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OZET
Epilepsili Cocuga Sahip Ebeveynlerin Bakim Yiikii ve Umutsuzluk

Diizeyinin Incelenmesi

Amag¢: Bu calisma, epilepsili ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikii ve
umutsuzluk diizeyinin incelenmesi amaciyla yapilmustir.

Materyal ve Metot: Tanimlayici nitelikte olan galisma, Mayis 2017-Temmuz
2018 tarihleri arasinda yapilmistir. Calismanin verileri ise Ekim 2017-Ocak 2018
tarihleri arasinda Saglik Bilimleri Universitesi Van Egitim ve Arastirma Hastanesi
Cocuk Noroloji ve Genel Cocuk Polikliniklerine hafta i¢i mesai saatleri igerisinde
basvuran epilepsili cocuga sahip 384 ebeveynden toplanmistir. Verilerin toplanmasinda
Sosyodemografik Veri Formu, Zarit Bakim Yiikii Olgegi ve Beck Umutsuzluk Olgegi
kullanilmistir. ~ Veriler degerlendirmesinde  say1, yilizdelik ve ortalamalarin
incelenmesinin yan1 sira, degiskenlerin istatistiksel karsilagtirmasi igin bagimsiz
gruplarda t testi, tek yonlii varyans analizi ve pearson korelasyon analizi kullanilmistir.

Bulgular: Bu arastirmada ebeveynlerin bakim yiikii puan ortalamasinin orta
diizeyde (40+9.63) ve umutsuzluk puan ortalamasinin ise hafif diizeyde (7.97+ 4.43)
oldugu saptanmistir. Katilimcilarin akrabalik durumu, egitim diizeyi, ¢alisma durumu,
aylik geliri, epilepsi ve bakimi hakkinda egitim alma, ailede bakima muhtac baska kisi
varlig1 ve gocugun egitim diizeyi ile bagka kronik hastaliga sahip olma durumunun hem
bakim yiikii hemde umutsuzluk iizerinde etkili oldugu belirlenmistir (p<0.05).
Hastaligin tani siiresi, ¢ocugun hastaneye yatis sayis1 ve bakim verme siiresi
ebeveynlerin bakim yiikii ile umutsuzluk diizeyi arasinda anlamli iliski bulunmustur
(p<0.05). Bakim yiikii ile umutsuzluk arasinda pozitif yonlii, diisiik diizeyli iligki
bulunmustur (p<0.05). Ebeveynlerin medeni durumu, yasanan yer, aile tipi ve diger aile
tiyelerinden yardim alma durumu ile epilepsili ¢ocuklarin cinsiyeti ve saglik
giivencesinin olup omamas1 bakim yiikii iizerine etkili olmadig: belirlenmistir (p>0.05).
Cocuklarin cinsiyeti ile ebeveynin cinsiyeti umutsuzluk {izerinde etkili olmadigi
belirlenmistir (p>0.05).

Sonug¢: Bu calisma sonugunda epilepsili ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin ve
epilepsili ¢ocuklarin bazi demografik 6zelikleri bakim yiikii ve umutsuzluk diizeyi
tizerinde etkili oldugu belirlenmistir. Bakim yiikii ve umutsuzluk arasinda pozitif yonlii
diisiik diizeyli bir iliski bulunmustur.

Anahtar Kelimeler: Bakim yiikii, ¢ocuk, ebeveyn, epilepsi, hemsirelik,
umutsuzluk.



ABSTRACT

Examination of the Care Burden and Hopelessness Level of Parents with
Epilepsy

Aim: This study was conducted to examine the caregiving burden and
hopelessness level of parents with epilepsy.

Material and Method: This descriptive study was conducted between May
2017 and July 2018. During the period October 2017-January 2018, the students will
have a weekly epilation on Van Neurology and General Pediatrics Clinics of Van
Education and Research Hospital of Health Sciences University. Sociodemographic
Data Form, Zarit Care Burden Scale and Beck Hopelessness Scale were included in the
data collection. Independent groups used t-test, one-way ANOVA and pearson
correlation analysis for statistical comparison of variables as well as number,
percentage, and averages in evaluating the data.

Results: In this study, it was determined that parents' average of care burden
score was moderate (40+9.63) and mean of hopelessness was mild (7.97+4.43). It was
determined that the participants’ education level, education level, working status,
monthly income, education about epilepsy and care, presence of other people in need of
care in the family and education level of the child and having other chronic diseases
were both effective on care burden and hopelessness (p <0.05 ). There was a significant
correlation between the diagnosis time of the disease, the number of hospitalizations of
the child and the care burden and the desperation level of the parents during the period
of care (p<0.05). There was a positive and low lewel relationship between care burden
and hopelessness (p<0.05). It was determined that the parents' marital status, living
place, type of family and other family members were not influenced by the gender and
health insurance of the epileptic children (p>0.05). It was determined that gender of the
children and gender of the parents were not effective on hopelessness (p> 0.05).

Conclusion: As a result of this study, it has been determined that some
demographic characteristics of parents with epilepsy care and epileptic children have an
effect on the level of caregiving and hopelessness. There was a positively low level of
relationship between care burden and hopelessness.

Keywords: Care burden, child, parent, epilepsy, nursing, hopelessness.
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1. GIRIS

Kronik hastalik, patolojik degisiklikler neticesinde kalici bozukluk ve
yetersizlige neden olan, geri doniisiimii olmayan, uzun siire rehabilitasyon ve bakim
gerektiren bir durumdur.! Giiniimiizde, tip alanindaki son gelismelere bagli olarak
cocukluk doneminde goriilen kronik hastaliklar dolayisi ile yasam siiresi uzakmakta ve
yasam kalitesi artmaktadir. Ayn1 zamanda hasta ¢ocuk ve ailesi siiregen hastaligin
ortaya cikardig1 psikososyal etkilere daha fazla maruz kalmaktadir.?

Aile igin ¢gocugun kronik hastaligini kabullenmek ve daha 6nce sahip olduklarini
degistirme mecburiyetinde kalmak yasam bicimini &nemli bir sekilde degistirir.®
Cocugun evde bakim yiikiimliliigii, cocuk ve ailenin yasadigi psikolojik problemler
(kaygi, korku, agresiflik, depresyon, umutsuzluk ve sug¢luluk), belirlenemeyen tibbi
ihtiyaglarin meydana getirdigi ekonomik yiik ve cocuklarmin gelecek yasamlarina
yonelik belirsizlikler ailenin yiikiinii arttirmaktadir.* Anne ve babalar, saglikli bir gocuk
beklerken, aksine, 6zel yasamlarinda, sosyal alanlarinda, beklentilerinde, planlarinda, is
hayatlarinda ve ailevi islevlerinde birgok zorlukla kars: karsiya kalmaktadirlar.®

Cocukluk ¢aginda siklikla goriilen kronik hastaliklardan biride epilepsidir.®
Epilepsi, beyinde bir¢ok patolojik siirecin yol actigi kompleks bir semptomdur ve
ndronlarim, asir1 ve diizensiz bosalimlari ile dzellik gosterir.’

Diinya genelinde yaklasik olarak 50 milyon insaninin epilepsi hastas1 oldugu ve
her yil da tahmini 2.4 milyon insanin epilepsi tanis1 aldig1, Diinya Saglik Orgiitii (DSO)
tarafindan bildirilmektedir.® Tiirk Néroloji Dernegi (TND) tarafindan 2015 yilinda
yayinlanan Epilepsi Calisma Grubu Tami ve Tedavi Rehberine gore, 80 milyona
yaklagan niifusuyla Tiirkiye’de sonraki yillarda hemen hemen 800.000 epilepsi hastasi

olacag1 ongoriilmektedir.® Cocuklara yonelik yapilan epilepsinin insidansi toplumdan



topluma degismekle birlikte genellikle yilda her yiizbin kiside yirmi ile yetmis (20-
70/100.000) olarak belirtilmistir.°

Epilepsi, nobetlerle karakterize bir hastalik oldugu igin kii¢iik yaslarda gegirilen
nobetler biiyiime ve gelismeyi olumsuz etkileyebilmekte, adélesan donemde gegirilen
nobetler ise depresyona egilimi beraberinde getirmektedir.® Ozellikle siiregelen nobet
tehdidi ve n6bet aninda kontroliinii kaybetme deneyimi gibi etmenler nedeniyle epilepsi
kronik hastaliklar arasinda 6zel bir yer teskil etmektedir.™!

Cocugun hastaligt nedeniyle siirekli hastaneye yatmasi, ila¢ ve tedavi
masraflarinin artmasi ailenin ekonomik giiciinii zayiflatir. Ayrica, ¢ocugun bakimi i¢in
ebeveynlerden Dbirinin isini birakmak mecburiyetinde kalmasi ailedeki gelirin
azalmasina sebep olur.*? Bu nedenlerle, belirtilen sorunlarin yalnizca hastay1 degil, ayn
zamanda hastaya bakim veren aile fertlerini ve yakinlarini da etkilemekte ve bakimi
devam ettiren bireylerin bakim verme roliinii de degistirmektedir.'>

Bakim veren bireyler agisindan bakim verme, ¢cok boyutlu olarak benimsenen bir
deneyimdir. Bakim verme, sevgi ve samimiyetin biiyiik oranda artmasi, bakim verenin
deneyimi sayesinde anlam bulmasi, bireysel gelisim, baska kisilerden sosyal destek
alma, kendisine saygi duyma, kisisel haz saglama gibi pozitif 6zeliklerle beraber ¢ok
fazla zorlugun yasanmasma sebep olabilmektedir.® Tiirkiye’de hasta bireye bakim
cogunlukla aileler tarafinda verilmekte ve bakim verme aile i¢i bir yiikiimliiliik olarak
benimsenmektedir.*®

Her ¢ocuk dogdugu andan itibaren bakima muhtactir ve ihtiyaclar1 ebeveynleri
tarafindan karsilanmaktadir ancak ¢ocuk bedensel ya da zihinsel bir engelle dogmussa
ya da sonradan islevsel bir kisitliliga sahip olmugsa bu durum bakim veren i¢in farkli bir
yiik teskil edecektir.l’ Bakim verme yiikii, yash, kronik hastalik veya fiziksel kisitlilig1

olan bireylere bakim veren kisinin, verdigi bakimla iligkili olarak zorluk yasamasi,



huzursuz olmasi, kisitlanmasi ya da sorumlulugun iistlenmesiyle olusur. Bakim verme
yikii ya da zorlugu aym zamanda fiziksel, ruhsal, duygusal, sosyo-ekonomik
problemler olarak degerlendirilen ¢ok boyutlu bir tepkidir.'® Ailede genellikle anneler
cocugun bakim gorevini iistlenerek bu yiikiin altma daha fazla girerler.!® yapilan
caligmalarda bakim yiikiiniin ayn1 zamanda bireylerde umutsuzluga neden oldugunu
gostermektedir. Ornegin, Caicedo’nun 2014’te Amerika’da serebral palsili cocuklarm
ebeveynleri iizerinde yaptigi calismada ve Calisir ve arkadaslarinin 2018’de serebral
palsili ¢ocuklara sahip anneler iizerinde yaptifi ¢alismada bakim yiikii arttifinda
umutsuzluk diizeyininde arttigini belirlemislerdir.'®2°

Hastanin bakimu ile ilgilenen bireyin yasamis oldugu sikinti, endise, isteksizlik,
umutsuzluk ve depresif ruh hali gibi durumlar baska insanlarla iletisime ge¢cme istegin
olmamasina neden olur.?! Bu siirecin iistesinden saghkli bir sekilde gelemeyen aile
bireyleri, dis diinyay1 ve gelecek yasamlarini olumsuz olarak algilar, yasamin engellerle
ve zorluklarla dolu oldugunu diisiiniir ve gelecege karamsar bakarlar. Ozelikle bu tablo
kronik hastalikli gocuklarin ebeveynlerinde sik¢a goriilen bir durumdur.?22

Umutsuzluk kronik hastalig1 olan birey ve bakim vericilerinin siklikla yasadig:
bir duygudur.?* Karadag’in 2009 Engelli ¢ocuga sahip annelerin umutsuzluk diizeyi
lizerine yaptig1 ¢alismada ve Bjorquist ve arkadaslarinin Fransada 2016 serebral palsili
cocuklarin ebeveynleri lizerinde yaptig1 calismada; kronik hastaligi olan birey ve
ailelerinde umutsuzluk diizeyinin yiiksek oldugu belirlenmis ve bu bireylerde
umutsuzluk agisindan risk grubunda olabilecegi bildirilmistir.2>2?5

Literatiirde epilepsiye yonelik ¢cok sayida ¢alisma bulunmaktadir. Bu calismalar
cogunlukla epilepsili hastalarin yasam kalitesine yonelik yapilmistir.?”?®  Epilepside

hem bakim yiikii, hem de umutsuzluk diizeyini birlikte ele alan bir g¢alismaya

rastlanmamuistir.



Bu caligmanin amaci, epilepsili ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yikii ve

umutsuzluk diizeylerinin incelenmesidir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Epilepsinin Tanim ve Tarihcesi

Epilepsi; kortekste bulunan noronlarin anormal bir sekilde ve asir1 elektriksel
bosalimi sonucu meydana gelen ani, tekrarlayan ve tanimlanabilen bir eylemle
tetiklenmemis epilepsi ndbetleri ile karakterize bir durumdur.?®

Epilepsinin ilk yazili tanimi eski Mezopotamya’da, Babil ve Asur kil
tabletlerinde ve Misir tabletlerinde rastlanir. Insanoglu ii¢ bin yil &nce epilepsiyi
ruhlarla, dogaiistii giiglerle bagdastirmistir. Ug bin yil &nceki insanlar ndbetleri kotii
ruhlarin saldiris1 sonucu oldugunu, farkli tiir ruhlarin farkli tiir nébetlere yol agtigini
disiinmiisler. Hipokrat, epilepsi lizerine yazilan “Kutsal hastalik iizerine” adli ilk
kitabinda epilepsinin tanrilar tarafindan gelmedigini, bagka hastaliklar gibi bir hastalik
oldugunu ifade etmistir. Roma donemi ile beraber tekrar batil inanglar ve hastaliklarla
kotii ruhlarin bagdastirilma donemi baslamistir. Epilepsi tarihinde bilimsel aydinlik bir
sayfa Hipokrat’tan sonra Ibni Sina ve Serafettin Sabuncuoglu tarafinda acilmistir,
Sabuncuoglu (1385-1470), epilepside ilk kez cerrahi yontemleri tanimlamigtir. 1889
yilinda Jackson tarafinda epilepsinin ilk bilimsel tanimi1 yapilmistir. “Epilepsi beynin gri
cevherinde ani, tahmin edilemeyen bir sekilde hizli lokal desarjlar1 sonucu meydana
gelir”.%0

Suanki zamanimizda epilepsinin kelime anlami, eski Yunanca’da ‘“yakalamak”,
“kavramak” anlamlarina gelen (epilambanein) eyleminden tiiretilmistir ve yalin anlami
“yakalama, tutma” demektir. Giindelik dilimizde epilepsi karsiligi “sara” sozciigi
Arapga kokenlidir ve “yere serme “anlamina gelmektedir.®!

Nobet, beyinde ndronlarin anormal asir1 elektrik bosalimi sonucu olusan
belirtileridir. Beyni olan ve beyninde normal elektrik aktivite devam eden her canlinin

beyninde anormal elektrik bosalimi olabilir ve ndbet gecirebilir. Gegirilen her ndbet



epileptik nobet degildir, her ndbet geciren insan da epilepsi tanisi konmus hasta
degildir; atesli havale, kafa travmasi, menenjit ve hipoglisemi gibi birden fazla
sebeplerle insanlar nobet gegirebilir. Epilepsi, diger yas gruplarina kiyasla ¢ocukluk
caginda daha sik goriiliir. Epilepsi, beynin islev bozuklugudur, yani tibbi bir
durumdur.*®

2.2. Epidemiyoloji

Genel popiilasyonda epilepsi %0.5—1 ¢ogunlukta goriilen ¢ocukluk doneminin
onemli kronik hastaliklarindandir. Tiim olgularin %601 ¢ocukluk doéneminde ortaya
cikmaktadir. Hayat boyunca epilepsi insidansi %3 olup, vakalarin yaridan fazlasinin
baslama yas1 cocukluk yas grubudur.®? Epilepsi; diinyada herhangi bir yas, 1k, cinsiyet
ve sosyal smif farki gézetmeksizin goriiliir. Diinya genelinde yaklagik olarak 50 milyon
insaninin epilepsi hastasi oldugu ve her yil da tahmini 2.4 milyon insanin epilepsi tanisi
aldig1, Diinya Saghk Orgiitii (DSO) tarafindan bildirilmektedir.

Belirli bir zamanda aktif epilepsisi olan (yani devam eden nobetler veya tedaviye
ihtiya¢ duyan) genel popiilasyonun tahmini orani, 1000°de 4 ile 10 arasindadir. Bununla
birlikte, diisik ve orta gelirli {ilkelerde bu oranin ¢ok daha yiiksek oldugu
diigiiniilmektedir. Yiiksek gelirli iilkelerde ise , bu oran 100 000’de 30 ile 50
arasindadir.®

Amerikada yapilan epilepsi prevalansi ¢ocuklarda 50°de 1 iken yetigkinlerde ise
100°de 1°dir.3**® Her y1l Amerika’da hemen hemen 200.000 hastaya epilepsi tanisi
konulmaktadir ve bu taniyr alan 45.000’nin on bes yasindan kiigiik ¢ocuk oldugu

% Tiirk noroloji dernegi (TND) tarafindan 2015 yilinda yayinlanan

belirlenmistir.
Epilepsi Calisma Grubu Tani ve Tedavi Rehberine gore, 80 milyona yaklasan niifusuyla

Tiirkiye’de sonraki yillarda hemen hemen 800.000 epilepsi hastasi olacagi

ongoriilmektedir.®



Yasamin ilk yillar1 ve 60 yas iistii donemler, epilepsi insidansinin en fazla oldugu
donemlerdir.® Epilepsinin insidans ve prevalansinda goriilen artisin nedenleri; sosyo-
ekonomik diizeyin diislik olmasi, saglik bakimindan yeterli diizeyde yararlanamama ve
norosistiserkoz gibi ¢evresel maruziyetlerdir.®® Norolojik bir hastalik olan epilepsi,
cocukluk ve ergenlik caginda en fazla, eriskinlerde ise ndrovaskiiler hastaliklarindan
sonra gelen ikinci siklikta goriilen bir hastaliktir.!® Tiirkiye’de ise g¢ocuklara yonelik
yapilan epilepsi insidans ve prevalansimi belirlemeye yonelik siirli sayida ¢alismayi
g6z Oniine alarak, Canpolat tarafindan 2013 yilinda Kayseri merkez ilge’de, 7-17 yas
okul c¢ocuklarinda epilepsi prevalansinin arastirildigt ¢alismada, Aktif epilepsi
prevalans1 kizlarda 4/1000, erkeklerde 7/1000 ve toplamda 6/1000 olarak tespit
edilmistir.” Topbas ve ark. 2012 yilinda Trabzonda, 0-17 yas aras1 ¢ocuklara yonelik
yaptiklar1 ¢alismada epilepsi prevalansi 0.86 olarak bulmuslardir.®® Tekeli ve ark. ise
2012 yilinda Canakkale’de gen¢ erkeklere yonelik yaptigi bir calismada epilepsi
prevalansii 0.89 olarak bulmuslardir.3®

2.3. Etyoloji ve Simiflandirma

Cocuklarda epileptik ndbetlerin birden fazla farkli nedenleri vardir.*® Bebeklikte
gecirilen nobetler, dogum travmasi, perinatal hipoksi, kan seker diizeyin diisiikliigii ya
da diger endokrin bozukluklar, merkezi sinir sistemi (MSS) enfeksiyonlari, damar igi
kanama ya da dogumsal beyin anomalisi gibi faktorler epileptik ndbetlere neden
olabilmektedir. Ug yas {istii ¢ocuklarda ndbetin en sik goriilen sebebi idiyopatik
epilepsidir. Biiyiik cocuklarda goriilen nobetler ise genellikle kafa travmasi, MSS
enfeksiyonlari, zehirlenme, febril konviilziyon gibi sebeplerle meydana gelir. Siit
cocuklugu ve erken cocukluk donemlerinde goriilen noébetlerin en sik nedeni akut

enfeksiyonlardir.*!



Uluslararasi epilepsi uzmanlarinin ilk kez 1960 yilinda toplanmasiyla epileptik
nobetlerin smiflandirilma galismalar1 baslamis ve Epilepsinin siniflamasi uluslar arasi
epilepsi ile savas dernegi (ILAE) tarafinda smiflanma ve terminoloji komisyonu
olusturulmustur. Bu komisyon ilk olarak 1970’te epileptik nobetler ve epilepsi
siniflamalarin1  olusturmus, daha sonra 1981 epileptik nobetlerin  klinik  ve
elektroensefalografik siiflamasi ve 1989’da ise epilepsilerin siniflamasi ve epilepsi
Sendromlar1 Siniflamasi” ile diinyada konuyla alakali bilimsel ortamda kabul edilen
ortak bir dil olusum saglanmugtir.*?

Epilepsi i¢in iki ¢esit siniflanma kullanilmaktadir.

1. Epileptik nobetlerin siniflanmasi
2. Epilepsilerin simiflanmasi

Epileptik nébetlerin siniflanmasinda klinik ve EEG bulgularina dayanarak her bir
nobet tek olay olarak smiflandirilir. Epilepsilerin smiflanmasi ise sendromlarin
siniflanmasi esasina dayanir, ndbet tipi veya tipleri sendromun semptomlarindan sadece
birini olusturur.”

Epilepsi Nobetinin Uluslararasi Siniflandirilmasi (1981)

1. Parsiyel (Fokal) Nobetler Siiflanmasi

1. Basit Parsiyel Nobetler
1. Motor belirtilerle giden nobetler
2. Somotosensoriyal veya 6zel duyusal belirtilerle seyreden nobetler
3. Otonomik belirti ve bulgularla seyreden nobetler
4. Psisik belirtilerle seyreden ndbetler

2. Kompleks Parsiyel Nobetler
1. Basit parsiyel ndbetlerle baglayip biling bozukluguyla devam

eden nobetler



3.

2. Biling bozukluguyla baglayan nobetler
Sekonder Jeneralize Nobetlere Doniisen Parsiyel Nobetler
1. Jeneralize ndbetlere doniisen basit parsiyel nobetler
2. Jeneralize ndbetlere doniisen kompleks parsiyel nobetler
3. Basit baslayip once kompleks parsiyel daha sonra jeneralize

nobetlere doniisen parsiyel nobetler

2. Jeneralize Nobetlerin Siniflanmasi

1.

2.

3.

4.

5.

6.

Absans nobetler
Myoklonik nébetler
Tonik nobetler
Klonik nobetler
Atonik nobetler

Jeneralize tonik klonik nobetler

3. Smiflandiriimayan Nébetler.*®

2.3.1. Epileptik Nobetlerin Uluslararasi (ILAE) Simiflamasi

2.3.1.1. Fokal (Parsiyel) Nobetler

Fokal nobetler, belirli bir yar1 kiirede, subkortikal yapilarda da baslayabilen ve

tercihli yayilma seklinde olan nobetlerdir.** Nébet sirasinda biling degisikligine bagl

olarak, basit parsiyel ve kompleks parsiyel nobetler olarak ikiye ayrilirlar.®

Basit Parsiyel Nobetler: Bilincin acik oldugu belirti ve semptomlarin nobet

odagina bagh oldugu nébetlerdir.*® Basit parsiyel nobetler motor, duyusal, otonomik

veya psisik bulgu veya belirtilerden ya da bunlarin kombinasyonundan olusur.’

Kompleks Parsiyel Nobetler (KPN): KPN’nin ana 6zelligi biling bozuklugun

olmasidir.*



Sekonder Jeneralize Néobete Doniisen Parsiyel Nobetler: Hasta bilinci nébetten
etkilemeden Once, bir aura hisseder.*’

2.3.1.2. Jeneralize Nobetlerin Simiflanmasi

Absans nébetler: Ani baglayan ve ani sonlanan, yanit verebilmenin bozulmasidir.
Aura gozlenmez.’

Mpyoklonik nébetler: Myoklonik nébetler, viicuttaki bir kas grubunda ani, kisa
siireli ve tekrar1 olan kontraksiyonlar ile karakterizedir.*®

Tonik Nobetler: Kollar ve bacaklarda tonik kasilma ve bu kasilmanin etkisiyle ile
uzuvlarda havaya dogru kalkma olur. 3

Klonik Nébetler: Klonik nobetler en sik yenidogan ve kii¢iik cocuklarda olusur.
Atak biling kayb1 veya bozuklugu ile baslar, kisa veya ani hipotoni olusabilir.*®

Atonik Nobetler: Postiiral toniisiin ani kaybi ile baglar ve hastalar ayakta ise
birden yere diiserler.*®

Jeneralize Tonik Klonik Nobetler: En ¢ok goriilen nébetlerdir. Bu ndbetler
“Grand mal” olarak adlandirilir. Nébet dncesinde aura olmaz.5*° Cocukluk caginda en
sik goriilen ve en agir nobet tipidir.*®

2.4. Tam Yontemleri

Cocuklarda epilepsi tanis1 pediatrik nérolog tarafindan konmaktadir.>® Epilepsi
tanist i¢in  Oyki, fizik ve noérolojik muayene ile laboratuvar araglarina
(Elektroensefalogram, BBT, MRG ve Pozitron emisyon tomografisi) basvurulur.>

2.4.1. Elektroensefalogram (EEG)

Cocuklarda ve yetiskinlerde epileptik nobetlere yaklasimda ayirici bir tetkik olan
EEG, nobet diistiniilen her vakada mutlaka istenmelidir. EEG saclh deriye yerlestirilen
elektrotlar aracigiyla beyindeki elektriksel aktivitesinin algilanmasi, yiikseltgenerek

kaydedilmesi ve degerlendirilmesi tetkikidir.5>® Ilk kez 1929 yilinda Hans Berger
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tarafinda insan beyninde elektriksel aktivite kaydin yapilmasindan giiniimiize kadar
serebral biyoelektriksel aktivitenin incelenmesinde gegerliligini korumaktadir.>> EEG
incelenmesi ile beyin dalgalarindaki degisiklikler, anormalikler ve bu anormalliklerin
yeri ve Ozelikleri belirlenebilir. Epilepsi hastaligin teshisinde ve epilepsi tipinin seyrinin
anlasilmasinda EEG’in incelenmesinde 6nemli veriler ortaya ¢ikabilir.%

Uzun doénem video-EEG kaydi ise standart EEG ile tan1 konulamayan,
psikojenik ve epileptik ndbet ayirimi net yapilamayan durumlarda yapilmalidir.>®

2.4.2. Bilgisayarh Beyin Tomografisi (BBT)/Manyetik Rezonans
Goriintilleme (MRG)

BBT norolojik bulgularda tani koymaya yarayan bir tani aracidir. BBT nin
yapildigi durumlar sunlardir; gecirilen ilk ndbet, nobet paterninde degisim, fokal
norolojik bulgu, kafa travmasi, kanser veya kan sulandirici ilag kullanim 6ykiisii varsa
yapilmalidir. Beyin tomografisi ¢ekilemeyen durumlarda, MRG yapilabilir.>®

MRG o6zellikle sunlarda énemlidir:

1. Anamnezde veya EEG’de herhangi bir sekilde fokal baslangici gosteren
hastalarda,
2. Ilk asamada yapilan tedaviye ragmen nébetleri halen devam eden hastalarda.*®

Yapisal lezyonlara (epileptojenik durumlarin) tan1 koymada MRG, BBT ye gore
daha yiiksek bir hassasiyete sahiptir. Beyin MRG ise ilk nobette yapilmasa da, epilepsi
hastalarinda tercih edilen bir tan1 aracidir.*

2.4.3. Pozitron Emisyon Tomografisi (PET) ve Single Photon Emission
Computed Tomography (SPECT)

Invazif olmayan goriintiileme yontemlerinden olan PET ve SPECT cerrahi

oncesi epilepsinin degerlendirilmesinde kullanilan 6nemli goriintiileme teknikleridir.
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Nobet esnasinda beyinin kan akisindaki fonksiyonel degisiklikleri gésteren giiglii
goriintiileme teknikleridir.>
2.5. Tedavi
Epilepsi tan1 konma olasiligi olan hastada ilk adim hastanin kesin olarak
epilepsisi olup olmadigmi belirlemektir.>® Epilepsi tedavisinde ndbet tipinin, epileptik
sendromun ve etyolojisinin dogru bir sekilde belirlenmesi 6nemlidir.>® Epilepsi
tedavisinin temel amact; nobetleri ortadan kaldirmak ya da sikligint miimkiin oldugunca
indirgemek, uzun siireli tedaviyle baglantili kontrendikasyonlardan kag¢inmak ve
epilepsi hastasinin normal psikososyal ve is adaptasyonu korumak ya da tekrardan
saglanmasina destek olmaktir.’’” Cocukluk donemin en sik goriilen siiregen nérolojik
hastaliklarindan birisi olan epilepsi tedavisinde giiniimiizde antiepileptik ila¢ tedavisi,
ketojenik diyet, cerrahi ve wvagal sinir sitiimiilasyonu kullanilan baslica tedavi
yontemleridir. 328
Antiepileptik Tla¢ (AEI) Tedavisi
Epilepsi tanist konulan bir bireyde antiepileptik ilag (AEI) tedavisine baglamadan
Once nobet tipi, epilepsi sendromu, bahsi gecen epilepsideki nobetlerin amaglanan dogal
seyri ve rekiirrens riskinin belirlenebilmesi birincil énem arzetmektedir.*? Genel
yonelim AEI tedavisinin ikinci epilepsi nobetinden sonra baglanmasi ydniindedir.
Gegirilen nobetlerin  epileptik ndbet oldugu kesinlestikten sonra ilag tedavisine
baslanilmas1 gerekmektedir.>®
AET’lerin ilk ndbetten sonra su durumlarda baslanmasi diisiiniilmelidir:
1. Hastada norolojik defisit mevcutsa
2. EEG sonucunda patolojik bulgular varsa
3. Hasta ve/veya ailesi nobetin tekrarlama riskini goze almak istemiyorsa

MRG’de yapisal lezyon varsa baslanmalidir.%°
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Iyi bir AEi’den hedeflenen ozellikler kontrendikasyonlarin olmamasi, oral
biyoyararlanimimn iyi olmasi, kolay lineer kinetige sahip olmasi, baska ilaglarla
etkilesime girmemesi, proteinlere az baglanmasi ya da hi¢ baglanamamasi, ilaci
metabolize eden sistemleri etkilememesi, giinde 1 veya en ¢ok 2 kere kullanilmas1 ve
fiyatinin diisiik olmasidir.® Tedaviye diisiik dozda tek bir AEI’le baslamasi, asamali
olarak artirilmasi gerekmektedir. AEI dozu, yan etkileri ve laboratuar sonuglar ile takip
edilerek nobetler kontrol altina alinincaya kadar artirilmalidir.*? Baslangic tedavisine
tek ila¢ tedavisi yaklasimi secilmis ve uygun dozu belirlenmis uygun ilacla yapilan
monoterapi hastalarin %60-90’1nda nobetleri kontrol altina alir ve politerapi hastada
gereksiz birgok risk yaratabilir. Monoterapinin basarisiz olmasina yol acan faktorler
hastanin tedaviye diizenli devam etmemesi, ila¢ alerjileri, biiyiik veya kiigiik ilerleyici
lezyonlar, parsiyel ndbetler ve tedavi dncesi ndbetlerin cok stk olmasidir.>®

Cerrahi tedavi

Epilepsi hastalarin ¢ogunda esas tedavi secenegi antiepileptik ilag tedavisi
olmasina ragmen, hastalarin nemli bir kismi cerahi tedaviye yanit verir.>® Epilepsili
hastalarin  %25-30’u ilaca karsi direngli epilepsi grubuna girmektedir.® Direncli
epilepsisi olan hastalarda, epilepsinin tipi, epileptojenik doku bozuklugun varligi, EEG
sonuglari, baska hastaliklar ve bircok segenek beraber degerlendirilerek epilepsi
cerrahisi diistiniilebilir. Epilepsi cerrahisi ile amag¢ ndbetleri durdurmak ve yasam
kalitesini arttirmaktir. Her zaman icin yarar/ zarar oran1 gdz oniine alinmalidir.*?

Vagal Sinir Stimiilasyonu (VNS)

Halk arasinda "pil" tedavisi olarak bilinen "Vagal Sinir stimiilasyonu" son
zamanlarda gelistirilen islevsel bir cerrahi yontemidir. Uygulanmasi basit bir yontem
olan ve diger cerrahi tedavilerde oldugu gibi nobeti kontrol altinda tutmak igin

kullanilir.52%2 Vagal Sinir Stimiilasyonu (VNS), ila¢ tedavisine direncli epilepsi
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hastalarinda kullanilan diger bir tedavi metodudur. Boyun boélgesindeki deri altina
yerlestirilen iki adet kablo ve jenerator araciligi ile belli sikliklarla beyine elektriksel
uyarilar génderilmesini saglayan bir yontemdir.%® VNS’ nin en yaygin yan etkileri ise ses
degisikleri, oksiiriik, dispne, ses kisiklig1, gogiis agrilari ve kas agrisidir.>®

Ketojenik diyet

Ketojenik diyet yiiksek oranda yag ve kiigiik miktarlarda karbonhidrat ve protein
icerir. Ketojenik diyetin tedavi edici etkisi beynin enerji kaynagi olarak glukozsuz
kaldig1 ve ana yakit olarak keton cisimlerine kaymasi gerektigi durumlarda gelisen
ketoz ile olusur.%® Ball ve arkadaslarmin 2010 yilinda yaptig1 bir calismada ketojenik
diyete baslayan ¢ocuklarin %10-15"inin tedaviden sonraki ilk yi1l nébetlerinin olmadigi
ve bu c¢ocuklarin %30’unda ketojenik diyetten vazgectikten sonra bile ndbetlerin
%90’dan daha fazla azaldigim ortaya koymuslardir.®* Ketojenik diyeti uygulayan
cocuklarda vitamin ve mineral yetersizlikleri ortaya ¢ikmaktadir. Bu sebeple diyet
esnasinda vitamin takviyesi gerekmektedir. Ketojenik diyetin yan etkileri ise; kabizlik,
kilo kayb, letarji, dislipidemi, bobrek tasi olusmasi, bilyiimede ve gelismede yavaslama
ve hastalarin yaklasik %10’ unda ise hipoproteinemi ve hemolitik anemi gibi bulgular
ortaya ¢ikar.*

2.6. Epilepside Hemsirelik Bakim

Epilepsi yediden yetmise herkeste goriilebilen yaygin norolojik bir durumdur.
Toplumun birden fazla kesimini etkiledigi ve hasta birey ve ailesini kapsadigi i¢in bir
halk saglig1 sorunudur. Epilepsi; her iki cinsiyette de 1irk ayrimi olmaksizin, hemen
hemen her ¢agda ortaya ¢ikabilen, uzun siireli tedavi, bakim ve izlem gerektiren ve
hayat standartlarin1 5nemli oranda etkileyen norolojik bir hastaliktir.®?

Ozellikle bu hastalikta devam eden ndbet tehtidi ve ndbet aninda kontroliinii

kaybetme deneyimi gibi etmenler nedeniyle siiregen hastaliklar arasinda epilepsi 6zel
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bir yer teskil etmektedir.!* Hemsire; hasta ve bakim vereni birlikte ele alirken bakim
verenin bakim vermeyle alakali bilgi ve tutumunu degerlendirmeli ve bakim verenin
yiiklendigi rolle ilgili olarak saglik durumunu devam ettirebilecegi bakim becerileri
gelistirmelidir.®® Bakimda hedef, hava yolu a¢ikligini saglamak, giivenlik 6nlemlerini
almak, ilaclar1 uygulamak, duygusal yonde destek saglamak ve ¢ocugun uzun zamanl
bakiminda aileye yardim etmektir. Cocugun gegirdigi her bir nobetin niteliklerini ve
ilaca tepkisini gozlemek ve kaydetmek hemsirenin yiikiimliiliigiidiir.54>1?

National Institue for Health and Clinical Excellence (Ingiltere Saglik ve Klinik
Miikemmellik Enstitiisit (NICE)) klavuzuna gore, epilepsi hemsiresinin epilepsi
yonetimindeki gérevi ndbeti kontrol altina almakla kalmayip, ¢ok yonlii bir aktivite
planlamasin1 gerektirmektedir. Epilepsi hemsiresi epilepsi hastasi olan cocuklarin
bakimini yiirliten ekibin 6nemli bir pargasidir. Hastalarin ndbetini azaltacak sekilde
yasam stilini diizenlenmesi tedavide ¢ok 6nemli bir role sahiptir. Epilepsi uzmanlarini
ve diger ekip lyelerini destekleyen epilepsi hemsiresi, ayn1 zamanda epilepsi alakali
kuruluglarla isbirligi saglar, aile ve gocuklara gereken bilgi ve egitimi vererek onlari
destekler.®

Epilepsili ¢ocugun bakiminda hemsirenin aile ile etkilesim iginde olmasi
bakimin en onemli parcasidir. Ebeveynlerin ¢ocugun durumunu, bakim metodlarini ve
bu olaymn cocuk ve aile lizerindeki olas1 etkilerini anlamalar1 6nemlidir. Baz1 aileler
ndbet sonras1 ¢cocuk yaralanmigsa ya da nobet genetik bir yatkinliktan kaynaklaniyorsa
kendilerini suglu hissedebilirler. Bu durumda hemsire, ailenin duygu ve diisiincelerini
ifade etmesine miisaade etmelidir. Birinci agsamada ¢ocuga ve ebeveynlere ndbetin
fizyolojisini anlayabilecekleri sekilde izah etmelidir. Kiiciikk ¢ocuklarin anlamalarini

kolaylastirmak igin orneklerle ve somut sekilde basit aciklamalar yapilmalidir.®’
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Hemsire, nobetin tipinin ve yaygmliginin yani sira, ¢ocugun yasini ve gelisimsel
ihtiyaclarini da dikkate almalidir.*?

Cocuklarin hastaligi benimseme sekli gelisim donemlerine gore farklilik arz
etmektedir. Hemsireler ¢ocuklara egitim verirken ¢ocugun gelisim niteliklerini dikkate
almak zorundadir.®® Bu dogrultuda, hasta ve ailesinin egitim siirecinde hastalarla daima
iletisim icerisinde olan hemsirelerin epilepsi hakkinda yeterli diizeyde bilgiye sahip
olmasi, yanls girisimlerin ve travmalarin dnlenmesi agisindan énemlidir.%®

2.7. Epilepsili Cocuklarin Ebeveynlerinde Bakim Yiikii

Gilinlimiizde tip alanindaki gelismelere bagli olarak sag kalim siiresinin uzamasi,
siiregen hastaliklarin artmasi ve yasam siiresinin uzamasi gibi sebeplere bagli olarak
bakima ihtiyact olan kisi sayist artmis ve bakim veren terimi 6nem kazanmistir. Buna
gore bakim veren kavrami, gesitli sebeplere bagl olarak giinliik yasam faaliyetlerini
yerine getiremeyen hasta bireyin bakimimn iistlenen kisiyi ifade eder.!” Kiiciik bir ¢ocuga
aile fertleri tarafindan bakim verme normal gelisimin bir parcasidir. Ancak bu rol
cocukta islevsel kisithliklar ve uzun zaman alan bir bagimlilik mevcut ise, tamamen
farkl1 bir anlama gelebilir.?

Bakim verme, siradan bir duygusal veya davranigsal tepki degildir. Bakim
biitiiniiyle eylem sekli ve varolus yolu olarak goriilmiis ve 1984’te Roach, bakim
vermeyi; i¢inde yonetsel, duygusal, biligsel becerileri barindiran insan davranisi olarak
tammlamistir.© Devamli hasta bireye bakma durumu, kisilerin psikolojik hallerinin
yaninda, sosyal hayatlarini, maddi durumlarint ve sagliklarini da etkilemektedir.
Hastanin bakimu ile ilgilenen kisinin yasadigi sikinti, tiziinti, isteksizlik, depresif ruh
hali ve diger insanlarla iletisime gegememe gibi durumlara yol agar.?

Herhangi bir bakim vericinin, yasli, siiregen hastaligi veya yetersizligi olan

kisiye bakim verdigi slire zarfinda, bakim vericinin giicliik yasamasi, kendini baski
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altinda hissetmesi ya da yiik altina girmesi bakim verme yiikii olarak tamimlanir.”

Literatiirde bakim verenin yiikii 2 sekilde belirtilmistir. Bunlar nesnel ve 6znel yiiktiir.
Nesnel yiik, ailenin yasantisinda bakim verilen hastanin hastaligi, faaliyetlerindeki
kisitliliklar, bakim verme igin sarf edilen zaman ve finansal kaynaklar1 olusturur. Oznel
yiik ise duygusal durum (anksiyete, utang, sucluluk), fiziksel durum, finansal ve ¢alisma
alanlarinda meydana gelen gerginligi ifade eder.?!

Aile fertleri, kronik hastaligin tiiriine ve etki derecesine bagli olarak ¢ocugun
bakimindan 24 saat sorumludur. Bu hal, aile iiyelerinin bakim yiikiinii artirmakta ve
sikic1 hale getirebilmektedir.”> Cocugun bakiminmn iistesinden gelmeye calisan aile
fertleri bedensel ve ruhsal sorunlar yasayabilirler. Aile fertlerinde caresizlik, hayal
kiriklig1 ve depresyon ortaya ¢ikabilir. Aile igin siiregen hastaligi kabul etmek ve kronik
hastaliktan 6nce sahip olduklarin1 degistirmek mecburiyetinde kalmak biiyiik
problemler meydana getirebilir. Bakim alan ¢ocugun ihtiyaglarmin arttigi zamanlar,
ebeveynlerin de duygusal gereksinimlerinin arttig1 kritik zamanlardir.®> Ote yandan
ebeveynlerde c¢ocuktaki kronik hastalikliktan dolayir genellikle fiziksel yorgunluk ve
uykusuzluk goriilmektedir.”

Cocugun islevsel durumu iyi olmadiginda ve asir1 bir bakima ihtiyag
duydugunda ailenin yiikii artar ve bakim verici gorevinde zorlanma baglar. Genel
itibariyle, gocugun temel bakim sorumlulugunu anne yiiklenir, en fazla bakim yiikii riski
altinda olan ve bakim verici roliinde zorluklar yasayan guruptur.”? Ozdemir ve
arkadaglarinin 2009’da yaptig1 ¢alismada, anneler hastalik boyunca g¢ocugun bakimina
daha etkin katilmakta, c¢alisan anneler islerini birakmak zorunda kalmaktadirlar.
Yetersizligi olan ¢ocuga sahip anneler kendilerine yeteri kadar zaman ayiramadiklari

gibi herhangi bir hastaligi olmayan ¢ocuklarinin bakimin1 da ithmal etmekte, giindelik
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islerini yerine getirememekte ve toplumsal aktivitelere katilamamaktadir. Yasanan bu
durumlar annelerin bakim yiikiinii artirmaktadir.™®

Pinto ve arkadaslar1 tarafindan Brezilya’da yetiskin KOAH’l1 hastalarin bakim
vericileri lizerine yaptiklar1 ¢alismada bakim vericilerin biiyiik kismin1 kadinlarin
olusturdugunu, genellikle hastayla beraber yasadiklarini ve bunlarin biiyiik kisminin
hastanin esi veya ¢ocugu oldugu belirtmistir.”* Coskun’un 2013 yilinda Erzurum’da
fiziksel engelli ¢ocuga sahip ebeveynler lizerinde yaptigi bir calismada bakim
vericilerin %54.4 niin kadinlar oldugu bulmustur.” Yilmaz’m 2016 yilinda istanbul’da
kolon kanserli hasta yakinlar1 iizerinde yaptigi bir calismada ise bakim vericilerin
%66.9’{in kadin oldugunu saptamustir.’®

Bakim veren bireylerin etkisi altinda kaldiklar1 bakim verme yiikii disinda, bu
bireylerin genellikle kendi aile {iyesinden bir bireye bakiyor olmasi, sorumluluklarini
iistlenmesi, hasta-bakim verici arasindaki psikolojik yiikiin fazla olmasi, bakim
vericinin kendi saglik sorunlari, yeteri kadar sosyal destek alamamasi, bos zaman ve
sosyal faaliyetlerdeki kisitlilik gibi faktorler bu bireylerde depresyon ve endise diizeyini
arttiran faktorlerdir. Depresyon, umutsuzluk ve endise ise bakim vericinin hayat
standartlarin1 olumsuz etkileyen ve dolayli olarak hastaya verilen bakimin da olumsuz
yonde etkilenmesine yol agan problemlerdir.”":"8

2.8. Epilepsili Cocuklarin Ebeveynlerinde Umutsuzluk

Umut, bireyin yasam sevincini arttiran, cesaretini yiikselten ve hastaliklara karsi
miicadele stirelerinde bile kisinin caresizlige diismesini engelleyen, miicadele i¢in onu
tetikleyen bir duygudur.” Tiirk Dil Kurumun (TDK) yayimladig: giincel tiirkge sozliikte
‘ummaktan dogan giiven duygusu’ olarak ifade edilen ve gelecegi hakkinda olumlu
beklenti i¢cinde olma hissini veren umut, insana gelecekte karsisina ¢ikabilecegi olumsuz

durumlarin {istesinden gelme hissini vererek insan psikolojisini olumlu etkiler.&
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Bireyin iginde barindirdigi motivasyonu cesaretlendirir ve hastalik aninda
bireyde var olan c¢aresizlik karamsarlik, duygularini onler. Ayrica bireylerin
hayatlarindaki arzu ettikleri hedeflere erisme giicline inanmalar1 umutlu olmalariyla
mimkiindiir. Diger bir deyisle insan yasami i¢in 6nemlilik arz eden umut, asir1 stres
anlarinda fiziksel ve ruhsal iyilik halini gelistirir ve stresle bas etmede, yasam
standartlarmi yiikseltmede hayati bir 6neme sahiptir.81:82

Umutsuzluk ise, bireyin psikolojisini olumsuz etkileyen, bireyi depresyon ve
intihar gibi ruhsal problemlere iten ve bu duygular karsisinda ortaya ¢ikan klinik bir
tablodur.®’ Umutsuzluk ayrica motivasyon kaybi oldugu kadar gelecege ydnelik negatif
hisler ve beklentiler ile de karakterizedir. Depresif belirtilerin asil 6gelerinden biri ve
intihar egiliminin de belirleyicisi olan umutsuzluk, gelecege karsi olumsuz beklenti
icinde olma anlamma gelir.2® Hemsirelik Tamilar1 El Kitabin’in yazari Carpenito-
Moyet’in ifade ettigi gibi umutsuzluk; problemlere ¢6ziim iiretmek ya da belirlenen
neticeye varmak i¢in bireysel segenegin ya da alternatifin olmadigini diisiinen, kendi
adina hedefleri meydana getirmek icin enerjisini bireysel olarak harekete geciremeyen
bir bireyde mevcut olan &znel bir emosyonel durumdur.8*

1986 yilinda hemsirelik tanisi olarak onaylanmig olan umutsuzluk Kuzey
Amerika Hemsirelik Tanilar Birligi (NANDA) tarafindan “kisinin smirli ya da hig
alternatif goremedi8i veya kisisel segenekler bulamadigi ve kendi yarari i¢in sarf
edemedigi bir durumdur” seklinde ifade edilmistir. Umutsuzluk hakkinda ifade edilen
en belirgin 6zelikler konusmada azalma, pasiflik, etkililikte azalma, toplumsal ¢evreden
uzaklagsma, yasam sevingin azalmasi, istek ve hayal etme kabiliyetinde azalma gibi
umutsuzluk iceren ifadelerdir.?% Bu ifadelerden yola ¢ikarak umutsuzluk, bireyin

iyilik halinden yoksun kaldigi, isteksizligini ve amagsizligini igine almakla beraber
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yasam eylemlerin olumlu olmayacak sekilde benimsendigi negatif bilissel bir olgudur.
Umutsuzluk, iginde bulunan anim ve gelecek zamanin olumsuz bigimde goriilmesidir.®®

Epilepsinin, hasta birey disinda ailesi ve yasamu tizerinde de negatif etkileri
mevcuttur. Cocuklarina epilepsi tanisi konulmasimi kabul etmek aileler i¢in oldukga
giictiir. Epilepsi, hastanin ailesi lizerinde 6nemli diizeyde psikolojik stres meydana
getirmektedir.8%8” Epilepsili hastalarin ailelerinde; epilepsinin gidisat1, epilepsinin
gizemli dogasi, antikonviilsan ilaglarin kontrendikasyonlari, hastalarinin beyin iglevlerin
bozulmasiyla alakali gelecek hayatlarin etkilenmesi (evlilik, Kkariyer, is vb.) gibi
durumlar psikolojik stres ve yiike sebep olur.®

Bjorquist ve arkadaslarinin Fransa’da 2016 yilinda serebral palsili cocuga sahip
ebeveynler lizerinde yaptiklar: nitel ¢alismaya gore ebeveynlerde umutsuzluk yaratan
durumlar arasinda, ebeveynlerin cocuga yonelik kaygilari, cocugun gelecegi hakkindaki
endiseleri ve destek ihtiyaglar1 gdsterilmistir.?® Ayni zamanda yeteneklerde islevsel
bozulmalar, sosyo-ekonomik diizeyin diisiik olmasi, egitim diizeyin azalmasi, anne ve
babalarin bosanmasi, sorunlara ¢6ziim iiretememe, vaktinde karsilamayan ihtiyaglar ya
da kaynaklara erismede yetersizlik, kendine giivenmeme, tedaviye yonelik yasanan
problemler, tedavilerin belirsizligi ya da uzun zaman almasi ve uzun siire devam eden
stres gibi durumlar umutsuzluga sebep olan faktérler olarak gosterilebilir,8584

Ansari ve arkadaglar1 2016 yilinda Hindistan’da ndrogelisimsel yetesizligi olan
cocuklara sahip ebeveynler {izerinde yaptiklar1 bir c¢alismada ebeveynlerin
cocuklarindan dolay1 sosyal olarak damgalandiklar1 ve dislandiklari; damgalanma ile
bas edemedikleri icin anksiyete yasadiklar saptanmistir.®

Karadag’in 2009 yilinda Gaziantep’te engelli ¢ocuga sahip anneler iizerinde

yaptig1 bir ¢caligmada annelerin yaklasik %76‘smin ¢ocugun gelecegine yonelik endise
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duydugunu ve egitim seviyesi diisiik annelerin daha fazla umutsuzluk yasadiklari tespit

edilmistir.?®
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3. MATERYAL VE METOD

3.1. Arastirmanin Tipi

Bu c¢alisma tanimlayici nitelikte yapilmastir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirma Mayis 2017 ile Temmuz 2018 tarihleri arasinda Saglik Bilimleri
Universitesi (SBU) Van Egitim ve Arastirma Hastanesi cocuk néroloji ve genel ¢ocuk
polikliniklerinde yiiriitiilmistiir. Bu poliklinikler hafta i¢i mesai saatlerinde hizmet
vermektedir. Poliklinikte 2 tane ¢ocuk noroloji uzmani, 28 tane ¢ocuk sagligi ve
hastaliklar1 doktoru ve tiim c¢ocuk polikliniklerinde calisan ¢ok sayida hemsire
bulunmaktadir.

3.3. Arastirma Evreni ve Orneklemi

Arastirma evrenini, SBU Van Egitim ve Arastirma Hastanesi cocuk nérololji
poliklinigine bagvuran ve en az 6 ay Oncesinden epilepsi tanist konan ¢ocuga sahip
ebeveynler olusturmustur. Ilgili klinikte son 6 ayda 346 g¢ocuga epilepsi tanisi
konulmustur. Fakat bu sayr sadece Van’da yasayanlar1 kapsamamaktadir. Ayrica
hastane kayitlarinda Van ilinde yasayan epilepsili ¢ocuklarin tamamini kapsayan bir
sayl bulunmamaktadir. Sonu¢ olarak bu calismada; evrenin tamami bilinmemektedir.
Bu nedenle c¢alismada evreni belli olmayan durumlar igin Orneklem formiilii
kullanilarak 6rneklem hesabi yapilmistir. Bu formiile gore;

n = t2.p.q/d?

n = Ornekleme alinacak birey sayst,

p = Incelenen olaym goriiliis siklig1

q = Incelenen olayin gériilmeyis sikligi (1-p)

t = Belli bir serbestlik derecesinde ve saptanan yanilma diizeyinde t tablosunda

bulunan teorik deger,
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d = Olayin goriiliis sikligina gore yapilmak istenen + sapma, olarak
simgelenmistir.*
(1.96%)*0.5*0.5/0.05> = 384 birey c¢alismaya dahil edilmesi gerektigi
hesaplanmustir.
3.3.1. Arastirmaya Alinma Kriterleri
e Enaz 6 ay 6ncesinden epilepsi tanis1 almis ¢ocuga sahip olma,
e {letisim kurma becerisinde sorun olmama,
e 18 yas ve lizeri epilepsili cocuga bakim veren aile tiyesi olma ve
e GoOniillii olarak arastirmay1 kabul edenler ¢calisma kapsamina alinmistir.
3.4. Veri Toplama Araglari
Calismada; hem katilimcilarin hemde epilepsili ¢ocugun tanitici 6zeliklerini
iceren Sosyo-demografik Veri Formu, Zarit Bakim Yiikii Olgegi ve Beck Umutsuzluk
Olgegi olmak iizere {i¢ adet veri toplama materyali kullanilmustir.
3.4.1. Sosyodemografik Veri Formu
Bireylerin sosyo-demografik ve hastaliklar ile ilgili 6zelliklerini sorgulayan,
aragtirmacilar tarafindan literatiir dogrultusunda olusturulan °2°1%8  katilimeilarin
ozeliklerini igeren toplam 15 soru ve ¢ocugun ozeliklerini i¢eren toplam 8 soruluk bir
formdur (Ek-2).
3.4.2. Zarit Bakim Yiikii Ol¢egi - ZBYO
1980 yilinda Zarit, ve arkadaslar: tarafindan gelistirilmis bir dlcektir.”” Bakima
ihtiyact olan birey ile bakim verenlerin yasamis olduklari problemleri incelemek
amaciyla kullanilan Slgek, bakim veren birey ya da arastirmaci tarafindan sorularak
doldurulabilen ve bakim vermenin kisinin yasamina olan etkisini belirleyen 22 ifadeden
olusan bir 6l¢ektir. Likert tipi olan 6lgek; asla, nadiren, bazen, oldukca sik yada hemen

her zaman tarzinda 0°dan 4’e kadar degismektedir. Olcekten alinabilecek en diisiik puan
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0, en yiiksek puan ise 88’dir. Toplam puani 88-61 ciddi yiik, 60-41 orta ciddi, 40-21
hafif orta, 21“den daha az olanlar az ya da yiikk yok olarak degerlendirilir, 6l¢ek
puaninin yiiksek olmasi yasanan sikintinin fazla oldugunu gostermektedir.'® Zarit bakim
yiikii 6lceginin gecerlilik ¢alismasi 2006 yilinda Inci tarafindan yapilmustir. Olgegin
0.87 ile 0.94 arasinda degisen i¢ tutarlilik katsayisi, 0.90 test-tekrar test giivenirligi
bulunmustur.®® Bu ¢alismada cronbach alfa katsayis1 0.71dir (Ek-3).

3.4.3. Beck Umutsuzluk Ol¢egi - BUO

Olgek 1974 yilinda Beck ve arkadaslari tarafindan gelistirilen ve kisinin gelecek
hakkindaki karamsarligim 6lgmek amaciyla gelistirilmistir.®> BUO, 20 ifadeden olusan
kendini  degerlendirme  tiri  bir  Olgektir.  Sorular  evet-hayir  seklinde
cevaplandirilmaktadir. Bu 6l¢ek okuryazar olanlara, ¢ocuklara, genclere ve yetiskinlere
uygulanabilir. Olgegin 0 — 20 arasinda degisen bir puan aralign mevcuttur. Cevap
anahtar1 ile eslesen her yanit 1, eslesmeyen her yanit ise O puan almaktadir. Bu
ifadelerden 11 evet ve 9 hayir yanit anahtar1 mevcuttur.

2,4,7,911, 12, 14,16, 17, 18, 20. maddelere verilen cevap evet ise 1 puan, 1, 3,
5, 6, 8, 10, 13, 15 ve 19. maddelere verilen cevaplar hayir ise 1 puan verilmektedir.
Bunlarin disinda verilen cevaplara ise “0” puan verilmektedir. Elde edilen puanlar
arttikca kisinin umutsuzluk diizeyinin de arttig1 kabul edilmektedir.®® Bilissel terapi
arastirmacilar1 BUO’de elde edilen puanlarin sdyle yorumlanabilecegini gdstermektedir.
0-3 aras1 normal, 4-8 hafif, 9-14 orta ve 15 ve yukarisi puan ise yogun seviyede
umutsuzlugu belirtmektedir.®*

Ulkemizde ise dlgegin Tiirkce’ye uyarlama ¢alismalari Seber (1991) ve Durak
(1994) tarafinda yapilmistir. Seber ve arkadaslari 6lgegin Cronbach alfasini 0.86, dort

hafta siireli test- tekrar test giivenirligi ise 0.74, Durak ve arkadaslari ise Cronbach
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alfasmni 0.85 test- tekrar test giivenirligi ise 0.67 bulmustur.®*°* Bu calismada cronbach
alfa katsayis1 0.60°dir (Ek-4).

3.5. Verilerin Toplanmasi

Verilerin toplanmasi Ekim 2017 ile Ocak 2018 tarihlerinde ¢ocuk ndroloji ve
genel ¢ocuk polikliniklerinde, pediatrik norolog araciligi ile tarafima yonlendirilen
ebeveynlerle yiiz yiize gorlisme ve anket uygulamasi ile 15- 30 dakika gibi bir siirede
elde edilmistir.

3.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin analizi SPSS 18 paket programi ile yapilmistir. Verilerin normal
dagilip dagilmadigini belirlemek icin histogram tablosu kulanilmistir. Verilerin
degerlendirilmesinde, say1, ylizdelik, min-max degerler ve ortalamalarin incelenmesinin
yant sira, ikili gruplarin istatistiksel analizinde bagimsiz gruplarda t testi, ikiden fazla
gruplarin analizinde ise tek yonlii varyans analizi ve bazi siirekli veriler ile 6lgek
puanlart arasindaki iliskiyi belirlemek icin pearson kolerasyon analizi kullanilmistir.
Tek yonlii varyans analizinde anlamli ¢ikan durumlarda farkin hangi gruptan
kaynaklandigin1 belirlemek i¢in ileri analizler yapilmistir. Anlamlilhik diizeyi p<0.05
kabul edilmistir.

3.7. Arastirmanin Degiskenleri

Calismanmin bagimh degiskenleri: Bakim yiikii ve Umutsuzluk diizeyi.

Calismanmin bagimsiz degiskenleri: Ebeveynlerin ise yasi, cinsiyeti, akrabalik
durumu, medeni durumu, yasadigi yer, egitim diizeyi, ¢alisma durumu, aylik geliri, aile
tipi, bakim verme stiresi, diger aile iiyelerinde yardim almasi, giinde kac saat bakim
verdigi, epilepsi ve bakimi hakkinda egitim alma durumu, evde bakima muhta¢ baska

kisi varlig1 ve herhangi bir dernege iiye olma durumudur. Cocugun yasi, cinsiyeti,
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egitim durumu, saglik glivencesi, calisma durumu, tan1 siiresi, hastaneye yatis sayisi ve
baska kronik hastalik bulunma durumudur.

3.8. Arastirmanin Etik Yonii

Calismada Atatiirk Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi etik kurul komitesinden
etik kurul izni (Ek-5), calismanin yapilacagi, SBU Van Egitim ve Arastirma
Hastanesinden yazili izni alimmistir (EK-6). Ayrica, ebeveynlere ¢alismada elde edilen
sonuglarin hangi amagclarla kullanilacagini ifade ettikten sonra biitiin katilimcilardan
sozIli onam almmigtir (Bilgilendirilmis Olur Formu (EK-7) ve istedikleri anda
calismadan ayrilabilecekleri bildirilmistir. Calismada Helsinki Deklerasyonuna uygun
davranilmastir.

3.9. Arastirmanin Giicliikleri ve Simirhiiklar:

Bu ¢alisma sadece SBU Van Egitim ve Arastirma Hastanesinde Cocuk Néroloji

Polikliniginde ve Cocuk Polikliniginde yiiriitiiliimiis olmasi sinirhilik olarak kabul

edilebilir.
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4. BULGULAR

Katilimcilarin demografik 6zellikleri Tablo 4.1 de sunulmustur.

Tablo 4.1. Katilimcilarm Tanitic1 Ozeliklerinin Dagilimi1 (n=384)

Tamtic1 Ozellikler n %
Cinsiyet Kadin 257 66.9
Erkek 127 33.1
. Bekar 26 6.8
Medeni Durum Evli 358 93.2
Annesi 247 64.3
Akrabalik Durumu Babasi 114 29.7
Kardes 23 6.0
Koy 96 25.0
Yasanan Yer Iice 128 333
il 160 41.7
Okuryazar degil 85 22.1
Ilkokul 136 35.4
Egitim Diizeyi Ortaokul 78 20.3
Lise 67 17.4
Universite ve iizeri 18 4.7
Ev hanimi 210 54.7
Calisma Durumu Calismiyor 102 26.5
Calisiyor 72 18.8
Gelir giderden fazla 26 6.8
Aylik Gelir Gelir gidere esit 103 26.8
Gelir giderden az 255 66.4
o Cekirdek aile 297 77.3
Aile Tipi Genis aile 87 227
Hayir 168 43.8
Diger Aile Uyelerinden Es 142 36.9
Yardim Alma Cocuklar 29 7.6
Kaynana 22 5.7
Anne ve baba 23 6.0
Hayir 230 60.0
Saglik personeli 46 12.0
Epilepsi ve Bakimi Gazete /dergi 9 2.3
Hakkinda Egitim Alma Internet 67 17.4
Komsu /akraba 13 3.4
Diger 19 4.9
Ailede Bakima Evet 46 12.0
Gereksinim Olan Bagka
Kisi Varligt Hay1r 338 88.0
Hastallk've Yasadiginiz Evet 1 0.3
Siiregle Ilgili Herhangi Bir
Dernege Uye Olma Hayrr 383 99.7
n Min- Max Ort. SS.
Yas 384 18-57 34.35 7.62
Bakim Verme 6 ay-18 4.70 4.13
R 384
Siiresi(y1l)
Bir Giinde Bakim 384 1 saat ile 24 saat 8.27 6.39

Verme Siiresi
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Katilimcilarin %66.9’unun kadin, bireylerin %93.2’si evli, %64.4 {iniin epilepsili
cocugun annesi ve %41.7°sinin il merkezinde yasadigi saptanmistir. Epilepsili gocuga
sahip ebeveynlerin %35.4’ii ilkokul mezunu oldugu, %54.7°si ev hanimi oldugu ve
%66.4’1iniin geliri giderinden az oldugu saptanmistir. Katilimcilarin %77.3°1 ¢ekirdek
ailede yasadig1 ve %43.8’1 bakim verirken herhangi bir aile liyesinde yardim almadig:
belirlenmigtir. Katilimcilarin %60°nin epilepsi ve bakim hakkinda herhangi bir egitim
almadigi, %99.7°sinin herhangi bir dernege iiye olmadigi ve %12’sininde evde bakima
muhta¢ olan baska bireyin oldugu saptanmistir. Ayrica katilimcilarin yas ortalamasi
34.35+£7.62, bakim verdigi siire (y1l) ortalamasi 4.69+4.13 ve bir giinde bakima ayirdigi

zaman ortalamasi 8.2746.39 oldugu saptanmistir (Tablo 4.1.).

Tablo 4.2. Cocuklara Ait Tanitic1 Ozelliklerin Dagilimi (n=384)

Tanitict Ozellikler n %

Cinsiyet Kiz 166 43.2
Erkek 218 56.8
- r . Yok 70 18.2
Saglik Giivencesi Var 314 818
Okuryazar degil 194 50.5
Egitim Diizeyi Tlkokul 81 21.1
Ortaokul 84 21.9

Lise 25 6.5
Calismiyor 381 99.2

Calisma Durumu Calistyor 3 08
. Yok 291 75.8
Baska Kronik Hastalik Var 93 24.9

n Min-Max Ort. SS.
Yasg 384 9 ay- 18 yas 9.08 4,74
Tam Siiresi 384 6 ay-18 yil 451 3.85
384 0-9 2.32 3.09

Hastaneye Yatis Sayisi

Tablo 4.2°de goriildiigii gibi epilepsili ¢ocuklarin %56.8°1 erkek, %81.8’nin
saglik giivencesi oldugu, %50.5’inin okuryazar olmadigi, %99.2’sinin herhangi bir iste
calismadigt ve %?24.2°sinin ek bir kronik hastalifi oldugu saptanmistir. Ayrica
cocuklarin yas ortalamalar1 9.08+4.74 yil, tani siireleri ortalamasi 4.51£3.85 yil ve

hastaneye yatig sayilarin ortalamasi 2.32+3.09 oldugu saptanmustir.
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Tablo 4.3. Zarit Bakim Yiikii ve Beck Umutsuzluk Olceklerinden Alman Puanlarm

Dagilimi (n=384)

n Min. Max. SS.
Zarit Bakim Yiiki 384 0 88 9.63
Toplam Puani
Beck Umutsuzluk Olgegi 384 0 20 4.43

Toplam Puani

Tablo 4.3°de ebeveynlerin Zarit bakim yiikii puan ortalamasimin orta diizeyde

oldugu (40+9.63) ve Beck umutsuzluk puan ortalamasininda hafif diizeyde oldugu

(7.974+4.43) saptanmustir.

Tablo 4.4. Ailelerin Tanitict

Karsilastirilmasi (n=384)

Ozelliklerine Gore ZBY Puan Ortalamalarinin

Tanitic1 Oellikler n Ort. ve SS. Onemlilik
Cinsivet Kadin 257 41.70+9.20 t=5.071
y Erkek 127 36.50+0.62 p=0.000
Medeni Durum Bekar 26 36.92+10.27 t=-1.693
Evli 358 40.22+9.56 p=0.091
Annesi 247 41.63+9.13
! - F=10.339
Akrabalik Durumu Babasi 114 37.08+9.79 p=0.000
Kardes 23 37.00+10.37 '
K& 96 39.13+9.31
e = F=0.520
Yasanan Yer Ilge 128 40.3049.62 p=0.595
il 160 40.28+9.86 '
Okuryazar degil 85 40.25+7.92
Tlkokul 136 40.99+10.61 F=3.710
Egitim Diizeyi Ortaokul 78 40.65+8.63 0=0.006
Lise 67 39.02+9.79 '
Universite ve tizeri 18 32.16+9.90
Ev hanimi 210 42.25+8.99
F=15.984
Calisma Durumu Caligmiyor 102 38.58+9.97 p=0.000
Calisiyor 72 35.45+10.16 '
Gelir giderden fazla 26 33.1548.17
. .. . F=12.821
Aylik Gelir Gelir gidere esit 103 37.9649.43 0=0.000
Gelir giderden az 255 41.52+9.42 '
. . Cekirdek aile 297 39.75+9.70 t=0.930
Aile Tipi . -
Genis aile 87 40.85+9.42 p=0.353
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Tablo 4.4. (Devami)

Tanitic1 Oellikler n Ort. ve SS. Onemlilik
Diger Aile Hayir 168 39.79+7.95
Uyelerinden Yardim Es 142 40.24+10.21 _
F=1.797
Alma Cocuklar 29 39.00+13.42 p=0.129
Kaynana 20 44.40+8.89
Anne ve baba 23 37.13+10.31
Hayir 230 40.56+9.52
Saglik personeli 46 40.58+9.53
Epilepsi ve Bakimi Gazete /dergi 9 35.66+10.27 F=2.726
Hakkinda Egitim Alma  [nternet 67 38.35+9.95 p=0.020
Komsu /akraba 13 45.23+9.42
Diger 19 36.05+7.98
Ailede Bakima Evet 46 43.8049.12 t=-2 877
Gereksinimi Olan A
Baska Kisi Varlig Hayir 338 39.53+9.60 p=0.004

(t=Bagimsiz gruplarda t Testi, F = Tek Y6nlii Varyans Analiz Testi)

Tablo 4.4’de goriildiigi gibi epilepsili ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin medeni
durumu, yasanan yer, aile tipi ve diger aile iiyelerinden yardim alma durumuna gore
bakim yiikii puan ortalamalari farki istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0.05)

Epilepsili ¢cocuga bakim veren ebeveynlerin cinsiyet, akrabalik durumu, egitim
diizeyi, ¢alisma durumu, aylik gelir, epilepsi ve bakimi hakkinda egitim alma ve ailede
bakima gereksinim olan baska kisi varligina gore yapilan analizde bakim yiikii puan
ortalamalari arasindaki farki istatistiksel olarak anlamlidir (p<0.05) (Tablo 4.4).

Epilepsili ¢ocuga bakim veren kadinlarin ve ailede bakima bagka gereksinimi
olanlarin bakim yiikii puan ortalamalari daha yiiksektir (Tablo 4.4).

Istatistiksel olarak anlamli ¢ikan ve ikiden fazla gruplar arasindaki farkin hangi
gruptan kaynaklandigimni saptamak igin yapilan ileri analizde; annelerin bakim yiikii
puan ortalamasinin baba ve kardesten yiiksek, tiniversite ve tizeri egitim alanlarin bakim
yiikii puan ortalamasinin diger tiim egitim seviyelerinden diislik, calisan bireylerin
bakim yiikii puan ortalamasinin, ¢alismayan ve ev hanimi olanlardan daha diisiik, geliri
giderinden az olarak ifade eden katilimcilarin bakim yiikii puan ortalamasi, geliri
giderine esit ve fazla olarak ifade eden katilimcilara gore daha yiiksek ve komsu ve

akrabadan bilgi alanlarin bakim yiikii puan ortalamasinin, bilgi almayanlardan, gazete
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ve dergiden bilgi alanlardan, internet ve diger hastalardan bilgi alanlardan daha yiiksek

oldugu saptanmistir.

Tablo 4.5. Cocuklarin Tanitict Ozelliklerine Gére Ebeveynlerin ZBYO Puan
Ortalamalariin Karsilagtirilmasi (n=384)

Tanrtic1 Ozellikler n Ort. ve SS. Onemlilik
Cinsivet Kiz 166 40.56+9.33 t=0.985
Insli
Y Erkek 218 39.58+9.86 P=0.325
. . Yok 70 41.58+9.14 t=1.520
Saglik Giivencesi _
Var 314 39.65+9.72 p=0.129
Okuryazar degil 194 43.6249.07
Egitim Diizeyi Ikokul 81 37.83+8.22 Ff23'495
Ortaokul 84 35.70+9.22 p=0.000
Lise 25 33.40+8.25
) Yok 291 37.63+8.68 t=-9.472
Bagka Kronik Hastalik _
Var 93 47.43+8.65 p=0.000

(t=Bagimsiz Gruplarda t Testi, F = Tek Yonlii Varyans Analizi Testi)

Tablo 4.5’de goriildiigii gibi epilepsili ¢ocuklarda cinsiyet ve saglik giivencesine
gore ebeveynlerin bakim yiikii puan ortalamasi farki istatistiksel olarak anlamsizdir
(p>0.05) (Tablo 4.5).

Epilepsili cocuklarin egitim diizeyi ve bagka kronik hastalik olma durumuna gore
ebeveynlerin bakim yiikii puan ortalama fark: istatistiksel olarak anlamlidir (p<0.05)
(Tablo 4.5). Bagka kronik hastaligi olanlarin bakim yiikii puan ortalamasi daha
yiiksektir.

Cocuklarin egitim diizeyine gore farkin hangi gruptan kaynaklandigini
belirlemek icin yapilan ileri analizde; okuryazar olmayanlarin puanlarinin, diger tiim

egitim seviyelerinden yiiksek oldugu saptanmastir.
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Tablo 4.6. Ebeveynlerin Tanitict Ozelliklerine Goére BUO Puan Ortalamalarinin
Karsilastirilmasi (n=384)

Tanitic1 Ozellikler n Ort. ve SS. Onemlilik
Cinsivet Kadin 257 8.06+4.49 t=0.571
Y Erkek 127 7.78+4.31 p=0.568
. Bekar 26 6.00+3.34 t=-2.343
Medeni Durum . _
Evli 358 8.11+4.47 p=0.020
Annesi 247 8.06+4.51
F=3.447
Akrabalik Durumu Babasi 114 8.23+4.31 p=0.033
Kardes 23 5.06+3.56 '
Koy 96 9.80+4.00
. F=13.410
Yasanan Yer Ilge 128 7.89+4.30 -
. p=0.000
1 160 6.93+4.45
Okuryazar degil 85 9.96+4.26
Ikokul 136 8.68+4.14 _
Egitim Diizeyi Ortaokul 78 8.07+4.42 5;5%357
Lise 67 5.10+3.12 '
Universite ve iizeri 18 3.38+3.41
Ev hanimi 210 8.59+4.41
F=15.145
Calisma Durumu Calismiyor 102 8.45+4.16 0=0.000
Calistyor 72 5.47+4.01 '
Gelir giderden fazla 26 4.38+3.26
. L. ] F=22.623
Ayhk Gelir Gelir gidere esit 103 6.48+4.27 p=0.000
Gelir giderden az 255 8.93+4.25 '
kirdek ail 297 7.71+4.43 =
Aile Tipi Gelardek aile = t=-2.112
Genis aile 87 8.85+4.35 p=0.035
Hay1r 168 7.13+3.72
Diger Aile Es 142 8.37+4.65 F=9.576
Uyelerinden Yardim Cocuklar 29 10.86+5.15 p=0'000
Alma Kaynana 20 10.63+4.61 '
Anne ve baba 23 5.39 +3.58
Hayir 230 9.25+4.18
Saglik personeli 46 6.73 +4.26
Epilepsi ve Bakimi Gazete /dergi 9 3.4442.35 F=16.164
Hakkinda Egitim Alma  jnternet 67 4.77 +3.30 p=0.000
Komsu /akraba 13 8.84 +4.77
Diger 19 8.26 +4.38
i Evet 46 9.51 +4.03
Ailede _ngl_ma s t=-2 545
Gereksinimi Olan ~0.011
Baska Kisi Varhigi ~ Hayrr 338 7.75 +4.46 p=r

(t=Bagimsiz Gruplarda t Testi, F = Tek Yonlii Varyans Analizi Testi)

Tablo 4.6’da goriildiigii gibi epilepsili ¢ocuga bakim veren ebeveynlerde

cinsiyete gore umutsuzluk puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak

anlamsizdir (p>0.05).

Epilepsili ¢ocuga bakim veren ebeveynlerde medeni durum, akrabalik durumu,

yasanan yer, egitim diizeyi, calisma durumu, aylik gelir, aile tipi, diger aile tiyelerinden
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yardim alma, epilepsi ve bakimi hakkinda egitim alma ve ailede bakima gereksinim
olan baska kisi varligina gére umutsuzluk puan ortalamalar1 fark: istatistiksel olarak
anlamlidir (p<0.05) (Tablo 4.6).

Evli olanlarin, genis ailede yasayanlarin ve ailede bakima gereksinimi olan baska
bireyleri olanlarin umutsuzluk puan ortalamalar1 daha yiiksektir.

[statistiksel olarak anlaml1 ¢ikan ve ikiden fazla gruplar arasindaki farkin hangi
gruptan kaynaklandigini saptamak igin yapilan ileri analizde; kardes olanlarin
umutsuzluk puan ortalamasinin, anne ve babadan daha diisiikk, kdyde yasayanlarin
umutsuzluk puan ortalamasinin ilge ve ilde yasayanlardan daha yiiksek, okuma yazma
bilmeyenlerin umutsuzluk puan ortalamasinin diger tiim egitim seviyelerinden yiiksek,
calisan bireylerin umutsuzluk puan ortalamasinin, ¢alismayan ve ev hanimi olanlardan
daha diisiik, geliri giderinden az olarak ifade eden katilimcilarin umutsuzluk puan
ortalamasinin, geliri giderine esit ve fazla olarak ifade eden katilimcilara goére daha
yiiksek, esten yardim alanlarin umutsuzluk puan ortalamasinin, yardim almayan ve anne
babadan yardim alanlardan yiiksek, ¢ocuk ve kaynanadan yardim alanlardan disiik ve
saglik personelinden bilgi alanlarin umutsuzluk puan ortalamasinin, bilgi almayan,

gazete, dergi ve internetten bilgi alanlardan daha yiiksek oldugu saptanmustir.

Tablo 4.7. Epilepsili Cocuklarin Tanitict Ozelliklerine Goére Ebeveynlerin BUO Puan
Ortalamalariin Karsilagtirilmasi (n=384)

Tamtic1 Ozellikler n Ort.ve SS. Onemlilik
o Kiz 166 7.98+4.21 t=0.041
Cinsiyet '
Erkek 218 7.96+4.60 p=0.968
Saslik Gii . Yok 70 9.62+4.35 t=3.508
aglik Giivencesi
: Var 314 7.60+4.37 p=0.001
Okuryazar degil 194 9.21+4.69
o . i F=12.239
Egitim Diizeyi Ilkokul 81 6.53+3.65 -
Ortaokul 84 7.20+4.00 p=0.000
Lise 25 5.56+2.93
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Tablo 4.7. (Devami)

Tanitic1 Ozellikler n Ort.ve SS. Onemlilik
Yok 291 6.99+3.87 —_

Baska Kronik Hastalik B t__ 838(6)
Var 93 11.02+4.71 p=v.

(t=Bagimsiz Gruplarda t Testi, F = Tek Yonlii Varyans Analizi Testi)

Tablo 4.7°de goriildiigii gibi epilepsili gocuklarin cinsiyetine gére ebeveynlerin
umutsuzluk puan ortalamalari farki istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0.05).

Epilepsili cocuklarda, saglik giivencesi, egitim diizeyi ve baska kronik hastalik
olma durumuna goére ebeveynlerin umutsuzluk puan ortalamasi farki istatistiksel olarak
anlamlidir (p<0.05) (Tablo 4.7).

Saglik gilivencesi olmayanlarin ve baska kronik hastaligi olanlarin ebeveynlerin
umutsuzluk puan ortalamasi daha yiiksektir (Tablo 4.7).

Cocugun egitim diizeyine gore farkin hangi gruptan kaynaklandigini saptamak
icin yapilan ileri analizde; okuryazar olmayanlarin puanlarimin diger tim egitim

seviyelerinden daha yiiksek oldugu belirlenmistir.

Tablo 4.8. Bazi Degiskenler ile Bakim Yiikii ve Umutsuzluk Puanlari Arasindaki
[liskinin Incelenmesi

Tanitic1 Ozellikler Zarit Bakim Yiiki Beck Umutsuzluk Olgegi
Cocugun Yasi -0.151** 0.028

Tan1 Siiresi 0.297** 0.218**

Hastaneye Yatig Sayisi 0.360** 0.256**

Katilimeinin Yasi -0.058 0.118*

Bakim Verme Siiresi (y1l) 0.333** 0.255**

Bir Giinde Bakim Verme Siiresi 0.522** 0.363**

Zarit Bakim Yiikii - 0.359**

(*p<0,05; **p<0,01) Pearson Korelasyon Analizi

Tablo 4.8’de goriildiigii gibi, ¢ocugun yasi ile Zarit bakim yiikii (ZBY) puam
arasinda negatif yonlii diisiik diizeyli, anlaml iliski vardir (p<0.005). Cocugun yasi
arttikca ZBY puani diismektedir. Tani siiresi, hastanede yatis sayisi ve bakim verme

stiresiyle ZBY ve Beck umutsuzluk puan1 (BUP) arasinda pozitif yonlii diisiik diizeyli,
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anlaml iligki vardir (p<0.005). Tani siiresi, hastanede yatis sayis1 ve bakim verme siiresi
uzarsa, ZBY ve BUP da artmaktadir. Katilimcinin yasi ile BUP arasinda pozitif yonlii
diisiik diizeyli, anlaml iliski vardir (p<0.005). Katilimcimin yasi arttikca BUP da
artmaktadir. Glinlilk bakim verme siiresiyle ZBY arasinda orta, BUP arasinda diisiik
diizeyli, pozitif yonlii, anlaml iliski vardir (p<0.005). Giinlilk bakim verme siiresi
uzarsa ZBY ve BUP da artmaktadir. BUP ile ZBY arasinda pozitif yonlii, diisiik diizeyli

iliski vardir (p<0.05). BUP arttik¢a, ZBY puan1 da artmaktadir.
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5. TARTISMA

Epilepsili ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikii, umutsuzluk diizeyinin ve
etkileyen etmenlerin incelenmesi amaciyla gergeklestirilen bu ¢alismadan elde edilen
bulgular literatiir bilgileri dogrultusunda bu béliimde tartisilmistir.

Bu aragtirmada ebeveynlerden elde edilen Zarit bakim yiikii puan ortalamasi orta
diizeyde (40+9.63) ve Beck umutsuzluk puan ortalamasi ise hafif diizeyde (7.97+4.43)
oldugu belirlenmistir. Ozdemir ve arkadaslarinin kanserli cocugu olan annelerin bakim
verme yliklerine yonelik yaptigi ¢aligmada bakim yilikii puan ortalamasinin orta
diizeyde oldugunu (21.29+12), Karahan ve arkadaslarinin fiziksel engelli ¢ocuk yash
hastalara bakim verme yiikii lizerine bir karsilastirma calismasina yonelik yaptigi
caligmada bakim yiikii puan ortalamasini orta diizeyde oldugunu (40.70+6.87) ve
Alahan’1n kronik hastalig1 olan ¢cocuga sahip ailelerin bakim verme yiikii iizerine yaptigi
caligmada bakim yiikii puan ortalamasini orta diizeyde oldugunu (30.58+13.09),
saptamiglardir.’>"139 Ancak, Tar1 ve arkadaslarmin 2016’da kronik hastaliga sahip
yaslilara bakim verenlerin bakim yiikiinii belirlemek i¢in yaptiklar1 ¢aligmada, bakim
yiikii puan ortalamasi yiiksek diizeyde (60.70+14.19) oldugunu ve inmeli bireye bakim
veren kisilerde bu ortalamanin daha yiiksek oldugu (68.80+12.40) saptamislardir.®
Simsek’in otistik ¢cocugu olan annelerin algiladiklar1 sosyal destege gore umutsuzluk
diizeylerinin incelenmesine yonelik yaptigi calismada umutsuzluk puan ortalamasini
hafif diizeyde (40.70+6.87) oldugunu saptamistir.®® Yaptigimiz galismanin sonucu
literatiirde yapilan bazi calismalarin sonuglartyla paralelik gostermektedir. Epilepside
bakim verme yiikiiniin orta diizeyde olmasi; epilepsinin bazi kronik hastaliklara kiyasla
fiziksel olarak fazla yilikiin har¢anmadigi ve bagimlhilik diizeyinin az olmasiyla
aciklanabilir. Ayn1 zamanda toplumumuzun bellirli deger yargilarindan dolayr hasta

cocuga bakmanin bir yiik olarak goriilmemesi sebep olarak gosterilebilir.

36



Umutsuzluk diizeyinin hafif diizeyde olmasi; ebeveynlerin ¢ocuklarmin diizenli
tedavi ve kontrollerle iyilesebileceklerine yonelik umutlu olmalar1 ve dini inanglari
gerekce olarak gosterilebilir

Bu calismada, kadinlarin bakim yiikiiniin daha fazla oldugu belirlenmistir.
Yilmaz ve arkadaslarinin®’ nérolojik hastaligi olan bireylere bakim verenler iizerinde
yaptig1 ¢alismada ve Yesil ve arkadaslarmin®® kronik hastalig1 olanlara bakim verenler
lizerinde yaptigt calismada kadinlarin bakim yiikiinlin daha fazla oldugu
belirlemislerdir. Etters ve arkadaslarmin® ABD’de demansh hastaya bakim verenler
lizerinde yaptig1 caligmada, Chiou ve arkadaslarinin'® Tayvan’da bakim verme yiikii

101 Kibris’ta sizofreni,

lizerinde yaptigi calismada ve Papastavrou ve arkadaslarinin
alzheimer ve kanser hastalarina bakim verenler {izerinde yaptig1 ¢alismada, kadinlarin
bakim yiikiiniin daha fazla oldugunu bulmuslardir. Ulkemizde ve yurt disinda yapilan
caligmalarda da gorildiigii gibi kadinlarin bakim yiikiiniin daha fazla oldugu
belirlenmistir. Bu sonuglar yaptigimiz ¢aligmanin sonucu ile benzerlik gostermektedir.
Bakim yiikiiniin kadinlarda daha fazla olmasimin nedenleri; ailede bakim verme
sorumlugunun 6nemli derecede kadinin iistlenmesi, ¢ocuguyla dogumundan itibaren
babaya gore annenin daha fazla ilgilenmesi, ¢cocugu ile daha fazla vakit gecirmesi ve
babanin giindiiz iste olmasi gibi nedenlerle agiklanabilir.

Calismamizda; annelerin bakim yiikiiniin baba ve kardesten daha fazla oldugu

belirlenmistir. Mollaoglu ve arkadaslarmin'®?

inmeli hastaya bakim verenler {izerine
yaptig1 calismada, Asiret ve arkadaslarmin'® inmeli hastaya bakim verenler iizerine
yaptig1 calismada ve Yesil ve arkadaslarmin®® kronik hastalign olan bireylere bakim
verenler lizerinde yaptigi ¢alismada, bakim yiikii ile akrabalik durumu arasinda anlamli

fark belirlemiglerdir. Bu calismalar daha c¢ok yetiskin hastalarin bakim vericileri

lizerinde yapildigr i¢in hasta bireyin esi ve ¢ocugunda bakim ylkiiniin daha fazla
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oldugunu saptamiglardir. Annenin bakim yiikiiniin fazla olmasi; annenin babaya ve
kardese gore cocukla daha fazla zaman gegirmesi, bakim vermenin annenin rolii olarak
goriilmesi, cocugun nobetlerine siirekli tanik olmasi ve bu durumdan dolay1 yasadigi
stres ve psikolojik yiik gibi durumlar ile agiklanabilir.

Egitim diizeyi “lniversite ve lizeri” olarak ifade eden ebeveynlerin diger tiim
egitim seviyelerine gore bakim yiikii diisiik bulunmustur. Alahan’m®° kronik hastalig
olan gocuga sahip ailelerin bakim verme yiikii iizerine yaptig1 calismada ve Celik’in%
inmeli hastaya bakim verenler iizerine yaptigi ¢alismada egitim diizeyi yiiksek olan
bireylerin bakim yiikiinlin daha diisiik oldugu belirlenmislerdir. Papastavrou ve

101 Kibris’ta sizofreni, alzheimer ve kanser hastalarin bakim verenler

arkadaslarinin
{izerinde yapt1g1 ¢alismada ve Greenwood ve arkadaslariin® 2008 yilinda Ingiltere’de
inmeli hastalara bakim verenler {izerine yaptigi calismada da benzer sonuglar
bulunmustur. Egitim diizeyinin yiiksek olmasi hastaliga kars1 basa ¢ikmada etkili rol
oynamakta ve bu da bakim yiikiiniin diisiik olmasina sebep olarak gosterilebilir. Egitim
diizeyinin diigiik olmasi ise ebeveynin hastalikla ilgili yeterli diizeyde bilgiye ve
donanima sahip olmamasi ve yasam olanaklarinin kisitli olmasi ile bakim yiikiini
artirdigin1 savunulabilir.

Bu calismada; bakim vericilerin yaridan fazlasini ev hanimi ve ¢alismayanin
oldugu ve calisan ebeveynlerin ¢alismayan ebeveynlere gére bakim yiikiiniin daha
diisiik oldugu belirlenmistir. Malak ve arkadaslarmin'® beyin tiimérlii hastalara bakim
verenler iizerine yaptig1 calismada ve Sahin ve arkadaslarnin®” KOAH’l1 hastalara
bakim verenler iizerine yaptig1 calismada, ¢alismayanlarin bakim ylikiiniin daha fazla
oldugu belirlenmistir. Chiou ve arkadaslarinin’®® Tayvan’da bakim verme vyiikii iizerine

yaptig1 caligmada, calismayanlarin bakim yiikiiniin daha fazla oldugu belirlenmistir.

Ulkemizde ve yurt disinda yapilan ¢alismalarda benzer sonuglar bulunmustur. Calisan
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ebeveyn ¢ocugunun sagligi i¢in, ekonomik sikinti gekmeden muayene, ilag ve ayaktan
tedavi gibi harcamalardan kagimmadan bu ihtiyaclar1 karsilayabilecek yeterlilikte
olmasi, c¢alismayan ebeveyne gore bakim ylkiinin maddi engellere takilmadan
rahatlikla verilmesine sebep olarak gdsterilebilir. Ayn1 zamanda g¢alisan bireyin ¢ocukla
daha az zaman gecirmeside gosterilebilir.

Bu arastirmada; geliri giderinden az olan ebeveynlerin bakim yiikii ortalamasi
daha yiiksek bulunmustur. Yesil ve arkadaslarinin® kronik hastaligi olanlara bakim
verenler iizerinde yaptig1 calismada, Tel ve arkadaslarinin'® KOAH’l1 hastalara bakim
verenler iizerine yaptig1 calismada ve Alahan’in®*® kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip
aileler tizerine yaptigi c¢alismada geliri giderinden az olarak ifade edenlerin bakim
yiikiiniin daha fazla oldugu belirlenmistir. Papastavrou ve arkadaslarmin®® Kibris’ta
Alzheimer, sizofreni ve kanser hastalarin bakicilar1 iizerine yaptigi calismada ve
Upadhyaya ve arkadaslarinin'® Hindistanda zihinsel engelli ¢ocuga sahip aileler iizerine
yaptig1 ¢aligmada, ¢alismamizla benzer sonuglar elde etmislerdir. Gelir gider durumu
karsilagtirildiginda; gelirin yiiksek giderin diisiik olmas1 bakima muhta¢ ¢ocugun bakimi
ile ilgilenirken ekonomik sikinti yasamadan her tiirlii gereksinimi karsilayabilecek
nitelige sahip bakim verenin oldugunu gosterebilir. Maddi gelirin az olmasi
ebeveynlerin ¢ocugun bakim, tedavi, egitim gibi temel ihtiyaclarini karsilamada yetersiz
kalmalarina ve bakim yiiklerinin artmasina sebep gosterilebilir.

Calismamizda; epilepsi ve bakimi hakkinda egitim alma durumuna gore bakim
yiikii puan ortalamasi en yiiksek olan gurubun komsu ve akrabalardan bilgi alanlarin
oldugu belirlenmistir. Alahan’in**® kronik hastalig1 olan cocuga sahip aileler iizerine
yaptig1 ¢alismada, ¢alismamizla benzer sonuclar elde etmistir. Komsu ve akrabalardan
bilgi alan bakim vericinin kulaktan dolma, etkinligi kanitlanmamis bilgiler

dogrultusunda bakim vermesi, bilim dis1 geleneksel yontemlerde ¢are aramasi (haci,
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hoca, biiyiicii, kocakar1 ilaclar1 vb.) hastalifin her asamasinda modern tiptan uzak bir
yaklasim sergilemesi ve o bolgede yasayan insanlarin egitim seviyesinin diisiik olmasi
(ilkokul mezunu yada okuryazar degil) gibi durumlarin sonucu olarak bakim yiikii
artmis olabilir. Literatiirde yapilan calismalarda egitim diizeyi diisiik olan bireylerin
bakim ytikii puani daha fazla bulunmustur.

Bu ¢alismada; ailede bakima gereksinimi olan bagka kisilerin varligi bakim yiikii
puan ortalamasinin olmayanlara gore daha yiiksek oldugu bulunmustur. Yilmaz ve
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arkadaslarinin® norolojik hastaligi olan bireylere bakim verenler iizerine yaptigi

103 inmeli hastaya bakim verenler iizerine yaptigi

calismada, Asiret ve arkadaslarinin
calismada, Cetinkaya ve arkadaslarinin'’® demansl hastaya bakim verenler iizerine
yaptigi calismada, Yildiz’mn! kanserli hastaya bakim verenler iizerine yaptigi

calismada ve Sahin’in'?’

KOAH’l1 hastalara bakim verenler iizerine yaptig1 ¢calismada,
evde bakima muhta¢ bagka bireyin olmas1 bakim yiikiinii arttirdigin1 bulmuslardir. Bu
sonu¢ ile bakim veren kisiler degerlendirildiginde, bakim verdikleri hasta disinda
bakmakla ytikiimlii olduklar1 bagka bakima ihtiyaci olan bireyin olmasi, bakim vericiler
icin daha fazla yiik teskil etmekte ve bu durum bakim vericinin kendisine yeterince
zaman ayirmamasina, maddi ve manevi yonde zorluk yagamasina ve yipranmasina ve
bakim yiikiiniin artmasina sebep gosterilebilir.

Calismamizda; epilepsili ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin medeni durumuna,
yasanilan yere, aile tipine ve diger aile {iyelerinde yardim alma durumuna gére bakim
yiikii puanlar1 agisindan gruplar arasindaki fark Onemsiz bulunmustur. Tel ve
arkadaslarmin®® KOAH’I1 hastalara bakim verenler iizerine yaptig1 calismada, Malak ve

arkadaslarmin'®

Beyin tiimorli hastalara bakim verenler iizerine yaptigi ¢alismada,
Yildiz’in'*! kanserli hastaya bakim veren aile iiyeleri iizerinde yaptig1 calismada ve

Uludag’m!? konjenital kalp hastalizi olan ¢ocuklarin ebeveynleri iizerine yaptig
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calismada, bazi demografik Ozelliklerin ebeveynlerin bakim yiikiinii etkilemedigini
bulmuslardir. Bakim verenin medeni durumu, yasadigi yer ya da i¢cinde bulundugu aile
tipi bakim verdigi bireye karsi hislerini ve duygularini etkilemedigi gibi
sorumluluklarin1 ve bakim yiikiiniide etkilememektedir.

Calismamizda; okuryazar olmayan ¢ocuklara sahip ebeveynlerin bakim ytiikiiniin
yiiksek oldugu bulunmustur. Tel ve arkadaslarmin'® KOAH’l1 hastalara bakim verenler
lizerine yaptigi calismada okuryazar olmayan bireylere bakim veren kisinin bakim
yiikiinlin en fazla oldugu ve hasta bireyin egitim diizeyi yiikseldik¢e bakim yiikiiniin
azaldig1 bulunmustur. Bakim yiikii puan ortalamasinin okuryazar olmayan gocuklarin
ebeveynlerinde yiiksek olmasi; epilepsiye disinda gocukta baska bir kronik hastaligin
(bedensel engelli, zihinsel engelli, serebral palsi vb) olmasi ile agiklanabilir.

Bu aragtirmada; baska kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim

113

yikiiniin daha fazla oldugu belirlenmistir. Demirel’in~ serebral palsili ¢ocuklarin

anneleri iizerine yaptig1 calismada cocukta baska bir kronik hastaligin olmasi bakim
yiikiiniinde daha fazla olmasmna neden olmustur. Gayamoli ve arkadaslarmmn!*
Ingiltere’de kronik bobrek hastalarina bakim verenler iizerine yaptigi calismada,
Greenwood ve arkadaslarmin'® Ingiltere’de inmeli hastalara bakim verenler iizerinde
yaptig1 ¢alismada ve Hinojasa ve arkadaslarinin® ABD’de inmeli hastalara bakim
verenler lizerine yaptifi calismada hastalarin bagimlilik diizeyi arttikca bakim
yiikiiniinde arttigini bulmuslardir. Bu ¢alismalar yaptigimiz ¢alismanin sonucu ile
esdegerdir. Yaptigimiz caligmada epilepsi ile birlikte bagka kronik hastaligin olmasi bu
hastaliginda ¢ogu bedensel ve zihinsel engelli olmasi hasta ¢gocuga bakim veren bireye
daha fazla bagimli olmasmi saglayacak ve bu durum bakim yiikiinii arttiracaktir.

Tiirkiye’de ve yurt disinda yapilan c¢alismalarda benzer sonuglar bulunmustur.

Calismamizda epilepsiye ek baska kronik hastaligin olmasi, hastalifin beraberinde
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getirdigi maddi giderin fazla olmasina, ebeveyn iizerindeki psikolojik baskinin
artmasina, ¢ocuguna daha fazla zaman ayiran ebeveynde fiziksel ve ruhsal travma
yasamasina sebebiyet vermesinden bakim yiikiinii arttirdig1 savunulabilir.

Bu c¢alismada; cocuklarin cinsiyetine ve saglik giivencesine gore bakim yiikii
puan ortalamalar1 agisindan guruplar arasindaki fark énemsiz bulunmustur. Literatiirde
yapilan c¢ok sayida c¢alisma bulgularniyla benzerlik gostermektedir. Sahin ve

107 KOAH’l1 hastalara bakim verenler iizerine yaptigi caligmada ve

arkadaslarinin
Uludag’mn'!? konjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynleri iizerine yaptigi
calismada, hastalarin bazi demografik ozeliklerinin bakim yiikiinii etkilemedigini
bulmustur. Bu da bazi demografik 6zeliklerin bakim yiikii {izerine etkisi olmadigi
sonucuna varilabilir.

Yaptigimiz ¢alismada; evli olan bireylerin umutsuzluk puan ortalamasi bekar
olan bireylere gore daha yiiksek bulunmustur. Simsek’in® otistik ¢ocuklarin anneleri
lizerine yaptig1 calismada medeni durum ile umutsuzluk arasinda anlamli bir farklilik
oldugunu ve evlilerin umutsuzluk puan ortalamasinin bekarlara oranla daha diisiik
oldugunu bulmustur. Fakat bu sonu¢ yaptigimiz c¢aligmanin aksine bir diisiinceyi
savunur. Bunun nedeni yaptigimiz ¢alismada bakim veren bireylerin hi¢ evlenmemis
olmasi, ebeveyn disinda ailenin bir iiyesi olmas1 (kardes) ve ebeveynin ebeveyn roliine
ek olarak bakim verme roliiniin yiiklenmesi evli bireylerde umutsuzluk diizeyinin daha
fazla olmasina neden oldugu savunulabilir.

Bu calismada; kardes olanlarin ebeveyne gore umutsuzluk puani daha diisiik
bulunmustur. Izgar ve arkadaslarinin!®® engelli ¢ocugu olan aileler iizerinde yaptigi
calismada akrabalik durumu ile umutsuzluk arasinda anlamsiz bir fark bulmustur.
Ancak ebeveynlerin umutsuzluk puani diger aile iiyelerinden daha yiiksek oldugu

belirlenmistir. Elde etmis oldugu bu sonug yaptigimiz ¢alismanin sonucuna benzerlik
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gostermektedir. Anne ve babanin umutsuzluk puan ortalamasinin daha yiiksek olmast;
ebeveynin, ¢ocugun hastaligindan dolay1 gelecegi hakkinda kaygi yasamasi, hastaligin
yiiklemis oldugu sorumlulugun verdigi psikolojik yiik ve epilepsili ¢ocugun
cezalandirilma olarak algilanmasinin olusturdugu sucluluk duygusu gibi durumlardan
dolay1r umutsuzluk diizeyi artmis olmasiyla agiklanabilir.

Calismamizda; umutsuzluk diizeyinin en fazla oldugu yerin kdy oldugu en az
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oldugu yerin ise sehir merkezi oldugu belirlenmistir. Simsek’in™ otistik ¢ocuklarin

anneleri iizerine yaptigi calismada ve Yildirim’m?®

psikiyatri hastalarina bakim
verenler lizerine yaptigi calismada, yasanilan yer ile umutsuzluk diizeyi arasinda
anlamli fark bulunmamustir. Ancak c¢alismalarinda merkez disinda (kéy ve kasaba)
yasayanlarin umutsuzluk puan ortalamasi merkezde yasayanlara gore daha yiiksek
oldugu bulunmustur. Bu sonu¢ ¢aligmamizi destekler niteliktedir. Yasanilan yerin sehir
merkezi ve merkeze yakin olmasi saglik, egitim ve Ozel gereksinim gerektiren
durumlarda ulasim sikintist1 yasanilmadan ebeveynlerin hasta ¢ocugun ihtiyacin
karsilanmasini saglarken, merkeze uzak yerlesim kuran ebeveynlerde bu tiir sikintilar
yasanilabileceginden umutsuzluk diizeyinin daha yiiksek olmasina sebep gosterilebilir.
Okuryazar olmayan ebeveynlerin umutsuzluk puan ortalamasi diger tim egitim
seviyelerine gore daha yiiksek oldugu bulunmustur. Akmams'!’ ve Simsek’in®® otistik

118 5zel

c¢ocugu olan anneler ilizerinde yaptig1 ¢alismada ve Durat ve arkadaslarinin
gereksinimi olan ¢ocuklarin aileleri {izerinde yaptig1 ¢alismada, egitim seviyesi diisiik
olan bireylerin umutsuzluk diizeylerinin daha fazla oldugunu bulmuslardir. Egitim
diizeyi diisiik olan ebeveynlerin hastaliklara karsi miicadelede yetersiz kaldiklarimni,
mevcut olanaklardan daha az yaralandiklari, anksiyete yasadiklarini ve bu durumunda

umutsuzluk diizeyin de artisa neden oldugu sdylenilebilir. Egitim diizeyi yiikseldikce

ebeveynlerin hasta bir ¢ocuga sahip olmanin verdigi olumsuz etkilerden daha rahat
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korundugu, iizintii, kaygi ve umutsuzluk gibi psikolojik steresorlere daha az maruz
kaldiklar1 sonucuna ulasilabilir. Akandere ve arkadaslarmin 2009 yilinda zihinsel ve
fiziksel engelli cocuga sahip anne ve babalarin ilizerine yaptifi calismasinda anne-
babalarin egitim diizeylerinin yiiksek olmasi dncelikle ¢ocuklarinin engelleri, gelecekte
yapabilecekleri konusunda bilgi toplamalarim1 kolaylastirmaktadir. Bilinmezlikten
kurtulma, problemden ¢ok ¢6ziim yollarmma yogunlasma ile umutsuzlugun azalacagi
diistiniilmektedir.”

Calismamizda; ¢alisan bireylerin umutsuzluk diizeyi, calismayan ve ev hanimi
olan bireylere gore daha diisiik bulunmustur. Simsek’in®® otistik ¢ocuga sahip anneler
lizerinde yaptig1 calismada, calismamizla benzer sonuglar elde edilmistir. Calisan
bireylerde umutsuzluk puani diisiik olmasi; calisan bireylerin ¢ocukta mevcut olan
hastaligin meydana getirdigi ekonomik yiik gibi sikintilarin {istesinden rahatlikla
gelebilmesi, yasam standartlarinin yiiksek olmasi, saglik sektoriiniin gelismis oldugu
bolgelere herhangi bir zorluk yasamadan kolaylikla ulagilabilmesi ve maddi ve manevi
yonden sikinti ¢ekmeksizin her tiirlii zorluklarin iistesinde gelebilmesi umutsuzluk
diizeyini azaltabilir.

Bu arastirmada; geliri giderinden az olarak ifade eden bireylerin umutsuzluk
puan ortalamasi, geliri giderinden fazla ve esit olarak ifade eden bireylere gore daha
yiiksek bulunmustur. Simsek’in® otistik cocugun anneleri iizerine yaptig1 calismada ve
Yildiz’in''! kanserli hastaya bakim veren aile iiyeleri iizerinde yaptig1 calismada geliri
az olarak ifade eden bireylerin umutsuzluk diizeyinin daha fazla oldugunu bulmuslardir.
Gelir durumunun diisiik olmasi ebeveynin ¢ocugunun sagligina kavusmasi icin (diizenli
muayene, ila¢ ve tibbi ara¢ ve geregler) yapmak istediklerini yapamamasi ekonomik
stkintinin verdigi psikolojik yiik ve buna ek olarak merkeze uzak yasanilmasi, bakim

verenin issiz olmasi1 ve ailede baska kronik hastaliga sahip birey olmasi ve ¢ocugun
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ihtiyacim1 karsilamada yetersizlik gibi faktorler de gelir diizeyini etkileyebileceginden
dolay1r umutsuzluk diizeyini artirabilir.

Bu ¢alismada; ¢ekirdek aile tipinin genis aileye gére umutsuzluk puan ortalamasi
daha diisik bulunmustur. Aytekin’in'*® dogumsal kalp hastaligi olan cocuklarin
ebeveynleri tizerine yaptigr ¢calismada g¢ekirdek ailede yasayan bireylerin umutsuzluk
puanini daha diisiik bulmustur. Cekirdek aile tipinde aile fertlerinin sayisinin az olmasi
ihtiyaglarinda (egitim, giyim, ulasim, beslenme, saglik ve vb.) say1 ile dogru orantili
olarak az oldugu kanaatine varilabilir. Genis aile tipinde giderlerin fazla olmas1 kisi
basina diisen gelirin az olmas1 anlamina gelebilir. Misal 8 niifuslu bir genis ailede hasta
cocuga kisitli imkanlar saglanirken 4 niifuslu bir ¢ekirdek ailede daha fazla imkanlar
tanindig1 sOylenebilir. Bu da ailede umutsuzluk diizeyinin aile tipi ile baglantili
oldugunu gosterebilir.

Bu c¢alismada; yardim almayan ve anne ve babasindan yardim alanlarin
umutsuzluk puan ortalamas1 diger guruplara gore daha diisik bulunmustur.
Cengelci’nin'? yaptig1 calismada diger aile iiyelerinden yardim alma ile umutsuzluk
arasinda anlamsiz bir fark bulunmustur. Ancak elde ettigi sonu¢ ise yardim alan
bireylerin umutsuzluk puan ortalamasinin almayanlara gore daha diisiik bulunmasidir.
Bu elde edilen sonu¢ yaptigimiz ¢alismanin sonuglariyla ¢elismektedir. Bakim veren
cogu kisinin ¢ocuga kars1 acima duygusu ile yaklagmasi, gelecege umutsuz ve kaygiyla
bakmasi ve cocuga birden fazla kisinin farkli deneyim yasayarak farkli yontemlerle
bakim vermesi hasta ¢ocuk ve ailesinin umutsuzluk diizeyinin artmasini etkileyebilir.
Ebeveynin kendisini suglu hissetmesi, bagskasina muhta¢ olmanin verdigi iiziintii, stres
gibi faktorlerde umutsuzluk diizeyinin artmasina sebep gosterilebilir.

Bu arastirmada; saglik personelinden bilgi alan bireylerin diger guruplara gore

umutsuzluk puan ortalamasi daha yiiksek bulunmus. Saglik personelinden bilgi
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alanlarin umutsuzluk puan ortalamasinin yiiksek olmasi soyle aciklanabilir; Yaptigimiz
calismada, saglik personelinin hastalik ile ilgili en dogru bilgiyi vermesi, olusabilecek
tim komplikasyonlar1 aileye bildirmesi, hastaligin bazi vakalarinin 6liimciil sonuglar
dogurabilecegini sOylemesi ailedeki umutsuzluk diizeyinin yiikselmesine sebep
gosterilebilir. Bu tiir hastalara nasil bir bakim ve ilk yardim verilmesi bilgisini almasi,
bakim vericilerin hastaligin ciddiyetinin farkinda olmasi ve c¢ocuklarin gelecegi
hakkinda kaygi, stres ve {iziintli yagsamalar1 ebeveynlerin umutsuzluk diizeyini arttirmis
olabilir.

Calismamizda; ailede bakima muhtag bagka bir aile ferdinin olmasi ebeveynlerin
umutsuzluk diizeyini arttirmistir. Epilepsi hastast disinda bakima muhta¢ bagka
hastalarin olmasi ebeveynlerde cezalandirilmis duygusu, fiziksel yorgunluk, ekonomik
sorunlar psikolojik bunalimlar, sosyal ¢evre ile iletisim kopuklugu, kendine yeterince
zaman ayiramama ve gelecege endise ile bakma gibi faktorler ebeveynlerde umutsuzluk
diizeyini yiikseltebilir.

Bu calismada; ebeveynlerin cinsiyete gore umutsuzluk diizeyinde anlamli bir
fark bulunmamistir. Ozkan’m!? zihinsel engelli cocugu olan anne ve babalar iizerine

yaptig1 calismada, Akmanig’in'’

otistik cocugu olan anneler {izerine yaptig1 ¢alismada
ve Durat ve arkadaslarmin®® 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin aileleri iizerinde yaptig1
calismada, ebeveynin cinsiyetine gore umutsuzluk diizeyinin anlamsiz oldugunu
bulmuslardir. Cocugun hastaligi hem anne hem de baba {izerinde ayni etkiyi
yaratigindan dolay1r cinsiyetinin umutsuzluk iizerinde etkili olmadigi sonucuna
varilabilir.

Calismamizda; saglik giivencesi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin olmayanlara

gore umutsuzluk diizeyi daha diisiiktiir. Durat ve arkadaslarinin'® 6zel gereksinimi olan

cocuklarin ailelerinde yaptig1 ¢alismada benzer sonuglar bulmus ve yaptigimiz ¢alisma
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ile paralellik gostermektedir. Cocugun saglik giderlerinin saglik giivencesi tarafindan
karsilanmasi ailede ekstra bir giderin olmasini engelleyeceginden maddi yonden sikinti
yasamayan ebeveynler ¢ocugun her tiirlii tibbi malzeme ve tedavi gereksinimi rahat
karsilanmasindan 6tiirli gelecek yasaminda da hastaliga karsi iyi bir sekilde miicadele
etmeleri olusabilecek umutsuzlugu da en aza indirgeyebilir.

Yaptigimiz calismada; egitim diizeyi okuryazar olmayan ¢ocuklarin ebeveynlerin
de umutsuzluk diizeyi daha yiiksektir. Ilkokul, ortaokul ve lise olanlarda ise daha

120 otizm ve down sendrom’lu gocuga sahip anneler iizerine

diisiiktiir. Cengelci’nin
yaptig1 caligmada egitim diizeyi diisiik olan bireylerin umutsuzluk diizeylerinin daha
yiiksek bulmustur. Bu durum ggsteriyor ki ¢ocukta egitim seviyesi arttikca ebeveynde
umutsuzluk diizeyi diiser. Egitim seviyesinin yiiksek olmasina bagli olarak ¢ocugun
kendi hastaliginin farkinda olmasi, hastalig: ile bilingli bir sekilde basa ¢ikabilmesi,
gelecegi ile ilgili korku yasamadan hastalik siiresi boyunca azimli olmasi ebeveynde
umutsuzluk diizeyini diisiirmiis olabilir.

Bu calismada; epilepsili ¢ocugun hastaligina ek olarak baska kronik hastalik
olma durumu ile ebeveynlerin umutsuzluk diizeyi arasinda anlamli fark bulunmustur.
Cocukta baska kronik hastalik olanlarin umutsuzluk diizeyi daha fazladir. Cocugunda
epilepsi disinda baska kronik hastalik (mental retardasyon, serebral palsi, bedensel
engelli, zihinsel engelli vb.) bulunan ebeveynlerin bakim verme yiikii, ¢ocuga ayirdigi
zaman, gelecek ile ilgili kaygisi, ¢ektigi fiziksel, psikolojik ve ekonomik sikintilar da
artabilir. Kendine yeteri kadar zaman ayiramayan ebeveyn ¢ocugun bu halini gordiikce
daha fazla stres, liziintli ve umutsuzluk yasayabileceginden umutsuzluk diizeyi de artmis
olabilir.

Bu arastirmada; epilepsili hasta c¢ocufun cinsiyetine gore ebeveynlerin
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umutsuzluk diizeyi anlamsiz bulunmustur. Es’in*““ zihinsel engelli bireye sahip anneler
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lizerine yaptig1 calismada ve Akandere ve arkadaslarmim’® zihinsel ve fiziksel engelli
cocuga sahip anne ve babalar ilizerine yaptigr ¢alismada cocugun cinsiyetine gore
ebeveynlerin umutsuzluk diizeyleri arasinda anlamli fark olmadigini bulmuslardir. Bu
da aile de ¢ocuklar arasinda herhangi bir cinsiyet ayrimi olmadigi1 sonucuna varilabilir.
Bu calismada; epilepsili ¢ocugun yasi ile ZBY arasinda negatif yonlii diisiik
diizeyli, anlamli bir iligki belirlenmistir. Cocugun yas1 artik¢a ebeveynin bakim yiikii

123 majér ortopedik cerrahi uygulanan hastalara bakim verenler

azalmaktadir. Bayram’in
lizerine yaptig1 caligmada, hastanin yasi ile bakim yiikii arasinda negatif yonlii diisiik
diizeyli iliski bulmasina ragmen hastanin yas1 ile bakim yiikii arasinda anlamsiz bir
iliski bulmustur. Kahriman’in'?* yetiskin kanserli hastalara bakim verenler iizerine
yaptig1 calisgmada ise hastanin yasi ile bakim yiikii arasinda pozitif yonli bir iliski
bulmustur. Yaptigimiz ¢alismada negatif yonlii iliski bulunmasi; ¢alismamizin ¢ocuklar
tizerinde olmasi, cocuklarin yaslarinin artmasi ile kendi ihtiyaglarini karsilayabilecek
yeterlilige sahip olmalar1 ve ebeveynden bagimsiz birer birey olmalar1 ebeveynin bakim
yiikiinii azaltabilir.

Bu arastirmada; tani siiresi, hastaneye yatis sayist ve bakim verme siiresi ile ZBY
ve BUP arasinda pozitif yonli diisiik diizeyli, anlamli iligki bulunmustur. Tan siiresi,
hastaneye yatis sayist ve bakim verme siiresi arttikca, ZBY ve BUP da artmaktadir.
Kaynar’in'® kolorektal kanserli hastalara bakim verenler iizerine yaptig1 ¢alismada,
Greenwood ve arkadaslarinin’® Ingiltere’de inmeli hastalara bakim verenler iizerine
yaptig1 calismada, Watanabe ve arkadaslarinin!® Japonya’da serebrovaskiiler hastalara

bakim verenler iizerine yaptig1 ¢alismada, Chiou ve arkadaslarinim?®

Tayvan’da bakim
verme yiikii iizerinde yaptig1 ¢alismada ve Milbury ve arkadaslarinin'?” ABD’de akciger

kanserli hastalara bakim verenler iizerinde yaptig1 calismada bakim verme siiresi ile

Zarit bakim yiikli arasinda pozitif yonlii diisiik diizeyli anlamli iliski bulmuslardir.
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Cetinkaya ve arkadaslarinin''® demansh hastaya bakim verenler iizerine yaptig
caligmada ise bakim verme siiresinin uzamasi bireylerin bakim yiikiinlin artmasi,
gelecek hakkinda umutsuz olmalart ve duygusal olarak tiikenmislik yasayabilirler.
Alahan’1in**° kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip aileler iizerinde yaptig1 ¢alismada tani
siiresi arttikca ebeveynin bakim ylkiiniin de arttig1 sonucuna ulasmistir. Yukarda
kaynaklarda da belirtildigi gibi, epilepsili ¢ocugun tani siiresinin uzamasi, hastaneye
yatis sayisinin fazla olmasi ve bakim verme siiresinin artmasi epilepsi disinda bagka bir
kronik hastaligin varligi ebeveyni, fiziksel, psikolojik ve ekonomik olarak olumsuz
yonde etkilemekte, bedensel ve ruhsal olarak yormakta ve bu durum bakim yiikii ve
umutsuzluk diizeyinin artmasina sebep olarak gosterilebilir.

Katilimemnin yagsi ile BUP arasinda pozitif yonlii diisiik diizeyli, anlamli iligki
belirlenmigtir. Katilmecinin  yas1  artikca BUP da artmaktadir. Coskun ve
arkadaslarmin” fiziksel engelli cocugu olan ebeveynlerde iizerine yaptig1 ¢alismada ve

™ zihinsel ve fiziksel engelli cocuga sahip anne ve babalar

Akandere ve arkadaslarmin
lizerine yaptig1 ¢aligmada, engelli ¢ocuga sahip annelerin yas diizeyi arttikga siirekli
kaygi diizeylerinin yiikseldigi ve sosyal destek algilarinin ise diistiigii goriilmistiir.
Ebeveynlerin yaslarmin artmasi ile ekonomik giiciin azalmasina bagl olarak ¢ocugun
ithtiyaclarmi karsilamada yetersiz kalmalari, yas ile birlikte duygusalligin artmasi ile
cocugun gelecegi hakkinda daha fazla kaygi yasamalar1 ve yas ile ters orantili olarak
fiziksel giiciin azalmasi ebeveynde umutsuzluk diizeyinin artmasina neden olabilir.
Giinliik bakim verme stiresi ile ZBY arasinda orta, BUP arasinda diisiik diizeyli,
pozitif yonlii anlaml iligki belirlenmistir. Giinliikk bakim verme siiresi artikgca ZBY ve
BUP da artmaktadir. Vincent ve arkadaslarmin'®® Kanada’da inme gegiren hastalara

bakim verenler iizerine yaptig1 ¢calismada ve Gbiri ve arkadaslarmin'?® Nijerya’da inmeli

hastalara bakim verenler tizerine yaptig1 ¢alismada giinliik bakim verdigi saat arttikga
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bakim yiikiiniin de arttigini belirlemislerdir. Hasta ¢ocuga verilen bakim siiresinin
artmasi, ebeveynin giinliik aktivitelerinin engellenmesine, sosyal ¢evre ile etkilesiminin
ve arkadaslik iletisiminin azalmasina ve fiziksel, psikolojik yorgunlugun artmasi bakim
yiikii ve umutsuzluk diizeyinde artmasina sebep olarak gosterilebilir.

Yaptigimiz ¢alismada katilimciin yasi ile bakim yiikii arasinda anlamsiz bir

123 major ortopedik cerrahi uygulanan

iliski belirlenmistir. Bayram ve arkadaslarinin
hastalara bakim verenler iizerine yaptigi calismada benzer sonu¢ bulunmustur. Bakim
vericinin yast gbz Oniinde bulundurulmadan her kosulda hasta bireyin bakim yiikiinii
iistlendigi bu sebepten yas ile bakim yiikii arasinda anlamli bir iligski olmadig1 sonucuna
varilabilir.

Cocugun yas1 ile umutsuzluk puani arasinda anlamsiz iliski bir belirlenmistir.
Ozkan’1n?! zihinsel engelli ¢ocugu olan anne ve babalar iizerine yaptig1 ¢alismada ve

Durat ve arkadaslarmin®’®

ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin aileleri iizerine yaptigi
calismada benzer sonu¢ bulmuslardir. Bu durum umutsuzlugun c¢ocukluk ¢aginda,
cocugun yas1 ve fitrat1 geregi hayata kars1 hicbir duygusal ya da fiziksel yiik altinda
kalmadan yagsam sevincinin yiiksek olmasiyla agiklanabilir.

ZBY ile BUO arasinda pozitif yonlii diisiik diizeyli iliski belirlenmistir. ZBY
arttikca Beck umutsuzluk diizeyide artmaktadir. Calisir ve arkadaslarmin® serebral
palsili cocugu olan annelerin aile yiikii ile umutsuzluk arasinda pozitif yonlii bir iligki
bulmustur. Caicedo’nun®® 2014 yilinda ABD’de serebral palsili cocuklarin ebeveynleri
lizerine yaptig1 calismada bakim verme yiiklerinin artmasi ile umutsuzluk diizeyininde
artabilecegini belirlemistir. Bakim yiikii yiiksek olan bireylerde yasama karsi1 bikkinlik,

tilkkenmislik, hicbir seyden zevk alamama, sorumlulugunda oldugu kisinin bakim

sliresinin uzamasi, hastaliginin kotiiye gidiyor olmasi vb. durumlar fiziksel yiikii
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artirdigr gibi duygusal travma da yaratabilmekte ve kisinin hem kendi hem de bakim

verdigi bireyle ilgili olumsuz diisiincelere sebebiyet verebilir.
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6. SONUC VE ONERILER

Epilepsili ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin bakim yiikii ve umutsuzluk diizeyinin
incelenmesi amaciyla tanimlayici olarak yapilan ¢alismada asagidaki sonuglar elde
edilmistir.

Calismada ebeveynlerin bakim yiikiiniin orta diizeyde ve umutsuzluk
diizeyininde hafif diizeyde oldugu saptandi.

Epilepsili cocuga bakim veren ebeveynlerin cinsiyet, akrabalik durumu, egitim
diizeyi, calisma durumu, aylik gelir, epilepsi ve bakimi hakkinda egitim alma ve ailede
bakima gereksinim olan baska kisi varliinin bakim yiikii iizerinde etkili oldugu
saptandi. Epilepsili ¢ocuklarin egitim diizeyi ve baska kronik hastaligin olma durumu
ebeveynlerin bakim yiikii tizerinde etkili oldugu saptandi.

Epilepsili ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin medeni durum, akrabalik durumu,
yasanilan yer, egitim diizeyi, ¢calisma durumu, aylik gelir, aile tipi, diger aile iiyelerinde
yardim alma, epilepsi ve bakimi hakkinda egitim alma ve ailede bakima gereksinim
olan bagka kisi varlig1 umutsuzluk tizerinde etkili oldugu saptandi. Epilepsili ¢ocuklarin
saglik giivencesi, egitim diizeyi ve baska kronik hastalik olma durumu ebeveynlerin
umutsuzluk diizeyi lizerinde etkili oldugu saptandi. Cocugun yasi, tani siiresi, hastaneye
yatis sayisi, bakim verme siiresi ile bakim yiikii arasinda iligki oldugu saptandi.

Bakim yiikii ile umutsuzluk diizeyi arasinda pozitif yonlii diisiik diizeyli bir iliski
oldugu saptandi.

Oneriler;

1. Calismanin yapildig1 kurumlara ve sivil toplum kuruluslarna ilgili birimlerine
¢alisma sonuglarinin bildirilmesi.

2. Calismada ebeveynlerin bakim yiikiiniin orta diizeyde oldugu ve umutsuzluk

diizeyininde hafif diizeyde oldugu saptandi, ayn1 zamanda bakim yiikii ile umutsuzluk
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arasinda pozitif yonlii diisiik diizeyli bir iliski belirlendi. Bu baglamda hemsirelerin,
epilepsili gcocuga bakim veren ebeveynlerin yiiklerini azaltmak ve umutlarini artirmak
amaciyla bilgi dilizeylerini arttirmalari, aileyi degerlendirmeleri, gerektiginde destek
saglamalari, danismanlik yapmalar1 ve profesyonel yardim igin yonlendirmeli,

3. Ebeveynlerin ¢ocugun hastaligindan dolayr kendilerini suglama, g¢ocugu
kabullenmeme, aile bireyleri arasinda huzursuzlugu 6nleme, aile birlik ve biitiinliigiini
saglayacak aile i¢i egitim programlarinin diizenlenmesi ve ebeveynlerin bu programlara
katilim1 konusunda gerekli kurumlarla isbirligi yapilmasi,

4. Epilepsili cocuklarin ebeveynlerine ve diger aile liyelerine yasadiklar1 ruhsal
sikinti ve umutsuzluk duygulariyla bas etmelerini saglamak amaciyla profesyonel
destek ve egitim verilmesi,

5. Toplumu, epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin ve yetiskinlerin ndbet aninda;
yapilmas1 gereken ilk yardim ve uygulamalar hakkinda duyarli hale getirecek,
farkindalik yaratacak kamu spotlar1 ve yayilar yapilmasi,

6. Epilepsili ¢ocuga sahip ebeveynlere verilen egitimin bakim yiki ve

umutsuzluk diizeyi iizerine etkisine yonelik ¢aligmalarin yapilmasi 6nerilebilir.
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EK-2. SOSYO DEMOGRAFIK TANITIM FORMU
Bakim Veren Kisinin ve Ailenin Ozellikleri:

1-Yasi: ......

2-Akrabalik durumu: Annesi () Babasi () Kardes()
3-Cinsiyeti: Kadin () Erkek ()

4-Medeni durumu: Bekar ()  Evli()

5-Yasadigiyer: Koy () fige () 11()

6-Egitim diizeyi: Okuryazar degil () Ilkokul ( ) Ortaokul ( ) Lise () Universite

ve tizeri()
7-Calisma durumu: Calismiyorum ( ) Ev hanimi () Calistyorum ()

8-Aylik gelir: Geliri giderinden fazla () Geliri giderine esit ( )Geliri giderinden
az ()

9- Aile tipi: Cekirdek aile ()  Genis aile ()

11-Bakim verirken diger aile iiyelerinden yardim aliyor musunuz?
Hayir ()Evet (c....coeevenene. )
12-Giinde kac saat hastaya bakim veriyorsunuz? ............ Saat

13-Epilepsi ve bakim hakkinda herhangi bir egitim aldimz m:

Hayir () Evet()
Evet, ise kimden:

Saglik personeli ()
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Gazete/dergi ()
Internet ()

Komsu/akraba( )

14- Ailede bakima gereksinimi olan baska Kisiler var m?

Hayir () Evet ()

15-Hastalik ve yasadigimiz siirecle ilgili herhangi bir dernege iiye misiniz:
Hayir () Evet ()

Cocugun Ozelikleri;

1-Hastanmin yasi: ....................
2-Cinsiyeti: Kiz () Erkek ()
3-Saghik giivencesi: Yok () Var ()

4-Egitim diizeyi: Okur-yazar Degil () Ilkokul ()  Ortaokul () Lise ()

5-Calisma durumu: Calismiyor () Calistyor (....ooevviiniiiiiiin... )
6-Tani siiresi:................... Yil/ Ay

7-Hastaneye yatis sayisk:.................c........

8-Baska kronik hastahk: Yok ()  Var(..................... )
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EK-3. ZARIT BAKIM YUKU OLCEGI (ZBYO)

Aciklama: Asagida insanlarin bir baskasina bakim verirken hissettiklerini

yansitan ifadeler bulunmaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygular1 hi¢bir

zaman, nadiren, bazen, olduk¢a sik ve hemen her zaman olmak iizere hangi siklikla

yasadiginizi gosteren ifadeler yer almaktadir. Dogru ya da yanlis cevap yoktur.

1.

Yakmimizin ihtiyact oldugundan daha fazla yardim istedigini diisiiniiyor
musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Yakininiza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman
ayrramadiginizi diisliniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Yakininiza bakim verme ile aile ve is sorumluluklarinizi yerine getirme arasinda
zorlandigimizi diigiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢a sik 4 Hemen her zaman
Yakininizin davranislart nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Yakininizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Yakininizin diger aile iiyeleri ya da arkadaslarinizla iliskilerinizi olumsuz yonde
etkiledigini diistiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢a sik 4 Hemen her zaman
Gelecegin yakininiza getirecebileceklerinden korkuyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Yakininizin size bagimli oldugunu diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢a sik 4 Hemen her zaman
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Yakininizin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢a sik 4 Hemen her zaman
Yakininizla ilgilenmenin sagliginizi bozdugunu diisliniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Yakininiz nedeni ile 6zel hayatiniz1 istediginiz gibi yasayamadiginizi diisiiniiyor
musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢a sik 4 Hemen her zaman
Yakininiza bakmanin sosyal yagsaminizi etkiledigini diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢a sik 4 Hemen her zaman
Yakininizin bakimini {istlendiginiz i¢in rahatca/kolay arkadas edinemediginizi
diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Yakininizin sizi tek dayanagi olarak goriip, sizden ilgi bekledigini diislinliyor
musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Kendi harcamalarinizdan kalan paranin yakinimizin bakimi igin yeterli
olmadigini diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Y akininiza bakmay1 daha fazla siirdiiremeyeceginizi hissediyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
Yakininiz hastalandigi zaman yasaminizin kontroliinii kaybettiginizi diisiiniiyor
musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢a sik 4 Hemen her zaman
Yakininizin bakimini bir bagkasinin iistlenmesini ister miydiniz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢a sik 4 Hemen her zaman
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19. Yakininiz i¢in yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yasiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢a sik 4 Hemen her zaman

20. Yakininiz i¢in daha fazlasin1 yapmak zorunda oldugunuzu diisiiniiyor musunuz?
0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢a sik 4 Hemen her zaman

21. Yakininizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginizi diisliniiyor

musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

22. Yakiminiza bakarken genellikle ne kadar giicliik yasiyorsunuz?

0 Hig 1 Biraz 2 Orta 3 Oldukca 4 Asir
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EK-4. BECK UMUTSUZLUK OLCEGI (BUO)

Asagida gelecege ait diisiinceleri ifade eden bazi climleler
verilmistir. Liitfen herbir ifadeyi okuyarak, bunlarin size ne kadar
uygun olduguna karar veriniz. Size uygun olanlar i¢in "Evet", uygun
olmayanlar i¢in ise "Hayir" siitununun altindaki kutuyu ( )

isaretleyiniz.

Evet

Hayir

1. Gelecege umut ve cosku ile bakiyorum,

2. Kendim ile ilgili seyleri diizeltemedigime goére ¢abalamay1 biraksam

lyi olur.

3.Isler kotiiye giderken bile herseyin hep boyle kalmayacagmi bilmek

beni rahatlatiyor.

4. Gelecek on yil icinde hayatimin nasil olacagimi hayal bile

edemiyorum.

5.Yapmayi en ¢ok istedigim seyleri gerceklestirmek i¢in yeterli zamanim

var.

6.Benim i¢in ¢ok 6nemli konularda ileride basarili olacagimi umuyorum.

7. Gelecegimi karanlik goriiyorum.

8. Diinya nimetlerinden siradan bir insandan daha ¢ok yararlanacagimi

umuyorum.

9. lyi firsatlar yakalayamiyorum. Gelecekte yakalayacagima inanmam

i¢cin de hi¢bir neden yok.

10. Ge¢mis deneyimlerim beni gelecege 1yi hazirladi.

11. Gelecek, benim i¢in hos seylerden ¢ok tatsizliklarla dolu goriiniiyor.

12. Gergekten 6zledigim seylere kavusabilecegimi ummuyorum.

13. Gelecege baktigimda simdikine oranla daha mutlu olacagimi
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umuyorum.

14. Isler bir tiirlii benim istedigim gibi gitmiyor.

15. Gelecege biiyiik inancim var.

16. Arzu ettigim seyleri elde edemedigime gore birseyler istemek aptallik

olur.

17. Gelecekte ger¢ek doyuma ulagsmam olanaksiz gibi.

18. Gelecek bana bulanik ve belirsiz goriiniiyor.

19. Kétii glinlerden ¢ok, iyi giinler bekliyorum.

20. Istedigim her seyi elde etmek icin ¢aba gdstermenin gercekten yarari

yok, nasil olsa onu elde edemeyecegim.
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EK-5. ETIK KURUL ONAY FORMU

ATATURK UNIVERSITESI

HEMSIRELIK FAKULTESI ETiK KURUL RAPORU

Say1:2017-4/3 Tarih:08 /05/2017

Atatiirk Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Etik Kurulu Yakup SARPDAGI, Cantiirk CAPIK
isimli aragtirmacilar tarafindan yapilmasi planlanan “Epilepsili Cocuga Sahip Ebeveynlerin
Bakim Yiikii ve Umutsuzluk Diizeyinin Incelenmesi” baghkli arastirmay etik agidan uygun

bulmustur.
¢
/Og%/)

Prof.Dr. Giilsen ERYILMAZ
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Prof Dr.Duygu\ ARIKAN Prof.Dr. Ayda CELEBIOGLU
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Uye

Prof.Dr.Nezi
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EK-6. KURUM iZNi FORMU

VAN IL SAGLIK MUDURLUGU - VAN KAMU
HASTANELERI HIZMETLERI TABIP ATAMA
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08/11/2017 17:39 - 18670.

TL Saghk Bakanhd

Sayi : 18670582-929
Konu : Uygulama Izni (Yakup SAPRDAGI)

S.B. SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI VAN EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI
VAN

ilgi :30/10/2017 tarihli ve 18670582-1700302163 sayili yaz.

Atatiirk Universitesi Ogrenci Isleri Daire Bagkanliginin ilgi sayili yazisina ekli bulunan
anilan Universite Saghk Bilimleri Ensitiisii Yiiksek Lisans Ogrencisi Yakup SAPRDAGI'na ait

yazi ve ekleri ilisikte génderilmistir.

Geregini bilgilerinize rica ederim.
e-imzalidir.
Dr. Ergiin YANMAZ
[l Saglik Miidiirii

EK:
Yazi ve ekleri
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Bu belge 5070 sayil elektronik imza kanuna gore giivenli elektronik imza ile imzalanmsur.
Cvrakin elektronik imzali suretine http://e-belge.saglik.gov.ir adresinden 3922bb70-6ba7-4759-a623-ceOeccbefe27 kodu ile erisebilirsiniz,
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EK-7. BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU

Degerli katilimcilar,

Bu arastirma, Atatiirk Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Halk Saglig
Hemsireligi Anabilim Dalinda Yiiksek Lisan Tez Calismasi olarak yiiriitiilmekte olup,
“Epilepsili ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikii ve umutsuzluk diizeyinin
incelenmesi” amaciyla planlanmistir. Arastirmamizda cevaplandirmaniz i¢in {i¢ adet
form sunulmustur. Her ifadeyi okuduktan sonra size en uygun maddeleri se¢gmeniz veya
doldurmaniz gerekmektedir. Bu ¢alisma tamamen bilimsel amacli olup, elde edilen
veriler bagka hicbir alanda kullanilmayacaktir. Uygulamanin herhangi bir agamasinda
arastirmadan ayrilma hakkina sahipsiniz. ¢alismaya katiliminiz i¢in simdiden tesekkiir
ederim. Arastirmadan Once verilen metni okudum. Metin hakkinda yapilan yazili ve
sOzlii aciklamalari okudum ve dinledim. Bu kosullarla s6z konusu arastirmaya kendi

rizamla, hicbir baski ve zorlama olmaksizin katilmay1 kabul ediyorum.

Gondilliiniin Adi- Soyadt:

Imzas::

Adresi (varsa telefon no, faks no):

Velayet veya vesayet altinda bulunanlar i¢in
Veli Ad1 — Soyad:

Imzas::

Adresi (varsa telefon no, faks no):
Acgiklamalar1 yapan arastirmacinin

Ad1: Yakup SARPDAGI

Imzasi:
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