epilepsi hastaliginda ¢ocugun yasadigi dene-
yimler ve nobet yiikleri nelerdir?

Epilepsi hastaliginda ebeveynlerin yasadigi de-
neyimler ve nobet yiikleri nelerdir?

Epilepsi hastaliginda kardeslerin yasadig1 dene-
yimler ve nobet yiikleri nelerdir?

I GEREG VE YONTEMLER

ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirma, epilepsi tanist alan ¢ocuklarin ve aile-
lerinin yasadig1 deneyimler ve ndbet yiiklerini derin-
lemesine incelemek amaciyla gergeklestirilmistir.

ARASTIRMANIN TiPi

Bu arastirma, fenomenolojik tanimlayici yaklasim te-
meline dayanilarak planlanmistir. Fenomenolojik
arastirma olguya iliskin yasadig1 deneyimleri, insan
davranislarini, bulundugu durumu nasil algiladigi ve
bu durumdan nasil etkilendigini ¢ok yonlii bir sekilde
ortaya ¢ikarmaktadir.'

ARASTIRMANIN YAPILDIGI YER

Arastirma Artvin il merkezinde 1 no.lu aile sagligi
merkezinde yapilmistir. Bir no.lu aile sagligi merkezi,
sehir merkezinde bulunmasi, ulasiminin kolay olmasi
ve 7 aile hekiminin hizmet verdigi bir saglik kurumu
oldugu i¢in ¢alisma i¢in uygun goriilmiistiir.

ARASTIRMANIN EVREN VE ORNEKLEMI

Aragtirmanin evrenini Artvin 1 no.lu aile saglig1 mer-
kezine kayitli, epilepsi tanist alan 6-18 yas grubu co-
cuklar ve bu ¢ocuklarin aileleri olusturmustur. Bu
calismanin drneklem grubunu ise 15 ebeveyn, 7
cocuk ve 7 kardes olusturmustur. Orneklem biiyiik-
ligii, verilerin kendini tekrarlamasi (doyum nokta-
sina ulagmasi) calisma

ile belirlenmistir ve

kapsaminda 15’1 ebeveyn, 7’si epileptik bozukluk ta-
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nis1 almis ¢ocuk ve 7’si ise bu ¢ocuklarin kardesleri
olmak tizere toplam 29 gériisme gergeklestirilmistir.?

ARASTIRMAYA DAHIL EDILME VE DISLAMAKRITERLERI

Arastirmaya dahil edilme kriterleri: Ailenin Artvin il
merkezinde ikamet ediyor olmasi, 1 no.lu aile sagligi
merkezine kayitli olmasi, epilepsi tanisi alan 6-18 yas
arasi cocugunun olmasi ve arastirmaya katilmaya go-
niillii olmasi olarak belirlenmistir. Bu kriterler disin-
daki katilimlar diglanmustr.

VERi TOPLAMA ARAGLARI

Veriler, arastirmacilar tarafindan epilepsi tanisina
sahip 6-18 yas grubu ¢ocuklar ve bu ¢ocuklarin aile-
lerin deneyimlerini ve nobet yiiklerini belirlemek
amaciyla literatiirden yararlanilarak olusturulan yari
yapilandirilmis goriigme formlar1 kullanilarak top-
lanmistir (Tablo 1).'*!'® Bu formlarda yer alacak so-
rular literatiir kapsaminda, arastirmacilar tarafindan
tartigilarak ve bir uzmandan fikir alinarak olusturul-
mustur. Formlar ebeveyn tanitici bilgi formu, ebe-
veyn goriisme formu, ¢ocuga iliskin tanitict bilgi
formu, ¢ocuk deneyim formu ve kardes deneyim for-
mudur. Derinlemesine goriisme yontemine gegilme-
den 6nce sosyodemografik verilere iliskin sorular
cocuklara, ebeveynlere ve kardeslere yoneltilmis, ar-
dindan derinlemesine goriisme yontemine gegilmistir.

VERILERIN TOPLANMASI

Veriler aragtirmacilar tarafindan; yapilandirilmis go-
riisme teknigi ile toplanmugtir.' Veriler 1 Haziran-1
Temmuz 2020 tarihleri arasinda, Artvin/Merkez 1
no.lu aile saglig1 merkezine herhangi bir sebeple bas-
vuru yapan 6-18 yas grubu epilepsi hastasi ¢ocuklar
ve bu ¢ocuklarin ailelerinden toplanmistir. Arastir-
maya katilmay1 kabul eden ¢cocuklar ve aileleri ile bi-
reysel gorligmelerin yapilabilmesi i¢in uygun tarih ve
saat belirlenmistir. Aragtirmaya katilmaya goniillii
olan ¢ocuk ve ailelerinden yazili onamlar1 almmugtir.
Arastirmada veriler kurum iginde 6zel bir odada aras-
tirmact ile yapilan yar yapilandirilmig goriisme teknigi
ile toplanmistir. Goriismeler esnasinda goriisme form-
larinda yer alan sorular katilimeilara yonetilmis ve arag-
tirmacilar tarafindan cevaplar notlar alinmustir. Her bir
goriisme yaklagik olarak 30-45 dk siirmiistiir. Cocuk ve
ailelerinden alinan verilerin tekrar edildigi noktaya ge-
lindiginde goriismeler sonlandirilmagtir.
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ISTATISTIKSEL ANALIZ

Arastirmanin verileri 4 asamada analiz etmistir. Bu
asamalar 1. transkripsiyon ve veri dogrulama, 2. veri-
lerin kodlanmasi, 3. temalarin bulunmasi, 4. verilerin
kodlara ve temalara gore diizenlenmesi ve tanimlan-
masidir. Verilerin analizinde tiimevarim yaklagimi ve
icerik analizinden yararlanilmustir.?! Nitel goriismeler-
den elde edilen formlar, goriismelerden hemen sonra
arastirmacilar tarafindan ¢oziimlenmis, her bir goriisme
ayri bir word dosyasina aktarilmis ve yaklasik olarak
58 sayfaya yakin veri seti elde edilmistir. Veriler 2 arag-
tirmact tarafindan tekrar tekrar okunarak degerlendiril-
mistir. Aragtirma verilerinden elde edilen sonuglar 2 kisi
tarafindan farkli zamanlarda analiz edilmistir. Fikir bir-
ligine varilarak, yar1 yapilandirilmig gériisme sorula-
rinda yer alan bagliklar ile literatiir bilgisi g6z oniinde
tutularak 4 kategori ¢atiy1 olusturmustur. Bu ana c¢ati
altinda, kayitlar defalarca okunarak ifadelerdeki ben-
zerlikler karsilastirilmig ve kavramsallagtirilmustir. Boy-
lelikle kategorilerin altina girecek olan temalar ve alt
temalar belirmeye baslamistir. Verilerin doyum nokta-
sina ulagmasi bu yolla gézlenmeye calisiimistir. Ana-
lizler yapilirken alt tema ve temalarin hem kendi i¢inde
anlamli bir biitiin olusturmasina hem de tiim kavram
haritasini yansitacak bigimde kendi aralarinda bir bii-
tiinliik olusturmasina dikkat edilmistir. Oncelikle 2
arastirmaci tarafindan tekrar gozden gegirilen kavram
haritasi, sonrasinda da 1 uzman tarafindan incelen-
mistir ve haritaya son hali verilmistir.

ARASTIRMANIN ETIK BOYUTU

Aragtirmaya baslamadan 6nce Artvin Coruh Univer-
sitesi Bilimsel Arastirma ve Yayin etigi etik kurul izni
(19/02/2020-E.2695) ve kurum izni (17720518-
604.02) alinmistir. Arastirma esnasinda katilimcilara
calisma ile ilgili bilgi verilmis, yazili onamlar1 alin-
mistir. Bu ¢alisma Helsinki Deklarasyonu Prensiple-
ri’ne uygun olarak gerceklestirilmistir.

I BULGULAR

Epilepsi tanis1 alan 6-18 yas aras1 7 ¢ocuk ve bu ¢o-
cuklarin aileleri (15 ebeveyn, 7 kardes) ile derinle-
mesine goriisme yapilmistir (Tablo 2).

Calismaya katilan ailelere ait sosyodemografik
veriler Tablo 2’de

%353,3 linlin 34-48 yas arasinda, %86,7’sinin evli ve

verilmistir.  Ebeveynlerin
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TABLO 1: Yari yapilandiriimis goriisme formu.

Ebeveyn Deneyim Gériisme Formu

Epilepsi nébeti sizce nedir?

Nobet esnasinda ne hissediyorsunuz?

Gocugunuzun epilepsi hastaligi sizi nasil etkiledi agiklar misiniz?

Olumlu:

Olumsuz:

Epilepsi hastaligi ailenizi/ailesel stireglerinizi nasil etkiledi agiklar misiniz?

Epilepsi nébetleri size nasil yiik oluyor agiklar misiniz?

Gocugunuz ile ilgili sizi kaygilandiran hususlar nelerdir? En ¢ok kaygi duydugunuz nokta hangisidir?
Gocugunuz okulda ndbet gegirme ihtimali sizi nasil etkiliyor agiklar misiniz?

Gocugunuzun ev diginda (okulda, sokakta, aligveris merkezi vb.) ndbet gegirme ihtimali sizi nasil etkiliyor agiklar misiniz?
Gocugunuzun evde yalnizken nébet gegirmesi sizi nasil etkiliyor agiklar misiniz?

Gocugunuz spor esnasinda nébet gegirebilecedi sizi nasil etkiliyor agiklar misiniz?

Epilepsili ocugu olan baska bir ebeveyn ile goriisiiyor olsaydiniz ne tavsiye ederdiniz?

Eklemek istediginiz bagka bir sey var mi?

%40’ 1n1n ortaokul ve lise mezunu oldugu saptanmis- durumunun oldugu ve %80’inin aylik gelirinin 5.000
tir (Tablo 2). Ebeveynlerin %73,3 iiniin gelir getiren TL ve tizeri oldugu ve %66,7’sinin 1 veya 2 ¢ocugu-
bir iste ¢alistigi, %20’sinin esi ile arasinda akrabalik ~ nun oldugu saptanmistir (Tablo 2).

737



Deniz S. YORULMAZ ve ark.

Turkiye Klinikleri J Health Sci. 2021;6(4):734-44

TABLO 2: Ailelere ait sosyodemografik bilgiler.
Ozellikler n %
Katilimeilar

Ebeveyn* 15 51,8

Kardes 7 24,1

Gocuk 7 24,1
Ebeveyn yas

34-48 yas 8 533

49-62 yas 7 46,7
Cocuk yas

6-10 yas 4 26,7

11-18 yas 1 783
Kardes yas

11-19 yas 3 429

20-29 yas 4 57,1
Ebeveynlerin medeni durumu

Evli 13 86,7

Bekar/vefat 2 13,3
Ebeveynlerin 6grenim durumu

ilkokul ve alti 5 333

Ortaokul ve lise 6 40,0

Yiksekdgrenim 4 26,7
Ebeveynlerin calisma durumu

Evet 1 783

Hayir 4 26,7
Ebeveynler arasinda akrabalik durumu

Evet 3 20

Hayir 12 80
Ailenin gelir durumu

1.000-5.000 TL** 3 20

5.000 TL ve (izeri 12 80
Gocuk sayisi (1-6)

1 veya 2 gocuk 10 66,7

3 gocuk ve lizeri 5 33,3

Katilimcilar ile yapilan goriismeler sonucunda
elde edilen bulgulardan 4 tema belirlenmistir (Sekil
1). Bunlar; “en ¢ok etkilenen yasam alani1”, ““bas
etme ve uyum ¢abalar1”, “bakim verme yiikii”’ ve
“psikolojik tepkiler” dir. Katilimcilarin ifadelerinden
dogrudan yapilan alintilar, gériigme sirasinda ebe-
veyn isimleri A, A,, B, B,, cocuk isimleri C,, C, ve
kardes isimleri K, K, olarak verilmistir.

EN COK ETKILENEN YASAM ALANI

Epilepsi hastalig1 ¢ocugu ve aileyi bir¢ok yonden et-
kilemektedir. Epilepsi tanisiyla birlikte cocuk ve ai-
lenin sosyal yasaminda, ev hayatinda ve okul
hayatinda birtakim degisimler meydana gelmektedir.
En ¢ok etkilenen yagam alani temas1 “aile yasamin-
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daki degismeler”,
“sosyal yagamdaki degismeler” ve “gelecek hakkinda
kaygi ve duygusal degisimler” alt temalarindan olus-

okul yasamindaki degismeler”,

maktadir.
-Aile yasanundaki degisimler

Calismaya katilan ebeveynler, ¢ocuklar ve kar-
desler epilepsi hastalig1 sebebiyle aile yasamlarinda
degisimlerin oldugunu, ebeveynler ¢ocuklarini evde
yalniz birakmadiklarini, kardesler evde yalniz kal-
madiklarmi, epilepsi hastasi olan ¢ocuk ile kaldikla-
rini belirtmislerdir.

“Cocugum evde yalniz nébet gecirebilecegi icin
miimkiin olduk¢a evde tek kalmiyor. Kalsa bile saatte
bir kez ariyoruz ya da bizimle geliyor.” (B,).

“Kardegimin evde yalnizken nébet gegirme ihti-
mali beni olumsuz etkiliyor. Bu sebeple birbirimizi
yvalniz birakmiyoruz.” (K,).

-Okul yasamindaki degisimler

Calismaya katilan ebeveynler epilepsi hastaligi
sebebiyle ¢ocuklarin okul ve egitim hayatinda degi-
simlerin oldugunu, epilepsi hastalig1 sebebiyle ¢cocu-
gun okulu biraktigini, ndbet sonrasi ¢ocuklarinin
okula gitmek istemediklerini belirtmistir.

“Cocugum epilepsi hastalig yiiziinden okulu bi-
rakti zaten, yanminda okulla ilgili konusmayiz, ¢ok iizii-
liiyor.” (A5s).

“Cocugum okulda nobet gec¢irdi mi? Nerde
nébet gecirecek? Merdivenden inerken mi? Oyun oy-

narken mi nobet gegirecek? Siirekli 6gretmenlerini
arayip, soruyorum.” (4g).

En Cok Etkilenen Yasam Alam

-Aile yasamindaki degisimler
-Okul yasamindaki degisimler
-Sosyal yasamindaki degisimler

Gelecek hakkinda kaygi ve duygusal
degisimler

Epilepsi ve Nobet Yiikii

Bakim Verme Yiikii Psikolojik Tepkiler
-Bakim zorlugu - ~Stigmar :
-Ekonomik zorluk -Anksiyete amuwmm kay1p

SEKIL 1: Tema ve alt temalara genel bakis.
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-Sosyal yasamindaki degigsimler

Katilimcilar, epilepsi hastalig1 sebebiyle sosyal
yasamlarinda degisimlerin oldugunu, epilepsi hastasi
olan ¢ocuklarinin, evden uzak herhangi bir yere git-
mediklerini ve siirekli cocuklarini aradiklarini belirt-
mislerdir.

“Epilepsi nobeti ailesel siire¢lerimizi genel an-
lamda olumsuz etkiledi. Annem babam stirekli arryor,
kendim stirekli baski altinda hissediyorum.” (C,).

“Cocugum ev disinda kaza gecgirebilecegi ihti-
mali oldugu icin sadece yakin mesafelerde olan yer-
lere gidiyor.” (B).

-Gelecek hakkinda kaygi ve duygusal degisimler

Cocuklar, ebeveynler ve kardesler epilepsi has-
taliginin tedavi ve bakim siirecinde duygusal olarak
degisim yasadiklarini, hastalik siireciyle ilgili kayg1,
stres ve korku yagadiklarini, ebeveynler cocuklari ile
ilgili kayg1 ve endiselerinin oldugunu belirtmislerdir.

“Cocugumla ilgili en ¢ok kaygilandigim nokta
ilerde iste ne yapacak? Calisabilecek mi? Araba kul-
lanirken nébet gegirirse olebilir mi? En ¢ok ilerisi
icin endise duyuyorum.” (B,).

“Cocugum ile ilgili en ¢ok kaygi duydugum
husus gelecek kaygisi. Gelecek zamanlarda daha
stresli déonemleri olacak. Sinav kaygisi, is kaygisi
gibi. Benim en ¢ok endiselendigim hususlar.” (4,).

BAS ETME VE UYUM CABALARI

Bas etme ve uyum ¢abalar1 temas1 “hastalik {izerine
diisiinme” ve “spiritiiel bag etme” alt temalarindan
olusmaktadir.

-Hastalik iizerine diisiinme

Calismada ebeveynler hastalik siireciyle bas
etmek ve uyum gostermek igin hastalik tizerine dii-
stindiiklerini, hastaligin sebebinin ne oldugunu sor-
guladiklarini ifade etmislerdir.

“Cocugum tam aldigi zaman ¢ok iiziildiik, niye
boyle oldu diye ¢cok diigiindiik ama sonra kabullen-
dik. Simdi daha iyiyiz.” (4,).

“Cocugum ilk tant aldiginda egimle ¢ok tartistik,
biz mi bir sey yaptik diye, sonra alistik. Cocugun ya-
ninda tartismiyoruz, olumsuz durumlar: yansitmiyo-
ruz.” (B,).
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-Spiritiiel bag etme

Calismada ebeveynler hastalik siireciyle bag
etmek ve uyum gostermek i¢in dini inanglarina (spi-
ritiiel bas etme) bagvurduklarini, hastaligin Allah’tan
geldigini belirtmiglerdir.

“Allah tan geldi bu hastalik, her sey kabuliimiiz.
Derdi veren dermant da verir.” (4g).

“Allah tan geldi sonucta bir imtihan, basimiza
geldi ¢ekecegiz, buna da siikiir. Cocugum yiiriimese,
gormese o zaman ne yapardik?” (B;).

BAKIM VERME YUKU

Ebeveynler tedavi ve bakim siirecinde birtakim
bakim zorluklar1 yasadiklarini, ekonomik zorluk ya-
sadiklarini belirtmislerdir. Bakim verme yiikii “bakim
zorlugu” ve “ekonomik zorluk™ alt temalarindan
olusmaktadir.

-Bakim zorlugu

Ebeveynler epilepsi hastaliginin tedavi ve baki-
minda, nobet sonrasi bakim, kisisel bakim gibi ¢esitli
konularda zorluk yasadiklarini belirtmiglerdir.

“Esim yok, biz ¢ocugumla beraber yasiyoruz.
Epilepsi tamisi aldiktan sonra ailesel siire¢lerimiz
olumsuz yonde etkilendi. Cok zor, stirekli bakacak kigi
sorunu var. Epilepsi nobetleri her anlamda benim
igin yiik. Bakim konusunda ¢cok zorluk ¢ekiyoruz, yal-
niz kalmaktan ¢ok korkuyoruz, temizlik ¢ok biiyiik si-
kintt oluyor.” (4,).

“Epilepsi nobetleri yiik benim icin. Soyle evde
tek olsam ona bakmadan edemem ve nébet gegirirse
indirmede kaldirmada zorluk ¢ekiyorum.” (4g).

-Ekonomik zorluk

Ebeveynler epilepsi hastaliginin tani ve tedavi
asamasinda sik olarak hastaneye gidip gelmekten,
baska bir sehre gidis gelis yapmaktan dolay1 ekono-
mik yonden zorlandiklarini belirtmislerdir.

“Epilepsi hastaligi bizi daha ¢ok olumsuz etki-
ledi. Cok hastaneye gittik geldik, siirekli Trabzon’a
gittik geldik, maddi olarak ¢ok stkinti ¢ektik.” (B;).

PSIKOLOJIK TEPKILER

Calismaya katilan ebeveynler, cocuklar ve kardesler
epilepsi hastalig1 sebebiyle korku, endise gibi cesitli
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psikolojik tepkiler verdiklerini ve stigmaya maruz
kaldiklarini belirtmislerdir. Psikolojik tepkiler temasi
“stigma” ve “anksiyete ataklar1 ve yaklagan kayip
korkusu” alt temalarindan olusmaktadir.

-Stigma (Damgalanma)

Calismaya katilan ebeveynler, ¢ocuklar ve kar-
desler epilepsi hastalig1 sebebiyle stigma yasadikla-
rin1 belirtmislerdir. Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklar
ve ¢ocuklarin kardesleri, epilepsi ndbeti sonrasinda
cevrenin degisik bakislarina maruz kaldiklarini ve
alay konusu olduklarini ifade etmislerdir.

“Kardesimin okulda epilepsi nébeti ge¢irme dii-
siincesi beni olumsuz etkiliyor. Insanlar sanki baska
bir diinyadan bir olay getirmisiz gibi bize bakiyor,
yiizlerinde dyle bir ifade var. Bu bizi ¢ok rahatsiz edi-
yor.” (K;).

“Okulda nobet ge¢irdigim zaman arkadaslarim
benimle alay ediyor, ‘Kopiiklii, kopiiklii’ diyorlar,

b

uyandigim zaman bana degisik degisik bakiyorlar.’
(€.

Anksiyete ataklart ve yaklasan kayp korkusu

Calismaya katilan ebeveynler, ¢ocuklar ve kar-
desleri epilepsi hastalig1 sebebiyle anksiyete yasa-
diklarini, epilepsi ndbetine baglt 6lim korkusu
yasadiklarini belirtmislerdir.

“Epilepsi nébeti esnasinda ¢cocugum o6lecek, ona
bir sey olacak diye ¢ok korkuyorum, basinda aglyo-
rum.” (4s).

“Nobet esnasinda bayilmasi, dilini isirmasi
bana korku ve iiziintii veriyor. Oliim diisiincesi hep
var, bu diisiince bizi hep olumsuz etkiliyor.” (A,).

“Epilepsi nébeti ge¢irdigi esnada ellerini yaktr.
Makineye ¢amasir atarken parmaklarini kaptird.
Kaza gegirme ihtimali, zarar gorme ihtimali beni sii-
rekli diigiindiiriiyor. Olecek diye cok kaygilaniyo-
rum.” (4s).

I TARTISMA

Bu arastirma, epilepsi tanisi alan ¢ocuklarmn ve aile-
lerinin deneyimlerini ve ndbet yiiklerinin saptanmasi
amaciyla gerceklestirilmistir. Bulgular epilepsi has-
taliginin, ¢cocuklarin ve ailelerinin hayatlarini olum-
suz etkiledigi ve birtakim yiiklerinin oldugunu
gostermektedir. Katilimcilar, nobet deneyimleri ve
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nobet yiiklerini en ¢ok etkilenen yasam alanlari,
bakim verme ytikleri ve psikolojik reaksiyonlar ile
iliskilendirmistir. Konuya iligkin literatiirde epilepsi
tanist alan ¢cocuklarin ve ailelerinin bakim yiiklerinin
oldugu (fiziksel, ekonomik, sosyal ve psikolojik),
epilepsi hastalig1 sebebiyle kaygi, endise, stres ve
o6liim korkularinin oldugu ve stigma bagl rahatsizlik
yasadig1 yer almaktadir,*!3:16:18.22

Stigma, epilepsi hastaliginda uzun siireli bir ytik
olarak kabul edilir ve yasam kalitesi lizerinde ciddi
etkileri vardir.' Epilepsi hastaligi farkli toplumlarda
Tanr1’dan gelen ceza, biiytilii giiclerin varlig1 olarak
yorumlanmaktadir. Bu durumlarda, tedavi ve bakim
stireci daha zorlu bir hal almaktadir. Ayrica okulda
akran gruplari arasinda yasanan stigma, gocugu varsa
ayni okulda 6grenim goren kardesi/kardesleri ve ai-
leyi olumsuz etkilemektedir.”*** Caligmaya katilan ai-
leler epilepsi hastalig1 sebebiyle stigma yasadiklarini
belirtmiglerdir. Kirabira ve ark. epilepsi hastasi ¢o-
cuklarin, yaklasik 1/3’niin okullarda stigmaya maruz
kaldigimi bildirmistir.?> Ak ve ark. tarafindan epilepsi
hastalarinin %43,3’liniin stigma yasadig1 ifade edil-
mistir.?

Epilepsi hastalig1, ¢cocuk ve aile lizerinde psiko-
lojik etkileri olan bir hastaliktir. Nobetin ongoriile-
mezligine bagli kaygi, anksiyete bozukluklari ve stres
bozukluklar1 yaganabilmektedir. Ayrica ndbetin sey-
rinin bilinmemesi, ndbetin kaza ve yaralanma ile so-
nuglanmasi gibi sebepler ¢ocuk ve ebeveynde 6liim
korkusuna sebep olmaktadir.!®?” Calismaya katilan
cocuk ve ebeveynler, epilepsi hastaligi nedeniyle
kaygi yasadiklarini ve 6liim korkularinin oldugunu
belirtmiglerdir. Hames ve Appleton’un epilepsi has-
tas1 kardesi olan ¢ocuklar ile yaptig1 ¢alismada, ¢o-
cuklarin kardesleri i¢in endise duyduklari, nobet
esnasinda Olebileceklerinden dolay1 korktuklari, evde
yalniz kalmalarindan endise duyduklar1 bildirilmis-
tir."”

Epilepsi hastaliginin acil déonem ihtiyaclari,
kontrol altina alinmayan ndbetler, uzun donem tedavi
ve bakim ihtiyaclar1 ebeveynler ve ailelerde ¢esitli
sorunlara ve bakim yiiklerine neden olabilir. Aragtir-
maya katilan ebeveynler, hastaligin tedavi ve bakim
siirecinde ¢esitli bakim zorluklari yagadiklarini be-
lirtmiglerdir. Ebeveynlerin, epilepsi hastaligin tedavi
ve bakim siirecinde, ¢cocugun acil donem ihtiyaglari,
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evde bakim ihtiyagclari, uzun siireli tedavilerden kay-
nakli bakim yiiklerinin oldugu bilinmektedir.'
Hames ve Appleton’un yaptigi ¢calismada, epilepsi
hastasi kardesi olan ¢ocuklarin, kardeslerinin bakimi
konusunda ¢esitli sorumluluklar aldigi, ebeveynleri
evde olmadiginda kardeslerinin bakimini tistlendik-
leri, ebeveynlerin hasta olan ¢ocuk ile daha fazla
zaman geg¢irdigi ve kardeslerinin bakimi konusunda
cesitli zorluklar yasadiklar1 belirlenmistir.!” Epilepsi
hastaliginin tan1 agamasi, tekrarl tetkik ve inceleme-
ler, tedaviye uyum siireci ve kontrol agsamasi ¢ocuk
ve ailede bakim zorluklart ve psikolojik sorunlarin
yaninda ekonomik sorunlara da neden olabilir. Aras-
tirmaya katilan ebeveynler, epilepsi hastaliginin tani
ve tedavi siirecinde ekonomik zorluk yasadiklarini
belirtmislerdir. Ebeveyn ve aileler tarafindan bu sii-
recte ekonomik zorluklarin yasandigi, tani ve tedavi
asamasinda ailenin ekonomik agidan olumsuz etki-
lendigi bilinmektedir.”®* Ayrica ailenin gelir duru-
munun kotii olmasi, hane halkinin kalabalik olmasi,
bakim vericilerin/ebeveynlerin bu siirecte isten ayril-
masi, tan1 ve tedavi siirecinde kirsal yerlesim merke-
zinden kente gidis-gelis yapilmasi gibi durumlar bu
stirecin daha agir ve zor gegmesine sebep olmakta-
dlr.28,29

Epilepsi hastalig1 ¢ocugun okul yasamini, aile-
nin ig yasamini ve sosyal yasamini pek ¢ok yonden
olumsuz etkilemektedir. Epilepsi tanisiyla birlikte
diisiik yasam kalitesi, egitim hayatinda degisimler, ev
hayatinda degisimler, is yasaminda degisimler ve
ekonomik kayiplar meydana gelebilmektedir.'"* Ca-
lismaya katilan ¢ocuk ve aileler ev yasamlarinda bir-
takim degisimler meydana geldigini belirtmislerdir.
Konuya iligkin literatiirde ailelerin epilepsi tanisiyla
cocuga daha korumaci bir sekilde yaklastigi, ¢ocugu
daha fazla kontrol altinda tutmak istedikleri, evde yal-
niz birakmadiklar1 veya ¢ocuklarinin siirekli yaninda
olmasini istedikleri yer almaktadir.'* Hames ve App-
leton’un tarafindan epilepsi hastasi olan ¢ocuklarin
kardesleri ile yapilan ¢alismada, kardeslerin ev haya-
tinda birtakim degisimlerin oldugu, kardeslerin ebe-
veynleri evde yokken epilepsili kardeslerinin
bakimini iistlendikleri ve epilepsili kardeslerinin yal-
niz kalmamasi igin ailenin ¢abaladig: bildirilmistir.!”

Caligmaya katilan ebeveynler, epilepsi hastali-
giyla ¢ocuklariin okul ve egitim yasamlarinda bir-
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takim degisimlerin oldugunu belirtmistir. Cocugun
okulda nobet gecirmesi, kontrol altina alinamayan
nobetler, 6grenme giigliikleri, antiepileptik ilaglara
bagli bilissel siireglerde degisim, tan1 ve tedavi siireci
nedeniyle egitimin aksamasi gibi sebepler bu siirecte
sik goriilmektedir. Ayrica akran gruplar iginde mey-
dana gelen stigmanin bu durumu daha olumsuz etki-
ledigi bilinmektedir.* Kirabira ve ark. tarafindan
epilepsi hastasi gocuklarn yaklasik 1/3 niin okullarda
stigmaya maruz kaldig1 ve okul hayatlarinin bir¢ok
yonden olumsuz etkilendigi bildirilmistir.?> Murthy
ve ark. tarafindan yapilan ¢calismada okullarda epi-
lepsi hastaligina yonelik farkindaligin ¢ok diisiik ol-
dugu, epilepsi hastaligina yonelik olumsuz tutum ve
bilgilerin oldugunu ayrica epilepsi hastasi olan ¢o-
cuklarin okulda zorlandig bildirilmistir. Epilepsi has-
taligina yonelik yapilan egitimler ile dgrencilerin
bilgi, tutum ve davranislarinda degisikliklerin oldugu
belirtilmistir.’

Calismaya katilan ebeveynler, epilepsi hastali-
g1yla cocuklarinin sosyal yasamlarinda birtakim de-
gisimlerin oldugunu belirtmistir. Bu donemde,
ailelerin ve ¢ocuklarin sosyal hayatlarinda degisim
ve bozulmalarin oldugu, sosyal aktivitelerde azalma-
larin yasandigi, arkadaslar ile gegirilen zamanlarin
azaldigi, ailenin ¢cocugu siirekli yaninda bulundur-
dugu veya cocugu toplumdan gizledigi bilinmekte-
dir. Ayrica ailenin ¢ocuga daha baskici ve koruyucu
bir tutum ile yaklastig1 bilinmektedir. '3

Epilepsi hastalig1 mevcut saglik durumunun Gte-
sinde kaygi, liziintii, endige gibi etkiler olusturan bir
hastaliktir. Cocugun ve ailenin yasam kalitesinde olan
etkilenme, kaza ve yaralanma diisilincesi, gelecege
yonelik birtakim belirsizlikler duygusal etkilenme-
lere sebep olmaktadir.'® Calismaya katilan ¢ocuk ve
ebeveynler hastaliklarindan dolay1 iiziintii, korku, en-
dise yasadiklarini belirtmislerdir. Mu tarafindan ko-
nuya iliskin yapilan nitel c¢alismada, ailelerin
cocuklarinin durumundan dolay1 {izgilin, endiseli ve
kaygilt oldugu bildirilmistir. Ayrica aileler, siklikla
¢ocugunun tek basinayken, gece uyurken ya da
okulda nobet gegirecegi ihtimalinden endise ve kaygi
duyduklarini bildirmislerdir.'

Epilepsi, mental reterdasyon, kanser gibi uzun
donem tedavi ve bakim gerektiren hastaliklarda hasta
birey ve aileler, hastaliga ve tedavi siirecine uyum
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saglamak icin ¢esitli bas etme stratejileri kullanabi-
lirler.” Arastirmaya katilan ebeveynler, hastalik siire-
cine uyum gostermek i¢in hastalik tizerine diigiinme
yontemini kullandiklarini belirtmislerdir. Cocugun
epilepsi tanis1 almastyla birlikte ebeveyn/aileler has-
taligin sebebini sorgular, kendine ¢esitli sorular sorar
ve ortaya ¢ikan stres ile bas etmeye calisirlar. Ebe-
veynler ve ailelerin hastaliga uyum ve bas etme sii-
recinde pozitif yeniden olumlama-gelisme, zihinsel
bos verme, soruna odaklanma, spiritiiel bas etme,
hastalik tizerine diisiinme, yalitma, duygular1 pay-
lagsma, sosyal destek kullanimi, duygulari agigi
vurma, kabullenme, madde kullanimi gibi bas etme
yontemlerini kullandiklari bilinmektedir.”*! Nguyen
ve ark. tarafindan epilepsi hastasi ¢cocugu olan ailele-
rin, ¢ocuklarmin hastalik siireciyle bas etmek i¢in
neden arama, problem ¢dzme, sosyal destek kulla-
nimi, kendine zaman ayirma, benzer durumda olan
ebeveynler ile duygu paylasimi yontemlerini kulla-
nildig1 bildirilmistir.’! Caligmada ailelerin hastaliga
uyum ve bag etme siirecinde dini inanglarini (spiri-
tiiel bag etme yontemi) da kullandiklarini belirtmis-
lerdir. Din ve Tanri inanci, saglik ve hastalik
uygulamalarinda, tedaviye uyum, hastaligi kabul-
lenme ve bas etme konularinda énemli bir yere sa-
hiptir. Lin ve ark. tarafindan dini inancin epilepsi
hastalarinin ila¢ uyumunu ve yasam kalitesini olumlu
etkiledigi bildirilmistir.**

Bu c¢aligmanin, epilepsi hastasi ¢cocugu olan ai-
lelere bakim veren saglik profesyonellerine, ¢ocuk-
lar1 ve aileleri desteklemek ve hastalik siireciyle bas
etmelerini saglamak i¢in daha iyi stratejiler gelistir-
melerine rehberlik edecegine diisiinmekteyiz. Hem-
sireler ve diger saglik profesyonelleri, epilepsi
hastaliginin getirecegi tiim risklerin farkinda olmali
ve ailelerin yasayacagi zorluklar1 azaltmak i¢in 6n-
lemler almalidir. Ayrica epilepsi hastasi cocuga sahip
ailelerin, hastalik siireci ile bas etme ve tedaviye
uyum siirecinde desteklemeli, destek rehabilitasyon
hizmetleri hakkinda bilgi ve danigsmanlik saglamali-
dir. Aileler ve ¢ocuklar, epilepsi hastaliginin ve epi-
lepsi nobetlerinin birtakim zorluklarimin ve gesitli
yiiklerinin oldugunu belirtmiglerdir. Bu baglamda, te-
davi ve bakim siireci ailelerin yasadiklar1 zorluklar
azaltmay1, bag etme ve uyum siirecini desteklemeyi
icermelidir.
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SINIRLILIKLAR

Bu calisma, epilepsi tanisi alan ¢ocuklarin ve ailele-
rinin, tedavi ve bakim siirecinde ne gibi zorluklar ya-
sadiklarinin bilinmesine yardimci olabilir ancak
caligmanin bazi sinirliliklar1 vardir. Birincisi bu ¢a-
lismaya sadece Artvin il merkezinde bulunan 1 no.lu
aile saglig1 merkezinde kayith bireylerin dahil edil-
mesidir. Ikincisi ise sadece 6-18 yas grubu cocukla-
rin aragtirmaya dahil edilmesidir.

I SONUG

Epilepsi tanisi alan ¢gocuklarin ve ailelerin, deneyim-
lerini ve noébet yiiklerini derinlemesine incelemek
amacityla yapilan bu ¢aligmada, ¢cocuklarin ve ailele-
rin deneyimleri ve ndbet yiikleri en ¢ok etkilenen
yasam alani, bas etme ve uyum cabalari, bakim
verme yiikii ve psikolojik tepkiler olarak 4 kategori
altinda toplanmistir. Epilepsi hastaliginin tedavi ve
bakim stirecinde, ¢ocuklarin ve ailelerin sosyal ya-
samlarinda, okul yasamlarinda ve aile yasamlarinda
degisimlerin oldugu, gelecek hakkinda kaygi ve en-
diselerinin oldugu, ailelerin epilepsi hastaliginin te-
davi ve bakim siirecinde bakim zorlugu ile ekonomik
zorluk yasadig1 ve stigmaya maruz kaldigi tespit edil-
mistir. Ailelerin hastalik siireciyle bas etmek ve uyum
saglamak i¢in spiritiiel bas etme ve hastalik tizerine
diisiinme yontemlerini kullandiklari tespit edilmistir.
Bu ¢aligmanin bulgular1 daha 6nce konuya iligkin ola-
rak yapilan c¢aligmalar1 desteklemektedir. Bu sonug-
larla birlikte ¢cocuklarin ve ailelerin tedavi ve bakim
stirecinde; kaygi, stres, endige, 6liim korkusu, bakim
verme zorlugu, ekonomik zorluk yasadiklari, stigmaya
maruz kaldiklar1 ve epilepsi ndbetlerinin ¢ocuklarin
ve ailelerin hayatlarma birtakim yiikler getirdigi vur-
gulanmigtir. Epilepsili cocuklarda ve ailelerinde olu-
sabilecek sorunlarin 6nlenmesi i¢in ¢ocuk ve aileler,
tedavi ve bakim stireci hakkinda bilgilendirilmeli, sos-
yal destek alabilecekleri kurum ve kuruluslar hakkinda
bilgilendirilmeli ve yakindan izlenmelidir. Gelecek ¢a-
lismalar icin epilepsi hastalig1 ile ilgili genglerin ve
tniversitede 6grenim goren kisilerin, goriis ve dene-
yimlerinin incelenmesi; aile ve ¢ocuklara stres yone-
timi, bas etme ve tedaviye uyum konularinda egitimler
ve seminerlerin verilmesi; egitim ve seminerlerin stres
yonetimi, bas etme ve tedaviye uyum tizerindeki etki-
sinin incelenmesi onerilmektedir.
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Finansal Kaynak

Bu ¢alisma sirasinda, yapilan arastirma konusu ile ilgili dogru-
dan baglantist bulunan herhangi bir ilag¢ firmasindan, tibbi alet,
gere¢ ve malzeme saglayan ve/veya iireten bir firma veya herhangi
bir ticari firmadan, ¢alismanin degerlendirme siirecinde, ¢alisma
ile ilgili verilecek karari olumsuz etkileyebilecek maddi ve/veya

manevi herhangi bir destek alinmamigtir.

Cikar Catismast

Bu ¢alisma ile ilgili olarak yazarlarin ve/veya aile bireylerinin
¢tkar ¢atismasi potansiyeli olabilecek bilimsel ve tibbi komite

tiyeligi veya tiyeleri ile iligkisi, danismanlik, bilirkisilik, herhangi

bir firmada ¢alisma durumu, hissedarlik ve benzer durumlari

yoktur.
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