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VIIL. OZET

Epilepsili Cocuklarin Ebeveynlerinin Hastaliga iliskin Bilgi, Tutum ve
Davranislan

Giris ve Amag: Epilepsi hakkinda bilgi ve epilepsili hastalara yonelik
tutumlar, epilepsi ve nobetleri yonetmek igin alinan Onlemleri etkileyebilir.
Ebeveynlerin destegi ve anlayisi, epilepsili ¢ocuklarin normal yasam becerilerini
gelistirmelerinde paha bigilmezdir. Calismamizda epilepsili  ¢ocuga sahip
ebeveynlerin egitim ihtiyaclarmin belirlenebilmesi igin epilepsi hakkindaki bilgi,
tutum ve davraniglarin1 degerlendirmeyi amagladik.

Yéntem: Tanimlayici tipteki bu ¢alismaya Hatay Mustafa Kemal Universitesi
Hastanesine basvuran epilepsili ¢cocugu olan 221 ebeveyn dahil edildi. Veri toplamak
icin bir anket uygulandi. Anket ebeveynlerin demografik ozelliklerini, epilepsi
hakkindaki bilgilerini ve tutumlarini incelemek iizere 46 soru olarak tasarlandi.
Verilerin analizinde Pearson ve kesin ki kare testleri kullanildi. Tanimlayici istatistik
olarak sayisal degiskenler igin ortalamatstandart sapma minimum-maksimum
degerleri, kategorik degiskenler icin ise say1 ve % degerleri verilmistir.

Bulgular: Katilimeilarm epilepsi hakkindaki en yaygin bilgi kaynaklari saglik
personelleriydi(%78,9). Ebeveynlerin %48,9’u akraba evliligini bir neden olarak
gérmedi. Bazi ebeveynler epilepsinin dogaiistli oldugunu belirtti(%5,9). Hekim dist
tedavi deneyenlerin orani1 %16,3 idi. Ebeveynlerin yaklasik ti¢te birinin(%30,8) nobet
esnasinda hastanin dilini disar1 ¢ektigi tespit edildi. Bir kisim ebeveyn(%16,7) epilepsi
hastalarinin 6ziirlii olduklarini diistiniiyordu. Katilimcilarin ortalama %50’s1 epilepsili
cocuklarmin her tiirlii meslegi ya da sporu yapabilecegini belirtti. Epilepsi hakkinda
internetten bilgi edinenlerin oran1 yiiksekogretim diizeyinde diger egitim seviyelerine
kiyasla anlamli olarak yiiksekti(p=0,003). Aylik kazancin daha fazla oldugu grupta
epilepsinin tedavi edilebilir bir hastalik olduguna katilimin anlaml olarak yiiksek
oldugu goriildii(p=0,021).

Sonuclar: Calismamiz ebeveynlerin epilepsi hakkinda bilgi eksikliklerini
belgelemistir. Birgok ebeveynin 6nemli yanlis anlamalari, olumsuz tutumlar ve yanlis
ebeveynlik uygulamalar1 vardir ve epilepsi hakkindaki bilgi ve anlayis diizeylerinin
iyilestirilmesi gerekmektedir.

Anahtar Sozciikler: Epilepsi, ebeveyn, bilgi, tutum, davranis



IX. ABSTRACT

Knowledge, Attitudes and Behaviours of Parents of Children with Epilepsy

Background and Aims: Knowledge about epilepsy and attitudes towards
patients with epilepsy can influence measures taken to manage epilepsy and seizures.
The support and understanding of parents is invaluable in helping children with
epilepsy develop ordinary living skills. In our study, we aimed to evaluate the
knowledge, attitudes and behaviors of parents who have children with epilepsy in order
to determine their educational needs.

Methods: This descriptive study included 221 parents with epileptic children
who applied to Hatay Mustafa Kemal University Hospital. A questionnaire was
applied to collect data. The questionnaire was designed as 46 questions to examine the
demographic characteristics of parents, their knowledge and attitudes about epilepsy.
Pearson and exact chi-square tests were used to analyze the data. As descriptive
statistics, meantstandard deviation minimum-maximum values are given for
numerical variables, and number and percentage values are given for categorical
variables.

Results: The most common sources of information about epilepsy of the
participants were healthcare professionals(78.9%). 48.9% of the parents did not see
consanguineous marriage as a reason. Some parents stated that epilepsy was
supernatural (5.9%). The rate of those who tried non-physician treatment was 16.3%.
It was determined that approximately one third of the parents(30.8%) pulled the
patient's tongue out during the seizure. Some parents(16.7%) thought that epilepsy
patients were disabled. An average of 50% of the participants stated that their children
with epilepsy could do any kind of profession or sport. The rate of those who obtained
information about epilepsy from the internet was significantly higher at higher
education level compared to other education levels(p=0.003). In the group with a
higher monthly income, it was observed that the participation in epilepsy is a treatable
disease was significantly higher(p=0.021).

Conclusions: Our study has documented parents' lack of knowledge about
epilepsy. Many parents have significant misunderstandings, negative attitudes, and
parenting malpractices, and their knowledge and understanding of epilepsy need to be
improved.

Keywords: Epilepsy, parents, knowledge, attitude, behaviour
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1. GIRIS VE AMAC

Epilepsi en yaygin kronik ¢ocukluk ¢agi hastaliklarindan biridir (1). Epilepsi
cocuklarda ve yaslilarda daha sik goriilmektedir (2). Ulkemizde 16 yas altindaki
cocuklarda epilepsi prevelansi binde 8 olarak bulunmustur (3).

Cocukluk c¢aginda epilepsi ile yasamanin, ¢ocuk ve aileleri i¢in epileptik
nobetlerle iliskili fiziksel etkilerin 6tesinde etkileri vardir (4). Epilepsi gibi merkezi
sinir sistemini (MSS) etkileyen kronik rahatsizliklar1 olan g¢ocuklar duygusal,
davranigsal ve zihinsel saglik sorunlart gelistirme ve zayif sosyal yeterlilik riskiyle
kars1 karsiyadir (5-7).

Epilepsisi olan ¢ocuklar ayrica farkli sikliklarda da olsa her toplumda egitim
ve yetiskin yaslara geldiginde istihdam, evlilik sorunlart gibi problemlerle
karsilagmaktalar. Bu sorunlar yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyerek kaygi,
depresyon ve diislik benlik saygisina neden olmaktadir. Bu sorunlarin en 6nemli

nedenleri epilepsi hakkindaki yetersiz bilgi ve uygunsuz tutumlardir (1,7-10).

[laveten epilepsi hakkinda yetersiz bilgi ve epilepsili hastalara karsi olumsuz
tutumlar hastalig1 tedavi etmek i¢in alinan onlemleri etkileyebilir ve bdylece hekim
tarafindan uygulanan tedaviye eksik ve yetersiz aile uyumu veya aile tarafindan
bilimsel olmayan tedavi yontemlerinin denenebilmesi gibi sonuglar dogabilmektedir
(112).

Epilepsiye toplumsal bakis agisi incelendiginde bazi topluluklarda hastaligin
dogasinin iyi anlasilamadigi ve bu nedenle epilepsinin manevi veya bulasic1 bir
hastalik olarak diistiniilebildigi goriilmiistiir. Dahasi, bazi insanlar epileptik nobetlerin

ilahi ceza ile iliskili olduguna inanmaktadir (7,10,12,13).

Epilepsili hastalarin yasadigi bu problemler egitim diizeyi, gelir diizeyi gibi
birgok toplumsal faktorden etkilenebilir (1). Bu yasam boyu siirebilen hastaliklarla
basa ¢cikmanin anahtar1 hastanin, ebeveynlerinin ve toplumun hastaligin 6zelliklerini

iyi bilmesidir (7).



Epilepsi ile ilgili aile bilgi ve tutum diizeyinin degerlendirilmesinin ve
sonrasinda gelistirilecek modiillerle ebeveyn egitimlerinin desteklenmesinin epilepsili
cocuklarin karsilasacagi toplumsal, bedensel ve ruhsal problemleri azaltacagini,
normal yasam becerilerini daha kolay gelistirmelerini saglayarak toplumlarina tam
olarak katilma firsatlarin1 artiracagini, toplumdaki islevlerini ve yeteneklerini
gelistirecegini boylece epilepsiyi yonetme ve yasama konusunda daha ozgiivenli

hissetmelerine katki verecegini diisiinmekteyiz.

Amacimiz epilepsili cocuk sahibi ebeveynlerin bilgi, tutum ve davraniglarini
belirleyerek olas1 bilgi eksiklerini saptamak ve bu dogrultuda planlanacak egitimlerin

daha efektif olmasina katki saglamaktir.



2. GENEL BILGIiLER

2.1. Epilepsinin Tanim

Uluslararasi Epilepsi ile Savas Dernegi (ILAE) 2005 yilinda kavramsal olarak
‘nobet’ ve ‘epilepsi’ tanimlarini yapti. Epileptik nébet, beyindeki anormal asir1 veya
senkron noronal aktiviteye bagli olarak gecici belirtilerin ortaya ¢ikmasi seklinde
tanimlandi. Epilepsi ise epileptik nobetler olusturmaya kalici bir yatkinlik ve bu
durumun norobiyolojik, kognitif, psikolojik ve sosyal neticeleri ile karakterize edilen
bir beyin bozuklugu seklinde tanimlandi. Bu tanim genellikle pratikte >24 saat arayla

meydana gelen iki provoke edilmemis nobet olmasi seklinde uygulanir (14).

2014 yilinda ILAE iki provoke edilmemis ndbet kriterini karsilamayan 6zel
durumlar i¢in pratik tanim1 degistiren ¢alisma grubunun tavsiyelerini kabul etti. Buna
gore epilepsi (1) 24 saatin tizerinde ara ile meydana gelen en az iki provoke edilmemis
ndbet; (2) bir provoke edilmemis nobet ve gelecek 10 yil icinde muhtemel nobet
riskinin iki provoke edilmemis nobetten sonraki tekrarlama riskine benzer (en az %60)
olmasi; (3) epilepsi sendromu tanist kosullarindan herhangi biri ile tanimlanan bir

beyin hastalig1 olarak tanimlandi (15,16).

2.2. Epilepsi Epidemiyolojisi

Diinya ¢apinda 65 milyon insanin epilepsi hastasi oldugu tahmin edilmektedir
(17). insidans c¢alismalarmin sistematik bir incelemesinde ve meta-analizinde,
epilepsinin havuzlanmis insidans oran1 61.4/100.000'dir. Insidans, diisiik/orta gelirli
iilkelerde yiiksek gelirli tilkelere gore daha yiiksektir. Bu, risk altindaki
popiilasyonlarin farkli yapis1 ve perinatal risk faktorlerine daha fazla maruz kalma,
daha yiiksek MSS enfeksiyonu oranlar1 ve travmatik beyin hasari ile agiklanabilir.
Epilepsi insidansi, yiiksek gelirli iilkelerdeki en diisiik sosyoekonomik siniflarda da
daha yiiksektir (18,19).



Epilepsi prevalansi, risk ve etiyolojik faktorlerin yerel dagilimina, tan1 anindaki
ndbet sayisina ve sadece aktif epilepsi diisiiniildiiglinde veya remisyondaki vakalarin
da dahil edilmesine bagli olarak iilkeler arasinda 6nemli farkliliklar gostermektedir.
Epilepsinin genel prevelans1 7.6/1000 oldugu belirtilmektedir ve diisiik/orta gelirli
iilkelerde yiiksek gelirli iilkelere gore daha yiiksektir (18,19). Ulkemizde ¢ocuklarda
yapilan muhtelif prevalans ¢alismalarinda bolgelere ve ¢alisma metotlarina gore farkli

sonuglar saptanmistir (Tablo 1) (20).

Tablo 1. Ulkemizde yapilan prevelans ¢alismalart

Bolge Kisi Yas Aralig1 (Yil) Arastirmacilar | Arastirmamin | Prevelans
Sayisi Yapildig: Y1l | (1000 kisiye gore)
[zmir 4216 7-17 Aydm A 2010 11.2
Erzurum | 4560 7-16 Aygiin B 2010 4
Kars 1625 6-14 Hiiseyinoglu N 2012 13.5
Kayseri | 10.742 7-17 Canpolat M 2014 8
Tirkiye | 46.813 0-16 Serdaroglu A 2004 8

Yasa 6zel insidansa bakildiginda ¢ocuklarda epilepsi insidansi yagamin ilk

yilinda en yiiksektir ve 10 yasin sonunda erigkin seviyelerine geriler (21).

Erkekler ve kadinlar arasinda ara sira bazi farkliliklar olduguna dair raporlar
olsa da, erkeklerde 1.1-1.4 kat daha sik goriildiigii belirtilmektedir (20). Bunun
yaninda belirli epilepsi bigimleri farkli cinsiyet oranlarina sahip olma egilimindedir.
Ornegin, X'e bagli ARX mutasyonlari, yalnizca erkek gocuklar etkileyen bir tiir
infantil spazmla iliskilendirilmistir. Ote yandan, kiz ¢ocuklarma daha ¢ok ¢ocukluk

¢ag1 absans epilepsisi teshisi konur (22,23).

Fokal nobetler hem g¢ocuklarda hem de yetiskinlerde baskin ndbet tipidir
(24,25). En yaygin fokal ndbet tipi, farkindaligin bozuldugu fokal nébetlerdir
(hastalarin yaklasik %36'sin1 olusturur) (24). Bununla birlikte, ¢ogu diisiik/orta gelirli
tilkede, bildirilen baskin tipler, muhtemelen deneyim ve tan1 araglariin eksikliginden
dolay1r diger nobet tiplerinin yeterince belirlenememesinin bir yansimasi olarak

jeneralize tonik-klonik nobetlerdir (26). Status Epileptikus insidansi, bimodal bir



dagilimla (1 yasin altindaki ¢ocuklarda ve yaslilarda pik yapar) yilda 100.000'de 6.8
ile 41 arasinda degismektedir (27).

2.3. Epilepsi Patofizyolojisi

Beyinde eksitasyon ve inhibisyonu saglayan mekanizmalar denge
igerisindedir. Eksitator voltaj bagimli sodyum ve kalsiyum kanallar1 ile n-metil d-
aspartat (NMDA) reseptdr genleri ve inhibisyonu saglayan potasyum kanallari, gama-
amino biitirik asit (GABA) reseptor genleri uyum igerisinde c¢aligarak anormal
desarjlar1 onler. Bu dengenin herhangi bir sebeple eksitasyon lehine bozulmasi asiri

uyarilabilirlige ve bunun sonucunda da ndbetlere neden olur (28,29).

Epileptik sendromlarin belli basl farkliliklar1 olsa da hepsinin ortak 6zelligi
eksitator-inhibitor dengesinin bozulmasi ve bir grup sinir hiicresinin uyarilabilirliginin

devamli olarak artmasidir (30).

Epilepsi ve status epileptikus erigkin yas grubuna gore ¢ocukluk ¢aginda daha
stk goriilmektedir (31). Hipoksi, MSS enfeksiyonu, yapisal anomaliler, genetik
faktorler gibi nobete yatkinligi arttiran durumlarin yaninda, gelismekte olan ¢ocuk
beyni eriskin beynine oranla ndbet gegirmeye daha yatkindir (32). Gelisim siirecinde
eksitator sinapslarin inhibitér sinapslardan daha once olugmasi sinirsel uyarilmay1

saglarken fonksiyonel inhibisyonu engellemektedir (33).

Giincel teorilere gore kazanilmis epilepsilerde de benzer mekanizma etkilidir.
Genetik defekt ya da hasarlanma sonucu epileptogenez siirecinde beyin dokusunda
meydana gelen norometabolik, yapisal ve fonksiyonel degisiklikler siirekli asiri
noronal uyarilabilirlige ve beyin dokusunun epileptik hale gelerek ndbetler

olusturmasina sebep olmaktadir (34—36).

2.4. Epilepsi Etiyolojisi

Nobetler beyindeki eksitasyon ve inhibisyonu saglayan kanallar arasindaki

dengesizlikten kaynaklanir. Sodyum kanallari, kalsiyum kanallar1, potasyum kanallari,



GABA reseptor genleri, NMDA reseptor genlerinin yaninda klor kanallari, ndronal
nikotinik reseptor genleri de ecksitasyonu veya inhibisyonu saglayan baslica
faktorlerdir. Bu faktorlerin denge igerisinde c¢alismast nobetsizligi saglar.
Patofizyolojisi bu seklide agiklanan nobetlerde genetik incelemelerde saglanan
ilerlemeler neticesinde daha Once etiyolojisi bilinmeyen grupta gosterilen bazi

durumlarin aslinda kanalopati bozuklugu oldugu gosterilmistir (28).

Giiniimiizde epilepsi etiyolojisi her ne kadar biiylik oranda aydinlatilmis olsa
da epilepsi nedeniyle takip edilen hastalarin neredeyse yarisinin etiyolojisi belirsizdir
(37).

ILAE tarafindan 2017 yilinda etiyolojik ndbet siniflamasi giincellenmistir.
Epileptik bir nobet etiyolojik agidan degerlendirilirken yayimlanan bu raporda verilen
nedenler g6z 6niinde bulundurulmalidir (Tablo 2) (38).

Tablo 2. ILAE’ye gore epileptik nobetlerin etiyolojisi

Etiyolojik Neden Ornekler

Dravet sendromu

Genetik Kanalopatiler

Tuberoskleroz

Serebral displazi

Yapisal Polimikrogiri

Travmaya bagli yapisal degisiklikler
Non-ketotik hiperglisinemi
GLUT-1 eksikligi

Biotinidaz eksikligi

Metabolik Porfiria

Uremi

Aminoasidopati

Piridoksin bagimli ndbetler
Anti-NMDA reseptor ensefaliti
Immunolojik Anti-LGI1 ensefaliti
Rasmussen sendromu

MSS’yi etkileyen viral veya bakteriyel enfeksiyonlar
Enfeksiyoz Norosistiserkoz

HIV, CMV, Tiiberkiiloz
Cocukluk cap1 absans epilepsisi
Etiyolojisi bilinmeyen Frontal lob epilepsisi
Idiyopatik jeneralize epilepsiler




2.5. Epilepsi Sitmiflandirilmasi

Epilepsi ve epileptik ndbetlerin etiyolojisinin ve kliniginin ¢ok degisken olmasi
sebebi ile uygun tan1 ve tedavi yaklasimlari gelistirmek ve ortak bir dil olusturmak igin
uygun siniflama yapma ihtiyaci ortaya ¢ikmistir. ILAE kurulduktan sonra ilk olarak
1969 yilinda baslayan epileptik nobetlerin siniflandirilmasi ¢aligmalar: en son 2017

yilinda yayimlanan ILAE ndbet siniflamasi ile devam etmistir (39).

1981°den beri degistirilmis bigimde kullanilan smiflandirmanin 2017 yilinda
yenilenmesi birkag faktor tarafindan motive edildi. Giincellenmenin amaci sadece
bilimsel gelismeleri iletmek degil ayn1 zamanda yalnizca epilepsi ile ugrasanlarca
degil herkes tarafindan kolay anlasilir bir sema olusturularak kiiresel iletisimi
giiclendirmek ve bilimsel ilerlemelerin artan ivmeyle devam etmesini saglamakti.
2017 ILAE Nobet Siniflandirmast ii¢ asama sunmaktadir. Tk asama nébet tipi teshisi,
ikinci asama epilepsi tipinin belirlenmesi, {igiincii asama ise bir epileptik sendrom
taniminin yapilabilecegi seviyedir. Yeni smiflandirmada tanimin her asamasinda

etiyolojiyi dikkate almanin gerektigi vurgulanmistir (38,40) (Sekil 1).

NOBET TiPi
FOKAL // JENERALIZE // BILINMIYOR

J

EPILEPSI TiPi
FOKAL // JENERALIZE // KOMBINE // BILINMiYOR

Y
@)
L

Sekil 1. ILAE 2017 Epilepsilerin siniflandirmast

Hastanin sikayetinin epileptik bir nobet olduguna karar verildikten sonra ilk
asamada hastanin nobet tipinin teshisi yapilir. Nobetler fokal baslangicli, jeneralize
baslangiclt ve bilinmeyen baglangighh olarak siniflandirilir. Fokal baslangich

nobetlerde anormal elektriksel aktivite, beynin bir tarafindan kaynaklanir ve diger



bolgelere yayilim gosterebilir. Bu desarjin odagina ve yayilim hizina ve diizeyine bagl
olarak bir dizi belirtiyle ortaya ¢ikabilir. Fokal ndbetler degerlendirilirken farkindalik
seviyesi nobet tipine dahil edilebilir. Farkindalik seviyesine bagli olarak “farkindaligin
korundugu” veya “farkindaligin bozuldugu” nobetler olarak siniflandirilir. Korunmus
farkindalik kisinin nobet sirasinda kendinden ve ¢evreden haberdar oldugu anlamina
gelir. Farkindalik bilinmiyorsa, bu siniflandirma seviyesi goz ard1 edilmelidir. Beyinde
fokal olarak baslayip daha sonra iki tarafa da yayilan bir nobet i¢in eski siniflamada
“sekonder jeneralize tonik klonik nobet” terimi kullaniliyorken yeni siniflamada bu
terimin yerini “fokal baslangi¢li iki tarafli tonik-klonik ndbet” almistir. Jeneralize
baslangi¢li nobetlerde, anormal elektriksel aktivitenin spesifik bir odak olmadan iki
tarafli kortikal ve subkortikal aglar aracilig1 ile cok hizli bir sekilde yayilarak ortaya
ciktigl, tiim kortekse yayilimina gerek olmadigi ileri siiriilmiistiir. Jeneralize
ndbetlerde ekseriyetle farkindalik bozuldugu i¢in farkindalik diizeyi bir siniflayici
degildir. Nobetle ilgili yeterli bilgi saglanamadigr durumlarda faydali bilgiler elde
edilene kadar nobet tipi olarak “baslangici bilinmeyen” kategorisinde
degerlendirmelidir. Belirli bir alt tipte kategorize edilemeyen nobetler

“siniflandirilmamis” kategorisine yerlestirilir (38,40) (Sekil 2).

Fokal Baglangicli Jeneralize Baslangigh Bilinmeyen Baslangiglt
\
[ Farkindalik korunmusg / Motor \ / Motor \
Farkindalik bozulmus ) Tonik-Klonik Tonik-klonik
/ Motor \ Klonik Epileptik spazmlar
Otomatizmalar Tonik
Atonik Myoklonik Motor olmayan
Klonik Myoklonik-tonik-klonik \Dawams duraksamas /
Epileptik |
pileptik spazmlar Myoklonik-atonik
Hiperkinetik ( A
. Atonik
Myoklonik o Siniflandirilamayan
Tonik Epileptik spazmlar
\_ J
Motor olmayan
Otonomik Motor olmayan (Absans)
Davranis durakmasi Tipik

Emosyonel .
Myoklonik
KDuyusal /

Fokal baslayan bilateral tonik-
klonik

Sekil 2. ILAE 2017 Nobet tipi siniflandirmasi




Ucgiincii asamada hasta epileptik sendrom agisindan degerlendirilir. Sendrom,
tek bir etiyolojisi ve patolojisi olmayan semptomlar ve bulgular kiimesidir. Epileptik
sendrom tanis1 epileptik nobetler gibi goézlem ya da video kaydinin izlemi ile
koyulamaz. Tam i¢in baglangi¢ yasi, nobet tipi, tetikleyen faktorler, aile Oykiisii,
nororadyolojik bulgular, genetik incelemeler, elektroensefalogram (EEG) bulgulari
gibi ek bilgiler gereklidir. Epileptik sendrom siiflamasi etiyolojik ve prognostik
faktorlerin belirlenmesi ve uygun tedavi plani i¢in onemli bir yol gostericidir. Yasa

0zgii baz1 dbnemli elektroklinik sendromlar Tablo 3’te gosterilmistir (41,42).

Tablo 3. ILAE 2010 Yasa 6zgii baz1 6nemli elektroklinik sendromlarin siniflamasi

Yenidogan donemi Cocukluk ¢ag1
Iyi huylu yenidogan nébetleri Febril nobet artt jeneralize epilepsi (siit
Iyi huylu ailesel yenidogan epilepsisi ¢ocuklugu doneminde baslayabilir)
Erken miyoklonik ensefalopati Panayiotopoulos sendromu
Ohtahara Sendromu Miyoklonik atonik (&nceden astatik) ndbetli
epilepsi

Cocukluk c¢agmin iyi huylu sentrotemporal
Siit cocuklugu dikenli epilepsisi

Otozomal dominant nokturnal frontal lob
Siit cocuklugunun migratuar fokal nobetler ile

ilensisi
birlikte olan epilepsisi epilepsisi

Geg baslangigli cocukluk ¢agi oksipital epilepsisi
(Gastaut tipi)

West sendromu

Siit cocugunun miyoklonik epilepsisi
. Miyoklonik absansli epilepsi
Iyi huylu siit gocuklugu epilepsisi 1YoXComik absansti eptiepst
Lennox-Gastaut sendromu
Dravet sendromu

. Uykud urekli  dik dalgal ileptik
Ilerleyici olmayan hastaliklardaki miyoklonik yiuda - SreRt et agalt  eptieptt

. ensefalopati
ensefalopati

Landau-Kleffner sendromu

Cocukluk cag1 absans epilepsisi

Adolesan ¢ag — Erigkinlik

Juvenil absans epilepsi
Juvenil miyoklonik epilepsi
Isitsel 6zellikleri olan otozomal dominant epilepsi

Progresif miyoklonik epilepsiler




Yenidogan ndbetlerinin bebeklik ve ¢ocukluk donemindekilerin aksine siklikla
akut bir nedenle tetiklenen nobetler olmasi ve ¢gogunlukla sadece elektrografik olmasi
nedeniyle daha biiyiik ¢ocuklar ve yetigkinler i¢in gelistirilen ndbetler ve epilepsi
siniflandirma semalarinin yenidogan ndbetleri i¢in kullanilmasi uygun degildir. Bu
yiizden ILAE tarafindan 2017 yilinda yayimlanan en son giincellemenin yaninda
yenidogan nobetleri ¢alisma grubu olusturulmustur. Bu ¢alisma grubu 2021 yilinda
‘ILAE nobetler ve epilepsinin smiflandirmasi:  Yenidogan ndbetleri igin
modifikasyon’ raporunu yayimlamistir. Bu raporda yenidoganlarda ndbetlerin klinik
belirtilerle veya klinik belirtiler olmadan (yalnizca elektrografik) ortaya ¢ikabilecegine
dikkat ¢ekilmistir ve bu yas grubundaki ndbetlerin teshisinde elektroensefalografinin
(EEQ) anahtar rolii vurgulanmistir. ILAE 2017 siniflamasinda ¢cocuklarda nébet tipleri
fokal ve jeneralize diye ayrilmigken yenidoganlarda ndbetlerin baslangigta fokal
baslangicli oldugu gosterildiginden fokal ve jeneralize olarak ayirmanin

gerekmedigini belirtilmistir (43,44).

2017 ILAE simiflandirmasindaki ikinci diizey, farkindaligin korundugu ve
farkindaligin bozuldugu seklinde ndbetleri olarak ikiye ayrilmaktadir; ancak bu yas
grubunda farkindalig1 ve tepki verme yetenegini giivenle ve tekrarlanabilir bir sekilde
degerlendirmek miimkiin olmadigindan, bu yenidoganlar i¢in gecerli degildir. Bunu

motor ve motor olmayan ndbetler ve son olarak nobet tipi olarak ayirma izler.

Yenidoganlarda nobetler c¢esitli klinik belirtilerle ortaya ¢ikabilmesine
ragmen, vakalarin ¢ogunda tek bir baskin 6zellik belirlenebilir. Baz1 durumlarda,
genellikle degisen lateralizasyonla birlikte bir dizi klinik 6zelligin goriilebildigi, tipik
olarak daha uzun nébetlerde baskin 6zelligi belirlemek zor olabilir. Farkli zamanlarda
bir dizi belirti ve degisiklik i¢eren olaylar, 2017 ILAE siniflandirma kilavuzunda sirali
bir nobet olarak tanimlanmistir (40). Bu durum siklikla yenidoganlarda
goriildiigiinden, bu terim nobet tiplerine eklenmistir. Sirali ndbet, belirli bir ndbette
ayni anda olmas1 gerekmeyen c¢esitli nobet belirtilerine atifta bulunur. Sirali nébet i¢in
tipik 6rnekler kendi kendini sinirlayan neonatal epilepsili yenidoganlarda goriliir; Tek
bir nébet sirasinda degisen lateralizasyon gosteren ve tonik, klonik, otomatizm ve
otonomik ozellikler (apne) dahil olmak iizere ¢esitli belirtiler gdsteren sterotipi olarak

tanimlanir (45).

10



Ayrica yenidogan ndbetlerinin modifikasyonu raporunda hipoksik iskemik
ensefalopatinin yenidogan nobetlerinin en sik nedeni olmasi nedeniyle epilepsi
etiyolojisinde ayr1 bir antite olarak kabul edilmistir. Bunun yaninda yenidoganlarda
nobet etiyolojisinde immiin siireclerin rol oynadigina dair herhangi bir kanit
olmamasindan dolay1r 2017 ILAE etiyolojik siniflamasinda yer alan ‘immiinolojik’

grubu yer almamustir (Sekil 3) (43,46,47).
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Sekil 3. ILAE 2021 Yenidogan ndbet tipi siniflandirmasi ve etiyolojisi
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2.6. Epilepsi Tanisi

Epilepsi tanis1 nobete sahit olan kisinin verecegi bilgiler dogrultusunda klinik
temellere dayanir. Nobet giiniin herhangi bir saatinde psikolojik ve gevresel bir
uyaranla meydana gelebilir. Genellikle baslangi¢ anidir ve oncesinde 2-7 saniyelik
aura olabilir, motor aktivite ndbet sirasinda kontrol edilemez. Idrar kagirma
gozlenebilir. Nobet tipine gore kas tonusu kaybi ve otomatizm gelisebilir.
Farkindaligin bozuldugu nobetlerde; morarma, salgi artisi, dil 1sirma ve nobet sonrasi
uyum bozuklugu gibi tanisal 6neme sahip bulgular mutlaka sorgulanmalidir. Pek ¢ok
olay; bayillma, migren, uyku bozukluklari, psikiyatrik hastaliklar, hareket
bozukluklari, serebrovaskiiler hastaliklar epilepsi ile karigsabilse de ayrintili bir
anamnez, fizik muayene, rutin elektroensefalogram (EEG) ve manyetik rezonans
goriintiileme (MRG) sonuglart sikayetin ndbet olup olmadiginin belirlenmesinde
yardimc1 olur. Ayrica ndbetin ayirict tanisinda miimkiinse olayin video kaydinin elde

edilmesi tanisal deger tasir (48-51).

Rutin laboratuvar tetkiklerinin epilepsi tanisina pek katkisi yoktur.
Norogoriintiileme, bilgisayarli tomografi (BT) ya da MRG etiyoloji bilinmediginde
veya yapisal lezyon siiphesinde endikedir. Acilde BT ye ulasmak daha kolaydir. BT
goriintiilemesi kafa i¢i basing artis1, travma Oykiisii, ventrikiilo-peritoneal sant varlig
veya kanama bozuklugu belirtileri varsa yapilmalidi. MRG taniya yonelik

aragtirmada BT den ustiindiir (15,48-50,52,53).

En 6nemli yardimer tan1 yontemi EEG’dir. EEG ndbet diisiiniilen her hastaya
bakilmaldir. ilk 24 saatte gekilen EEG’de epileptiform aktivitelerin saptanmasi
ihtimali daha yiiksektir (48-50). EEG taniya sagladigi destegin yaninda epilepsi tanili
hastalarda epilepsi tipinin belirlenmesine, epilepsi sendromu teshisine, tedaviye

cevabin degerlendirilmesine ve prognozun belirlenmesine de katk: saglar (49,50,54).

Taniya elde edilen bilgiler ve tetkiklerle ulagilmaya calisilir. Epilepsi tanisi
koymak her zaman ilk bagvuruda miimkiin olamayabilir. Tanidan emin olunamadig1
zaman yanlis tan1 koymaktansa bu hastalar1 takip etmek ve arastirmalara devam etmek

uygun yaklasim olacaktir.
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Tekrarlayan EEG ¢ekimleri epilepsi tanisinin belirsiz oldugu durumlarda yarar
saglayabilir. Standart EEG ile tan1 ya da siniflandirmaya yonelik veri elde edilememis
ise uyku EEG c¢ekilmelidir fakat 4’ten fazla EEG normal olarak raporlanmis ise
tekrarlayan EEG ¢ekimlerinin taniya katkisinin olmadigi bildirilmistir. Uzun donem
video-EEG klinik inceleme ve standart EEG sonrasi, halen tanida zorluklar yasanan
hastalarda planlanmalidir (15,42,49).

Video-EEG ile belgelenmemis, tekrarlayan tetiklenmeyen nobetleri olan
kisinin epilepsi tanisi belirsiz olmus olacaktir. ILAE tarafindan bu durumlar igin

“muhtemel epilepsi” tanimlamasi onerilmektedir (15).

2.7. Epilepsi Tedavisi

Antiepileptik ilag (AEI) tedavisi uzun dénemli ve bazen émiir boyu devam
edebilecek bir tedavidir. Bu sebeple tedaviye baslamadan once epilepsi teshisinden
emin olunmalidir. N6bet tekrarlama riskinin yiiksek oldugu hastalarda (anormal EEG
bulgulari, MRG’de yapisal lezyon varhigi) AED’ler ilk nobetten sonra da
baslanabilecegi gibi genel egilim ikinci ndbetten sonra tedaviye baslanmasi
seklindedir (48-50). Ik nobet sonrasi tedavinin nobeti izleyen iki yilda tekrarlama
riskini azalttigi ancak uzun doénem remisyon ihtimalini etkilemedigi goriilmiistiir
(49,55-58). AEI tedavisi ndbeti engellemenin yaninda gelisebilecek ndbetlerin
siddetini de azaltmaktadir (15,48-50).

Tedavi hasta bazli olmalidir ve yas, cinsiyet, etiyoloji, sosyoekonomik durum,
epileptik sendrom varlhigi, ilag yan etki profili dikkate almarak yapilmalidir. AEI
tedavisinde amag ndbet kontroliinii maksimum derecede saglarken ilag yan etkilerini
minimum diizeyde tutmaktir. Acil terapétik etki istenmiyorsa yan etkileri en az
seviyede tutmak i¢in minimum dozda tedaviye baslanmalidir. Tedaviye tekli AEI ile
diisiik dozla baglanmali, ndbet kontrolii saglanamaz ise ilacin tolere edilebildigi
maksimum tedavi edici doza kadar kademeli olarak ¢ikilmalidir. Eger ilk ilag ile nobet
kontrolii saglanamaz ya da yan etki gelisirse ilag uygunlugu ve tant gozden
gecirildikten sonra ikinci tekli AEI tedavisine gecilir. Maksimum tolere edilebilen, yan

etki gostermeyen doza kademeli olarak ¢ikilir ve ilK ilag azaltilarak kesilir (48-50).
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Etiyoloji, tedavi oncesi nobet sikligi, epileptik sendrom varligi gibi ¢esitli
faktorlere bagl olarak tedaviye yanit degisse de hastalarin {igte ikisinde mevcut
AET’ler ile nobetsizlik saglanabilirken bu etki hastalarmn yarisinda ilk AEI nin diisiik-
orta dozu ile elde edilebilmektedir. Uygun birincil tekli AEI tedaviye cevapsizlik
olmasi durumunda baska bir tedavi ile n6betsizlik oran1 %15’tir. Coklu tedavi iki veya
ti¢ tekli tedaviye cevapsizlik durumunda uygulanabilir. Tiim vakalarmn %15’ inden
azin1 olusturan direncli epilepsi vakalar1, uygun secilen ve uygun dozda verilen iki AEI
tedavisine ragmen nobetsizlik saglanamayan olgular olarak  tanimlanir

(15,42,48,49,56-59).

AEI’ler uyariy1 azaltarak, inhibisyonu arttirarak veya hiicre uyarilabilirligini
degistirerek nobet gelismesini engeller ve semptomatik etki saglarlar, epilepsi
gelisimini 6nlemez ya da epilepsiyi tedavi etmezler (15,48,60). Giiniimiizde iilkelere
gore degismekle birlikte yaklasik olarak 25 kadar farkli AEI c¢ocukluk cag
epilepsilerinde aktif olarak kullanilmaktadir (54,56,58,59). Birinci ve ikinci kusak
olarak smiflandirilirlar. Birinci kusak AEI’ler tedavide daha etkili iken, ikinci kusak
AEl’lerin daha az ilag etkilesimi ve diisiik yan etki profili gibi avantajlar1 vardir
(15,48,54,56,58,59,61).

Tiim hastalara ve tiim ndbet tiplerine etkili bir AEI tedavisi yoktur. Yenidogan
donemi disinda noébet tipine gore tedavi yaklasimi sOyle O6zetlenebilir: reprodiiktif
donem disindaki kadinlarda sodyum valproat jeneralize tonik-klonik ndbetlerde ilk
secenek iken uygun olmayan hastalarda lamotrijin birinci basamak tedavide
kullanilabilir. Monoterapi ile basari saglanamaz ise levetirasetam, topiramat veya
klobazam, adjuvan tedavide kullanilabilir (15,48,59,60). Fokal nobetlerin tedavisinde
sekonder jeneralizasyon olsun ya da olmasin ilk tercih karbamazepin ve
okskarbazepindir. Sodyum valproat ve levetirasetam ikinci seg¢enek olarak
kullanilabilir. Monoterapi etkili olmaz ise adjuvan tedavide klobazam, topiramat,
fenitoin, fenobarbital, pregabalin, lakozamid, tiagabin, vigabatrin ya da zonisamid
kullanilabilir. Absans nobetlerde etosiiksimid ve sodyum valproat ilk tercih iken etkili
olmaz ya da tolere edilemezlerse lamotrijin kullanilabilir. Jeneralize tonik-klonik
ndbet riski varsa sodyum valproat ilk tercihtir. Monoterapi etkili olmazsa klobazam,
topiramat, levetirasetam, klonazepam, ya da zonisamid adjuvan olarak tedaviye
eklenebilirler. Karbamazepin, okskarbamazepin, fenitoin, gabapentin, tiagabin,
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vigabatrin ve pregabalin absans ndbetleri kotiilestirebilir. Miyoklonik nobetlerde
tedaviye cevap degiskendir. Ilk secenek sodyum valproat olup yanitsizlik durumunda
monoretapide ya da politerapide topiramat ve levetirasetam kullanilabilir. Klobazam,
pirasetam ya da klonazepam da tedaviye direngli vakalarda c¢oklu tedavide
kullanilabilir. Myoklonik nobetlerde karbamazepin, okskarbamazepin, fenitoin,
vigabatrin, pregabalin, tiagabin ve gabapentin oOnerilmemektedir. Miyoklonik
nobetlerin eslik ettigi idiopatik jeneralize tonik-klonik nobetleri tedavi etmekte
sodyum valproat ve levetirasetam oldukga etkilidir. Atonik ve tonik ndobetler
geleneksel antiepileptiklere genellikle iyi cevap alinamamakla birlikte, sodyum
valproat ilk tercih olup lamotrijin, topiramat ve rufinamid adjuvan tedavide verilebilir.
Bu nobetlerde karbamazepin, okskarbazepin, tiagabin, gabapentin ve vigabatrin ise

tavsiye edilmemektedir (59,61).

Mevcut antiepileptiklerle hastalarin {igte birinde ndbetler kontrol
edilememektedir. Kanabis bitkisi yapisinda en ¢ok tetrahidrokanabiol (THC) ve
kanabidiyol (CBD) olmak fiizere kanabionidler denilen bir¢ok biyoaktif molekiil
bulundurmaktadir. Son ¢aligsmalar CBD’nin, nébet sikliginda ve insidansinda 6nemli
derecede azalma sagladigini gostermistir. CBD’nin tedaviye eklendigi Lennox-
Gastaut sendromlu hastalarda plaseboya gore diigme ataklarinin, Dravet sendromlu
hastalarda ise plaseboya gore tonik-klonik, tonik, klonik, atonik nobetleri azalttig
bildirilmistir (62—65).

Direngli epilepsi hastalarinda uygulanan diger tedavi yontemleri
noromodiilator tedaviler (kraniyal sinir stimiilasyonu, derin beyin ve korteks
stimiilasyonu),  immiinomodiiler  tedaviler  (glukokortikoidler,  intravendz
immiinglobulin, plazmaferez, plazma degisimi, monoklonal antikorlar), epilepsi

cerrahi ve ketojenik diyettir (55).
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2.8. Epilepsi ile Yasam

2.8.1. Kronik Bir Hastalik Olarak Epilepsi

Kronik hastalik; uzun siireli, kalic1 6zellikleri olan veya tedavi edilemeyen,
kisinin islevlerinde kisitlamalara sebep olan ve hasta icin 6zel adaptasyon
saglanmasin1 gerektiren bir veya birden fazla yetersizlikle birlikte bulunan durum
olarak tanimlanir. Bu hastaliklar uzun siireli takip, kontrol ve rehabilitasyon
gerektirmektedir ve bu 6zelliklerine gore hastanin ailesi de bu hastaliklarin getirdigi
yiikiimliiliiklerle kars1 karsiyadir. Bu noktada hastanin ve ailesinin egitimi ve

desteklenmesi 6nem tasimaktadir (66—68).

Cocukluk ¢aginda goriilen 6nemli kronik hastaliklardan biri olan epilepside
uzun stireli ila¢ kullanimi ve ne zaman, nerede gelisecegi bilinmeyen nobetler
cocugun ve ailenin hayatini olumsuz etkileyebilir. Epilepsi tanis1 konulduktan sonra
cocugu ve aileyi hastalik hakkinda egitmek, hastaligin etkin yonetiminde atilacak en
dogru adimdir. Bu nedenle hasta ¢ocugun ve ailesinin hastaliga en iyi sekilde uyum
saglayabilmesi i¢in tedavide oncelik, dogru tibbi miidahale ile nobetlerin kontrol altina

alinmasi ve aileyi hastaligin tiim yonleri hakkinda bilgilendirmektir (69-71).

2.8.2. Epilepside Yasam Kalitesi

Yasam Kkalitesi, kisilerin kendilerini nasil hissettikleri, giinliik yasam
aktivitelerini nasil ve ne Olgiide gergeklestirdikleri ile ilgili saglik durumlarini
aciklamak i¢in kullanilan bir kavramdir (72,73). Yasam kalitesi, ¢aligma yagamini ve
sosyoekonomik sartlari barindirmakla birlikte; ayni zamanda kisilerin amaglart,
istekleri, umutlar1 ve hayalleri ile ger¢eklik arasindaki farki, yani kisinin glinlik

hayatindan aldig: tatmin ve iyilik algisini da igerir (72—-75).

Nobetlerin ne zaman gelecegi belli olmadig: i¢in epilepsi hem hasta hem de
aile i¢in korkutucu olabilirken, okulda veya evde herhangi bir aktivite ile ugrasirken
olusabilecek nobetler hastanin ve ailesinin yasam kalitesini etkileyebilmektedir.

Bunun yaninda epilepsinin ¢ocuk ve aile yasamina olan psikososyal etkisi; hastaligin
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siddeti, klinik kontroliin gli¢liigii, hastaligin ¢ocuk, aile ve toplum i¢in anlami, ¢ocuk
ve ailenin aktivitelerinde ortaya ¢ikan sinirlamalar gibi nedenlere baglidir. Tiim bu

nedenler bu hastaliga adaptasyon ve yasam kalitesi a¢isindan énemlidir (74,76-79).

Cocuk ve ailenin yasam Kalitesini etkileyen psikososyal parametreler; epileptik
ndbetlerin baglama yasi, nobet tipi, tedaviye yanut, ilag¢ sayisi, ilag yan etkilerine olan
duyarlilik, ¢ocugun nobetlerden etkilenme diizeyi, ¢ocugun ailesinin hastaliga ve
cocugun davraniglarina tepkileridir. Bunun yaninda toplumda epilepsi ile ilgili
olumsuz 6n yargilarin varligi, cocugun gittigi okuldaki 6gretmen ve arkadaslarinin

olumsuz tutumlari ve ekonomik zorluklarin varligi da etkendir (71,80-82).

Epilepsili hasta takibinde daha ¢ok ndbet tipleri, antiepileptik ilaglar ve yan
etkiler dikkate alinirken hastaligin ¢ocuk ve ailesinin giinliik aktivitelerine ve sosyal
iligkilerine etkisi pek degerlendirilmemektedir. Epilepsi tan1 ve tedavisinde 6nemli
gelismeler olmasia ragmen epilepsili ¢ocuklarin ve ailelerinin yasam kalitelerinin
negatif etkilenmesi ciddi bir problem olmaya devam etmektedir. Epilepsili ¢gocuklarin
yasam kalitesi degerlendirirken ailelerin ve 0gretmenlerin goriiglerinin alinmasi ve
epilepsi hakkinda bilgi aligverisinde bulunulmasi yerinde olacaktir. Arastirmalar,
cocuklara ve ebeveynlere yonelik egitim programlarinin bu gruplarda yasam kalitesini

artirdigini gostermistir (83-85).

2.8.3. Epilepsi ve Okul cag1

Epilepsili ¢cocugun biligsel durumunu ve davranisini etkileyen bir¢ok neden
vardir. Sebebi ¢ok net olmasa da; sik nobet gegirme, ilag tedavisi ve hastaligin

baslangi¢ yas1 gibi faktorler bu nedenler arasindadir (70,86,87).

Epilepsili ¢ocuklarda davranis sorunlar1 daha sik goriilmektedir. Ailelerin ve
ogretmenlerin tutumlar1 da ¢ocuklarin davraniglarini etkilemektedir. Davranig
sorunlar1 okul bagarisini etkileyen nedenler arasinda yer almaktadir. Okul basarisi ile
ilgili calismalarda; saglikli cocuklardan olusan kontrol grubuna gore epilepsili

cocuklarin akademik basarilarinin daha diisiik oldugu bildirilmistir (88-90).
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Antiepileptik ilaclarin da dolayli olarak okul basarisin1 etkileyebilecegi
bildirilmektedir. Arastirmalar, antiepileptik ilaglarin konsantrasyon bozukluklari,
hafiza sorunlari, hiperaktivite ve huzursuzluk gibi sorunlara neden oldugunu
gostermistir. Ozellikle fenobarbitalin kiiciik ¢ocuklarm %30-50'sinde davranis
sorunlarina ve dikkat eksikligine neden oldugu bilinmektedir. Fenitoinin tim
antiepileptik ilaglar arasinda en fazla bilissel yan etkiye sahip oldugu bildirilmistir. Bu
yan etkilerden dolay1 ¢ocuklarin okul performansi ilag kullanimi 6ncesi ve sonrasi

izlenmelidir (70,91).

Epilepsi kesinlikle utanilacak bir hastalik olmadig1 i¢in ¢ocugu sik goren
veya onunla vakit gegiren kisilerin durumu 6grenmesinde herhangi bir sakinca
yoktur. Onemli olan ¢ocugun epilepsi olmas1 disinda akranlarindan bir farkinin
olmadigini bilmektir. Aile ile cocugun sorumlulugunu paylasan 6gretmen, servis
soforil gibi erigkinler ve baz1 ¢ok yakin arkadaslari en azindan genel bir epilepsi
bilgisine sahip olmalidir. Epilepsinin akil hastalig ile ilgisi yoktur. Cogu normal
zekaya sahiptir. Universite dahil olmak iizere epilepsili cocuk istedigi her okula
gidebilir. Epilepsiye ciddi beyin hasari eslik ettiginde zihinsel gelisim bozulabilir
(92-94).

Cok ciddi bir durum olmadikga ¢ocugu okula géndermemek veya okuldan eve
gondermek gereksizdir. Epilepsili ¢ocuklarin en fazla zaman gegirdikleri yerlerden biri
okullaridir. Dolayisiyla Ogretmenler ¢ocugun hastaligit hakkinda mutlaka
bilgilendirilmelidir. Bdylece 0Ogretmen antiepileptik ilaglarin  degistirilmesinin
gerektigi durumlarda ¢ocukta meydana gelebilecek performans farkliliklarin
anlayacaktir, epilepsili ¢cocugun smif arkadaglari tarafindan kabul edildiginden ve
dislanmadigindan emin olabilecektir. Ayrica okul ¢agindaki cocuklar yasitlarindan
farkli goriinmemek i¢in ila¢ kullanmay1 reddedebilirler. Cocugun ila¢ kullanmaya
devam etmesi icin Ogretmenlerin bu konuda bilgilendirilmesi saglanmalidir.
Ogretmenlere epileptik nobetler sirasinda yapilabilecek uygulamalar konusunda da
egitim verilmelidir (70,92-94).
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2.8.4. Epilepsi ve Adolesan

Tiim ergenlerin kimlik sorunlari vardir ve bu konuda yardima ihtiyaglar1 vardir.
Ergenlik dénemi 6zellikleri nedeniyle bireyler bagimsizliklarini kazanmaya galisirlar.
Bu bagimsizlik arzusu, herhangi bir kronik hastaliktan mustarip olduklarinda bile
devam eder (82,95). Bu ozellikler goz oOniinde bulundurularak ergenlerin kendi
tedavilerine katilmalar1 tesvik edilir. Ergenler ilaglarin yan etkilerini tanimlayip
tartisabildikleri i¢in tedavide daha aktif olabilirler. Boylece tedaviye katilan ergen
kendi sagligi iizerinde kontrol sahibi olabilir. Yine bu yas grubunda siiriiciiliik,
gelecekteki egitim ve kariyer secenekleri ile ilgili sorular yanitlanmali ve bu konular
aile ile tartisilmalidir. Ergenlerin yas donemi 6zelliklerine gore; bir gruba ait olma
ithtiyact onlar icin ¢ok dnemlidir. Ancak ne zaman gelecegi belli olmayan nobetler,
devamli ilag kullanimi gibi epileptik durumlar nedeniyle yasitlarinin yapabileceklerini
yapamamast, ergenlerin psikososyal sorunlar yasamasina neden olabilir. Ornegin; tiim
akranlart araba kullanmay1 Ogrenirken, ndbet riski nedeniyle ergenin bunu
yapamamasi oldukca rahatsiz edicidir. Bu gibi durumlar ergenlerin yasitlarindan ve
toplumdan uzaklagmasina neden olabilir. Adolesanlarin bu sorunlarin iistesinden

gelebilmeleri igin ebeveynlerin destegi olduk¢a 6nemlidir (5,96-98).

2.8.5. Epilepsi ve Spor

Epilepsi hastasiin kendisi veya toplum tarafindan giinliik yasam aktivitelerine
getirilen kisitlamalar, bireyin yasamini hastaliktan daha olumsuz etkileyebilir.
Epilepsili bir ¢ocuk igin en énemli psikososyal sorun asir1 korumaciliktir. Ozellikle
epilepside aileler yeni bir nobetin tetiklenmesi ve ¢ocugun yaralanmasi korkusuyla
cocuklaria smirlamalar getirir. Bu durum ¢ocugun sosyal iligkilerinin azalmasina
sebep olmakta, ¢ocugun ve ailenin hastaliga uyumunu gii¢lestirmektedir (99,100).
Dogru yaklagimin, epileptik nobetleri dikkate almadan ¢ocugu Yyetenekleri
dogrultusunda destekleyerek yonlendirmek oldugu bilinmektedir. Son yillarda
epilepsili gocuklarin fiziksel ve psikososyal ihtiyaglarina 6nem verilmekte ve epilepsili
hastalarin miimkiin oldugunca normal bir yasam siirmeleri desteklenmektedir (101—

104).
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Sporun fiziksel ve psikososyal yararlart géz ardi edilmemelidir. Bu durumun
cocugun beden imaj1 ve kendine olan giivenine olumlu bir etkisi vardir. Ayrica artan
aerobik aktivite viicut yagmin azalmasi ile bazi antiepileptik ilaglarin yaptigi kilo

artisinin azalmasina da yardimer olur (37,63,65).

Cocuklarin 6z denetim kazanmalari i¢in sportif faaliyetler desteklenmelidir.
Ancak sporun tiirii gocugun yasi dikkate alinarak se¢ilmeli ve olasi kazalar agisindan
gerekli 6nlemler alinmalidir. Aletli jimnastik, agir fiziksel eforlu aktiviteler ve sik
kafa darbelerine sebep olan boks gibi doviis sporlar1 epilepsisi olan ¢ocuklarda
tercih edilmemelidir. Su sporlari uzun zamandir tartisilan bir konudur. Epilepsili
cocuklara uygun bir calistirici, yeterli malzeme temini ve yiizme yerinin 6zelliklerine
dikkat edilerek ylizme onerilir. Futbol gibi birebir iligkiler i¢eren takim sporlart nobet
aktivitesini artiran nedenler arasinda gosterilmemektedir. Mindr kafa yaralanmalarinin
major nobetlerle iligkili oldugunu gosteren ¢alismalar da oldukga sinirlidir. Bu nedenle
epilepsili cocuklarin gerekli koruyucu dnlemler alindiktan sonra futbol oynayabilecegi
belirtilmektedir. Bisiklete trafigin yogun olmadigi alanlarda mutlaka kask takarak
binilmelidir. Yeni tan1 alan hastalarda ya da nobeti kontrol altinda olmayan hastalarda

bisiklet, kay kay, paten gibi aktivitelerin engellenmesi dnerilmektedir (94,99,105).

2.8.6. Epilepsi ve Is Hayat:

Yapilan bir arastirmada normal niifustaki igsizlerin sayis1 %19 iken, epilepsili
kisilerin %46'sinin issiz oldugu ve 6zellikle direngli epilepsililerin %59'unun issiz
oldugu belirlenmistir. Kisinin epilepsi hastasi oldugunu 6grendiginde igverenlerin
genel tutumlariin degistigi gézlemlenmistir. Epilepsi hastalar1 ise bagvurduklarinda
bazi sorunlarla karsilasabilmektedirler. Isverenlerin epilepsi hastalarina yonelik
tutumlar1 Onyargilar ve bilgisizlik nedeniyle olumsuzdur. Bu nedenle, ise alinma
sanslar1 diistiktiir. Toplumun epilepsiye bakis1 ve epilepsi konusundaki bilgi eksikligi
devam ettigi siirece bu yiiksek issizlik oraninin devam edecegi diisiiniilmektedir.
Epilepsi hastalar1 ile normal popiilasyon arasinda ise devamlilik, yaralanma oranu, is
giinii kaybi ve igyerinde i verimliligi acisindan fark olmadigi tekrarlanan ¢aligmalarda

gosterilmistir. Bu nedenle epilepsi hastalarinin doktor, avukat, is adami, profesyonel
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sporcu, balerin gibi pek ¢cok meslegi normal popiilasyon gibi yapabilmelerinin
oniinde hi¢bir neden yoktur. Bu durumun yaninda 6zellikle sik nobet gegiren epilepsi
hastalar1 bazi meslekleri yapamazlar. Bunlar arasinda cerrahlik, dalgiclik, pilotluk,
kesici alet ve makinelerle ilgili isler, yliksek ve tehlikeli noktalarda g¢alismay1
gerektiren isler, itfaiyecilik, dagcilik, ara¢ kullanma, silah tasimay1 gerektiren askerlik
ve polislik sayilabilir. Baz1 ndbet tipleri uykusuzlukla tetiklenebildiginden is icabi
nobet tutulmasimi gerektiren durumlarda diizenlemeler yapilmalidir. Epilepsilerin bir
kismi 1518a duyarli oldugu i¢in, bdyle bir epilepsi durumu s6z konusu ise uzun siire
bilgisayar karsisinda ¢alisilmamasi onerilmelidir. Acik alanda ve giinesli havalarda
calisma durumunda sapka takilmasi ve koyu renkli giines gozligii kullanilmasi

onerilmektedir (98,106,107).

2.8.7. Epilepsi ve Aile

Sadece epilepsili ¢ocuk ve genglerde degil, ailelerinde de 6nemli oranda
psikiyatrik sorunlarin oldugu goriilmektedir. Aile bireylerinin epilepsili kisiye yonelik
tutumlari, epilepsinin ailenin sosyal yasamina getirdigi sinirlamalar gibi faktorler bu
sorunlar1 tetikleyebilecek durumlar arasindadir. Bu durum, sadece epilepsili bireyin
degil, ailesinin de bu konuda egitilmesi ve bilgilendirilmesinin psikososyal agidan
yararli olacagini gostermektedir (94,108-111).

Epilepsi toplum tarafindan yanlis anlasilan bir hastalik oldugu i¢in hastalikla
ilgili yanhs bilgi ve On yargilar ailede taniyr 6grendiklerinde kaygiya neden
olmaktadir. Bu kaygilar nedeniyle ¢ocuga bakan aile bireyleri de psikososyal
problemler yasayabilmektedir (112,113).

Epilepsi gibi kronik hastaliklar uzun siireli tedavi ve takip gerektirmektedir. Bu
stireg aile iligkilerinin zedelenmesine, artan strese ve ekonomik sorunlarin ortaya
¢ikmasina neden olabilmektedir ve bdylece aile hayatt maddi, ahlaki, davranissal,
biligsel ve sosyal yonden etkilenmektedir (114,115).

Ebeveynler cocuklarini gelecek kaygisiyla yetistirirken, hastaligin genetik
yonii nedeniyle asir1 koruyucu davranabilir veya sucluluk duyabilirler. Tim bu
zorluklar1 yasayan ¢ocuk ve ailelerin yakin takip ve destege ihtiyaci vardir. Epilepsili

cocuklarin ebeveynlerinin yani sira kardesleri de anlayabilecekleri bir sekilde
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bilgilendirilmelidir. Cogu zaman saglikli ¢ocuk, epilepsili ¢cocuga gosterilen ilgiyi
kiskanabilmektedir. Bu nedenle de ebeveynlerin ¢ocuklariyla iletisim kurmalari
desteklenmeli, hastalik tiim aile bireyleri ile paylasilmali ve 6zellikle kardeslerin

dislanmis hissetmemeleri saglanmalidir (94,102-104,116,117).

2.8.8. Aile Egitimi

Epilepsili ¢cocugun tedavisinde dikkat edilmesi gereken noktalar ve evdeki
giinliik yagsamindaki kisithiliklarin devam etmesi aile i¢in sorun yaratmaktadir. Aile
bireyleri ¢cocugun 6zel ihtiyaglarinin farkinda olmali ve evdeki bakimini buna gore
diizenlemelidir (70,94,110,111). Bu nedenle anne babalarin devamli, planli ve
programli egitimi ¢ok Onemlidir. Oncelikle aileye ndbetin fizyolojisi kisaca
anlatilmalidir. Genel epilepsi popiilasyonunda, epilepsili kisilerin %90 kadari en az bir
nobet tetikleyicisi tanimlar (118,119). Stres, uykusuzluk, depresyon, anksiyete,
menstriiasyon ve alkol kullanimi en sik bildirilen tetikleyiciler arasindadir. Bunlarin
yaninda kafaya darbe, aglik, asir1 yorgunluk, asir1 fiziksel aktivite, ates, enfeksiyon
gibi nobetleri tetikleyebilecek baska faktorlerde bulunmaktadir (94,120-122).
Tetikleyici faktorlerin belirlenmesine ek olarak, nobeti kendi kendine tahmin etme,
nobetten Onceki 6znel duygularin varligina da dayanabilir. Bunlar arasinda duygu
durum degisiklikleri, halsizlik, mide bulantisi, bas agris1 ve konsantrasyon bozuklugu
yer alirken bu semptomlar epilepsi popiilasyonunun %6 ile 47'sinde bildirilmistir.

Ailelere prodrom belirtiler ve tetikleyiciler konusunda egitim verilmelidir (123-126).

Egitimin en 6nemli taraflarindan biri, aileyi ndbet sirasinda ¢ocuga dogru
miidahaleye hazirlamaktir. Bunun i¢in aile nobet sirasinda alinabilecek Onlemler

konusunda bilgilendirilmelidir. Bunlar:
* Cocuk hava yolu agik kalacak sekilde yan yatirilmalidir.

* Cocugun kemer gibi sikan giysisi varsa gevsetilmeli, gozIiigli varsa

¢ikartilmalidir.

* Cocugun agz1 acilmaya ya da agzina herhangi bir sey sokmaya, bir sey icirmeye

calisiimamalidir.

22



* Cocugun bas1 ve gdvdesinin sert objelere ¢arpmasi dnlenmeli, etrafinda boyle

cisimler varsa uzaklastirilmalidir.
* Cocugun hareketleri engellenmeye ve/veya durdurulmaya calisilmamalidir.

» Nobetin sonlanmasi i¢in ndbet esnasinda agizdan ilag verilmeye ¢alisilmamal,

kolonya gibi seyler koklatilmamalidir.

* Cocugun solunumu nobet sirasinda kisa bir siire durabilir. Ancak daha sonra
tekrar nefes almaya baslar. Epilepsi nobeti oldugu bilinen durumlarda suni solunum

ya da kalp masaj1 yapilmasina gerek yoktur. Solunuma iliskin olagan dis1 bir sorun

olursa, tibbi destek istenmelidir (127-130).

Epilepside ilaglarmn diizenli kullanimi da son derece onemlidir. AEI’lerin
epilepsiyi tedavi etmedigi, nobetlerin siddetini veya sayisini azalttigi anlatilmalidir.
Bu nedenle aylardir nobeti yok diye aile tarafindan ilag miktarinin azaltilmamasi veya
kesilmemesi gerektigi, diizensiz kullanim veya kesilmesi durumunda daha biiyiik
ndbetlere neden olabilecegi ve ilacin ne zaman azaltilacagina, kesilecegine veya

degistirilecegine sadece doktorun karar verebilecegi agiklanmalidir (48,70,94).

Epilepsili ¢ocuk sahibi ebeveynler gerek bireysel yanlis algilar1 gerekse
kiiltiirel inanglari nedeniyle hekim disinda yardim arayisi i¢inde olabilmekte ve
bilimsel olmayan yontemlere bagvurabilmektirler. Gelismekte olan iilkelerde tedavi
acigma atfedilen bazi nedenlerin egitim miidahaleleri yoluyla ele alinabilecegi

gosterilmistir (11,131-133).

Yapilan arastirmalarda hastalik hakkinda yeterli bilgi ve destegi alan
cocuklarin ve ebeveynlerinin yasam kalitelerinin arttigi ve kaygilariin azaldig

bildirilmistir (84,85,134).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Etik Kurul

Calisma, Hatay Mustafa Kemal Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik
Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan 04/02/2021 tarihinde 2020/06 etik kurul numarasi

ile onaylanmustir.

3.2. Calisma Yeri ve Zamani

Calismamiz Hatay Mustafa Kemal Universitesi Hastanesi Cocuk Norolojisi

Kliniginde Subat 2021 - Nisan 2021 tarihleri arasinda yapilmistir.

3.3. Calisma Grubunun Belirlenmesi

Calismaya dahil edilme kriterleri: 1-18 yas araliginda olup epilepsi tanisiyla
takipli ve ebeveynleri ile yasamakta olan hastalar ¢aligmaya dahil edilmistir.

Calismaya alinmama kriterleri: Ebeveynleri ile yasamayan hastalar ¢alismaya
dahil edilmemistir.

Calismadan ¢ikarilma kriterleri: Tam1 ve tedavi sirasinda kendi istegi ile

calismadan ayrilmak isteyen hastalar.

3.4. Veri Toplanmasi

Veriler anket formu araciligi ile ebeveynlerle yiiz yiize goriisiilerek toplandi.
Katilimcilara sosyo-demografik ozellikleri, hastalik hakkindaki bilgi kaynaklari,
cocuklarinin klinik profili, epilepsi nedenleri, ndbeti tetikleyen faktorler, nobet

belirtileri, nobet esnasindaki yaklasimlari, epilepsi tedavisi, epilepsi ve okul donemi,
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epilepsi ve spor, epilepsi ve meslek hayati, epilepsi ve sosyal hayat konularinda sorular

yoneltildi.

3.5. istatistiksel Analiz

Nitel degiskenler arasindaki iliski Pearson ve kesin ki kare testleri ile incelendi.
Tanimlayic1 istatistik olarak sayisal degiskenler i¢in ortalama+standart sapma
minimum-maksimum degerleri, kategorik degiskenler i¢in ise say1 ve % degerleri
verilmistir. Istatistiksel analizler i¢cin SPSS Windows versiyon 24.0 paket programi

kullanilmis ve p<0.05 istatistiksel olarak anlamli kabul edilmistir.
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4. BULGULAR

Calismaya 1-18 yas araliginda epilepsi tanist almis ¢ocugu olan 221 ebeveyn
alindi. Ebeveynlerin yas ortalamasi 38,08+8,14 yil olup %58,8’1 (n=130) anne,
%41,2’si (n=91) baba idi. Katilimcilarin %51,6’s1 (n=114) ev hanimiyd1. {lkdgretim
diizeyinde egitim seviyesine sahip olanlar o6rneklemimizin %66,5’ini (n=147)
olusturdu. Ebeveynlerin %74,2’sinin (n=164) aylik kazanct 2900 liranin altindaydi
(Tablo 4).

Tablo 4. Katilimcilarin genel demografik 6zellikleri

Degiskenler Kategoriler n %

Yas ort£SS (min-maks) 38,08+8,14 (19-66)

Anketi dolduran Anne 130 58,8
Baba 91 41,2

Meslek Kamu 19 8,6
Ozel sektor 30 13,6
Serbest meslek 46 20,8
Issiz 12 54
Ev hanim 114 51,6

Egitim Durumu [Ikdgretim 147 66,5
Ortadgretim 57 25,8
Yiksekogretim 17 1,7

Aylik Kazang 2900 TL ve alt1 164 74,2
2900 TL tsti 57 25,8

Calismamiza katilan ebeveynlerin epilepsili ¢ocuklarinin hastalik siiresi
46,78+45,03 ay olup %63,8’inin (n=141) nébet siklig1 yilda birkag defa idi. Cocuklarin
%57,9’u (n=128) bir adet ila¢ kullamiyordu. Ebeveynlerin %80,1°’1 (n=177)
cocuklarinin kullandigi ilaglarin tamamini bildigini belirtti (Tablo 5).
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Tablo 5. Epilepsili ¢ocuklarin Klinik profili

Degiskenler Kategoriler n %
Hastalik Siiresi(ay) (min-maks) 46,78+45,03 (1-192)

Nobet Siklig Her giin 26 11,8
Haftada birkag kez 15 6,8
Ayda birkag kez 39 17,6
Yilda birka¢ kez 141 63,8
Kullanilan ilag Sayist Bir adet 128 57,9
Iki ve iizeri adet 93 42,1
Ebeveyn ¢ocugun Hig bilmiyor 19 8,6
kullandig: ilaglarin kag Tamamini bilmiyor 25 11,3
tanesini biliyor? Hepsini biliyor 177 80,1

Ebeveynlerin epilepsi hakkindaki en yaygin bilgi kaynaklar: sirasiyla %78,9
(n=174) ve %36,2 (n=80) olmak iizere saglik personeli ve internetti (Sekil 4).

90
30 78,3
70
60
50
40 36,2
30
21,3
20
10 I 6,8 5,9
. ] ]
Saglik personeli internet Arkadaslar Kitap Televizyon
Sekil 4. Bilgi kaynaklar:

Epilepsi nedenine yonelik sorulara alinan cevaplarda katilimcilarin %48,9’u
(n=108) akraba evliliginin, %16,7’si (n=37) beyin hasarlarinin epilepsinin bir nedeni
olmadig1 yoniinde cevaplar verdi. Epilepsinin bulasici olup olmadigina dair soruya ise

katilimeilarin %8,6’s1 (n=19) ‘bilmiyorum’ yanitini verdi. Bunun yaninda epilepsinin
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dogaiistii bir olay olabilecegine katilanlarin orani ise %5,9 (n=13) olarak tespit edildi
(Tablo 6).

Tablo 6. Epilepsi nedenine yonelik sorulara verilen cevaplarin orani

n %
Sizce dogaiistii bir olay midir? Cinler, koti Evet 13 59
ruhlar, seytanlar biiyii vs epilepsiye neden Hayir 156 706
olabilir mi?
Bilmiyorum 52 23,5
Sizce akraba evliligi epilepsiye neden olabilir Evet 60 27,1
mi? Hayir 108 489
Bilmiyorum 53 24,0
Sizce beyin hasarlar1 epilepsiye neden olabilir Evet 140 63,3
mi? ( diisme, kaza, atesli hastalik vb sonucu Hayir 37 16,7
geligen)
Bilmiyorum 44 19,9
Sizce epilepsi genetik bir hastalik midir? Anne  Evet 69 31,2
ya da babadan ¢ocuga gecer mi? Hayir 102 46.2
Bilmiyorum 50 22,6
Sizce epilepsi dogustan gelen bir hastalik midir?  Evet 73 33,0
Hayir 91 41,2
Bilmiyorum 57 25,8
Sizce epilepsi bulasict bir hastalik midir? Evet 2 09
Hayir 200 90,5
Bilmiyorum 19 8,6

Nobeti tetikleyebilen faktorlere yonelik sorulara verilen yanitlarda
ebeveynlerin %85,1’i (n=188) uyusturucu kullanmanin, %86,9’u (n=192) ise alkol
almanin nobeti tetiklemeyecegini diigiiniiyordu. Katilimcilarin ndbeti tetikledigini
diistindiigii durumlar arasinda %39,8 (n=88) ile iiziintii, %34,4 (n=76) ile korku, %28,5
(n=63) ile uykusuzluk ve %26,2 (n=58) ile televizyon seyretmek en yiiksek
oranlardaki cevaplardi (Tablo 7).
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Tablo 7. Nobeti tetikleyen faktorlere yonelik sorulara verilen cevaplarin orani

n %
Sizce TV seyretmek nobeti tetikler mi? Evet 58 26,2
Hayir 163 73,8
Sizce cay kahve igmek nobeti tetikler mi? Evet 12 54
Hayir 209 94,6
Sizce uyusturucu kullanmak nébeti tetikler mi? Evet 33 14,9
Hayir 188 85,1
Sizce alkol almak nébeti tetikler mi? Evet 29 13,1
Hayir 192 86,9
Sizce bilgisayar kullanmak ndbeti tetikler mi? Evet 53 24,0
Hayir 168 76,0
Sizce a¢ kalmak nobeti tetikler mi? Evet 48 21,7
Hayir 173 78,3
Sizce korkmak nobeti tetikler mi? Evet 76 34,4
Hayir 145 65,6
Sizce uykusuz kalmak nobeti tetikler mi? Evet 63 28,5
Hayir 158 71,5
Sizce iiziilmek ndbeti tetikler mi? Evet 88 39,8
Hayir 133 60,2
Sizce egzersiz yapmak ndbeti tetikler mi? Evet 13 59
Hayir 208 94,1
Sizce yorgunluk ndbeti tetikler mi? Evet 3 1,4
Hayir 218 98,6
Sizce grip gibi ek hastaliklar nobeti tetikler mi? Evet 8 3,6
Hayir 213 96,4
Sizce telefon kullanmak nobeti tetikler mi? Evet 8 3,6
Hayir 213 96,4
Sizce stres nobeti tetikler mi? Evet 13 5,9
Hayir 208 94,1
Sizce kafaya darbe almak nobeti tetikler mi? Evet 3 1,4
Hayir 218 98,6
Sizce sinirlenmek nobeti tetikler mi? Evet 6 2,7
Hayir 215 97,3
Sizce uyku ndbeti tetikler mi? Evet 12 54
Hayir 209 94,1
Sizce ates yiliksekligi nobeti tetikler mi? Evet 13 5,9
Hayir 208 94,1
Sizce giiriiltii nobeti tetikler mi? Evet 4 1,8
Hayir 217 98,2
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Katilimcilar %74,2°si (n=164) idrar kagirmanin, %66,5’i (n=147) ndbet sonrasi
bir sey hatirlamamanin, %65,6’i (n=145) dili 1sirmanin ndbet belirtisi olmadigi
yoniinde cevaplar verdi. Bunun yaninda ebeveynlerin %39,4’{inlin (n=87) ani biling
kaybini, %28,5’inin (n=63) kasilmay1 ndbet belirtisi olarak gormedigi saptandi. (Tablo
8).

Tablo 8. Nobet belirtilerine yonelik sorulara verilen cevaplarin orani

n %

Ani biling kayb1 epilepsi belirtisi midir? Evet 134 60,6

Hayir 87 39,4
Kasilma epilepsi belirtisi midir? Evet 158 71,5

Hayir 63 28,5
Idrar kagirma epilepsi belirtisi midir? Evet 57 25,8

Hayir 164 74,2
Nobetten sonra bir sey hatirlamama epilepsi Evet 74 33,5
belirtisi midir?

Hayir 147 66,5
Dili 1sirma epilepsi belirtisi midir? Evet 76 34,4

Hayir 145 65,6
Agizdan salya veya tiikiiriik akmasi nobet belirtisi ~ Evet 123 55,7
midir?

Hayir 98 443

Nobet esnasindaki tutumlarina yonelik sorulara verilen yanitlara gore
ebeveynlerin %49,8’i (n=110) ‘ndbet esnasinda kafa korunmalidir’, %48,4’1 (n=107)
‘nobet esnasinda yardim cagrilmalidir’ uygulamalarmma ‘evet’ yamitim1 verdi.
Ebeveynlerin %40,3 tiniin (n=89) ¢ocugun etrafindaki tehlikeli objeleri uzaklagtirdigi
saptand1. ‘“Nobet esnasinda hicbir sey yapmadan beklemelidir’ sorusuna katilimcilarin
%76,5’inden (n=169) ‘hayir’ yanit1 alindi. Bunun yaninda %30,8 oraninda (n=68)
dilini disar1 ¢ekme, %17,6 oraninda (n=39) disleri arasina cisim yerlestirme gibi

uygulamalarda bulunduklar tespit edildi (Tablo 9).
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Tablo 9. Nobet esnasindaki bilgi ve tutumlara yonelik sorulara verilen cevaplarin orani

n %
Nobet esnasinda tehlikeli objeler uzaklagtiriimalidir Evet 89 40,3
Hay1r 132 59,7
Nobet esnasinda kafa korunmalidir Evet 110 49,8
Hayir 111 50,2
Nobet esnasinda solunum yolu agilmalidir Evet 60 27,1
Hayir 161 72,9
Nobet esnasinda dili ¢ekilmelidir Evet 68 30,8
Hay1r 153 69,2
Nobet esnasinda disleri arasina cisim koyulmalidir Evet 39 17,6
Hayir 182 82,4
Nobet esnasinda hasta yere yatirilmalidir Evet 91 41,2
Hay1r 130 58,8
Nobet esnasinda giysileri ¢gikartilmalidir Evet 20 9,0
Hayir 201 91,0
Nobet esnasinda sogan, kolonya koklatilmalidir Evet 13 59
Hayir 208 94,1
Nobet esnasinda yardim ¢agrilmahidir Evet 107 48,4
Hayir 114 51,6
Nobet esnasinda higbir sey yapmadan nobetin bitmesi Evet 52 23,5
beklenmelidir Hayir 169 76,5

Epilepsi tedavisine yonelik sorulara verilen cevaplarda katilimcilarin gogunun
(%72,4 n=160) epilepsiyi tedavisi olan bir hastalik olarak goérdiigii saptandi. Genel
olarak ilagla tedavisinin miimkiin oldugu yoniinde cevap alindi (%76,5 n=169).
Ameliyatla tedavisi miimkiin mii diye soruldugunda ebeveynlerin %14,9’u (n=33)
ameliyatla tedavisinin miimkiin oldugunu belirtti. Ebeveynler ilaglarin diizenli
kullanilmas1 6nemli midir ve ila¢ dozunun atlanmasi 6nemli midir sorularina sirasiyla
%99’1 (n=219) ve %90,5 (n=200) oraninda 6énemli oldugu yoniinde katilim sagladi
(Tablo 10).
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Tablo 10. Epilepsi tedavisine yonelik sorulara verilen cevaplarin orani

n %

Sizce epilepsi tedavisi olan bir hastalik midir? Evet 160 72,4
Hay1r 19 8,6

Bilmiyorum 42 19,0

Ilacla tedavisi miimkiin mii? Evet 169 76,5
Hayir 16 7,2

Bilmiyorum 36 16,3

Ameliyat ile tedavisi miimkiin mii? Evet 33 14,9
Hay1r 81 36,7

Bilmiyorum 107 48,4

Epilepsi ilaglar1 bagimlilik yapar mi1? Evet 60 27,1
Hayir 64 29,0

Bilmiyorum 97 43,9

Epilepsi ilaglarinin yan etkileri olabilir mi? Evet 118 53,4
Hayir 45 20,4

Bilmiyorum 58 26,2

Ilaglarin1 diizenli kullanilmas1 6nemli midir? Evet 219 99,1
Hayir 0 0,0

Bilmiyorum 2 0,9

[lacin dozunu atlarsaniz bu énemli midir? Evet 200 90,5
Hayir 6 2,7

Bilmiyorum 15 6,8

Katilimcilarin %16,3’i (n=36) tedavi icin hekim disinda yardim arayisinda
bulunurken bunlar arasinda en yiliksek oranda bagvuru %75 ile (27/36) haci hocaya

yapilmist1 (Tablo 11).

Tablo 11. Hastaligin tedavisi igin hekim disinda yardim bagvurular

n %
Cocugunuzun tedavisi i¢in doktor disinda baska bir Evet 36 16,3
yerden yardim istediniz mi? Hayir 185 83,7
Hac1 hocaya mu gittiniz? Evet 27 12,2
Hayir 194 87,8
Tiirbeye mi gittiniz? Evet 5 2,3
Hayir 216 97,7
Bitkisel ilag kullandiniz mi1? Evet 4 1,8
Hayir 217 98,2
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Epilepsi ve spor konusuna yonelik sorulara verilen cevaplarda ebeveynlerin
%48’1 (n=106) ¢ocuklarinin her tiirlii sporu yapabilecegini belirtti. Cocuklarinin
yapmamasi gereken spor dallar1 konusunda en yiiksek oranda verdikleri cevaplar
%35,7 oraninda yiiziiciiliik, %35,3 oraninda doviis sporlar1 ve %35,3 oraninda motor

sporlartydi (Tablo 12).

Tablo 12. Epilepsi ve spor konusuna yonelik sorulara verilen cevaplarin orani

n %
Sizce epilepsi hastalari her tiirlii sporu yapabilir mi? Evet 106 48,0
Hayir 115 52,0
Epilepsi hastalar1 futbol oynayabilir mi? Evet 181 81,9
Hayir 40 18,1
Epilepsi hastalar1 basketbol oynayabilir mi? Evet 184 83,3
Hayir 37 16,7
Epilepsi hastalar1 yiiziicii olabilir mi? Evet 142 64,3
Hayir 79 35,7
Epilepsi hastalar1 doviis sporu yapabilir mi? Evet 143 64,7
Hayir 78 35,3
Epilepsi hastalar1 jimnastik yapabilir mi? Evet 186 84,2
Hayir 35 15,8
Epilepsi hastalar1 bisiklet siirebilir mi? Evet 170 76,9
Hayir 51 23,1
Epilepsi hastalar1 dagcilik yapabilir mi? Evet 149 67,4
Hayir 72 32,6
Epilepsi hastalar1 motor sporlari yapabilir mi? Evet 143 64,7
Hay1r 78 35,3

Epilepsi ve meslek konusuna yonelik sorulara verilen yanitlarda katilimcilarin
%50,7’si (N=112) epilepsili ¢ocuklarin her tiirli meslegi yapabilecegi secenegine
katildi. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin yapmamasi gerektigini diisiindiigli meslekler
arasinda %47,1 oraniyla (n=104) pilotluk ve %40,7 oraniyla (n=90) soforliik en
yiiksek oranlardaki cevaplar olarak saptandi. (Tablo 13).
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Tablo 13. Meslek konusunda yoéneltilen sorulara verilen cevaplarin orani

n %
Sizce epilepsi hastalari her tiirlii meslegi yapabilir mi? Evet 112 50,7
Hayir 109 49,3
Epilepsi hastalar1 pilot olabilir mi? Evet 117 52,9
Hay1r 104 47,1
Epilepsi hastalar1 doktor olabilir mi? Evet 187 84,6
Hayir 34 15,4
Epilepsi hastalar1 6gretmen olabilir mi? Evet 203 91,9
Hayir 18 8,1
Epilepsi hastalar1 hemsire olabilir mi? Evet 201 91,0
Hay1r 20 9,0
Epilepsi hastalar1 sof6r olabilir mi? Evet 131 59,3
Hayir 90 40,7
Epilepsi hastalar avukat olabilir mi? Evet 204 92,3
Hayir 17 7,7
Epilepsi hastalar1 sarkici olabilir mi? Evet 208 94,1
Hay1r 13 59

Epilepsi ve okul donemine yonelik sorulara verilen cevaplara gore
ebeveynlerin %71,9’u (n=159) epilepsili ¢ocuklarin diger g¢ocuklarla ayni okula
gidebilecegini belirtti. Bunun yaninda katilimcilarin %40,7°sinin (n=90) 6zel okula
ihtiyag duydugu belirlendi. Ebeveynlerin biiyiik kismi (%91,9 n=203) epilepsili
cocugun Ogretmen ve arkadaslarinin bilgilendirilmesi gerektigini diisliniirken
ebeveynler arasinda bilgilendirme yapanlarin oran1 %67,9 (n=150) olarak tespit edildi
(Tablo 14).

34



Tablo 14. Okul dénemine yonelik sorulara verilen cevaplarin orani

n %

Sizce epilepsi hastalar1 diger ¢cocuklarla ayni okula Evet 159 71,9
gitmeli mi?

Hay1r 41 18,6

Bilmiyorum 21 9,5
Sizce epilepsi hastalari i¢in 6zel okul olmal1 m1? Evet 90 40,7

Hayir 99 44,8

Bilmiyorum 32 14,5
Sizce epilepsi hastalarinin okulda 6gretmen ve Evet 203 91,9
arkadaslar1 hastalik hakkinda bilgilendirilmeli mi?

Hayir 10 45

Bilmiyorum 8 3,6
Cocugunuzun 6gretmeni ya da arkadaslarinin Evet 150 67,9
cocugunuzun rahatsizligi hakkinda bilgisi var mi1?

Hayir 58 26,2

Bilmiyorum 13 59

Epilepsi ve sosyal hayata yonelik sorulara verilen cevaplarda ebeveynlerin

%67,9’u (n=150) epilepsili ¢ocuklara merhametli, koruyucu yaklasildigi, %16,7’si

(n=37) epilepsili ¢ocuklarin 6ziirlii oldugu, %84,6’s1 (n=187) diger insanlar kadar

basaril1 olabilecegi segeneklerine katildi. ‘Sizce epilepsi hastasi olmak utanilacak bir

durum mudur’ sorusuna ebeveynlerin %97,3’4 (n=215) ‘hayir’ yanmitin1 verdi.

Katilimeilarin %385,1°1 (n=188) epilepsili ¢ocuklarin evlenebilecegi yoniinde cevap

verdi (Tablo 15).
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Tablo 15. Epilepsi ve sosyal hayata iligkin yoneltilen sorulara alinan cevaplarin orani

n %

Epilepsili kisilere merhametli, koruyucu yaklagildigimi ~ Evet 150 67,9
diisiiniiyor musunuz?

Hayir 49 22,2

Bilmiyorum 22 10,0
Epilepsili kisilere acimasiz yaklagildigini diisiiniiyor Evet 31 14,0
musunuz?

Hayir 165 74,7

Bilmiyorum 25 11,3
Sizce epilepsi hastasi olmak utanilacak bir durum Evet 3 1,4
mudur?

Hayir 215 97,3

Bilmiyorum 3 1.4
Epilepsi hastalar1 6ziirlii hastalar midir? Evet 37 16,7

Hayir 172 77,8

Bilmiyorum 12 54
Epilepsili kisilerin diger insanlar kadar basaril Evet 187 84,6
olabilecegini inantyor musunuz?

Hayir 20 9,0

Bilmiyorum 14 6,3
Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklar arkadaslar1 ile oyun Evet 205 92,8
oynayabilir mi?

Hayir 12 54

Bilmiyorum 4 1,8
Epilepsi hastalarinin yaninda hep bir kisi bulunmali Evet 137 62,0
midir?

Hayir 61 27,6

Bilmiyorum 23 10,4
Epilepsili hastalar evlenebilir mi? Evet 188 85,1

Hay1r 13 59

Bilmiyorum 20 9,0
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Katilimcilarin epilepsi hakkinda saglik personeli disinda bilgi edindikleri
kaynak tilirleri egitim durumu bakimindan degerlendirildiginde yiiksekogretim
diizeyinde egitim seviyesine sahip olanlarin daha ¢ok internetten (p=0,003),
ortadgretim diizeyinde egitim seviyesine sahip olanlarin ise daha c¢ok TV

programlarindan (p=0,005) bilgi edindigi gbzlendi (Tablo 16).

Tablo 16. Epilepsi hakkinda bilgi edinilen kaynaklarin egitim durumu bakimindan analizi

Egitim durumu

[k gretim Ortadgretim | Yiiksekdgretim
n % n % n % p

Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi TV Evet 8 54 5 8.8 0 0.0 0,005
programlarindan mi edindiniz? Hayir 139 946 52 91,2 17 100,0
Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi Evet 4 2,7 8 14,0 3 17,6 | 0,373
kitaplardan m1 edindiniz? Hayir 143  97,3| 49 86,0 14 82,4
Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi Evet 46 31,3| 26 45,6 8 47,1 | 0,003
internetten mi edindiniz? Hayir 101  68,7| 31 54,4 9 52,9
Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi Evet 32 21,8| 12 21,1 3 17,6 | 0,101
cevrenizdeki insanlardan m1 Hayir 115 78,2| 45 78,9 14 82,4
Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi Evet 111 755 47 82,5 15 88,2 | 0,925
saglik personelinden mi edindiniz? Hayir 36 245 10 17,5 2 11,8

Nobeti tetikleyebilecek faktorlere yonelik sorulara verilen cevaplar egitim
durumu bakimindan degerlendirildiginde “sizce uyusturucu kullanmak nébeti tetikler
mi?” sorusuna ortadgretim diizeyinde egitim seviyesine sahip olanlarin uyusturucu
kullanmakla nobetin tetiklenebilecegine olan katilimlart (%24,6) diger egitim
seviyelerine kiyasla istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek gozlendi (p=0,046).
Benzer sekilde yine ortadgretim diizeyinde egitim seviyesine sahip olanlarin alkol
almakla nobetin tetiklenebilecegine olan katilimi (%26,3) diger egitim seviyelerine
gore anlaml olarak yiiksekti (p=0,001). “Sizce bilgisayar oyunlar1 ndbetleri tetikler
mi?” sorusuna verilen cevaplar arasinda egitim durumu bakimindan istatistiksel olarak
anlaml fark saptandi (p=0,022). Egitim seviyesi arttikca bilgisayar oyunlarinin nobeti
tetikleyebilecegine olan katilmin arttigi gozlendi. Katilimcilara yoneltilen “sizce
uykusuz kalmak ndbeti tetikler mi?” sorusuna verilen cevaplarda da istatistiksel olarak
anlaml fark tespit edildi ve ortadgretim diizeyindekilerin diger egitim seviyelerine
gore uykusuz kalmanin nobeti tetikleyebilecegine olan katiliminin (%43,9) anlamli

olarak daha yiiksek oldugu gozlendi (p=0,003) (Tablo 17).
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Tablo 17. Nobeti tetikleyebilecek faktorlere yonelik sorulara verilen cevaplarin egitim
durumu bakimindan degerlendirilmesi

Egitim durumu

{lkogretim Ortadgretim | Yiiksekogretim
n % n % n % p

Sizce TV seyretmek nobeti tetikler mi? Evet 36 245 | 17 29,8 5 29,4 0,705
Hayir 111 755 | 40 70,2 12 70,6

Sizce gay kahve igmek nobeti tetikler mi? Evet 5 34 5 8,8 2 11,8 0,154
Hayir 142 96,6 | 52 91,2 15 88,2

Sizce uyusturucu kullanmak nobeti tetikler mi? Evet 16 109 | 14 24,6 3 17,6 0,046
Hayir 131 89,1 | 43 754 14 824

Sizce alkol almak nobeti tetikler mi? Evet 11 75 | 15 26,3 3 17,6 0,001
Hayir 136 925 | 42 73,7 14 824

Sizce bilgisayar oyunlar1 ndbeti tetikler mi? Evet 27 18,4 | 20 351 6 35,3 0,022
Hayir 120 816 | 37 64,9 11 64,7

Sizce ag¢ kalmak nobeti tetikler mi? Evet 26 17,7 | 18 31,6 4 235 0,095
Havyir 121 82,3 | 39 68,4 13 76,5

Sizce korkmak nébeti tetikler mi? Evet 45 30,6 | 25 43,9 6 35,3 0,202
Hayir 102 694 | 32 56,1 11 64,7

Sizce uykusuz kalmak nobeti tetikler mi? Evet 31 211 | 25 43,9 7 41,2 0,003
Hayir 116 789 | 32 56,1 10 58,8

Sizce tiziilmek ndbeti tetikler mi? Evet 55 374 | 24 42,1 9 52,9 0,427
Hayir 92 62,6 | 33 579 8 47,1

Sizce egzersiz yapmak ndbeti tetikler mi? Evet 9 6,1 2 3,5 2 11,8 0,437
Hayir 138 939 | 55 96,5 15 88,2

Sizce yorgunluk ndbeti tetikler mi? Evet 1 0,7 1 18 1 59 0,205
Hayir 146 99,3 | 56 98,2 16 94,1

Sizce hastalik nobeti tetikler mi? Evet 3 2,0 4 7,0 1 59 0,203
Havyir 144 98,0 | 53 93,0 16 94,1

Sizce telefon kullanmak nébeti tetikler mi? Evet 3 2,0 4 7,0 1 59 0,203
Havyir 144 98,0 | 53 93,0 16 94,1

Sizce stres nobeti tetikler mi? Evet 10 6.8 1 18 2 11,8 0,203
Havyir 137 93,2 | 56 98,2 15 88,2

Sizce kafaya darbe almak nobeti tetikler mi? Evet 2 14 0 0,0 1 59 0,219
Havyir 145 98,6 | 57 100,0 16 94,1

Sizce sinirlenmek nébeti tetikler mi? Evet 5 34 1 1,8 0 0,0 0,184
Hayir 142 96,6 | 56 98,2 17 100,0

Sizce uyku nobeti tetikler mi? Evet 9 6.1 3 53 0 0.0 0,626
Hayir 138 939 | 54 94,7 17 100,0

Sizce ates yiiksekligi nobeti tetikler mi? Evet 10 6,8 3 53 0 0,0 0,572
Hayir 137 93,2 | 54 94,7 17 100,0

Sizce giiriiltii nobeti tetikler mi? Evet 2 14 0 0,0 2 11,8 0,515
Hayir 145 98,6 | 57 100,0 15 88,2
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Egitim durumu bakimindan ndbet belirtilerine yonelik sorulara verilen
cevaplar arasindaki iliski incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir fark
saptanmadi (Tablo 18).

Tablo 18. Nobet belirtilerine yonelik sorulara verilen cevaplarin egitim durumu bakimindan
degerlendirilmesi

Egitim durumu

[lkogretim | Ortadgretim | Yiiksekogretim

n % n % n % p

Ani biling kaybi epilepsi belirtisi Evet 89 605|355 614 10 588 0,981

midir? Hayrr | 58 395 |22 386 | 7 412

Kasilma epilepsi belirtisi midir? Evet 102 694 | 44 17,2 12 70,6 0,539
Hayir 45 30,6 | 13 22,8 5 29,4

idrar kacgirma kaybi epilepsi belirtisi  Evet 34 23,11 20 35,1 3 17,6 0,157

midir? Hayrr | 113 769 |37 649 | 14 824

Nobetten sonra bir sey hatirlamama  Evet 45 306 | 25 439 4 23,5 0,132

epilepsi belirtisi midir? Hayrr | 102 69,4 | 32 56,1 13 765

Dili 1sirma epilepsi belirtisi midir? Evet 48 32,7 ] 20 35,1 8 47,1 0,492
Hayrr | 99 67,3 | 37 64,9 9 52,9

Agizdan salya ve tiikiiriik akmasi Evet 81 551|33 579 9 52,9 0,912

epilepsi belirtisi midir? Hayir | 66 44,9 | 24 42,1 8 471

Nobet esnasindaki tutumlarina yonelik sorulara verilen cevaplar egitim diizeyi
bakimindan degerlendirildiginde ‘ndbet esnasinda tehlikeli objeler uzaklagtirilmalidir’
sorusuna verilen cevaplarin istatistiksel olarak farkli oldugu goriildii (p=0,042).
Ortadgretim mezunu katilimeilarin nébet esnasinda tehlikeli objelerin uzaklastirilmasi
gerektigli secenegine katilimi (%54,4) diger Ogrenim diizeylerine kiyasla anlamlhi
diizeyde ytiksek gozlendi. Ayni sekilde ortadgretim diizeyinde egitim seviyesine sahip
ebeveynlerin nobet esnasinda solunum yolunun agilmasi gerektigi segenegine katilimi
(%42,1) diger egitim diizeylerine gore anlamli olarak yiiksek oldugu tespit edildi
(p=0,010). Nobet esnasinda yardim ¢agrilmalidir sorusuna verilen cevaplar arasinda
da istatistiksel agidan anlaml fark saptandi (p=0,030). Egitim seviyesi arttik¢a ndbet
esnasinda yardim c¢agrilmas: gerektigi se¢enegine olan katilimin anlamli olarak

azaldig1 gozlendi (Tablo 19).
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Tablo 19. Nobet esnasindaki tutumlara yonelik sorulara verilen cevaplarin egitim durumu
bakimindan degerlendirilmesi

Egitim durumu

[kdgretim Ortadgretim | Yiiksekogretim

n % n % n % p

Nobet esnasinda tehlikeli objeler Evet 52 354 |3 544 6 35,3 0,042

vzaklastrilmahidir Hayir | 95 646 |2 456 |11 64,7

Nobet esnasinda kafa korunmalidir  Evet 70 476 |3 59,6 6 35,3 0,141

Haywr | 77 524 |2 404 11 647

Nobet esnasinda solunum yolu Evet 31 21,1 |2 421 5 29,4 0,010

agtlmalidir Hayirr | 116 789 (3 57,9 12 70,6

Nobet esnasinda dili ¢ekilmelidir Evet 44 299 |2 351 4 23,5 0,617

Hayr | 103 70,1 |3 64,9 13 76,5

Nobet esnasinda disleri arasina Evet 27 184 |1 19,3 1 59 0,411

cisim koyulmalidir Hayrr | 120 816 |4 80,7 |16 941

Nobet esnasinda hasta yere Evet 62 422 |2 439 4 23,5 0,299

Imal
yatrimahdir Hayrr | 85 578 |3 561 |13 765

Nobet esnasinda giysileri Evet 16 109 (4 7,0 0 0,0 0,275

gikartilmahdur Hayir [131 891 |5 930 |17 1000

Nobet esnasinda sogan, kolonya Evet 9 6,1 2 3,5 2 11,8 0,437

koklatilmal
oklatilmalidir Hayr | 138 93,9 |5 96,5 15 88,2

Nobet esnasinda yardim Evet 75 510 |2 50,9 3 17,6 0,030

¢agrilmalidir Hayir | 72 490 |2 491 14 824

Nobet esnasinda higbir sey Evet 34 231 |1 193 7 41,2 0,172

yapmadan nobetin bitmesi Hayrr |113 769 |4 80,7 10 58.8

beklenmelidir

Epilepsi tedavisine yonelik sorulan “Epilepsi ilaglarinin yan etkisi olabilir mi?”
sorusuna verilen cevaplar arasinda egitim durumu bakimindan istatistiksel olarak

anlaml1 fark saptandi (p=0,001). Egitim seviyesi arttik¢a epilepsi ilaglarinin yan etkisi
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olabilecegini belirten katilimci sayisinin anlamli olarak yiiksek oldugu goézlendi (Tablo
20).

Tablo 20. Epilepsi tedavisine yonelik sorulara verilen cevaplarin egitim durumu bakimindan
degerlendirilmesi

Egitim durumu

[Ikogretim Ortadgretim | Yiiksekogretim

n % n % n % p
Sizce epilepsi tedavisi olan bir Evet 100 68,0 46 80,7 14 82,4 | 0,359
hastalik midir? Hayir 14 9,5 4 7.0 1 5,9

Bilmiyorum | 33 22,4 7 123 2 11,8

[lagla tedavisi miimkiin mii? Evet 107 72,8 |48 84,2 14 82,4 | 0,353
Hayir 13 8.8 3 53 0 0,0
Bilmiyorum | 27 18,4 6 105 3 17,6

Ameliyat ile tedavisi miimkiin Evet 19 12,9 12 21,1 2 11,8 0,288
mui? Hayir 52 35,4 24 421 5 29,4

Bilmiyorum | 76 51,7 |21 36,8 10 58,8

Epilepsi ilaglar1 bagimlilik Evet 40 27,2 16 28,1 4 23,5 0,734
yapar mi? Hayir 39 265 [20 351 | 5 294
Bilmiyorum | 68 46,3 |21 36,8 8 47,1

Epilepsi ilaglarinin yan etkileri Evet 68 46,3 |34 59,6 16 94,1 | 0,001
olabilir mi? Hayir 31 211 |14 246 | 0 00
Bilmiyorum | 48 32,7 9 158 1 59

Tlaglarini diizenli kullanilmas1 ~ Evet 145 98,6 57 100,0 17 100,0 | 0,602
onemli midir? Hayir 0 00 |0 00 0 00

Bilmiyorum | 2 1,4 0 0,0 0 0,0

flacin dozunu atlarsaniz bu Evet 131 89,1 52 91,2 17 100,0 | 0,634
Snemli midir? Hayr 4 27 |2 35 | 0 00

Bilmiyorum | 12 8,2 3 5,3 0 0,0

Hekim dis1 yardim basvurulari egitim durumu bakimindan incelendiginde

istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmadi (Tablo 21).
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Tablo 21. Hekim dis1 yardim basvurularinin egitim durumu bakimindan degerlendirilmesi

Egitim durumu

[kdgretim Ortadgretim | Yiiksekogretim
n % n % n % p
Cocugunuzun tedavisi i¢in doktor Evet 22 150 9 15,8 2 11,8 0,920
disinda baska bir yerden yardim
istediniz mi? Hayrr | 125 850 | 48 842 | 15 882
Hac1 hocaya m1 gittiniz? Evet 18 122 7 12,3 2 11,8 | 0,998
Hayr | 129 878 | 50 87,7 | 15 88,2
Tirbeye mi gittiniz? Evet 4 2,7 1 1,8 0 0,0 0,741
Hayir 143 97,3 | 56 98,2 17 100,0
Bitkisel ila¢ kullandiniz mi? Evet 3 2,0 1 1,8 0 0,0 0,836
Hayir 144 98,0 | 56 98,2 17 100,0
Internetten  bilgi edinen katilmcilarin  sayist  aylik kazanca gore

degerlendirildiginde istatistiksel olarak anlamli fark saptand: (p=0,003). Internetten

bilgi edinen katilimct sayis1 asgari ticretin lizerinde geliri olanlarda asgari ticretin

altinda geliri olanlara gore anlamli olarak yiiksek gozlendi (Tablo 22).
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Tablo 22. Epilepsi hakkinda bilgi edinilen kaynak tiirlerinin aylik kazan¢ bakimindan analizi

Aylik Kazang
2900 TL ve alt1 | 2900 TL iistii
n % n % p
o C Evet
Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi TV 10 6,1 3 53 0,818
programlarindan m1 edindiniz?
Hayr | 154 939 | 54 047
o P Evet
Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi kitaplardan mu 9 55 6 10,5 | 0,193
edindiniz? H
DI 155 945 | 51 895
o C . Evet
Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi internetten mi 50 30,5 | 30 52,6 | 0,003
edindiniz? q
D 114 695 | 27 474
S S e . . Evet
Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi ¢evrenizdeki 36 22,0 11 19,3 | 0,673
insanlardan mi edindiniz? u
DI 128 780 | 46 807
o Cle Evet
Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi saglik 126 76,8 | 47 825 | 0,375
personelinden mi edindiniz? 0
DI 38 232 | 10 175

Nobet tetikleyen faktorlere yonelik sorulardan “Sizce ek hastaliklar nobeti
tetikler mi?” sorusuna verilen cevaplar arasinda aylik kazanca gore istatistiksel olarak
anlaml diizeyde farklilik saptandi (p=0,016). Asgari {icretin iistiinde geliri olanlarin
ek hastalik halinde ndbeti tetikleyebilecegine olan katilimi asgari iicretin altinda geliri

olanlara kiyasla anlaml1 diizeyde yiliksek gozlendi (Tablo 23).
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Tablo 23. Naobeti tetikleyen faktorlere yonelik sorulara verilen cevaplarm aylik kazang bakimimdan analizi

Aylik Kazang
2900 TL ve alt1 2900 TL iistii
n % n % p
. Evet 43 26,2 15 26,3 0,989
Sizce TV izlemek nobeti tetikler mi?
Hayir 121 73,8 42 73,7
Evet 8 4.9 4 7,0 0,539
Sizce ¢ay kahve igmek nobeti tetikler mi?
Hayir 156 95,1 53 93,0
. Evet 23 14,0 10 17,5 0,521
Sizce uyusturucu kullanmak nébeti tetikler mi?
Hayir 141 86,0 47 82,5
. Evet 19 11,6 10 17,5 0,251
Sizce alkol almak nobeti tetikler mi?
Hayir 145 88,4 47 82,5
) ) Evet 34 20,7 19 333 0,055
Sizce bilgisayar oyunlar1 nébeti tetikler mi?
Hayir 130 79,3 38 66,7
Evet 35 21,3 13 22,8 0,817
Sizce ag¢ kalmak nobeti tetikler mi?
Hayir 129 78,7 44 77,2
Evet 55 335 21 36,8 0,651
Sizce korkmak nébeti tetikler mi?
Hayir 109 66,5 36 63,2
Evet 42 25,6 21 36,8 0,106
Sizce uykusuz kalmak nobeti tetikler mi?
Hayir 122 74,4 36 63,2
Evet 64 39,0 24 42,1 0,682
Sizce tiziilmek nobeti tetikler mi?
Hayir 100 61,0 33 57,9
Evet 7 43 6 10,5 0,084
Sizce egzersiz yapmak nobeti tetikler mi?
Hayir 157 95,7 51 89,5
Evet 1 0,6 2 35 0,103
Sizce yorgunluk nobeti tetikler mi?
Hayir 163 99,4 55 96,5
) Evet 3 18 5 8,8 0,016
Sizce ek hastalik nobeti tetikler mi?
Hayir 161 98,2 52 91,2
Evet 7 4,3 1 18 0,381
Sizce telefon kullanmak nobeti tetikler mi?
Hayir 157 95,7 56 98,2
Evet 11 6,7 2 35 0,377
Sizce stres ndbeti tetikler mi?
Hayir 153 93,3 55 96,5
) Evet 2 1,2 1 1,8 0,764
Sizce kafaya darbe almak nébeti tetikler mi?
Hayir 162 98,8 56 98,2
) ) Evet 5 3,0 1 18 0,604
Sizce sinirlenmek nébeti tetikler mi?
Hayir 159 97,0 56 98,2
Evet 9 55 3 53 0,949
Sizce uyku nobeti tetikler mi?
Hayir 155 94,5 54 94,7
Evet 9 55 4 7,0 0,672
Sizce ates yiiksekligi nobeti tetikler mi?
Hayir 155 94,5 53 93,0
Evet 3 18 1 1,8 0,971
Sizce giiriiltii ndbeti tetikler mi?
Hayir 161 98,2 56 98,2
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Nobet belirtilerine yonelik sorulara verilen cevaplar aylik kazang bakimindan

kiyaslandiginda istatistiksel olarak anlamli diizeyde farklilik saptanmadi (Tablo 24).

Tablo 24. Nobet belirtilerine yonelik sorulara verilen cevaplarin aylik kazang bakimindan

degerlendirilmesi

Aylik Kazang

2900 TL ve alt1 | 2900 TL {istii

n % n % p

- ) ) . Evet 98 598 36 63,2 | 0,651
Ani biling kaybi epilepsi belirtisi midir?

Hayir 66 402 | 21 368

o Bvet | 116 707| 42 737 |0671
Kasilma epilepsi belirtisi midir?

Hayw | 48 293 | 15 263

- . o Bvel | 44 268| 13 228 [0,550
Idrar kagirma kaybi epilepsi belirtisi midir?

Hayir | 150 732| 44 772

Nébetten sonra bir sey hatirlamama epilepsi Evet 52 31,7| 22 386 |0,342

belirtisi midir? Havir
y 112 683 | 35 61,4

N Evet 57 348 19 33,3 0,846
Dili 1sirma epilepsi belirtisi midir?

Hayr | 197 652| 38 667

Agizdan salya ve tiikiiriik akmas1 epilepsi belirtisi Evet 97 591 26 45,6 |0,076
midir?

Hay1r 67 409| 31 544

Nobet esnasindaki tutumlarma yonelik sorulara verilen cevaplar aylik kazang
bakimindan karsilastirildiginda ‘nébet esnasinda tehlikeli objeler uzaklastirilmalidir’
sorusuna verilen cevaplar arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde farklilik
saptand1 (p=0,005). Asgari iicretin {istiinde geliri olan katilimcilarin nébet esnasinda
tehlikeli objeler uzaklastirilmas: yoniindeki secenege katilimi (%56,1) asgari iicretin

altinda geliri olanlara gore anlamli diizeyde yiiksek gozlendi (Tablo 25).
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Tablo 25. Nobet esnasindaki tutumlara yonelik sorulara verilen cevaplarin aylik kazang

bakimindan degerlendirilmesi

Aylik Kazang

2900 TL ve alt1 | 2900 TL {istii

n % n % p
Nobet esnasinda tehlikeli objeler Evet 57 348| 32 56,1 |0,005
uzaklastirilmalidir Hay1r 107 65,2 25 43,9
Evet 80 488 | 30 52,6 |0,616

Nobet esnasinda kafa korunmalidir
Hayir 84 512| 27 47,4

Evet 40 244 20 351 |0,118
Nobet esnasinda solunum yolu agilmalidir

Hayir 124 75,6 37 64,9

o o Evet 49 299 19 33,3 |0,626
Nobet esnasinda dili ¢ekilmelidir

Hayir 115 70,1 38 66,7

L . Evet 32 195 7 12,3 |0,217
Nobet esnasinda disleri arasina cisim koyulmalidir

Hayir 132 805 50 87,7

Evet 68 415 23 40,4 10,883
Nobet esnasinda hasta yere yatirtlmalidir

Hayir 96 58,5 34 59,6

o Evet 15 91| 5 88 (0932
Nobet esnasinda giysileri ¢ikartiimalidir

Hayir 149 90,9 52 91,2

Evet 9 5,5 4 70 (0,672
Nobet esnasinda sogan, kolonya koklatilmalidir

Hayir 155 945 53 93,0

Evet 81 494 26 45,6 (0,623
Nobet esnasinda yardim ¢agrilmalidir

Hayir 83 50,6 31 54,4

Nobet esnasinda hicbir sey yapmadan ndbetin Evet 39 23,8 13 22,8 0,881
bitmesi beklenmelidir Hayir 125 76,2 44 77,2

Epilepsi tedavisine yonelik sorulardan “Sizce epilepsi tedavisi olan bir hastalik
midir?” sorusuna verilen cevaplar aylik kazan¢ bakimindan degerlendirildiginde
istatistiksel acidan anlamli diizeyde fark saptandi (p=0,021). Asgari {icretin iistiinde
geliri olanlarin epilepsinin tedavisi olan bir hastalik oldugu yoniindeki katilimi
(%82,2) asgari ticretin altinda geliri olanlara gore anlamli olarak yiiksek gozlendi
Epilepsi tedavisine yonelik diger sorulara verilen yanitlar arasinda istatistiksel agidan

anlaml1 farklilik g6zlenmedi (Tablo 26).
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Tablo 26. Epilepsi tedavisine yonelik sorulara verilen cevaplarin aylik kazang bakimindan

degerlendirilmesi

Aylik Kazang

2900 TL ve alt1 | 2900 TL isti

n % n % p
Evet 113 689 | 47 825 |0,021
. — . . 0
Sizce epilepsi tedavisi olan bir hastalik midir? Hayir 19 19| 0 0

Bilmiyorum 32 195| 10 175

Evet 120 73,2 | 49 86,0 | 0,088
flacla tedavisi miimkiin mii? Hayir 15 01 | 1 18

Bilmiyorum 29 77| 7 12,3

Evet 24 146 | 9 15,8 | 0,157

Ameliyat ile tedavisi miimkiin mii? Hayir 66 02| 15 263

Bilmiyorum 74 451] 33 579

Evet 44 268 | 16 281 |0,951

Epilepsi ilaglar1 bagimlilik yapar mi? Hayir 47 287 | 17 298

Bilmiyorum 73 445 | 24 421

Evet 84 51,2 34 59,6 |0,547

Epilepsi ilaglarinin yan etkileri olabilir mi? Hayir 35 213| 10 175

Bilmiyorum 45 274 | 13 228

Evet 162 98,8 | 57 100,0 | 0,402

Ilaglarmi diizenli kullanilmasi &nemli midir? Hayir 0 00 0 00

Bilmiyorum 2 1,2 0 0,0

Evet 148 90,2 | 52 91,2 |0,873

Ilacin dozunu atlarsaniz bu onemli midir? Hayir 5 30 1 18

Bilmiyorum 11 6,7 4 7,0
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Hekim dis1 yardim basvurulari aylik kazanca gore incelendiginde istatistiksel

olarak anlamli bir fark saptanmadi (Tablo 27).

Tablo 27. Hekim dis1 yardim basvurularin aylik kazang bakimindan degerlendirilmesi

Aylik Kazang

2900 TL ve alt1 | 2900 TL iistii

n % n % p

Cocugunuzun tedavisi igin doktor disinda bagka ~ EVet 27 165| 6 105| 0,279
. g o

bir yerden yardim istediniz mi? Hayir 137 835| 51 895

Evet 22 134| 5 880357
Haci1 hocaya mu gittiniz?

Hayir 142 866 | 52 912

S Evet 5 30| 0 00]0182

Tirbeye mi gittiniz? 100

Hayir 159 97,0 | 57 ’

Evet 3 18| 1 180971
Bitkisel ilag¢ kullandiniz m1?

Hayir 161 98,2 | 56 9872
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5. TARTISMA

Epilepsi diinya capinda en sik goriilen norolojik bozukluklardan biridir
(135,136). Bu bozuklukla ilgili bilgi ve asinalik yaygindir (9,135,136). Bu ¢alismada
bir 6rneklem {tizerinden ebeveynlerin epilepsi hakkindaki bilgi, tutum ve davranig

ozellikleri degerlendirildi.

Kurt ANC’nin (1) tarafindan yapilmis olan ¢alismaya benzer sekilde
katilimcilarimizin ¢ogunu anneler (%58,8) olusturmustur. Bu durum annelerin hasta
bakimindan genellikle babalardan daha fazla sorumluluk almalari ve poliklinik
ziyaretlerinde ¢ocuklarina daha sik eslik etmeleri ile aciklanabilir. Literatiirde de
babalara kiyasla annelerin ¢ocuk i¢in daha biiylik bir bakim yiikii tasidig
goriilmektedir (137).

Katilimcilarin  sosyo-demografik o6zellikleri acisindan daha onceki benzer
caligmalar incelendiginde aragtirmalarin yapildig: iilkelere gore katilimeilarin egitim
diizeylerinde farkliliklar dikkat ¢ekmektedir. Briggs ve Alikor’un (135) Nijerya’da
yapmis oldugu ¢alismada katilimcilarin neredeyse yarisinin ortadgretim diizeyinde
egitim seviyesine sahip oldugu bildirilmisken, Kolahi ve arkadaslarmmn (10) Iran’da
yapmis oldugu calismada ise ebeveynlerin neredeyse yarisinin (%46,2) ilkdgretim
diizeyinde egitim seviyesine sahip oldugu bildirilmistir. Bizim calismamizda da
katilimcilarimizin ¢ogu (%66,5) ilkogretim diizeyinde egitim seviyesine sahipti.
Ulkemizde yapilan diger calismalari inceledigimizde katilimcilar arasinda ilkdgretim

ve ortadgretim diizeyinde egitim seviyesinin agirlikli oldugu gozlenmektedir (1,138).

Masri ve arkadaslari tarafindan Urdiin’de epilepsiye yonelik ebeveynlerin bilgi
ve tutumlarinin arastirildigi c¢alismada katilimcilarin dortte {igliniin diistik gelirli
oldugu bildirilmistir (11). Ulkemizde 2009 yilinda epilepsiye iliskin bilgi ve
tutumlarin epilepsili ¢ocuklara ve ebeveynlerine etkisinin arastirildigr calismada
katilimcilarin  ¢ogunun aylik kazancinin donemin asgari iicret tutarinin {stlinde
oldugunu gozlemledik (138). Bizim ¢alismamizda katilimcilarimizin ¢gogunun aylik
kazanci asgari iicretin (2900 TL) altindaydi. Bu sonug¢ katilimcilarimiz arasinda

Suriyeli siginmacilarinda yer almasi ile iliskili olabilir. Ayrica literatiirde epilepsi
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insidansi ve prevelansinin diisiik/orta gelirli iilkelerde daha yiiksek olmasinin yaninda
yiiksek gelirli tilkelerdeki en diisiik sosyoekonomik siniflarda da daha yiiksek oldugu
bildirilmistir (18,19). Bu yoniiyle ¢alismamiz literatiirle uyumluydu.

Hirfanoglu ve arkadaslarinin Ankara’da yapmis olduklart ¢alismada
ebeveynlerin ¢gogunlugunu memurlar olusturmaktaydi (138). Bizim ¢aligmamizda ise
katilimcilarimizin  yarisindan fazlasim  (%51,6) ev hanmimlar1 olusturuyordu.
Calismalarin farkli poplilasyon ve boélgelerde yapilmis olmasinin yaninda,
calismamiza katilan Suriyeli siginmacilarin da bu sonuca etkisi oldugunu

diisiiniiyoruz.

Hastalarimizin klinik profili incelendiginde ¢alismamizda bir adet ilag kullanan
hasta oranimiz %57,9 idi. Gazibara T ve arkadaslarinin calismasinda da epilepsili
¢ocuklarin ¢ogu (%57,3) bir adet ilag kullanmaktaydi (139). Hastalarimizin ¢ogunun
(%63,8) nobet siklig1 yilda birkag kezdi ve bu oran yine iilkemizde Hirfanoglu T. ve

ark tarafindan yapilmis olan ¢alisma ile benzerdi (138).

Calismamizda ebeveynlerin ¢ogu (%80,1) ¢ocuklarinin kullandigi ilaglarin
tamamini biliyordu. Bu bulguyu katilimcilarin epilepsili ¢ocuklarinin g¢ogunlukla
(%57,3) bir adet ilagla tedavi ediliyor olmasinin yaninda ilimizde ¢ocuk ndroloji
poliklinik hizmetinin diizenli olarak verilmeye baslanmasi ve doktor vizitlerine
diizenli gelinebilmesinin bir sonucu olarak gormekteyiz. Literatiire baktigimizda
benzer c¢aligmalarda katilimcilara yoneltilen bu tarzda bir soruya rastlamadik.
Ebeveynlerin ¢ocuklarinin kullandig1 ilaclar1 bilmesi olas1 yan etki olugmasi
durumunda hekimlerin bilgilendirilmesinin saglanmasi ve bdylece gereksiz tetkik ve
uygunsuz tedavi girisimlerinin Oniline geg¢ilmesi acisindan Onemli oldugunu
diistiniiyoruz. Memis ve Kog¢ yapmis olduklari ¢alismada ilaglarin yan etkilerinin

bilinmesinin 6nemine dikkat ¢gekmislerdir (140).

Caligmamizda en yaygin bilgi kaynaklari saglik personeli (%78,9) ve internetti
(%36,2). Ulkemizde 530 katilimei ile yapilan bir calismada en yaygin bilgi kaynaklart
olarak tamidiklar ve internet bildirilmistir (7). Yine iilkemizde yapilan bir baska
calismaya gore en yaygin bilgi kaynaklart TV ve internet olarak bildirilmistir (1).
Kolahi ve arkadaglarinin yaptigi calismada ise bilgi edinilen en yaygin kaynak

calismamiza benzer sekilde saglik personelleri olarak saptanmistir (10). ilimizde
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cocuk noroloji polikliniginin diizenli olarak hizmet vermesi poliklinik ziyaretlerine
daha diizenli gelinmesini ve bdylece saglik personelinden daha fazla bilgi edinilmesini
saglamistir. Ayn1 zamanda ebeveynlerin en giivenli bilgi kaynagi olarak saglik
personellerini goriiyor olmast da bir etken olmus olabilir. Nitekim literatiire
baktigimizda doktor veya hemsire, bir¢ok ebeveyn ve bakici icin en yararli ve tercih
edilen saglik bilgisi kaynagi olarak goriiliiyordu (141,142). Calismamizda saglik
personeli disinda en c¢ok bilgi edinilen kaynak internetti. Gerek poliklinik
yogunlugunda hastalara yeterli zaman ayirilamamasindan gerekse de pandemi
kosullar1 ve izolasyon nedeniyle internetin dnemli bir bilgi kaynagi haline gelmistir.
llave olarak literatiirde doktorlarmn zamanlarinin olmadigini ve ¢ogu zaman
ebeveynlerin ¢esitli bilgi ihtiyaglarinin karsilamakta basarisiz olduklarini gosteren
calismalar mevcuttur ve bu durumun da internetin 6n plana ¢ikmasi ile ilgili bir faktor
olarak goriiyoruz. Saglik personelinden epilepsi hakkinda bilgi almak, hastalikla ilgili
yanlis inanglari diizelterek epilepsili bireylere yonelik olumlu tutumlarin olusmasina
katki saglayacaktir. Yapilan ¢alismalarda saglik personellerinden hastalik hakkinda
egitim almis olanlarin daha fazla bilgiye sahip olduklar bildirilmistir (143,144).

Birgok iilkede epilepsi bir hastalik olarak anlasilmaktan ¢ok mistik diisiinceyle
yorumlaniyor gibi goriinmektedir (119,145-148). Bains HS ve arkadaslar
Hindistan’da yapmis olduklar1 ¢aligmada katilimcilarin %27’sinin epilepsi nedeni
olarak kotii ruhlart gordiigiinii saptamislardir (149). Kissani ve arkadaslarinin (150)
Fas’ta yapmis oldugu ¢aligmada katilimcilarin neredeyse yarisi igin (%48) epilepsinin
biiyiicilik ve seytani ele gecirme ile ilgili oldugu bildirilmistir. Samah ve
arkadaslarmin (151) Urdiin’de yapmus oldugu ¢alismada ise epilepsili cocuk sahibi
ebeveynlerin genel popiilasyona gore daha yiiksek oranda epilepsinin dogaiistii
giiclerle ilgili olmadigini bildikleri tespit edilmis. Bizim c¢alismamizda da
katilimcilarin ¢ogu (%70,6) epilepsinin dogaiistii bir hastalik olmadiginin farkinda
olsa da %5,9’luk kisim dogaiistii olabilecegine inaniyordu. Bu farklilik, diger
poplilasyonlarin sosyodemografik oOzelliklerindeki farkliligin yani sira egitim

kalitesindeki farkliliktan da kaynaklanmis olabilir.

Epilepsinin yanlis yorumlanmasi daha yiiksek uyumsuzluk riski ile tibbi
yonetim {izerinde 6nemli olumsuz etkilere sahip olabilir (152). Tiirkiye'de yapilan bir

calismada epilepsili bireylerin %55,7'sinin muska takmak, hocaya danigmak, kursun
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dokmek gibi ruhsal sifa yontemlerini kullandig1 saptanmistir (153). iran’da yapilan bir
calismada ise adak adamak, kurban kesmek gibi doktor disi etkisiz tedavilere
bagvuranlarin oran1 %84 olarak bildirilmistir (10). Calismamizda hekim dis1 yardim
basvuru orani literatiire kiyasla daha diisiik (%16,3) saptanmis olup en yiiksek oranda
basvuru (%75) hocaya gitmek seklinde dini sifacilar olarak saptanmistir. Anket verileri
toplanirken kimi katilimcilarimiz doktor diginda herhangi bir yerden yardim istediniz
mi sorusuna en basta ‘hayir’ yanitini1 verirken daha sonra ‘evet’ seklinde cevabini
diizeltmistir. Sehrimizin kozmopolit yapisi, etnik ve dini ¢esitliligi géz 6niine alininca
bu oranin daha yiiksek oldugunu ve katilimcilarimizin bu soruya cekinerek cevap
verdigini diistinmekteyiz. Bolgeler arasindaki inang, egitim ve kiiltiirel farkliliklar hem
ebeveynlerce epilepsinin farkli yorumlanmasina hem de alternatif tedavi arayislarina
farkl oranlarda bagvurulmasina neden olmaktadir. Bunun yaninda epilepsinin yanlis
olarak yorumlanmasi ve epilepsinin organik etiyolojisine dair bilgi eksikligi de
tamamlayict ve alternatif tedavilere yonelime neden olmus olabilir. Nitekim
caligmamizda ebeveynlerin tigte birinden fazlasi (%36,6) beyin hasarlarini epilepsinin

bir nedeni olarak gdérmiiyordu veya bu konuda fikir sahibi degildi.

Literatiirde ebeveynlerin yliksek oranlarda epilepsinin bulasicit bir hastalik
olmadigini bildikleri belirtilmistir (139,154). Ulkemizde yapilan bir ¢alismada ilgili
oran %89,5 olarak bildirilmistir (138). Bizim g¢alismamizda da olarak katilimcilarin
epilepsinin bulasici bir hastalik olmadigimi yiiksek oranda (%90,5) bildigini
gozlemledik. Bu son derece olumlu bulgumuza ragmen katilimcilarimizin %8,9’u da
epilepsinin bulasici bir hastalik olup olmadig1 konusunda herhangi bir fikri olmadiginm

ifade etti.

Literatiirde epilepsinin kalitimsal olmadigini diisiinen ebeveyn oranlar diisiik
saptanmugtir (138,139,155). Calismamizda benzer olarak katilimcilarin yarisindan azi

(%46,2) epilepsinin anne babadan ¢ocuga gecmeyecegini biliyordu.

Iran’da epilepsili 181 ¢ocuk ve addlesanin alindig1 bir calismada ebeveynleri
arasinda akrabalik yiizdesi genel popiilasyona kiyasla anlamli olarak yiiksek saptanmig
ve akrabaligin potansiyel bir risk faktorii olarak onemine dikkat ¢ekilmistir (156).

Calismamizda ebeveynlerin yaklasik yarisi (%48,9) akraba evliligini epilepsinin bir
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nedeni olarak gormiiyordu. Toplumumuzdaki yiiksek akraba evliligi oranini bu

sonucun olasi bir nedeni olarak goriiyoruz (157).

Literatiirii inceledigimizde katilimcilara nobet tetikleyicilerine yonelik soru
yoneltilen ¢alismalarin sinirli oldugunu goézlemledik. Fisher ve arkadaslarinin
hastalarin bakis acisindan epilepsinin etkilerini inceledikleri ¢aligmada en yaygin
nobet tetikleyicilerinin stres, ilaclarin diizensiz kullanimi ve uyku problemleri
oldugunu bildirmislerdir (122). Frucht ve arkadaslarinin (120) epilepsi sendromlari
arasinda nobet tetikleyicilerinin dagilimini arastirdiklari ¢alismada stres (%30), uyku
yoksunlugu (%18), uyku (%14), ates veya hastalik (%14) ve yorgunluk (%13) en
yiiksek oranlardaki cevaplar olarak saptamislardir. Fang ve arkadaslarinin inatgi
epilepsili gocuklarda ndbet tetikleyicilerini arastirdiklart ¢alismada ise annelerin
verdigi cevaplara gore en yaygin ii¢ tetikleyici hastalik veya ates (%32), uykusuzluk
(%13) ve menstriiasyon (%10) olarak bildirilmistir (158). Bizim ¢alismamizda en
yiiksek oranlardaki cevaplar iiziintii (%39.8), korku (%34.4), uykusuzluk (%28,5) ve
TV seyretmekti (%26.2). Bu sonu¢ ebeveyn goézlemlerindeki ve ndbet tipleri
arasindaki farkliliklar ile ilgili olabilir. Literatiirde ndbet tipine gore tetikleyiciler
arasindaki farkliliklar oldugu belirtilmistir. Ornegin Mignone ve arkadaslarmin
(159) calismasinda kompleks ndbetlerin strese bagl oldugu bildirilmistir, Guey ve
arkadaglarmin (160) calismasinda uzun siireli EEG izlemesinden hareketsizligin
siklikla absans nobetlerini hizlandirdigina dair bol miktarda kanit vardir. Verduyn ve
ark caligmasinda ise miyoklonik ndbetlerin tetikleyicilerle iligkili olma olasiliginin
daha diisiik olmasi ve duyusal tetikleyicilerin absans ile iligkili olma olasiliginin daha
yiiksek olmasi agisindan anlamlilifa ulagsmayan bir egilim saptandigi bildirilmistir
(161). Menstriiasyon 6zellikle temporal lob epilepsili kadinlarda tetikleyici olarak
bildirilmistir (120).

Bunun yaninda elde ettigimiz sonuglara gore potansiyel ndbet tetikleyicisi
olmasma ragmen katilimcilarimizin ¢ogunun uyusturucu kullanmanin ve alkol
almanin nobeti tetiklemedigini diisiindiigiinii gozlemledik. Bu durum ebeveynlerin
yetersiz bilgi diizeylerinin yaninda pediatrik yas grubunda bu etkenlere maruziyetin

daha diisiik olmasi ile iliskili olabilir.
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Nobet tetikleyicileri cok genis bir yelpazedir ve ebeveynler bunlar hakkinda
kendi hipotezlerini olusturuyor gibi goriinmektedir. Anketimizde acik uglu bir yanitla
saglanan tetikleyiciler arasinda cep telefonu kullanmak, yorgunluk, giirilti,
sinirlenmek, kafaya darbe almak yer almisti. Bazi durumlarda, bunlar aslinda
tetikleyici olabilir, ancak diger durumlarda, yalnizca cesitli yasam olaylariyla birlikte
ndbetlerin tesadiifi olusumunu veya goriislinii yansitabilirler. Yapilacak ¢aligmalarla
ebeveynlerin izlenimleri giirtitiiliirse, ¢ocuklar igin belirli durumlar hakkinda gereksiz

kaygilardan kaginilabilir.

Daha onceki benzer caligmalarda nobet tetikleyicilerine yonelik sorularin
olmamasi nedeniyle calismamiz literatiire katki saglamaktadir. Ancak daha biiyilik
orneklem gruplariyla daha kapsamli galigmalara ihtiya¢ oldugu asikardir. Ozellikle
spesifik nobet tetikleyicilerinin belirlenmesiyle ebeveynlere belli tetikleyicilerden
nasil kaginacaklar1 6gretilerek ndbet kontroliiniin saglanmasinda hekimlere yardimci
olunabilir. Ancak nobetlerle iliskili olaylar1 yonetmeye iliskin tavsiyeler, yalnizca
kacinmay1 icermemelidir. Cocuklarin ebeveynleri ve Ogretmenleri arasinda asiri
koruyucu tutumlar, daha az stresli hale gelmeleri i¢in zorluklarla basa ¢ikmayi

O0grenme deneyimini sinirlayarak stres deneyimini artirabilir.

Ebeveynlerin nobet belirtilerine yonelik bilgi diizeyleri ac¢isindan daha once
yapilmis olan arastirmalari incelendigimizde cesitli sonuglara rastladik. Ulkemizde
yapilan bir ¢alismada ebeveynlerin sadece %39,1’inin nobet belirtilerini bildikleri
belirtilmistir (138). Briggs ve Alikor’un ¢alismasinda da ankete katilanlarin yalnizca
tigte birinin (%32,86) epilepsinin farkli klinik belirtilerine asina oldugu bildirilmistir
(135). Kolahi ve ark calismasinda ise genel olarak annelerin ndbet belirtileri
hakkindaki bilgilerinin iyi diizeyde oldugu bildirilmistir (10). Bizim ¢alismamizda
katilimcilarimizin ndbet belirtileri konusunda belli diizeyde bilgiye sahip olduklarini
saptadik ancak bu kabul edilebilir diizeyde degildi. Ani biling kayb1 ve kasilma, tedavi
aramamayla sonuglanabilecek 6nemli ndbet belirtileri olmasina ragmen ebeveynlerin
ortalama %35’1 bu durumlar1 nobet baslangicindaki olas1 olaylar olarak gérmemisti.
Ayrica katilimeilar nébet stiphesinde hekimi nobet konusunda uyarict bulgular olan
idrar kagirma, dili 1sirma, ndbetten sonra bir sey hatirlamama gibi bulgular1 ortalama
%70 oraninda ndbet belirtisi olarak gormiiyordu. Bdyle bir durumda, 6grenme ve

biligsel yetenekler {izerinde olumsuz sonuglar ortaya ¢ikabilir.
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Nobet sirasinda ilk yardim uygulamalart hayat kurtarabilir. Calismamizda
nobet esnasindaki davraniglarina yonelik sorularimiza verilen cevaplara gore
katilimcilarin - yapilmasi ve yapilmamasit gereken davraniglar acisindan bilgi
eksiklikleri oldugunu saptadik. Literatiir incelendiginde ebeveynlerin ndbet
esnasindaki davranislart agisindan farkli galigmalarda farkli sonuglar goriilmiistiir.
Kolahi ve ark yapmis oldugu ¢aligmada ¢ocugunun nébetine tanik olan annelerin ¢cogu
(%72.4), cocuklarinin ¢enelerinin arasina herhangi bir sey yerlestirmedikleri tespit
edilmistir (10). Ancak baska bir ¢alismada ebeveynlerin neredeyse yarisi, nébet
gegirirken gocuklarmin dislerinin arasina bir kasik yerlestirdigi bildirilmistir (138).
Bizim ¢alismamizda katilimeilarimiz yiiksek oranda (%82,4) cocugun nébet esnasinda
disleri arasina herhangi bir sey yerlestirilmemesi gerektigini biliyordu. Ancak 39
katilimcimiz da bu hatali ve potansiyel zararh olabilecek uygulamada bulunduklarini
belirtmisti. Briggs ve Alikor’un (135) ebeveynlerin epilepsili ¢gocuklara yonelik bilgi
ve tutumlarini arastirdiklar1 ¢alismada ebeveynlerin neredeyse tamami (%95,3)
cocugun etrafindaki objelerin uzaklagtirmas: gerektigini bildigi bulunmus. Yine ayni
calismada ebeveynlerin c¢ogunun (%84,6) hicbir sey yapmadan beklememesi
gerektiginin farkinda oldugu bildirilmistir. Bizim popiilasyonumuzda katilimcilarimiz
onceki calismalara kiyasla daha diisiik oranda c¢ocugun etrafindaki objelerin
uzaklastirilmasi  gerektiginin (%40,3) ve higbir sey yapmadan beklenmemesi
gerektiginin (%76,5) farkindaydi. Nobet esnasindaki davraniglara yonelik saglanan
sonuglar arasindaki farkliliklarin arastirma yapilan popiilasyonlarin farkli sosyo-
demografik ozellikleri ve farkli egitim diizeylerine sahip olmasi ile ilgili olarak

goruyoruz.

Kolahi ve arkadaslarmin (10) yaptigi calismada annelerin diisiik oranda
(%30,6) cocuklarini nobet sirasinda yan ¢evirdigi bildirilmisken, bir bagka ¢aligmada
annelerin dortte biri ndbet sirasinda g¢ocuklarini sirt dstii tuttuklarini soyledigi
bildirilmistir (162). Bizim ¢alismamizda da literatiire benzer sekilde ndbet gegiren
cocugunu yere yatiranlarin orani disiik (%41,2) olarak saptandi. Ancak
katilimcilarimizin neredeyse licte biri nobet esnasinda uygunsuz ve potansiyel zararl

bir uygulama olan ‘dili gekme’ isleminde bulunulmas1 gerektigine inaniyordu.

Epilepsili cocugu olan anneler ilizerinde yapilan bir ¢aligmada katilimcilarin

%80'den fazlasi epilepsinin tedavi edilebilir oldugunu diisiindiigi bildirilmistir (10).
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Ebeveynlerin bilgi ve tutumlarinin arastirildigi baska bir ¢aligmada ise epilepsinin
tedavi edilebilecegini diisiinenlerin orant %17,5 bulunmustur (135). Bizim
calismamizda da popiilasyonumuzdaki ilgili oran %72,4 olarak bulunmustur.
Katilimcilarimizin - ¢cogunlugu (%76,5) epilepsinin ilag tedavisi ile tedavi
edilebilecegini belirtti. Bu oran, Kolahi ve arkadaslarinin (10) sagladigi rakamlarla
benzerdi. Literatiirde epilepsinin cerrahi olarak tedavi edilebilecegine iliskin farkl
popiilasyonlarda farkli sonuglar elde edilmistir; Lama ve arkadaslarinin (154) Suudi
Arabistan’da yapmis oldugu calismada bu oran %41, Kurt ANC’nin (1) tilkemizde
yapmis oldugu c¢alismada ise bu oran %15,7 olarak bildirilmistir. Calismamizda
Kurt’un c¢aligmasina benzer sekilde epilepsinin cerrahi olarak tedavi edilebilecegini

bilen katilimc1 sayimiz diisiiktii (%14,9).

Rani ve arkadaslarinin epilepsi hakkinda ebeveyn bilgi, tutum ve algilarim
arastirdiklar1 c¢alismada ebeveynlerin %44,3’linlin ilaclarin yan etkileri agisindan
endise ettiklerini bulmuslardir (163). Calismamizda katilimcilarimizin yaklasik olarak
yarisi epilepsi ilaglarinin yan etkileri olabilecegini bilmiyordu ya da bu konuda fikir
sahibi degildi. Bunun yaninda ebeveynlerin epilepsinin medikal tedavisine uyum
konusundaki bilgileri genel olarak kabul edilebilir diizeydeydi. Calismamizda
ebeveynlerimizin ¢ok yiiksek oranda ilaglarinin diizenli kullanilmasinin (%99,1) ve

ila¢ dozunun atlanmamasinin (%90,5) 6neminin farkinda oldugu goriildii.

Calismamiz ebeveynlerin epilepsili ¢ocuklarinin yapip yapmamas: gereken
spor dallar1 konusunda bilgi eksiklikleri oldugunu géstermistir. ILAE Epilepsi ve spor
calisma grubunun 2016 yilinda yayimladig1 raporda epilepsili hastalar ve izleyiciler
icin futbol ve basketbolun 6nemli ek risk olusturmadigi; yiiziiciiliik, jimnastik ve boks,
karate gibi yaralanma potansiyeli olan temas sporlarinin ise orta derecede risk
olusturdugu bildirilmistir. Ayn1 raporda epilepsili hastalar i¢in yliksek riskli olarak
bildirilen spor dallar1 dagcilik, motor sporlari, havacilik, at yarisi, parasiitle atlama,
dalis, rodeo, sorf, yelkencilik olup bu tarz sporlarin ayni zamanda izleyiciler i¢in de
risk olusturdugu Dbildirilmistir (164). Calismamizda ebeveynlerimiz epilepsili
cocuklarinin futbol (%81,9) ve basketbol (%83,3) oynayabilecegini biliyordu. Ancak
ayn1 zamanda katilimcilarin neredeyse yarisi (%48) doviis sporlari, dagcilik ve motor
sporlar1 da dahil olmak tizere epilepsili ¢ocugunun her tiirlii sporu yapabilecegini

distiniiyordu. Diger taraftan her ne kadar ebeveynlerimizden c¢ocuklarinin

56



yapamayacagi spor dallari konusunda en yiiksek oranlarda yiiziiciilik (35,7) doviis
sporlar1 (%35,3) ve motor sporlar1 (%35,3) cevaplarini alsak da bu spor dallarini riskli

olarak gérmeyen ebeveynlerimiz cogunluktaydi.

Klinik ¢aligmalarda, egzersizin, elektroensefalografide (EEG) epileptiform
desarjlarin azalmasi ve nébet esiginin artmasiyla iligkili oldugu bildirilmistir (165,166)
ve ILAE tarafindan epilepsili ¢ocuklarin spora tesvik edilmesi 6nerilmektedir (164).
Gazibara ve arkadaslarinin ¢alismasinda ebeveynlerin epilepsili ¢ocuklarinin spor
yapmasini destekledikleri bildirilmistir (139). Bizim ¢alismamizda da ebeveynlerin
spor konusundaki genel tavirlar1 ¢ocuklarinin spor yapabilecegi yoniindeydi. Ancak
epilepsili bireyler ve seyirciler agisindan riskli olan spor dallar1 konusunda bilgi
eksiklikleri mevcuttu. Uygun egitim planlamalariyla uygunsuz sporlarin yapilmasinin
ve gerek epilepsili bireyin gerekse de seyircilerin olasi yaralanmalarinin Oniine

gecilecektir.

McEwan ve arkadaslarinin (167) Birlesik Krallik® ta epilepsili kisilerin
bakicilariin bilgi ve tutumlarini degerlendirdikleri ¢alismada bakicilara ‘hangi
mesleklerin epilepsili hastalara yasaklanmasi gerektigini’ sormuslar; bakicilarin en
yapilmamasi gerektigini yliksek oranda (%82,4) diistindiikleri meslek olarak soforliik
bulunmus. Ayni ¢alismada bakicilarin kiigiik bir yiizdesinin hemsirelik (%12,5),
ogretmenlik (%6,1) ve avukatlik (%1,6) mesleklerinin yasaklanmasini diistindiikleri
bildirilmistir. Bunun yaninda bakicilarin %13’ higbir meslekte yasak uygulanmamasi
yoniinde goriis bildirmis. Calismamizda ebeveynlerin yarisindan fazlasi (%50,7)
epilepsili ¢ocuklarinin her tiirlii meslegi yapabilecegini diisiiniiyordu. Ebeveynlerin
ortalama %90’1 epilepsinin hemsire, Ogretmen, avukat, doktor, sarkici, gibi
mesleklerin yapilabilmesine engel olmadigini biliyordu. Elde ettigimiz sonuglara gore
pilotluk ve soforliik katilimcilar tarafindan en yiiksek oranlarda (sirasiyla %47,1 ve

%40,7) epilepsili ¢cocuklarin yapamayacagi meslekler olarak goriilityordu.

Arastirmamizda  genel olarak  ebeveynlerin  epilepsili  ¢ocuklarin
yapabilecekleri meslekler konusundaki bakis agilari olumluydu. Ancak McEwan ve
ark (167) calismasina gore katilimcilarimiz daha yiiksek oranda (%50,7) epilepsili
cocuklarin her tiirli meslegi yapabilecegini diisiinliyordu ve ebeveynlerimiz

pilotluktan sonra en yiiksek oranda soforliiglin yapilamayacagina katilsa da bu oran
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McEwan ve arkadaslarinin ¢aligmasina kiyasla daha diisiiktii. Bizim ¢alismamizda
orneklemimizi epilepsili cocuk sahibi ebeveynler olusturmustu. Birlesik Krallik® ta
yapilan ¢alismadaki 6rneklem ise epilepsili hasta bakicilariydi. Bu yoniiyle ¢alismalar
benzer olsa da arastirmalar farkl tilkelerde yapilmis olup iilkeler arasinda is mevzuati
farkliliklar1 da bulunmaktadir (168). Gerek katilimcilar arasindaki sosyokiiltiirel
farkliliklar gerekse de iilkeler arasindaki is hukuku ile ilgili farkliliklar bu sonuca etki

etmis olabilir.

Calismamiz katilmcilarimizin epilepsili bireylere karsi olumlu tutumlari
oldugunu ortaya koymustur. Bu sonu¢ mevcut literatiirle uyumludur (169-171).
Toplumsal tutumlar agisindan bakildiginda Baker GA ve arkadaslarinin (172) yapmis
oldugu ¢alismada insanlarin %62'sinin epilepsili ¢cocuklarina farkli davranilacagindan
korktugu bildirilmistir. Bizim g¢alismamizda literatiiriin aksine katilimcilarimizin
toplumda epilepsili bireylere karsi olumlu bir yaklasim oldugunu diisiindiiklerini
saptadik. Bu olumlu tutumlar katilimcilarimizin sadece epilepsili ¢ocuk sahibi
ebeveynlerden olusmasinin yaninda muhtemelen Tiirk toplumunda 6zel ihtiyaclari

olan bireylere karsi olan genel kiiltiirel hosgorii ile iligkilidir.

Epilepsili hastalar gilinliikk yasamlarinda is, okul ve evlilige iliskin olumsuz
tutumlar yasayabilirler. Katilimcilarimizin ¢ogunlugu (%71,9) epilepsi hastalarinin
diger cocuklarla ayn1 okula gidebilecegini ifade etmistir. Lama ve ark yaptigi
calismada katilimcilarin  %22’sinin epilepsili ¢ocuklar i¢in 6zel okula ihtiyag
duydugunu saptamislardir (154). Bizim ¢alismamizda literatiirden farkli olarak
katilimcilarimiz daha yiiksek oranda (%40,7) 6zel okula ihtiya¢ duyuyordu. Farkli
sonuclar orneklemleri olusturan ebeveynler arasindaki farkli sosyokiiltiirel diizey ile
cocuklar arasindaki komorbidite, direncli epilepsi ve sendromlar gibi 6zel bakima

sebebiyet veren durumlarin farkli oranlarda bulunmasi ile ilgili olabilir.

Kolahi ve ark (10) yaptig1 ¢alismada annelerin %91,3'i epilepsiyi evlenmeye
engel olarak gérmemistir. Baska bir ¢alismada da katilimcilarin ¢cogunlugu epilepsi
hastalarinin evlenme konusunda sorun yagamayacaklarini diisiindiikleri bildirilmistir
(173). Ancak diger bir ¢alismada katilimcilarin %38.3'0 epilepsinin evlenme sansini
etkileyecegini soylemistir (12). Benzer sekilde Lama ve arkadaslarinin Suudi

Arabistan’da yapmis olduklar1 ¢alismada da katilimecilarin epilepsili ¢ocuklarin
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evlenebilecegine olan katilimi diisiik (%47) olarak bildirilmistir (154). Bizim
calismamizda katilimcilarimizin %85,1°1 epilepsinin evlenmeye engel olmadiginin

farkindaydi.

Calismamizda cocuklarinin hastaligini okul Ogretmenlerine bildirilmesi
gerektigini  belirtenlerin  oran1  %91.9, diger c¢ocuklarla oynayabileceklerini
belirtenlerin orani ise %92,8 olarak saptadik. Kolahi ve arkadaslarinin ¢alismasinda da
velilerin ¢ocuklarinin hastaligit hakkinda okul O6gretmenlerine bilgi verilmesi
gerektigini diisiindiikleri saptanmistir. Yine ayni ¢alismada annelerin ¢ogu, epilepsili
cocuklarin diger ¢ocuklarla oynayabilmesi gerektigini sdyledikleri bildirilmistir (10).
Calismamizda yliksek oranda cocugun Ogretmenlerinin bilgilendirilmesi gerektigine
(%91,9) katilim olsa da okul ve ogretmenlerini bilgilendiren ebeveynlerin orani
diistiktii (%67,9). Ebeveynler cocuklarinin maruz kalabilecegi sosyal damgalanma
korkusu ile bu tutum igerisinde olmus olabilir. Nitekim uluslararas1 diizeyde,
ebeveynlerin/bakicilarin dortte biri, ayrimcilik ve sosyal damgalanma korkusu

(172,174) nedeniyle ¢ocuklarinin epilepsisini gizli tutmaktadir (172).

Masri ve arkadaslarinin yapmis oldugu calismada ebeveynlerin %40’
epilepsili ¢ocuklarinin normal zekdya sahip olabilecegini belirtmiglerdir (11).
McEwan ve ark. (167), Birlesik Krallik'taki bakicilarin gogunlugunun (%95) epilepsili
hastalarin digerleri kadar zeki ve basarili olabilecegi konusunda hemfikir oldugunu
gostermistir. Bizim ebeveyn popiilasyonumuzda %84,7 epilepsili ¢ocuklarinin diger
cocuklar kadar basarili olabilecegine inaniyordu. Bu pozitif yonde bulguya ragmen
diisiik oranda da olsa (%9) epilepsili ¢ocuklarin diger ¢ocuklar kadar basarili

olamayacagina inanan katilimeilarimiz da mevcuttu.

Literatiirde ebeveynlerin ¢ocuklarini gozetimsiz birakma konusunda tereddiitlii
davrandiklar1 bildirilmistir (139,155). Calismamizda da yiiksek oranda (%62)
katilimci epilepsili cocugunun yalniz kalmamasi gerektigini diisiiniiyordu. Bu sonug
ebeveynlerin ¢ocugunun nobet gegirmesi halinde yardim alamayacagi yoniindeki
korkular1 ve olast damgalanma endisesi ile iliskilendirilebilir. Ayrica bu durum
ebeveynlerin ¢ocuklarina karsi daha fazla sorumluluk hissettiklerine, hastaliklarini ve

ani gelen ndbetlerin dogasini anlamis olmalarina isaret edebilir.
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Kiyak ve Dayapoglu’nun ililkemizde yapmis oldugu ¢alismada (7) iiniversite
mezunlarinin epilepsi konusundaki bilgi diizeylerini egitim diizeyi diisiik olanlara gore
daha yiiksek bulmuslardir. Masri ve ark yaptigi calismada da daha iyi ebeveyn bilgisi
daha iyi egitim diizeyi ile iliskili bulunmustur (11). Bizim g¢alismamizda anket
sorularina verilen cevaplar egitim diizeyi bakimindan degerlendirildiginde sadece bazi
sorulara verilen cevaplar arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde farklilik
saptadik. Calismamizdaki katilimci sayis1 221 kisi idi ve yiiksekdgretim diizeyinde
egitim seviyesine sahip olanlarin oraninin oldukca diisiik (%7,7) olmast bu sonuca

sebep olmus olabilir.

Egitim diizeyi bakimindan cevaplar arasinda farklilik tespit ettigimiz
sorularimizdan biri katilimcilarin epilepsi hakkinda bilgi edindikleri kaynak tiirlerine
dair sorumuzdu ve ¢alismamizda epilepsi hakkinda internetten bilgi edinenlerin orani
yiiksekdgretim diizeyinde en fazlaydi (p=0,003). Bu sonu¢ yiiksekogretim diizeyinde
egitim seviyesi olan insanlarin yiiksek oranda internet kullanimu ile iliskilidir. Tiirkiye
[statistik Kurumu (TUIK) 2020 hane halki internet kullanimi arastirmasina gore egitim
diizeyi arttikga internet ve bilgisayar kullanimin artmis oldugu bildirilmistir (175).
Ayrica televizyondan bilgi edinenlerin orani ortadgretim diizeyinde egitim seviyesi
olanlarda diger egitim seviyelerine gére anlamli diizeyde yiiksekti (p=0,005). Karakog
ve Arklan tarafindan egitim diizeyinin medya kullanimima etkisinin arastirtldig
calismada egitim diizeyi ile TV seyretme siklig1 arasinda negatif yonde iliski oldugu
bildirilmistir (176). Ancak bizim ¢alismamizda ortadgretim diizeyindeki katilimcilar
ilkdgretim diizeyindeki ebeveynlere gore daha yiiksek oranda TV den bilgi edinmisti.

Bu durum ebeveynlerin TV’de seyretmeyi tercih ettigi iceriklerle ilgili olabilir.

Egitim diizeyi bakimindan cevaplar arasinda bazi farkliliklar saptadigimiz
diger soru bash@miz ndbeti tetikleyen faktdrlere yonelik olan sorulardi.
Arastirmamizda ortadgretim diizeyinde egitim seviyesine sahip olan katilimcilarimiz
uyusturucu kullanmakla (p=0,046), alkol almakla (p=0,001) ve uykusuz kalmakla
(p=0,003) epileptik nobetlerin tetiklenebileceginin daha fazla farkindaydi. Bu durumu
yiiksekdgretim diizeyinde egitim seviyesine sahip ebeveynlerin katilimcilarimizin
kiictik bir yilizdesini (%7,7) olusturmus olmasi ile iliskili gérmekteyiz. Bilgisayar

oyunlar1 ile nobetin tetiklenebilecegi farkindaliginin ise egitim diizeyi yiikseldikge
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artigim1 goézlemledik (p=0,022). Egitim seviyesi arttikca hane halkinin bilgisayar

kullaniminin artiyor olmasinin bu sonuca katkisi olmus olabilir (175).

Egitim diizeyi bakimindan cevaplar arasinda bazi farkliliklar saptadigimiz bir
diger soru bagligi ise ebeveynlerin ndbet esnasindaki tutumlarina yonelik sorulardi.
Calismamizda ortadgretim diizeyinde egitim seviyesine sahip olanlarin nobet
esnasinda tehlikeli objelerin uzaklastirilmasi (p=0,042) ve solunum yolunun agilmasi
gerektigine (p=0,010) dair farkindaligi daha yiiksekti. Her ndbette yardim
cagrilmamasi gerektigini bilenlerin orani yiiksekdgretim diizeyinde en fazlaydi
(p=0,030).

Calismamizda yiiksekogretim diizeyinde egitim seviyesine sahip olanlar

epilepsi ilaglarinin yan etkisi olabilecegini en yiiksek oranda bilen gruptu (p=0,001).

Gazibara ve arkadaslarinin ¢alismasinda ebeveynlerin epilepsi hakkindaki bilgi
diizeyi, olumlu tutum ve davranisinin aylik gelirleriyle pozitif korelasyon gosterdigi
bildirilmistir (139). Masri ve arkadaslarinin ¢alismasinda da benzer sekilde olumlu
tutum ve davramiglar daha yiiksek gelir ile iligkili bulunmustur (11). Bizim
calismamizda katilimcilarin anket sorularina vermis oldugu cevaplar aylik kazang
bakimindan degerlendirildiginde birka¢ soruya verilen cevaplar disinda genel olarak
istatistiksel agidan anlamli fark saptamadik. Cevaplar arasinda farklilik saptadigimiz
durumlar inceledigimizde gelir diizeyi daha yiiksek grubun bu sorulara daha dogru
yanitlar verdigini gézlemledik. Daha yiiksek geliri olan ebeveynlerin ek hastaliklarin
epileptik bir nobeti tetikleyebilecegine (p=0,016), ndbet esnasinda tehlikeli objelerin
uzaklastirilmasi gerektigine (p=0,005) ve epilepsinin tedavi edilebilir bir hastalik
olduguna (p=0,021) katilim1 anlamli oranda daha yiiksekti. Katilimcilarimizin dortte
liciiniin asgari ticretin altinda aylik geliri olan ebeveynler tarafindan olusuyor olmasi
sonuca etki etmis olabilir. Ayrica daha 6nceki ¢alismalara benzer sekilde bizim
calismamizda da daha fazla geliri olan ebeveynler bilgi kaynagi olarak interneti daha

¢ok kullaniyordu (p=0,003).

Calismamizda bazi kisithiliklar vardi. Oncelikle 6rneklemimiz kiigiiktii ancak
degisen yas ve soSyo-demografik ge¢mise sahip epilepsili ¢ocuklart temsil ediyordu.
Ebeveynlerin bilgi ve tutumlarina iliskin sorular 6znel yargilara yatkin oldugundan

sonuclart etkilemis olabilir. Anketi doldurmada tiim ebeveynlere kisisel olarak
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yardimci olmasi igin bir aragtirma gorevlisi ya da intérn doktor atayarak bu sorunun
istesinden gelmeye ¢alistik. Calismamiza epilepsili cocugu olan Suriyeli ebeveynlerde
dahil edilmistir. Dolayisiyla bazi ebeveynler ile zayif is birligi ve dil becerileri veri
toplanmasinda zorluga yol agmistir. Son olarak, anket kendi kendine yapilandirilmistir

ve bu nedenle 6nceki ¢aligsmalarda kullanilmamis veya dogrulanmamastir.
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6. SONUCLAR

Calismamiz epilepsili ¢ocugu olan birgok ebeveynin bilgi eksiklikleri
oldugunu belgelemistir ve bir¢ok ebeveynin onemli yanlis anlamalari, olumsuz

tutumlar1 ve yanlis davranislari oldugunu ortaya koymustur.

Ebeveynler akraba evliligini epilepsi agisindan bir risk olarak gormiiyordu.
Uyusturucu kullanmakla ve alkol almakla ndbetin tetiklenmeyecegini diisiinen
ebeveynlerin yaninda idrar kagirma, dili 1sirma gibi ndbet belirtilerinin katilimeilar
tarafindan bilinmedigi tespit edildi. Ebeveynler spor ve meslek konusunda herhangi
bir kisitlama ihtiyac1 gérmiiyordu. Orneklemimizde saglik personelleri ve internet
onemli birer bilgi kaynagiydi. Bu toplum egitimi ve artan farkindalik icin

kullanilabilir.

Epilepsili bir cocuga sahip olmak, epilepsinin etiyolojisine iliskin bazi yanls
inaniglarin ortadan kaldirilmasina katki saglayabilir ancak ebeveynleri epilepsinin
organik etiyolojilerini anlamasini saglayamaz. Calismamiz epilepsi dogasinin
anlagilmasinin gereksiz tibbi olmayan miidahalelerin sikligin1 azaltabilecegini ve

tutumu iyilestirebilecegini diisiindiirmektedir.

Calismamizda genel olarak egitim diizeyi ve aylik kazan¢ bakimindan gruplar

arasinda istatistiksel anlamli farklilik yoktu.

Ayrica calismamiz farkli popiilasyonlarin heterojen yapisina ve egitim
planlarina baslamadan 6nce her bir popiilasyonu degerlendirme ihtiyacina isaret

etmektedir.
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8. EKLER

8.1. Ek - A Hasta grubuna ait onam formu

T.C.
HMKU
Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurul

Goniilliilere Yonelik Bilgilendirilmis Olur / (Riza) Formu

Arastirmanin Konusu :Epilepsili Cocuklarin Ebeveynlerinin Hastahga
iliskin Bilgi, Tutum ve Davramslar

Arastirmanin Amaci :Ebeveynlerin Epilepsi Hakkindaki Bilgi ve Tutumlarimin
Belirlenmesi

Arastirmaya Katilma Siiresi: 3Ay

Arastirmaya Katilacak Yaklasik Goniillii Sayis1:150

Degerli anne ve babalar;

Benim adim Dr. Servet KARTAL. Epilepsi(sara hastaligl) tanisi olan
cocuklarin anne ve babalarinda bir arastirma yapiyoruz. Amacimiz, epilepsili
cocuklarin ebeveynlerinin hastaliga iligkin bilgi, tutum ve davraniglarim

degerlendirmek.

Arastirma ben Dr. Servet KARTAL ve Dr. Yilmaz Akbas tarafindan
yiiriitiilecektir. Eger siz bu arastirmaya katilmak isterseniz, sizden yaklasik 30 dakika
sirecek olan ve 46 sorudan olusan bir anketi doldurmamzi isteyecegiz. Bu
aragtirmanin sonucunda elde edilen bilgiler bilimsel ortamda paylagilacaktir ancak
sizin ve c¢ocugunuzun adi ve Kkisisel bilgileri kimseyle paylagilmayacak ve

aciklanmayacaktir.

Eger bu calismaya katilirsaniz epilepsili ¢ocuklarin ailelerinin hastalik
hakkindaki bilgi ve egitim diizeylerini belirleyerek anne babalara yonelik destek

programlarinin gelistirilmesine katki saglamis olacaksiniz.
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Akliniza simdi gelen veya daha sonra gelecek sorular1 bana sorabilirsiniz.
Telefon numaram ve adresim asagida bulunmaktadir. Arastirmaya katilmay1 kabul
etmemeniz veya herhangi bir nedenle ¢alisma programindan ¢ikmaniz halinde

c¢ocugunuzun hastaligi ile ilgili tedavisinde herhangi bir aksama olmayacaktir.

Bu arastirmaya katilmayr kabul ediyorsaniz liitfen asagiya adinizi ve

soyadinizi yazarak imzanizi atiniz. Daha sonra bu formun bir kopyasi size verilecektir.

Yukanidaki, arastirmadan once goniillilye verilmesi gereken bilgileri iceren
metni okudum. Bana, tanik huzurunda asagida konusu belirtilen arastirmayla
ilgili yazih ve sozlii aciklama yapildi. Arastirmaya goniillii olarak katildigim ve
katilmama hakkimin oldugunu, arastirma basladiktan sonra devam etmeyi
istememe hakkina sahip oldugum gibi kendi istegime bakilmaksizin arastirmaci
tarafindan arastirma dis1 birakilabilecegimi biliyorum. Bu kosullarda séz konusu
arastirmaya, hicbir baski ve zorlama olmaksizin, kendi rizam ile katilmay1 kabul

ediyorum.

GONULLU

Ad1 Soyadr: Telefon ()

Adresi: Imza

ARASTIRMACI

Ad1 Soyadi: Servet KARTAL Telefon -

Adres: HMKU Saglik Uygulama ve

Arastirma Hastanesi .
Imza

Cocuk Saglig1 ve Hastaliklart AD
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8.2. Ek — B Anket formu

wf ]
Sayin Anne-Baba,

Epilepsi toplumumuzda sik goriilen bir rahatsizlik olmasina ragmen ailelerin hastalik
hakkinda bilgi ve egitim diizeylerinin gosteren net bir veri yoktur. Bu nedenle bu anket ile
ailelerin epilepsi hakkindaki bilgi ve gorislerinin degerlendirilmesini amagladik. Litfen
sorulari dikkatle okuyup, size en uygun olan yaniti isaretleyiniz. Bu sorularin dogru ya da
hatali cevabi yoktur. Bu ¢alismaya verdiginiz katkidan dolayi tesekkiir ederiz.

Anketi dolduran: o Anne O Baba
1-Yasiniz:
2-Mesleginiz:

O kamu

o Ozel sektor

O Serbest meslek

O lssiz

o Ev hanimi
3-Egitim Durumunuz:
o ilkégretim

O Lise

o Universite

0 Okuma yazmam yok

4-Aylhk kazanciniz ne kadar?

o 2300 tl ve alti
o 2300 tl ile 7900 TL arasinda
o 7900 tl ve Gzeri

5-Cocugunuz ne kadar siiredir epilepsi hastasi? (Ay-Yil)

6-Cocugunuz ne siklikta nébet gegirir?

O Her gin

0O Haftada birkag kez
O Ayda birkac kez

O Yilda birkag kez
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7-Kag adet ilag kullaniyor?

O 1adet
O 2 adet
O 3 veya daha fazla

8-ismini bildiginiz ilaglari yazar misiniz?

9-Sizce agagidakilerden hangisi nébeti tetikler? (birden fazla isaretleyebilirsiniz)

Televizyon izlemek
Cay-kahve icmek
Uyusturucu kullanmak
Alkol almak

Bilgisayar oynamak
Ac¢ kalmak

Korkmak

Uykusuz kalmak
Uziinti

Egzersiz- spor

Diger (IUtfen YaziNIZ) ...t

O00Do0Oo0oOooooaoao

10-Epilepsi hakkindaki bilgilerinizi nereden edindiniz? (birden fazla isaretleyebilirsiniz)

Televizyon programlarindan
Kitaplardan

internetten

Cevremdeki insanlardan

Saglik personelinden(doktor, hemsire )

o
o
o
o
o
0O Diger (IGtfen YyazinIz) ...t

11-Sizce dogaiistii bir olay midir? Cinler, kotii ruhlar, seytanlar biiyii vs epilepsiye neden
olabilir mi?

oE oH oBilmiyorum
12-Sizce akraba evliligi epilepsiye neden olabilir mi?
oE oH oBilmiyorum

13-Sizce beyin hasarlari epilepsiye neden olabilir mi? ( diisme, kaza, atesli hastalik vb
sonucu gelisen)

oE oH oBilmiyorum
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14-Sizce epilepsi genetik bir hastalik midir? Anne ya da babadan ¢ocuga gecer mi?
oE oH oBilmiyorum

15-Sizce epilepsi dogustan gelen bir hastalik midir?
oE oH oBilmiyorum

16-Sizce epilepsi tedavisi olan bir hastalik midir?
oE oH oBilmiyorum

17-ilagla tedavisi miimkiin mii?

oE oOH oBilmiyorum

18-Ameliyat ile tedavisi miimkiin mii?

oE oH oBilmiyorum

19-Epilepsi hastaligi dmiir boyu siirer mi?

oE oH oBilmiyorum

20-Bilincini kaybetmeden nébet olur mu?

oE oH oBilmiyorum

21-Epilepsinin sizce belirtileri nelerdir?

Ani biling (suur) kaybi

Konviilziyon (istemsiz kasiima)

idrar kagirma

NoObetten sonra bir sey hatirlamama
Dili1sirma

Agizdan salya ve tiikriik akmasi

O 0o0oaoad

22-Nobet esnasinda ne yapilmalidir?

Tehlikeli objeleri uzaklastirmak

Kafayl korumak

Solunum yolunu agmak

Dili cekmek

Disleri arasina bir cisim koymak

Hastayi yere yatirmak

Giysilerini ¢cikartmak

Sogan, kolonya koklatmak

Yardim cagirmak

Hicbir sey yapmadan ndbetin bitmesini beklemek

O00o0oooooao

23-Sizce epilepsi hastalarn diger ¢ocuklarla ayni okula gitmeli mi?

oE oH oBilmiyorum
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24-Sizce epilepsi hastalari igin 6zel okul olmali mi?
oE oH oBilmiyorum

25-Sizce epilepsi hastalarinin okulda 6gretmen ve arkadaslari hastalik hakkinda
bilgilendirilmeli mi?

oE oH oBilmiyorum

26-Cocugunuzun 6gretmeni ya da arkadaslarinin gocugunuzun rahatsizligi hakkinda bilgisi
var mi?

oE oOH oBilmiyorum

27-Sizce epilepsi hastalari araba kullanabilir mi?

oE oH oBilmiyorum

28-Sizce epilepsi hastalarinin yapmamasi gereken spor dallari var mi?
oE oH oBilmiyorum

29-Cevabiniz evet ise asagidaki spor dallarindan hangisini yapmamali?(birden fazla
isaretleyebilirsiniz)

o Futbol
O Basketbol

o Yizme

o Dovis sporlari

o Jimnastik

O Bisiklet

o Dagcihk

O Motor sporlari

O Diger (IGtfen YazinIzZ).....ccvveeveeerieeeeceereeee e e

30-Sizce epilepsi hastalari her tiirlii meslegi yapabilir mi?
oE o©oH oBilmiyorum
31-Cevabiniz hayir ise hangi meslekleri yapamaz?

Pilot

Doktor

Ogretmen

Hemsire

o Sofor

O Avukat

o Sarkici

32-Epilepsi ilaglari bagimlilik yapar mi?

O
O
O
O

oE oH oBilmiyorum
33-Epilepsi ilaglarinin yan etkileri olabilir mi?

oE oH oBilmiyorum
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34-ilaglarini diizenli kullanilmasi nemli midir?

oE oH oBilmiyorum

35-ilacin dozunu atlarsaniz bu énemli midir?

oE oOH oBilmiyorum

36-Cocugunuzun tedavisi icin doktor disinda baska bir yerden yardim istediniz mi?
oE oOH

37-Cevabiniz evet ise asagidakilerden hangisi/hangilerinden yardim aldiniz?

o Haci-hoca
o Turbe
o Bitkisel ilag

O Diger (1Gtfen YazinIz) .....evece vt

38-Epilepsinin bulasici oldugunu diisiiniiyor musunuz?

oE oH oBilmiyorum

39-Epilepsili kisilere merhametli, koruyucu yaklasildigini diisiiniiyor musunuz?
oE oH oBilmiyorum

40-Epilepsili kisilere acimasiz yaklasildigini diigliniiyor musunuz?

oE oOH oBilmiyorum

41-Sizce epilepsi hastasi olmak utanilacak bir durum mudur?

oE o©oH oBilmiyorum

42-Epilepsi hastalari 6ziirlii hastalar midir?

oE oH oBilmiyorum

43-Epilepsili kisilerin diger insanlar kadar bagaril olabilecegini inaniyor musunuz?
oE o©oH oBilmiyorum

44-Epilepsi hastaligi olan ¢ocuklar arkadaslari ile oyun oynayabilir mi?

oE oOH oBilmiyorum

45-Epilepsi hastalarinin yaninda hep bir kisi bulunmali midir?

oE oH oBilmiyorum

46-Epilepsili hastalar evlenebilir mi?

oE oH oBilmiyorum
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8.3. Ek — C Etik kurul onay1

KARAR 06- Hatay Mustafa Kemal Universitesi

Karar No: 06

HMKU

GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR ETiK KURUL

KARAR FORMU

Tarih: 04/02/2021

Tayfur Ata Sokmen Tig ultesi

dahili Tip

Bilimleri Boliumu Cocuk Saghgl ve Hastaliklari Anabilim Dali Cocuk Norolojisi Bilim Dal

Dr.Ogr

KARAR BILGILERI

yontemleri dikkate alinarak incelenmis ve etik kurallara uys
bagvuru dosyasinda belirtilen merkezlerde gerceklestirilmesinde e
bulunmadigina toplantiya katilan Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar

Uyesi Yilmaz AKBAS in
tutum ve davraniglan” isimli galigmasi goriigulmis olup; galiyma gerekge, amag, yak

Epilepsili cocuklarin ebeveynlerinin hastahiga iliskin bilg

n bulunmus olup

tik ve bilimsel sakinca

Etik Kurulu

uyelerinin oy birligi ile karar verilmigtir

Calisma Esasi
Etik Kurul Bagkan

Unvani/Adi/Soyadi

Prof.Dr.Ibrahim Halil CERCI
Bagkan

Prof.Dr.Hilya YALCIN
Baskan Yrd

Prof.Dr. A.Guler OKYAY
Baskan Yrd

Prof.Dr.Alper ASLAN
Uye

Prof.Dr.Tumay OZGUR
Uye

Dog.Dr.Cengiz ARLI

Uye

Dr.Ogr.Uyesi Fatma OZ
Uye

Dr.Ogr.Uyesi |
Uye

B. ZORTUK

Dog.Dr. Oguzhan OZCAN

Uye

Doc.Dr. Oguz AKKUS
Uy‘,».

Dog¢.Dr.Sibel SEVING
Uye

Uzmanhk

Alam

ETIK KURUL UYELERI
lyi Klinik Uygulamalar Kilavuzu
Prof.Dr.Ibrahim Halil CERCI

ETIK KURUL UYELERI

Kurumu | Cinsiye Hiski Katilm Imza
t
HMKU Veteriner
Fakiltes E e[J |uv |ev H[]

Veteriner

Nikleer

Tip

Kadin Hast
Ve Dogum
Beden

Egitimi

Patoloji
Kulak
Burun

Bogaz

Anatomi

Kardiyoloji

Hemsirelik

Fakultesi

HMKU Tip |

K E HY EV
Fakultesi O
HMKU Tip
Fakiltesi

3 E] |Hv |Eev

HMKU
BESYO

HMKU Tip
Fakultesi

HMKU Tip
Fakaltesi

HMKU Tip

Fakultesi

E[] |Hv |Ev H[

HMKU Dis

Hekimligi K

H[]

}ru HY | EY

Fakultesi
HMKU Tip

Fakultesi

HMKU Tip

Fakultesi

HMKU Saghk
Hiz. YO
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9. OZGECMIS

Servet KARTAL, I tarihinde N d2 dogdu. [lkokul ve
ortaokul dgrenimini Siikrii Kanath Ilkokulu’nda, lise 6grenimini Antakya Lisesi’nde
tamamladi. Istanbul Universitesi T1ip Fakiiltesi’nden 2009 yilinda mezun oldu. 2009
yilinda Malatya Dogansehir Elmali saglik ocaginda pratisyen hekim olarak goreve
basladi. 24.07.2017 tarihinde Hatay Mustafa Kemal Universitesi Tayfur Ata SSkmen
Tip Fakiiltesi Hastanesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim dalinda arastirma
gorevlisi olarak ihtisasa basladi ve halen aragtirma Gorevlisi olarak gérevine devam

etmektedir.
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