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OZET

Epilepsi Hastalarinda Oz Yonetim: Nitel Bir Calisma

Amag: Bu calismanin amaci epilepsi hastalarinin 6z yonetim etkinliklerini
saptamak ve degerlendirmektir.

Materyal ve Metot: Arastirma, Erzurum Atatiirk Universitesi Saglik Uygulama
ve Arastirma Merkezi Noroloji servislerinde Kasim 2022- Eyliil 2023 tarihleri arasinda
yiritilmistir. Arastirma, 17 katilimer ile gerceklestirilmistir. Arastirma nitel arastirma
olup, yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi ile uygulanmistir. Veriler “Kisisel Bilgi
Formu” ve “Yar1 Yapilandirilmig Gorlisme Formu” kullanilarak yiiz ylize goriisme
teknigi ile toplanmistir. Elde edilen veriler igerik analizi ve MAXQDA programi
kullanilarak degerlendirilmistir.

Bulgular: Veri analizi sonucu ndbet yonetimi, ilag yonetimi, giivenlik yonetimi
ve yasam tarzi yonetimi olmak iizere 4 ana tema olusturulmustur. Nobet Oncesi aura
donemini taniyan ve nobet tetikleyicilerini fark eden katilimcilar 6nlem almakta,
ndbetlerini kontrol edebilmekte ve ndbet yonetimini yapabilmektedir. Hastalar, ilag
yonetimiyle nobetlerinin yonetimini de sagladiklarini; baslarda ilag yonetimlerinin ¢ok
olmadigini zamanla duruma adapte olduklarini ifade etmislerdir. Giivenlik yonetiminde
daha ¢ok fiziksel Onlemler aldiklarindan bahsetmislerdir. Katilimcilar yasam tarzi
yonetiminde biyolojik, psikolojik ve sosyal sorunlari yonetmeye ¢alistiklari
saptanmistir.

Sonug¢: Hastalarin nobet yonetimi ve ilag yonetimiyle ilgili sorunlari oldugu
belirlenmistir. Giivenlik yonetimi fiziksel Onlemler ¢ercevesinde toplanmis olup,
yetersiz oldugu gorlilmiistiir. Yasam tarzi yonetiminde hastalarin hepsinin hastaligin
neden oldugu biyolojik, psikolojik ve sosyal sorunlar yasadig1 ve yonetemedigi bilgisine
ulasilmustir.

Anahtar Kelimeler: Epilepsi, nitel ¢alisma, norolojik bozukluk, 6z yonetim,

psikiyatri hemsireligi



ABSTRACT

Self Management in Patients With Epilepsy:A Qualitative Study

Aim: The aim of this study is to determine and evaluate the self-management
activities of epilepsy patients.

Material and method:The research was carried out in Erzurum Atatiirk
University Health Practice and Research Center Neurology services between November
2022 and September 2023.The research was carried out with 17 participants. The
research is a qualitative research and was applied with semi-structured interview
technique.The data were collected by face-to-face interview technique using "Personal
Information Form" and "Semi-Structured Interview Form". The obtained data were
evaluated using content analysis and MAXQDA program.

Results:As a result of the data analysis, 4 main themes were created: seizure
management, drug management, safety management and lifestyle management.Those
who recognize the pre-seizure aura period and realize the seizure triggers can take
precautions, control their seizures and manage their seizures.The patients stated that
they also provided the management of their seizures with drug management,they stated
that their drug administration was not very much in the beginning, but they adapted to
the situation over time.Participants were found to try to manage biological,
psychological and social problems in lifestyle management.

Conclusion:It was determined that the patients had problems with seizure
management and drug management.The security management was gathered within the
framework of physical measures and it was found to be insufficient.In lifestyle
management, it was learned that all of the patients experienced and could not manage
biological, psychological and social problems caused by the disease.

Key Words: Epilepsy, neurological disorder, psychiatric nursing, qualitative

study, self-management
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1. GIRIS

Epilepsi hastaligi, sinir sisteminin en kiiclik yapisin1 olusturan ndéronlarin
merkezi sinir sisteminde senkronize olmayan bir sekilde desarji olarak
tanmimlanmaktadir (Fisher ve ark., 2005). Biling degisikligi olsun ya da olmasin kendini
gosterebilen, genellikle kisa siireli nobetlerle karakterize, kronik, nérolojik bir
hastaliktir (Amlerova ve ark., 2021). Epilepsi; giinliik ilaglarin diizenli ve uygun
kullanimi, tekrarlayan doktor muayeneleri ve saglikli yasam bi¢imi degisiklikleri
gerektiren kronik bir hastaliktir (Yel ve Karadakovan,2021). Bir kisinin yasami boyunca
tek bir epilepsi nobeti gegirme olasiligt %10 olmakla birlikte, diinya niifusunun %1-2’si
epilepsi ile sonuglanmaktadir.Diinya capinda 50 milyon kisiyi etkileyen en yaygin
norolojik hastaliklardan biridir (Falco-Walter, 2020). Epilepsi hastalarinda nébetlerin
Onlenmesi i¢in kullanilan anti-epileptikler tedavinin temelini olusturmaktadir; fakat
hastalarin %20-40’1 tedaviye cevap vermemektedir (Aggarwal ve ark., 2019). ilag
tedavisi uzun yillar hatta omiir boyu siirebilmektedir (Acaroglu ve Yilmaz, 2016).
Epilepsi tedavisinin gidisatini  nobet periyotlar1 ile birlikte altta yatan etiyoloji,
ndbetlerin dogrudan etkisi, ilaglarin olumsuz etkisi, hastayr savunmasiz hale getiren
kosullar ve ¢esitli psikososyal faktorler etkilemektedir (Aggarwal ve ark., 2019).
Epilepsi hastaligi kronik bir hastalik olmasinin yani sira ndbetler ve biligsel islev
bozukluklar1 nedeniyle kisinin zihinsel, fiziksel ve sosyal iyilik halini belirten yasam
kalitesini olumsuz etkilemekte ve yasam kalitesinin diigmesine neden olmaktadir
(Rabiei ve ark., 2022). Ayrica nobetler hastada fiziksel travmalara, yanik gibi sekonder
komplikasyonlara yol agmasi sebebiyle de hastalarin fiziksel, sagligini  olumsuz
etkilemektedir (Chen ve ark., 2010). Bunlarin sonucunda epilepsi hastalar1 toplum

tarafindan ayristirilmakta, islevselligi bozulan hastalar sosyal iliskilerde de sorun



yasamakta, is bulma sikintis1 ¢ekmekte ve yasam standartlar1 diismektedir (Demirel ve
Okgin, 2020).

Epilepsi tedavisinin temel esaslari; nobet periyotlar1 arasindaki siireyi uzatmak,
miimkiinse tam nobetsizlik hali saglamak, islevselligi siirdiirmek ve olusabilecek
komplikasyonlar1 onlemektir (Caferoglu, 2019). Epilepsi hastaliginin yonetiminde
davranigsal ve psikososyal degisikliklerle nobetleri 6nlemek miimkiin olmakta hastalik
lizerinde 6z yonetim saglanarak tedaviye uyumlar1 artmaktadir (Yel ve Karadakovan,
2021). Oz yonetim; bireyin, ailesi, toplum ve saglik profesyonelleri ile uyum igerisinde
belirtileri, tedaviyi, yasam tarzi degisimlerini ve saglik kosullarinin psikososyal,
kiiltirel ve manevi sonuglarin1 yonetebilme yetenegini ifade etmektedir (Richard ve
Shea, 2011). ideal bir 6z yonetimin doyurucu yasam Kkalitesinin devamliligin
saglayabilmesi i¢in hastaligi izleme, bilissel, davranigsal ve duygusal stratejiler
gelistirme ve bu stratejileri kullanabilmeyi gerektirmektedir (Barlow ve ark., 2002).
Epilepsi hastalarinda 6z yonetim; tedavi yonetimi (ilag tedavisi), ndbet yonetimi, yagam
tarz1 yOnetimi (stressiz yasam, saglikli beslenme vb.) olarak 3 ana baslik ¢ercevesinde
incelenmektedir (Shegog ve ark., 2013).

Epilepsi gibi kronik hastaliga sahip bireyler, hastaliklarina uyum saglayabilmek
icin aktif rol almali, hastaliklariyla ilgili yeterli ve dogru bilgiye sahip olmali ve 6z
yonetimini saglayabilmelidir (Yeni ve ark., 2020). Epilepside 6z yonetimi etkili bir
sekilde gergeklestiren bireylerde tedaviye yanit olumlu yonde gelismekte, daha az nébet
korkusu yasamakta, daha pozitif tutum sergilemekte hastalifi daha iyi yonetebilme
becerisine sahip olmaktadir (Yeni ve ark., 2020). Epilepsili yetiskin hastalar i¢in etkili
bir miidahale olarak 6z-yonetim, hastalarin yasam kalitelerini iyilestirmelerine ve
memnuniyetlerini artirmalarina yardimci olmakta, kendi kendine yonetim epilepsili

yetiskin hastalarda etkili olmaktadir (Li ve ark., 2021).



Yapilan arastirmalar epilepsi tedavisinin biitiinciil ve multidisipliner bir siire¢
oldugunu gostermektedir. Tek basina ilag tedavisinin yeterli olmadigini, hastanin
fizyolojik, mental ve sosyal anlamda yasam boyu adaptasyonunu gerektiren bir siireg ile
mimkiin oldugunu gostermistir (Seyer ve ark., 2018; Asadi-Pooya ve ark., 2021).
Epilepsi hastalarinda 6z-yonetim 0Ozellikle son yillarda yurt disinda c¢ok fazla
arastirmaya konu olmustur (Smith ve ark., 2017; Miller ve ark.,2020; Lewinski ve
ark.,2020; Li ve ark., 2021; Samantha ve ark., 2022). Ancak {iilkemizde epilepsi
hastalarinda 6z yonetimi inceleyen az sayida ¢alismanin olmasi (Adadioglu ve Oguz,
2016; Yeni ve ark., 2020) ve nitel bir ¢alismanin olmamasi ¢alismay1 gerekli kilmakta

ve literatiire katki saglamasi agisindan 6nem tagimaktadir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Epilepsi Tanim

Halk tarafindan sara hastaligi olarak bilinen epilepsi beyinde yer alan sinir
sisteminin en kii¢iik yapisini olusturan noéronlarin ani ve normal fonksiyonlar1 disinda
asir1 bir sekilde elektriksel uyarimi ile kendini gosteren norolojik ve kronik bir
hastaliktir (Li ve ark., 2016). Epileptik nobet ise beyin néronlarinin asir1 uyarilmasiyla
meydana gelen muhtemel biling degisikliginin eslik ettigi bir dizi semptomlarla
sliregelen norolojik disfonksiyondur (Blume ve ark., 2001). Epilepsi ndbet olusturmaya
yonelik kalici egilime neden olan tekrarlayan ndbetlerin kognitif ve ndrolojik systemi
etkilemesinin yani sira psikolojik ve sosyal sonuglari da doguran bir beyin hastaligidir
(Yeni ve Giirses, 2015).

Epilepsi ile Savas Dernegi (ILAE) 2017 yili epilepsi siniflamasinda fokal
baslangi¢li, jeneralize, baslangici bilinmeyen ve smiflandirilamayan olmak iizere 4
baslik altinda incelemistir (Oztura, 2021). EEG bulgularina gore jeneralize nobetler iki
tarafli beyin hemisferinden kaynaklanan nobetlerdir.Tek tarafli beyin hemisferinden
kaynaklanan fokal nobetler ise farkindaligin korundugu veya bozulmus farkindalikla
kendini gostermektedir.Baslanguci belirlenemeyen ndbetler bilinmeyen baglangigh
ndbet olarak tanimlanmakta iken, nobetin klinik bulgular1 herhangi bir siniflandirmaya
%100 uymuyorsa siniflandirilamayan ndbet olarak tanimlanmaktadir (Fisher ve ark.,
2017).

2.2. Epilepsi Tarihcesi

Epilepsi Yunanca epilepsia kelimesinden kdken almistir ve kavramak, tutmak,
ele gecirmek anlamlarma gelmektedir (Lovenstein,2009). Epilepsi hastalig: ile ilgili

kaynaklar ¢ok eski tarihe dayanmaktadir. Ilk verilerin milattan 6nce 2000’1 yillarda



Akad dilinde oldugu bilinmekte olup hastalik suursuz bir sekilde agzindan kopiik geldi,
viicudu gerildi gibi semptomlarla agiklanmistir (Yiicel, 2022).

M.O 1067-1046 yilinda Babil’in kaynaklarindan Sakiku’da epilepsi icin kotii
ruhlar tarafindan yakalanma tanimi yapilmistir.Bunun yani sira febril konviilziyonlar ve
epilepsinin ¢esitli periyotlari ile ilgili betimlemelere yer verilmistir (Yiicel, 2022). M.O
(2080 yilinda) ilk tarihi bilgiye Hamurabi kanunlarinda yer verilmis kasilmalar ve ates
arasmda bir baglanti oldugu bildirilmistir (Demir, 2015). Hipokrat M.O 460 yilinda
Tiirkce uyarlamas1 Kutsal Hastalik Hakkinda kitabinda epilepsi hastaliginin beyinden
kaynaklandigin1 ve ila¢ tedavisiyle birlikte gidalarla tedavi edilecegini vurgulamistir
(Demir, 2015). 1800°1i yillarin sonlarinda John Huglins Jackson epilepsiyi gri cevherde
yer alan noronlarin diizenli olmayan hiperdesarji seklinde tanimlayarak ilk bilimsel
tanimlamay1 yapmustir.19.yyda William Gowers epilepsinin olusum mekanizmalariyla
ilgili teoriler gelistirmis ve ilk smiflamasini yapmustir (Ipek, 2013).

2.3. Epilepsi Epidemiyolojisi

Epilepsi, her yastan, irktan sosyal siniftan ve cografi bolgeden insani etkileyen
norolojik bir hastaliktir (Fisher ve ark., 2005). Epilepsinin ayirici tanisi farkindalik veya
davranista gegici degisiklik ile karakterize edilen bir dizi klinik durumu kapsar ve ¢cogu
durumda iyi bir anamnez ve ndbetin degerlendirilmesiyle teshis edilebilir (Neligan,
2012). Etiyoloji ile ilgili yapilan epidemiyolojik calismalarda veriler farkli olmakla
birlikte,yasanilan cografya,toplumun gelismisligi, hijyen kosullar1 etikili olmaktadir
(Igagasioglu, 2022). Epilepsi insidans ve metanaliz ¢alismasinda insidans orani yilda
100.000 kiside 61.4 olarak belirlenmistir.Diisiik/orta gelirli iilkelerde yiiksek gelirli
tilkelere gore goriillme orani daha yiiksektir (Fiest ve ark., 2017). Epilepsi prevelansi
risk ve etiyolojik faktorlerin yerel dagilimina,, ndbet sayisina, sadece aktif epilepsi veya

yasam boyu goriilme oranmna bagli olarak {ilkeler arast ©Onemli farkliliklar



gostermektedir (Fiest ve ark., 2017). Epilepsinin genel yasam boyu prevelansi 1000
kiside 7.60 olup aktif epilepsi prevelansi 1000°de 6.38dir.Segilmis popiilasyonlarda
yayginlik tahminleri degiskenlik gostermektedir ve belli etnik kdkene sahip kisilerde,
sosyal agidan yoksun kisilerde daha yiiksek olma egilimindedir (Beghi, 2020). Fokal
nobetler hem ¢ocuklar hem yetiskinlerde baskin nébet tipidir.En yaygin ndbet tipi
farkindalig1 bozulmus fokal nobet tipidir (Beghi, 2020). Epilepsi insidansi ve prevelansi
erkeklerde kadinlara gore daha yiiksektir (Fiest ve ark., 2017). Epilepsi insidansi en
genc ve en yash gruplarda daha yiiksektir (Fiest ve ark., 2017). Ilk yasinda iyi
tanimlanmis bir popiilasyonda yilda 100.000de 86 olarak tahmin edilmektedir.30-59 yas
aras1 kisilerde 100.000 kiside 23-31’e diisme egiliminde olup 85 yas iizeri ise 180’e
kadar artma egilimindedir (Beghi, 2020).

2.4. Epilepsi Etiyolojisi

Epilepsi etiyolojisi nedensellik gergevesinde 1960lara kadar bilimsel olmayan
temellere dayandirilmis olup 1960 sonrasi yapisal ve genetik kavramlarla agiklanmaya
calisilmistir (Heaney ve ark., 2022).

ILAE’nin (Uluslararas1 Epilepsi ile Savag Ligi) 2017 yilinda epilepsi
simniflamasinda epilepsi etiyolojisi 6 ana temaya ayrilmistir.Bu temalar; yapisal,
kalitimsal, enfeksiyonlar, metabolik, immun sisteme bagli, idiopatik seklindedir.Ayrica
epilepsi smiflamasi yapilirken taninin her asamasinda etiyolojinin dikkate alinmasi ve
bazi durumlarda hastaligin tek bir etiyoloji ile sinirlandirilmamasi gerektigi belirtilmistir
(Igagasioglu, 2022). Epilepsinin etiyolojik sebeplerinin dagilimi incelendiginde %50den
fazlasmin idiyopatik oldugunu séylemek miimkiindiir.Epilepsinin klinik ve laboratuvar
bulgulariyla saptanabilen bir etken varliginda semptomatik olarak tanimlanmasindan
dolay1 sebebi tam olarak belli olmadigi durumlarda idiopatik olarak tanimlanmaktadir

(Celik, 2008).



Jackson, Gowers, Turner gibi bilim insanlar1 epilepsi etiyolojisi ile ilgili ortak
payda olarak genetik yatkinliktan ve tetikleyicilerden bahsetmislerdir.Epilepsi genetik
sebebi tam olarak aciklanamayan genetik temele dayanan bir hastalik olarak kabul
edilmistir (Shorvon, 2011).

2.5. Epilepsi Siniflandirilmasi

Nobet smiflandirilmasina iligkin ilk diizenleme kullanim kolaylig1 ve ortak bir
dil olusturmak amaciyla 1-2 Nisan 1964 tarihinde Uluslararas: Epilepsi Ile Savas Ligi
(ILAE) kapsaminda baslamistir.Son giincelleme 2017 yilinda yapilmis olup islevsellige
gore siniflandirilmistir (Oztura, 2021).

Epilepsi nobet smiflamast fokal, jeneralize,siniflandirilamayan ve bilinmeyen
baslangicli olmak tizere 4 ana baslik altinda incelenmistir (Fisher ve ark., 2017). Fokal
baslangi¢cli farkindaligin korundugu ndébetler, kisinin nobet sirasinda yasadiklarini
hatirladig1 sorulara cevap verebildigi nobetlerdir.Fokal baslangicli farkindaligin
bozuldugu durumda ise biling kaybolmaktadir (Falco-Walter ve ark., 2018).Fokal
baslangicli  nobetler takiben motor ve non motor baslangichh  olarak
degerlendirilmektedir.Motor baslangigli nobetler tonus kaybi, uzun siireli kasilma,
diizensiz kasilma, govde ve kollarda fleksiyon seklinde goriilebilmektedir.Non-motor
baslangi¢li nobetler biligsel, davranigsal duraklama, otonomik, emosyonel ve duyusal
olarak alt kategorilere ayrilmaktadir (Sarmast ve ark., 2020). Jeneralize baslangigh
nobetler ve bilinmeyen baslangicli nobetler motor ve non-motor olarak ayrilirken
farkindalik derecesi kullanilmamaktadir (Oztura, 2021).

2.6. Epilepsi Tedavisi
Epilepsi tedavisi tibbi ilaglar, ketojenik beslenme ve cerrahi miidahale se¢eneklerinden
olugmaktadir.Tedavi rehberindeki hedef nobet kontroliinii saglamak,ila¢ yan etkilerini

onlemek, hastanin yasam kalitesini yiikseltmektir (Balestrini ve Sisodiya, 2017).



Antiepileptik ilag tedavisinde epilepsi nobet tipi, siklig, siiresi, seyri tedavinin primer
belirleyicisidir (Emre,2013). Nobetlerin epileptik nobet oldugundan emin olduktan
sonra ilag tedavisine genellikle 2. ndbetten sonra baslanmaktadir (Erding, 2013). Ilk
nobetten sonra EEG’de patolojik bulgu, norolojik semptomlarin varligi ve
gorlintiillemede lezyon saptanmasi veya hasta ve yakinlariin ikinci bir ndbet riskini
gbze alamamasi durumunda ilag tedavisine baslanabilmektedir (Velioglu, 2007). Dogru
antiepileptik ilagla yiiksek oranda nobet kontrolii saglanmaktadir (yaklasik %65-75)
(Oge ve Baykan, 2011). Iyi bir antiepileptik ilagta istenen &zelliklerden biri yan
etkisinin olmamasi1 ya da miimkiin oldugunca az olmasidir.Bunun yani sira yararlilik
oraninin yiiksek, proteine baglanma oraninin ve ilag etkilesimlerinin en diisiik olmas1 ve
maliyetinin az olmasi istenen diger 6zelliklerdendir (Oge ve Baykan, 2011).
Sosyo-demografik o6zellikler, genetik faktorler, kisinin metabolik durumlari, ilacin
etkinligi lizerinde rol oynamakta ayni zamanda ilacin baslangi¢ ve hedef dozunu da
etkilemektedir.Tedaviye tek bir antiepileptik ilag ile baslanmali hastanin durumuna gore
dozu gerekiyorsa ilag sayisi arttirilmahidir (Emre, 2013). Yeni tani alan hastalarda
baslangi¢ tekli ilag tedavisinde geleneksel ilaglardan fenitoin, valproat,karbamazepin,
fenobarbital kullanilirken yeni antiepileptiklerden lamotrijin, okskarbazepin, topiramat,
gabapentin kullanilmaktadir (Emre, 2013). Ilag tedavisinin yetersiz veya etkisiz oldugu
direngli epilepsilerde cerrahi tedavi, ketojenik diyet, vagal sinir stimiilasyonu diger
seceneklerdendir (Oge ve Baykan, 2011).

2.7. Epilepside Oz Yonetim

Saglikta 6z yonetimin tek bir tanim1 olmamakla birlikte genel olarak uzun stireli
bir hastalik varligi durumunda hastaligi ¢ok yonlii yonetebilme becerisi olarak
tanimlanabilir. Bu beceri tedavi, yasam tarzi ve psikososyal degisimleri igerir. Etkili bir

0z yOnetim, i¢ gorii ile kaliteli bir yasam siirdiirmek i¢in devamlilik gerektiren bir karar



verme ve gergeklestirme durumudur (Barlow ve ark., 2002). Oz ydnetim hasta, hemsire,
doktor, hasta yakinlarinin is birligi i¢cinde hastaligi kontrol etme, tedaviye uyum,
hastaliga uygun saglikli yasam tarzi olusturma, siirdiirme, ve yOnetebilme yetisidir
(Schulman-Green ve ark., 2012). Iyi bir 6z ydnetim programi hastanin &z
degerlendirmesini yapabilmesi, kendine yetebilmesi, giliclenmesi aracilifiyla 06z
yeterliligin saglanmasinin yani sira 08retim stratejileri ve c¢evresel destekle miimkiin
olmaktadir (Pramuka, 2007).

Epilepsi kronik bir hastalik olmasi sebebiyle yasam standartlarini biiyiik boyutta
etkileyen bir hastaliktir (Jacoby, 2002). Epilepside 6z yonetim, kisinin nobetleri kontrol
altina alabilmesi icin gelistirdigi saglikli davranisglar biitiintidiir (Aliasgharpour ve ark.,
2013). Oz yonetim ilaglarin diizenli kullanimi, tetikleyen faktdrlerin en aza
indirgenmesi ve giivenlik Onlemlerinin alinmasini iceren multidisipliner bir siirectir
(Walker ve ark., 2009; Yeni ve ark., 2020). Epilepside iyi bir nobet kontrolii kompleks
olmayan bir tedavi plani, en uygun ve en az sayida ilag tedavisini igermelidir (Chen ve
ark.,2010; Yeager ve ark., 2005). Epilepsi hastaligi yonetiminde ilag kullanimi %70
oraninda etkili olmaktadir (Robinson ve ark., 2008). ilaglara ve tedaviye uyum atak
kontrolii agisindan 6nemlidir. Ila¢ degisimleri atak sikliginda da degisimleri beraberinde
getirdigi i¢in 6z yonetimi de etkilemektedir. Diizenli ila¢ kullanimi, saglik ¢alisanlar ile
giivenli bir iligki kurulmasi son derece etkin rol oynamaktadir (Chen ve ark.,2010;
Yeager ve ark., 2005).

Ilag tedavisi etkili olmakla birlikte tek basina yeterli olmamaktadir. Bu durumda
6z yonetim davramslar1 dnemli yer tutmaktadir (Unal, 2019). Ilag etkinliginin yani sira
saglikli beslenme plan1 ve uyku diizeni, aliskanliklar (sigara, alkol) yasam tarzinin
onemi arka plana itilmektedir (Kobau ve Dilorio, 2003). T1ibbi tedavinin yetersiz oldugu

bu durumda saglikli beslenme aliskanliginin kazandirilmasi, diizenli uyku aligkanliginin



kazandirilmasi1 gerekmektedir (Miller ve ark., 2014). Epilepsinin kronik bir hastalik
olmas1 sebebiyle bir daha sagliklarina kavusamayacaklar1 diisiincesi, nerde, zaman ve
ne sekilde nobet gecireceklerini bilememe korkusu strese neden olmaktadir
(Aliasgharpour ve ark., 2013; Gorgiilii, 2011). Stres epilepsili hastalarda hastaligin
seyrini etkileyen onemli bir faktordiir. Dolayli olarak uykuyu da etkilemektedir. Bu
durum nobetleri tetikleyebilmektedir (Dilorio ve ark., 2004).

Bireyin hastaligin1 kabullenememesi, is yerinde bilgi eksikligine bagli yanlis tutum ve
davranislar, hastaligin getirdigi bilissel fonksiyonlarda aksakliklar ve is performansina
yansimasi ¢alisma hayatinda problemlere sebep olmaktadir (Misirh, 2003). Epilepsili
hastalar ehliyet sahibi olmak, is imkanlari, egitim gibi birgok konuda sorun yasama
kaygist icindedir.Benlik saygisinda azalma, kaygi bozuklugu, sosyal yasamdan kendini
yalitma sebebiyle evlilik oranlar1 da diisiiktiir.Bu durumlar nébet sikligi ile yakindan
iligkilidir (Elliott ve ark., 2006).

Epilepsi 6z yonetiminde egitimin rolii cok biiyiiktiir.Bagarili bir hasta egitimi ile
saglik kaynaklarinin etkili kullanimi, maliyet etkin bakim ve tedaviye uyum
saglanmaktadir.Sonucunda nobet kontrolii saglanmakta ve yasam kalitesi iyilegsmektedir
(Fitzsimons ve ark.,2012). Oz ydnetim egitimi ile hastanin hastalikla basarili bir sekilde
bas etmeyi Ogrenmesini saglamak, saghigini iyilestirmek, gerekli onlemleri alabilme
becerisi kazandirmak hedeflenmektedir (Coster ve Norman, 2009). Egitim ile bilgi
sahibi olan bireyin ilaglarimi diizenli kullanmasi, hastalig1 ile dogru miicadele etmesi,
yasadig1 sorunlarla bas edebilmesi kolaylagsmakta ve nobet siklig1 azalmaktadir (Senol,
2009).

2.8. Oz Yonetimde Hemsirenin Sorumluluklar

Hemsirelik mesleginin 6nemli kuramcilarindan biri olan Orem’e gére hemsirenin

gorevi kisinin Ozerklik kazanmasina yardimci olmak, bakimini kendi kendine
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yapabilecek duruma gelene kadar bakim ihtiyaglarini karsilamaktir (Ozkan ve ark.,
2014). Hemsirelerin tedavi yapma, bakim verme, 6z bakimin gii¢clendirilmesi, ihtiyaca
gore gerekli egitimin verilmesi rolleri vardir (Taylan ve Kadioglu, 2012; Emiroglu,
2005). Kronik hastaliklarin yonetimi tedavinin yani sira gesitli 6gretim stratejilerini de
iceren 0z yonetim becerilerinin kazanimi ile miimkiindiir.Hemsireler 6z yonetim
siirecinde hastalarin problemlerini belirler, ¢oziim stratejileri gelistirir, ¢oziimlerin
devamliligini saglar, hasta ile birlikte degerlendirir ve yeni hedefler belirler
(Tiiliice,2020). Oz ydnetimde hemsirelik siireci veri toplama, planlama, uygulama,
degerlendirme asamalarindan olusur (Samanta ve ark., 2022). Veri toplamada hastanin
hastalik hakkinda bilgi diizeyi,ila¢larin diizenli kullanimi, hastalik algist durumlari
belirlenir.Planlama birey ve saglik calisani ile birlikte yapilir.Uygulamada hasta
merkezli 6z yonetim stratejisi belirlenir. Fizyolojik, klinik ve yasam kalitesi bulgulari
sonucunda Ogretim stratejilerinin etkinligi degerlendirilir (Samanta ve ark., 2022).
Kronik bir hastalik olan multidisipliner bir bakim gerektiren epilepsinin yonetiminde
hemsireler kilit rol oynamaktadir (Higgins ve ark., 2019). Epilepsi hastalarinda
hemsireler, aileler ve saglik calisanlari ekibi icin 'bir uzman kaynagi ve ilk temas
noktas1 olarak hareket etmek' i¢in ideal bir konuma sahip olan epilepsi yonetim
ekiplerinin ayrilmaz iiyeleri olarak kabul edilir. Epilepsi hemsireleri, klinik bakim,
psikosoyal destek ve egitim verme rolllerini yerine getirirler (Hutchinson ve ark., 2022).
Tibbi, sosyal, duygusal, egitimsel rollerini yerine getirmektedir (Higgins ve ark., 2019).
Hemsireler psikososyal destek, egitim, tedavi ve risk yonetiminde Onemli bir rol
oynamanin yani sira bakimin daha fazla koordinasyonunu kolaylastirarak ve kurum
icindeki diger saglik ve sosyal bakim saglayicilar ile bir iletisim 'kanali' gorevi gorerek

zorluklara ¢oziimler sunmaktadir (Campbell ve ark.,2019; Higgins ve ark.,2020). Bu
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¢Ozlimler, entegre bakim modelleri olusturmak ve slirdiirmek i¢in temel unsurlar saglar
(Campbell ve ark., 2019; Cashin ve ark., 2015).

Epilepsi 6z yonetiminde en onemli nokta hasta egitimidir (Fitzsimons ve ark.,
2012). Epilepsili hasta bakimi konusunda gerekli egitimlerini tamamlamis hemsireler
hem medikal hem de sosyal temalar ¢ergevesinde egitim vererek 6z yonetimdeki en
onemli basamagmi olustururlar (Fitzsimons ve ark., 2012). Egitimde, epilepsi ve
nobetlerin farkli etiyolojilerine iligkin tibbi bilgilerin yani sira nébetleri kontrol etmek
icin kullanilan ilaglar, bakima erisimi ve koordinasyonu iyilestirerek ve epilepsili bireye
ve ailesine hastalik kisitlamalar1 icinde en iyi sekilde islev gormelerine yardimei olarak
kisinin sagliginin iyilestirilmesine katki saglar (Morgant ve ark., 2019).
Hemsireler, hastalari, bakicilar1 ve aileleri mortalite ve nobet riskleri konusunda
egitmede ¢cok onemlidir, hemsireler bireysel risk degerlendirmeleri yapmak ve hastalari
risklerini en aza indirmek ve yasamlarini optimize etmek i¢in uygun se¢imler yapma
konusunda hastalar1 desteklemektedir (Chartrand,2015; Jurasek ve ark., 2010).
Hemsireler, hastalarin bakimlarin1 kendi kendine ydnetmesi i¢in desteklemek ve
giiclendirmek i¢in, kapsamli degerlendirmeler yapar, kisi merkezli egitim ve
psikososyal bakim saglar, bakim ve tedavinin etkisini izler, bakim ve bakim yollarin
koordine eder ve Kalitesini degerlendirir (Higgins ve ark., 2019). Epilepsili hastalarin 6z
yonetiminde hastanin hastaligi ile yiizlesme donemi 6nemlidir, bu donemde de hemsire
egitim roli ile siireci kisaltmaktadir (Ridsdale ve ark., 2002). Bunun yani sira hasta
egitimi ile hastalik endisesi, utanma, damgalanma korkusu azalmakta, tedaviye uyum ve
yanit arttigindan dolay1 yasam kalitesi artmaktadir (Fitzsimons ve ark., 2012). Epilepsi
hastaligi psikososyal komorbiditeler agisindan risk olusturmaktadir.Bazi durumlarda
kisinin  sagh@  lizerinde epilepsiden daha  biiyiik bir etkiye sahip

olabilmektedir.Hemsireler ~depresyon, anksiyete, ve intthar diisiincesi gibi
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komorbiditelerin saptanmasinda, kaygi ve depresyonu azaltmaya hizmet edebilecek
erken egitim ve destek sunmaktadir (Morgant ve ark., 2019). Hemsireler ilag tedavisi ve
uyumu, nobetleri yonetme,yasam tarzi degisiklikleri, tedavi etkisinin sistematik
incelenmesi, aile ve yakin g¢evrenin bilgilendirilmesi gibi hastalifin her boyutunda
onemli rol oynamaktadir (Higgins ve ark., 2019).Epilepsi hastalarina yonelik baslica
hemsirelik girisimleri; epilepsi olusum mekanizmasi, epilepsi ilaclarinin etkileri,
tedaviye uyumu saglama, riskli durumlara karsi1 6nlem alma, ve hastanin bireysel
ihtiyaglarina gore farklt konularda gebelik, araba kullanimi vs gibi konularda
bilgilendirmeyi igermektedir (Gorgiilii ve Fesci, 2011).

Hemsirelerin sundugu bakim ve destegin kalitesi, gereksiz hastaneye yatislar1 ve
yeniden yatislar1 azaltmada, bekleme siirelerini kisaltmada, diger hastalar1 tedavi etmek
icin zaman ayirmada, bakima erisimi 1iyilestirmede, saglik ve sosyal bakim
profesyonellerini  egitmede ve toplumdaki hastalar1 desteklemede etkili rol
oynamaktadir (Morgant ve ark., 2019). Hemsirelerin 6z yOnetim stratejilerine etki
diizeyinin incelendigi bir derleme ¢aligmasinda hastalik yonetiminde basarili olduklari

sonucuna varilmstir (Coster ve ark., 2020).
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3. MATERYAL VE METOD

3.1. Arastirmanin Tiirii

Bu aragtirma fenomenolojik arastirma deseni kullanilarak nitel arastirma tiirtinde
yapilmustir.

3.2. Arastirmanin Amaci

Bu calismanin amaci epilepsi hastalarinin ‘6z yonetim’ etkinliklerini saptamak
ve degerlendirmektir.

3.3. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirma, Erzurum Atatiirk Universitesi Saglk Uygulama ve Arastirma
Merkezi Noroloji Servisinde Kasim 2022- Eyliil 2023 tarihleri arasinda yiirttiilmistiir.
Hastane 3711 akademik ve idari personele ve 1419 yatak kapasitesine sahiptir. Iki adet
adet Noroloji klinigi bulunmaktadir. Gorligmeler hastalarin tedavi oldugu odalarda
gerceklestirilmistir.

3.4. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Erzurum ilinde bulunan Atatiirk Universitesi Saglik
Uygulama ve Arastirma Hastanesi Noroloji Servisinde Ocak - Haziran 2023 tarihleri
arasinda yatarak tedavi goren epilepsi hastalar1 olugturmustur.

Arastirma, calisma grubunda yer alan epilepsi hastalarinin belirlenmesinde,
amagl Orneklem tiirlerinden tipik durum Orneklemesi secilerek bilgi bakimindan
doygun veri saglayan, arastirma kriterlerine uyum saglayan katilimcilarla yapilmigtir.
Nitel arastirmada orneklem biiyiikliigliniin belirlenmesinin zor olmasi, matematiksel
formiiliinlin olmamasindan dolayr veri doygunluguna oOnem verilmektedir.Veri
doygunlugu arastirma verilerinin tekrar etmesi durumunda arastirmayi sonlandirma
durumunu ifade etmektedir (Yagar ve Dokme, 2018). Katiimci sayisinin

belirlenmesinde veri doygunlugu etkili olmus olup, 17 katilimct ile gergeklestirilen
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calismada veri doyumu saglanmis ve arastirma sonlandirilmistir.1 hastanin psikiyatrik
rahatsizliginin olmasi, bir hastanin 65 yas iistii olmasi, bir hastanin 1 yildan az siiredir
epilepsi tanisinin olmasi, son olarak bir hastanin iletisiminin a¢ik olmamasi sebebiyle 4
katilimer ile goriigme tamamlanamamis ve arastirmaya dahil edilmemistir.

4.5. Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

e 18-65 yas araliginda olmasi

e Enaz 1 yildir epilepsi tanili olmasi

e (Calismaya katilmak i¢in goniillii olmasi

e Hastaligin aktif olarak devam ediyor olmasi

e Tirkce konusuyor olmak, iletisime agik olmasi

Arastirmaya Dahil Edilmeme Kriterleri

e Alkol ve madde kullanim bozuklugu olmasi

e Ek olarak bir psikiyatrik tan1 almis olmasi

3.6. Veri Toplama Araclar

Arastirmada, nitel arastirma yaklasimi cercevesinde goriisme teknigi
kullanilmistir. Veri toplama araci olarak sosyo-demografik bilgileri i¢eren “Kisisel Bilgi
Formu” ve “Yar1 Yapilandirilmig Gorlisme Formu™ kullanilmistir.

3.6.1. Kisisel Bilgi Formu (EK-4).

Bu form bireyin cinsiyeti, yasi, medeni durumu, ¢ocuk sahibi olma durumu,
calisma durumu, gelir diizeyi, tam1 alma siiresi ve ndbet sikligir bilgilerinden
olusmaktadir (EK-4).

3.6.2. Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu (EK-5).

Aragtirmada, nitel arastirma yaklasimi ¢ercevesinde goriisme teknigi
kullanilmistir. Veri toplama araci olarak diizenlenen goriisme formunda bireylere

fenomenolojik bir ¢alisma olmasindan dolayr yar1 yapilandirilmig 17 agik uglu soru
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sorulmus ve bireylerin belirttikleri goriislerden hareketle ayrintili verilere ulasilmaya
calistlmustir (Polat, 2022; Higgins ve ark., 2019; Li ve ark., 2021). Nitel arastirmalarda
tek bir yontem ve tek bir dogru yoktur. Daha iyi bir anlayis ve kavrayis gelistirmek
esastir. Arastirma konusu ile ilgili kapsamli bir literatiir taramasi yapildiktan sonra
goriisme sorularina yonelik kavramsal bir gergeve belirlenmistir. Goriisme formu
olusturulurken sorularin akici olmasina ve kolay anlagilmasi dikkat edilmis, yonlendirici
sorulardan  kag¢inilmistir.  Hazirlanan ~ “Goriisme  Formunun”  giivenirligini
degerlendirmek i¢in nitel arastirma yontemleri konusunda calismalari olan uzman 10
kisiden goriis alinmistir. Uzman goriisleri dogrultusunda 3 soruda yer alan ifadeler
yeniden diizenlenmis ve 1 soru eklenmistir (EK-5).

3.7. Arastirmanin On Uygulamasi

Ilgili literatiir incelenmesi ve uzman goriisii alinmasiin sonucunda hazirlanan
goriisme formu taslagi hastanede epilepsi tedavisi goren 3 yetiskin hastaya uygulanarak
on uygulamasi yapilmigtir. Yapilan 6n uygulama sonucunda sorular iafede yoniinden
tekrar diizenlenip gériisme formunun son hali olusturulmustur. On uygulamaya katilan
hastalar ¢alismaya dahil edilmemistir.

3.8. Verilerin Toplanmasi

Aragtirmaci, ¢alismanin planlanma asamasinda nitel arastirma teknikleri
konusunda bilgisini arttirmak amaciyla “Online Nitel Arastirma Ydntemleri” egitimine
katilmistir (EK-6). Hastalar ile yapilan goriismelerde derinlemesine yar1 yapilandirilmis
goriisme teknigi uygulanmistir. Katilimcilara arastirma baslamadan once, katilimda
goniilliiliik esasinin oldugu, ¢alismanin kim tarafindan ve neden yapildigi, toplanan
verilerin sadece bilimsel amaghh kullanilacagi konusunda so6zel olarak bilgi
verilmistir.Calismaya katilan hastalarla goriisme, servis ortaminda yiiz yiize yapilmistir.

Katilimeilarin izni alinarak ses kaydi alinmistir. Alinan kayit gizli tutularak sadece
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verilerin degerlendirilmesi amaciyla arastirmacilar tarafindan kullanilmistir. Goriismeler
hasta onayiyla yaninda en fazla bir kisi var iken yapilmistir.Giirilti vs. g¢evresel
faktorlerin olumsuz etkisini 6nlemek ve hastanin kendini daha rahat ifade etmesi
amaclanmistir. Goriigmeler hastaya yakin bir mesafede oturularak gergeklestirilmistir.
Hastalarla goriismeler nobet sonrasi veya Oncesi hastanin yorgun olmadigini ve iyi
hissettigini ifade ettigi, iletisime acik, goniillii oldugu siirecte yapilmistir. Goriismeler
ortalama 25-30 dakika arasinda stirmiistiir. Gériisme tesekkiir edilerek sonlandirilmistir.

3.9. Verilerin Degerlendirilmesi

Ses kayit cihaziyla kaydedilen telefon goriismeleri ilk olarak her goriismeden
hemen sonra bilgisayar ortamina aktarilmis ve kaybolmasini engellemek amaciyla
yedeklenmistir. Arastirmaci tarafindan dinlenip ve yazili metin haline getirilen
goriismelerden 73 sayfalik bir goriisme raporu elde edilmistir. Arastirmact verilerin
degerlendirmesi amaciyla verileri degerlendirmeden 6nce “MAXQDA ile Nitel Veri
Analizi Egitimi” programina katilmistir (EK-6). Calismanin amaci dogrultusunda nitel
arastirma yontemlerinden icerik analizi kullanilmustir. Igerik analizi metin igerigini
anlama yorumlama amaciyla kod,tema ve Oriintiilerin sistematik siniflandirma siireciyle
yorumlanmasini ifade etmektedir (Turhan, 2022). Her veri kodlanarak benzer kodlar
elde edilmis, hiyerarsik olarak gittikge yiikselen kavramlarla, kategoriler ve temalar
altinda toparlanmistir. Analiz sonucunda 4 ana tema ve bir temanin 3 alt temasi
olusturulmustur. Son asamada ise veriler danisman ve uzman tarafindan kontrol

edilmistir.

17



3.10. Arastirmanin Etik Ilkeleri

Arastirma Atatiirk Universitesi Tip Fakiiltesi Girisimsel Olmayan Klinik
Aragtirmalar Etik Kurulu tarafindan 27.10.2022 tarihli onay1 ile gergeklestirilmistir
(EK-2).

Arastirmanin yapilabilmesi i¢in Atatiirk Universitesi Saglik Arastirma ve
Uygulama Merkezi Midirligii’'nden 21.12.2022 tarihli izin alinmstir (EK-3).

Calisma icin Erzurum Atatiirk Universitesi Etik Kurulundan etik kurul onayi,
Atatiirk Universitesi Saglik Uygulama ve Arastirma Hastanesi’nden arastirma izni ve
yazili izin alinmistir. Aragtirmaya Katilan bireylere arastirmanin amaci agiklanarak
onaylar1 alinmastir.

3.11. Arastirmanin Sinirhliklar: ve Genellenebilirligi

Epilepsi tedavisi i¢in hastaneye yatan bireylerde nobet sonrasi yorgunluk ve
buna bagli olarak iletisim giicliikleri gériisme yapilmasini zorlastirmistir. Ayni zamanda
tekrarlayan nobet riskinin olmasi goriismenin Oniindeki baska bir engel olmustur.

Arastirma sonuglar1 ¢alismanin yapildig1 6rneklem grubuna genellenebilir.
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4. BULGULAR

4.1. Tamimlayic1 Ozelliklerin Analizi

Arastirma 17 epilepsi hastalifi olan bireylerle gerceklestirilmistir. Aragtirmaya

katilan hastalara ait tanimlayici 6zellikler asagidaki tabloda yer almaktadir (Tablo 4.1.).

Tablo 4.1. Katilimcilarin tanimlayici 6zellikleri

Cocuk Epilepsi
Cinsiyet Yas Medeni Egitim Diizeyi Sahibi Gelir  Hastahgi
Durum Olma Diizeyi Siiresi
Gl kadin 36  bekar okur-yazar yok disiik 35yl
G2  erkek 39 evli iniversite mezunu var orta 8 yil
G3 kadin 29  evli lise mezunu var orta 15 y1l
G4  erkek 37 evli lise mezunu var orta 11yl
G5 kadin 26  bekar iniversite mezunu var orta 13 yil
G6  erkek 23 bekar lise mezunu yok diistik 11yl
G7  kadin 34 evli tiniversite mezunu var orta 5yl
G8  kadin 36  bekar ilkokul mezunu var dusiik 13 yil
G9 kadin 26  bekar iniversite mezunu yok yiksek  5yil
G10 kadin 23 bekar tiniversite mezunu yok orta 2yl
G11 kadin 25  bekar tiniversite mezunu yok orta 13 yil
G12 erkek 19  bekar lise mezunu yok diisiik 7 yil
G13 erkek 32 evli lise mezunu yok diistik 1yl
G14 erkek 31 evli iniversite mezunu var orta 4 yil
G15 kadin 48  bekar ilkokul mezunu var orta 38 yil
G16 kadin 34 Dbekar lise mezunu yok disiik 32 yil
G17 kadin 27  bekar iiniversite mezunu yok orta 10 y1l
n %
Cinsiyet Kadin 11 64.7
Erkek 6 35.3
Medeni Durum Evli 6 35.3
Bekar 11 64.7
Egitim Diizeyi Okur-yazar 1 5.9
Ilkokul mezunu 2 11.7
Lise mezunu 6 35.3
Universite mezunu 8 47.1
Gelir Diizeyi Diisiik 6 35.3
Orta 10 58.8
Yiiksek 1 5.9
Cocuk Sahibi Olma  Var 8 47.1
Durumu Yok 9 52.9
Yas Ort.+Ss Min-Max
30.88+7.22 19-48
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Calisma orneklemini; 17 epilepsi hastaligi olan birey olusturmustur. Calisma
grubunda yer alan 17 bireyin %64.7’sinin kadin, %35.3’iintin erkek oldugu; yaslarinin
19 ile 48 arasinda degistigi ve yas ortalamalarinin 30.88+7.22 oldugu, %35.3’iiniin evli,
%64.7’sinin  bekar oldugu ve %47.1’inin ¢ocuk sahibi oldugu belirlenmistir.
Katilimcilarin = %47.1’inin  Universite, %35.3’tintin lise, %]11.7’sinin ilkokul ve
%5.9’unun okur-yazar oldugu tespit edilmistir. Ayrica katilimcilarin %35.3tiniin diisiik
gelire, %58.8’inin orta gelire ve %5.9’unun yiiksek gelire sahip oldugu belirlenmistir.

Arastirma sonucunda 4 ana tema ve bir temanin 3 alt temasi

olusturulmustur.‘Epilepside Oz YonetimTemalar1® asagida gosterilmistir (Sekil 4.1.).

©]

Epilepside Oz Yonetim

AN

Yasam Tara Youetimi  Giivenlik Yonetimi  ilag Yonetimi  Nobet Yone timi

/snkolan Somnk
Yonetimi

Sosyal Sorunlann Yonetimi Biy olopk Sorunlarin
Yinetimi

Sekil 4.1. Epilepside 6z yonetim temalari

4.2. Nobet Yonetimi

Epilepsi hastaligi olan 17 bireyle yapilan goriisme sonucunda katilimcilarin
ndbet yonetimine iligkin ifadeleri agsagida yer almaktadir. Hasta ifadelerine gére ndbet
Oncesi aura donemini taniyanlar ve nobet tetikleyicilerini farkedenler 6nlem almakta,
ndbetlerini kontrol edebilmekte ve ndbet yonetimini yapabilmektedir. Nobet yonetimini
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yapamayanlar i¢in durum tam tersi olmaktadir. Hasta ifadelerine gore nobet yonetimini
yapabilenler ve yapamayanlarin yakin oranlarda oldugunu sdylemek miimkiindiir.
Ayrica bir katilimcinin nobet gegirecegini diisiindiigiinde doktor tavsiyesiyle beyindeki
kanlanmay1 artirmak i¢in kostugu bulgusuna ulasilmistir. Hastalarin nobet yonetimine
iliskin ifadeleri asagida yer almaktadir.

“...Adet giinlerimde daha fazla oluyor.2-3 giin siiriiyor. Ayda bir defa oluyor.
[laglarrmi diizenli kullaniyorum, rahatliyorum. Baska bir sey yapmiyorum...” (GlI,
KADIN, YAS 36)

“..Aura diyelim. Ko6tii his hemen gelir.15-20 sn sonra ilk tetikleyici yiiziik
parmagimdan vurur. Epilepsi ndbeti eger olacaksa bunun gegmesi i¢in sartlandirtyorum
kendimi. Esime de soOyliiyorum. Bak bodyle boyle bir durum var haberin olsun.
Okuldaysam hissedersem ilk aura geldigi zaman 15-20 sn bir zamanim oluyor. O zaman
bir arkadagimin yanina giderim. Bodyle durumlarda kendimi sakinlestirmeye
calistyorum. Epilepsi nobeti eger olacaksa bunun geg¢mesi i¢in sartlandiriyorum
kendimi. 2015 yilindan sonra ilk defa nébet gegirdim... ” (G2, ERKEK, YAS 39)

“...3 y1l boyunca nobet kaydi tuttum. Artik stabillestigi i¢cin tutmuyorum. Ayda
bir kere kesin nobet ge¢irdigimi bildigim i¢in tutmaya gerek duymadim. Nobet dncesi
boynumda uyusma, kulaklarimda ugultu oluyor, ani seker diismesi gibi. Bir saat
oncesinden bas agrisi, boyun agrist basliyor, daha ¢ogalmaya baglayinca nobet oncesi
oldugunu anlayabiliyorum. Onleyemiyorum. Nébet geciriyorum. Yapabilecegim bir sey
yok. Seker diisiikliigii ile seker takviyesi... Ama genelde gegiriyorum... ” (G3, KADIN,
YAS 29)

“...Farkediyorum. Nobet geldigi zaman hissediyorum. Sol tarafta uyusma oluyor.
Dilimde kekeleme oluyor. Kendimi kontrol altina alirsam nébet gelmiyor. Yok, kontrol

altina alamadim mi vuruyor. Pencereyi aciyorum ya da kosuyorum. Kostum mu
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beyindeki kan basinci yere basing yaptigi i¢in, beyine kan gittigi i¢cin ndbet duruyor. Bu
boyledir zaten. Beyine kan gitmedigi zaman nédbet gegiriyorsun. Universitedeki doktor
dyle sdyliiyordu. Hocanin tavsiyesi. Ise yariyor. Nébet tam olmuyorum. Ama agzimda
uyusma, kekeleme oluyor. Yaklasik 4 yildir nébet gecirmedim... ” (G4, ERKEK, YAS
37)

“... Atandiktan sonra yogun bir sekilde ¢alistiktan sonra iki defa nobet gegirdim
ben. Yilda 1 defa nébet geciriyorum. Ondan sonra simdi anlayabiliyorum. Mesela
ndbetimin ne zaman gelecegini, tetikleyen seyler var m1 onlarin oniine gegip nobetime
engel olabiliyorum. Eger ilag aldiysam 1-1.30 saat sonra diizeliyor. Ama ilag
almadiysam o biraz daha uzun siirebiliyor. Zaten nobetin gelebilecegini anladigim i¢in
ilact kullaniyorum. Sebep olan seyin Oniline ge¢meye c¢alisarak onu Onlemeye
calistyorum ama o biraz daha uzun siirebiliyor... ” (G5, KADIN, YAS 26)

“...Zaten dedigim gibi yilda bir defa oldugu i¢in, ay olarak asagi yukar1 belli.
Temmuz-Agustos ya da Ekim-Kasim gibi oluyor. Tarihini bildigim i¢in higbir sey
tetiklemiyor sanirim... ” (G6, ERKEK, YAS 23)

“...2-3 ayda bir defa ndbet geciriyorum. Evet, bugiin anladim. Diger zamanlarda
¢ok anlamamistim ama bugiin bdyle sey oldu.l dk &nce basliyor. Oncesinde karnim
agriyor, basim da siddetli agriyor. 1 saat 6nce falan bagim agrimaya baslamisti. Basim
yavas yavas agrimaya basliyor, sorun yok. Ondan sonra esime kotii olmaya bagladim
dedim gerisini hatirlamiyorum zaten. Son bir dakika siddeti artt1, tam anlayamiyordum
zaten. Sey gibi oldu. Basima sanki bir agri saplandi gibi oldu. Sonra biling gitti.
Tetikleyen sey bas agris1 oluyor. Bazen yok. %50 &nleyebiliyorum diyelim. Ilag almak
disinda migren oldugu zaman pek bir sey fayda etmiyor...” (G7, KADIN, YAS 34)

“..6 ayda 1 defa ndbet geciriyorum. I¢ime bir sikint1 geliyor. Sonrasim da

bilmiyorum. Direk geliyor, nasil oluyor anlamiyorum. Nobeti 6nleyemiyorum. Direk
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geliyor. Ortalama 2 saat sonra kendime geliyorum. Genelde her ndbetten sonra
hastaneye yatiyorum... ” (G8, KADIN, YAS 36)

“...Onleyemiyorum. Zaten 4 yildir kadar basladigimda 2 kere ndbet gecirdim.
Biri gece ndbetini tuttugum zamandi. Digerinde trafikteydim. Ilag dozumu yiikselttikten
sonra atak, bayilma falan herhangi bir sey gecirmiyorum. Sadece stres yasadigim
stirecte viicudum uyusma degil ama titremeler hissediyorum...” (G9, KADIN, YAS 26)

“...Sadece bir kez noébet gecirdim. 2021 Haziran aymda... Duygu durumum
degistigi zaman basima agr1 giriyor, gozlerim istemsizce acilip kapaniyor. Bu durumda
sadece uyumay1 tercih ediyorum. Hi¢ bir sey yapmiyorum. Ruh halime iyi geliyor.
Zaten ndbet de gegirmiyorum. O an yatip dinlendigim zaman sabah kalktigimda sadece
bazen sol damagimda hafifi bir siskinlik hissediyorum. Gece belki de kendimi
stkmamdan... Onu tam olarak bilmiyorum ama...” (G10, KADIN, YAS 23)

“...Yok. Hi¢ bir fikrim yok. Direkt uyaniyorum, yani baktim ndbet ge¢irmisim
farkedemiyorum. Acikg¢asi benim ndbetim dalma seklinde duraksiyorum. O hemen
geciyor. Ona alistim da bayilmalarim oluyor. Bir giin kendime gelemiyorum. Biraz
yorgunluk oluyor. Ozellikle bas agris1 gegiriyorum. O sikint1 yaratryor. Dinleniyorum...
Dalma ndbetlerini takip ediyorum. Giinliik 3-10 aras1 geciriyorum. Bayilmalar yilda bir
kere idi. Su anda yeni ilaca basladigimdan beri 3 ayda 3 defa gecirdim. Bir nevi bir ayda
bir kere gecirmis oluyorum. Arttig1 i¢in kontrole geldim...” (G11, KADIN, YAS 25)

“...Her hafta nobet geciriyorum. Bazen 2-3 kez oldugu var. Genelde bir dk 6nce
anliyorum. Sonra kalkiyorum. Nobeti 6nleyemiyorum. 1 dk once oluyor... ” (G12,
ERKEK, YAS 19)

“..Yonetemiyorum. Krizin gelecegi an ve krizin belirtilerinin oldugu an...

Onlar1 zaten tahmin edebilsem hastalig1 yonetebilirim. Direk ndbet geciriyorum... 20 ila
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25 giinde bir nobet gegiriyorum. NoObetin ne zaman gelecegini hissedemiyorum.
Hissedebilsem zaten miidahale ederim... ” (G13, ERKEK, YAS 32)

«.Ilk 6 ay doktora gitmedim. Her 10 giinde bir ndbet gecirdim. Sonra giinde 2
defa epix 500 mg tedavi baslandi. Ondan sonra su anda sadece boyle ¢ok asir1 yogun
calistifim zaman meslegimin de verdigi bir etkiyle, ¢ok yorgun hissettigim zamanlarda
oluyor. Soyle soyleyebilirim ki ortalama 2.5-3 ayda bir ndbet geg¢iriyorum... Nispeten
Onleyebildigimi diistinliyorum. Mesela doktorumun tavsiyesi lizerine kriz 6ncesi olabilir
diyerek ilacimdan biraz daha fazla aliyorum... ” (G14, ERKEK, YAS 31)

“...Once uyaniyorum. Bagiriyorum. Bacagim titremeye basliyor. Bacaktan sonra
biitiin viicuduma yayilirsa, tamamen gozlerim kayiyor. Tipik epilepsi ndbeti oldugunu
sOyliiyorlar. Nobetlerim bir dakikayr ge¢miyor. Son 2 yildir nobetlerimi
engelleyemiyorum. Ne kadar dinlensem ne kadar uykuma dikkat etsem de her giin nobet
geciriyorum. Oglum Ogretmen haftanin 3 giinii ¢alisiyor. Diger giinler ev islerinde
yardimci1 da oluyor. Evde ev isi i¢in alet de var. Agir bir iste de calismiyorum. Ama
ndbetleri onleyemiyorum...” (G15, KADIN, YAS 48)

“.llag icerek engelliyorum. Eger sofuk almissam ilag igsem bile
engelleyemiyorum. Eger soguk almamissam sirtiistii uzaniyorum. Olmuyor. Bazen aclik
tetikliyor. Yemek yedikten sonra ilacimi ig¢tigim zaman uyudum mu ndbet
gecirmiyorum. Cocukken uykuda oluyordu. Kiigiikken havale gecirdim. Simdi eger
atesim ¢ikarsa ila¢ da igsem ne olursa olsun nobet gegiriyorum. Ortalama yilda 1 defa
nobet geciriyorum...” (G16, KADIN, YAS 34)

“..Ben ¢ok fark edemiyorum da ¢evrem cok farkediyor. Ozellikle psikolojik
acidan ug¢ noktalarda davranityormusum. Bu birebir benim fark ettigim bir durum degil.
Asir bir sinir ve titreme oluyor. Bazen birkag saat dnce bazen hemen ndbet dncesi

oluyor. Farkinda olamadigim i¢in engelleyemiyorum. Sinirlilik halimi de
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farkedemedigim i¢in uyariyorlar. Uyarildiktan sonra ancak dikkat etmeye ¢alistyorum
ama genelde nobet geciriyorum. Titremenin farkinda da olmuyorum. Son 2 haftada 2
defa nobet gecirdim. Oncesinde 3 ayda bir nobet gegiriyordum... ” (G17, KADIN, YAS
27)

4.3.1la¢ Yénetimi

Katilimcilarin ¢ogunun ilag yonetimi oldugu sonucuna varilmistir. Hastalar, ilag
yonetimiyle nobetlerinin yonetimini de sagladiklarini belirtmisgler. Baglarda ilag
yonetimlerinin ¢ok olmadigini zamanla duruma adapte olduklarini ifade etmislerdir.

Asagida katilimcilarin ifadelerine yer verilmistir:

«..Ilaglarim diizenli kullaniyorum, rahatliyorum. Nobetlerimin sikligmin artti
hi¢ olmadi...” (GI,KADIN, YAS 36)

«.Ilag tedavisi aliyorum. Diizenli kullaniyorum. Tedaviye her zaman uyumlu
degildim. Zamanla bunu kabullenmem gerektigini anladim. Ciinkii bu beni psikolojik
acidan yipratmaya bagladi. O yilizden de uyum siireci biraz inancimdan kaynaklandi.
Kabullenebiliyorum bazi seyleri... Ilag ve tedavi siirecini kendim yiiriitebiliyorum.
Tedaviye uyumum 3-4 ayimi aldi...”(G2, ERKEK, YAS 39)

“ ..Ilaglarimi diizenli kullaniyorum. ilk zamanlar uyumda bayagi zorlandim.
Yasamima entegre etmek problem oldu. Ciinkii nerde nasil bir zamanda diisecegimi,
nobet gecirecegimi bilmedigim i¢in bayagi zorlaniyordum. Sonra uyum saglamaya
basladim. Ilac ve tedavi siirecini kendim yiiriitiiyorum, ilaglarimi diizenli kullaniyorum,
tedaviye uyuyorum...” (G3, KADIN, YAS 29)

“.Diizenli ilag kullamyorum. Ila¢ sayesinde ayakta durabiliyorum. Ilag
kullandigimdan beri hep artisin1 yasadim. Nobetlerim ¢ok ¢ok azaldi.. 2020 senesinde
evlendim, evlendikten sonra zaten hi¢ ndbet olmadi. Takipteyim.2 senede bir doktor

kontroliine gidiyorum...” (G4, ERKEK, YAS 37)
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“.Uzun bir siire ben tedavi alamadim tami konulmadigi igin. Sonra
Diyarbakir’da 6zel bir doktor bulduk. Cok ilgiliydi. Dogru ilact dogru dozu o ayarladi.
O doktora muayene olduktan sonra 10 yil boyunca nobet gecirmedim. Hala da yilda bir
defa ona muayene oluyorum. Uyum siirecim tahmini 5-6 ay kadar siirmiistiir
maksimum. Ben hastalifima uyumluydum, hastaligimi reddetmedim, ¢ocukken ilag
kullanmaya iiseniyordum, ailem uyariyordu, daha bosluyordum, ama suan diizenli
kullantyorum. Diizenli ila¢ kullanmaya baslamam 2-3 ay1 buldu...” (G5, KADIN, YAS
26)

“..Tedaviye tam olarak uymuyorum. Bazen aksattyorum. Tek yiiriittim
cogunlukla. Hatirlatma anlaminda sdyliiyorlardi. Tedaviye hizli adapte oldum. Diizenim
hi¢ olmadi. Ilaglar1 saati saatine alryim gibi bir durumum hi¢ olmadi. Diizenli degil.
Aksattigim oluyor. Sanirim stireklilik gerektirdigi icin... Belli bir diizen istiyor. O
diizene uymadim. Saati saatine igeyim gibi bir durumum olmadi. Geg kalktim, erken
kalktim, kahvaltiy1 6teledim...” (G6, ERKEK, YAS 23)

“..Evet, tedaviye uyuyorum. Iste dedigim gibi dikkat etmeye calistyorum,
ilaglarim1 zaten saatinde i¢iyorum, saati var saatini telefonuma kurmusum, iste bile
olsam saat caldiginda hemen gelip icip isime geri gidiyorum. Ilag ve tedavi siirecini
kendim yiiriitiyorum. Su anda doktor kontrolim 6 ayda bir, 3 ayda bir kanlarimi
veriyorum. Uyum konusuna dersek gerekeni yapmaya calisiyorum ama yine de bazen
olmuyor... Bazen tepki vermem gereken seylere karsi tepki vermiyorum. Ama depakin
epix kadar beni etkilemiyor. Epix kullanirken siirekli de uyumak istiyordum. Depakin
daha iyi...” (G7, KADIN YAS 34)

“.Ilaglar1 en basindan beri diizenli kullantyordum. Cok ileri diizey degil de

erken teshis oldugu icin ¢ok etkilemedi... Basta ¢ok daha iyiydi. ila¢ dozu azalinca
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sanirim biraz daha rahatladim. Onceden ¢ok kontrolciiydiim. Hala kontrollii
ilerliyorum...” (G9, KADIN, YAS 26)

“...1lk baslarda aslinda tedaviye cok sicak bakmadim. Yani ila¢ kullanimina
aslinda sicak baktim ama mesela kontrollere ilk basta 6 ayda bir defa dediler ama
gelmedim. Ilk basta hastaliga kendimi ¢ok adapte edemedim. Kabullenmedigim igin
yapmadim. Hani belli bir diizene belli bir standarda oturdu mu zaten bir problem yok.
Onun i¢in sadece diizen oturtmam gerekiyor. Diizensiz bir insan oldugum i¢in bunu
oturtunca daha adapte olmami sagladi. Suan ilaglarimi diizenli kullaniyorum, yilda 1
defa nobet geciriyorum...” (G10, KADIN, YAS 23) .

“...Acikgas1 ilaglarimi en basindan beri diizenli kullandim. Sikint1 olmadi ama
pek ise yaramadi. Siirekli ila¢ degisimi oldu. Degistirmeye calistilar. Pek bir faydasi
olmadi. ilk depakin kullandim mideme yan etkisi oldu, onu degistirdiler kepraya
dontistiirdiiler, kepra iyi gelmedi, lamictala basladilar, doktor ndbetlerime bakti,
inceledi, nobetlerimde herhangi bir degisiklik gormedi. Topamaxa gectim. Topamax da
yan etki yapti. Su an vermidona gectim, ndbet sayimda artis yapti...”(G11, KADIN,
YAS 25)

“...1Ik 6 ay doktora gitmedim. Her 10 giinde bir ndbet gecirdim. Su an kesinlikle
hicbir sekilde aksatmadan artik onu hayatimin bir parcasi gorerek diizenli olarak
kullaniyorum. 2.5-3 ayda bir defa nobet gegiriyorum...” (G14, ERKEK, YAS 31) .

“...Benim tedaviye uyumum iyi. {laglarimi diizenli olarak i¢iyorum. En basindan
Oyleydi. Ama son 2 yildir neredeyse her glin nébet gegiriyorum...” (G15, KADIN, YAS
48)

“..Soyle sOyleyeyim; normalde 2 ayda bir defa kontrollerim var ama gorev
yaptigim yerden dolayi sik sik git gel yapamiyorum.3 veya 4 aya uzuyor. Bundan dolay1

tedavi siirecinde de uyumlu ilerleyemiyorum. Ilaglarimi diizenli kullaniyorum ama
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dikkat etmedigim dénemler oluyor. ila¢ ve tedavi siirecini kendim yiiriitiiyorum...”
(G17, KADIN, YAS 27)

4.4. Giivenlik Yonetimi

Giivenlik yoOnetimi i¢in hastalarin,  giiriiltiiye karsi Onlem alma, yeterli
aydinlatmanin saglanmasi, kesici delici aletlerden uzak durma, diisme riskine karsi
Oonlem alma, tanimlayic1 kart bulundurma, ¢evreyi bilgilendirme gibi 6nlemleri aldigi
goriilmektedir.Bu Onlemleri almayan bireylerin ndbet sonras1t komplikasyon yasadigi
ifadelerde yer almaktadir. Ayrica nobet esnasinda yanlis miidahalenin olumsuz etkileri
de bir ifadede yer almaktadir.Epilepsi hastaligi olan bireyle yapilan goriisme
sonucunda katilimcilarin ~ gilivenlik yonetimine  iliskin ifadeleri asagida yer
almaktadir.Epilepsi hastaligi olan bireyle yapilan goriisme sonucunda katilimcilarin
giivenlik yonetimine iliskin ifadeleri asagida yer almaktadir;

“..Her zaman cebimde bir bilgi karti tasirim. Her ihtimale karsi. Sinifta
ogrencilerim benimle ilgili herhangi bir durumda hangi OGgretmenlere haber
vereceklerini bilirler...” (G2, ERKEK, YAS 39)

“...Hayir, almiyorum, maalesef... Yani giivenlik 6nlemleri mesela daha once
diisecegin yeri bilmedigin i¢in her yere miidahale etme gibi bir sansin olmadig i¢in...”
(G3, KADIN, YAS 29)

“...Sigara i¢iyorum, sigara beyni uyusturuyor. Epilepsiyi tetikliyor. Ama evde
igmiyorum. Hastanede i¢iyorum. Giivenlik 6nlemim sadece bu...” (G4, ERKEK, YAS
37)

“... Hastayken alkol de kullandim...” (G6, ERKEK, YAS 23)

“..Zaten diigiinlere falan gitmiyorum. Isik ses, hersey cok etkiliyor. Bunlara
gitmeyerek, boyle ortamlardan uzak durarak onlem aliyorum... Evde ekran kullanimina

1518a herseye c¢ok dikkat ederim. Isik da beni rahatsiz ediyor. Yenidogan yogun bakimda
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calistyorum. Daha ¢ok cihazlarin ve kiivozlerin oldugu yerde calismiyorum. Annelerin
oldugu yerde calistyorum. Normal klinik gibi... Oyle bir sekilde ¢alistyorum. Cok
etkilemiyor...” (G7, KADIN, YAS 34)

“...Alkol koklatiyorlar. Sogan koklatiyorlar. Agzima kasik sokuyorlar. Dislerim
kirildi. Alkolii koklatiyorlar ki bilincim yerine gelsin diye...” (G8, KADIN, YAS 36)

“...Cok da dikkat ediyorum diyemem. Kaygan zemin, iste kesici delici alet vs
dikkat etmiyorum. Cevresel faktorlerle ilgili herhangi bir sikinti yasamadim...” (G9,
KADIN, YAS 26)

“...Telefonumda acil durum mesaj1 olarak ilacim kayith. Kart tasimiyorum.
Telefonumda sadece acil durum yerinde hastaligim ve ilacim yaziyor. Ilacimin da zaten
bir kutusunu genelde ¢antamda tasiyorum...” (G10, KADIN, YAS 23)

“...Bir kere evde ailemin yaninda ndbet gecirirken sobaya degdim, yanik olustu.
Annem yetigene kadar elim yanmisti. Kulagimda bir kere yarik gibi bir sey oldu.
Banyoda diistiim. Bir kere disimi kirdim, yaptirdim. Siirekli riskli yerlerde ndbet
geciriyorum. Iki defa banyoda, bir kere tuvalette nobet gecirdim. Ozellikle banyoya
girerken korku oluyor...” (G11, KADIN, YAS 25)

«..Uziildiigiimde, yoruldugumda, a¢ kaldigimda, atesle oynadigimda, sakiz
¢ignedigim zaman, (kafay1 yoruyor diyorlar) ¢ok gezdigim zaman ndbet gegiriyorum.
Bunlara dikkat ediyorum...” (G12, ERKEK, YAS 19)

“..Miimkiin oldugu kadar yatak kenarinda yatmamaya dikkat ederim. Ya da
basimin ucunda komidin olmamasia dikkat ederim. Basimi carpmamak i¢in falan.
Daha 6nce nobet gecirdigimde evde yalnizdim. Nobetten sonra uyandigimda miithis bir
agrim vardi ama telefon yanimda olmadig i¢in kimseyi arayip yardim isteyemedim ya

da ambulansi arama durumum olmadi. Onun i¢in miimkiin oldugu kadar telefonun
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elimin altinda olmasii saglarim ki bir nobet durumunda birilerine ulasabileyim...”
(G14, ERKEK, YAS 31)

“...Zor donemden geciyorsam ¢evremdeki insanlar1 bilgilendiriyorum. Kaldigim
yer lojman bir kurum. Orda da insanlar bunu biliyor. Mesela bdyle bir durum
yasayacaksam eger kapim bile kilitli olmuyor. Insanlari siirekli bilgilendiriyorum.
Suradayim, sunu yapiyorum gibi... Onun haricinde telefonumda sifre olmaz.
Numaralara hemen ulasilabilir...” (G17, KADIN, YAS 27)

4.5. Yasam Tarzi1 Yonetimi

Epilepsi hastalig1 olan bireylerde yapilan goriismelerde yasam tarzi yonetimine
iliskin ifadeler yer almaktadir. Yasam tarzi yonetiminde hastalarin hepsinin hastaligin
neden oldugu biyolojik, psikolojik ve sosyal sorunlar yasadigi ve yonetemedigi bilgisine

ulasilmistir.Yasam tarzi yonetimi 3 alt temaya ayrilarak incelenmistir (Sekil 4.2).

Gl

Yasam Tarzi Yonetimi

;

@] Cll Cll

Sosyal Sorunlarin Yonetimi Psikolojik Sorunlarin Yonetimi Biyolojik Sorunlarin Yonetimi

Sekil 4.2. Yasam tarzi yonetimi

4.5.1. Biyolojik Sorunlarin Yonetimi

Epilepsi hastaligi olan bireylerle yapilan goriismelerde hastalarin biiylik bir
cogunlugu biyolojik sorunlar1 yonetmeyle ilgili sorun yasadiklarini ve kismi olarak
yonetebildiklerini ifade etmislerdir. Asagida katilimcilarin ifadelerine yer verilmistir:

“...Mesela uyku diizenime ¢ok dikkat ederim. Beslenmeme kesinlikle dikkat

ederim. Stres altinda yasamamaya 6zen gosteririm. Tartismalardan ve kavgalardan uzak
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dururum. Televizyonla zaten ¢ok aram yoktur. Kitap okumakta ¢ok faydali oluyor.
Simdi biraz bdyle diizenli ve sakin bir hayatim var...” (G2, ERKEK, YAS 39)

“...Uykuma, beslenmeme, ilaglarima dikkat ediyorum. Dedigim gibi ayn1 sekilde
stresten uzak durarak, yonetmeye calistyorum...” (G3, KADIN, YAS 29)

“...Beslenmeme dikkat ederim. Stres sikintidan kurtulmak ic¢in Kur’an okurum.
Beyin Kur’ana gitti mi basing devamli yiikseliyor zaten. Miimkiin oldugu kadar tek
oturmamaya calistyorum. Devamli ¢cocukla oynamaya ¢alisirim. Yani zaten tek kaldim
mi1 annemin yanina giderim ben...” (G4, ERKEK, YAS 37)

“..Mesela ben ¢ok ge¢ saatlerde uyudugum zaman verimli uyuyamiyorum. O
yiizden de mesela benim uyku saatim 23.00... Kendimi iyi hissediyorsam ve hafta
sonuysa biraz daha ge¢ uyuyabiliyorum. Ama hafta i¢i giindiiz c¢alisacagim i¢in
22.00’da uyuyorum. Sabahleyin de namaz da kildigim i¢in ona dikkat etmeye
calistyorum, uyandigimda tekrar uyumaya c¢alisiyorum. Ac¢ kalmamaya Ozen
gosteriyorum...” (G5, KADIN, YAS 26)

“...Beslenmeye dikkat ediyorum. Uykuma dikkat ediyorum, sadece stres
yasadigim donemlerde biraz bozuluyor. Stres beni ciddi anlamda etkiliyor. Stes
yonetememe ile ilgili bir problemim var. Genelde anksiyeteli biriyim...” (G9, KADIN,
YAS 26)

“..Beslenmeye ¢ok dikkat etmiyorum. O herhalde stresin vermis oldugu bir
bozuklukla birlikte yemem de tamamen bozuluyor. Uykuma da izin giinlerimde sadece
dikkat etmiyorum. O da sdyle giindiiz uyuyorum . Gece arkadaslarimla 1-2 saat daha
fazla vakit gegiriyorum. Uyku diizenim haftada 3 kez bozuluyor. Izin giinlerimde evet
bozuluyor. Aslinda oturtmaya ¢alistim ama tek o giinlerim bos oldugu i¢in kendimden
feragat etmeyi daha cok tercih ediyorum Hastaligimi daha ¢ok stres ve yorgunluk

tetikliyor. Beni strese sokan biiyiik bir risk faktorii var...” (G10, KADIN, YAS 23)
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«..Uzilldiigiimde, yoruldugumda, a¢ kaldigimda, atesle oynadigimda, sakiz
¢ignedigim zaman, (kafay1 yoruyor diyorlar) ¢ok gezdigim zaman nobet gecgiriyorum.
Bunlara dikkat ediyorum...” (G12, ERKEK, YAS 19)

“..Cok ge¢ uyumam. Beslenmeye elimden geldigince dikkat ederim. Yorucu
aktivitelerle ugrasmiyorum. Uykuma da dikkat ederim. Stresi yonetemiyorum. Miimkiin
oldugunca en aza indirmeye c¢alistyorum...” (G13, ERKEK, YAS 32)

“...Gece calistigim zaman uykusuz kaldigim ic¢in ertesi giin nobet gecirme
thtimalim ¢ok yiiksek oluyordu. Su anda onunla ilgili bir ¢6ziim bulduklar1 ve raporla
beni gece calistirmamaya karara verdikleri i¢in hayatimi1 genel olarak c¢ok bir seyi
etkilemiyor. Ama dedigim gibi uyku diizenimi bozmamak adina gece yolculuk, ya da
gece ekstra bir sey yapmiyorum...” (G14, ERKEK, YAS 31)

“...Sinirlenmemeye ¢alistyorum. Bazen egleniyorum. Eglenmeyi ¢ok seviyorum.
Aslinda sOyle gece 1 de yatsam giindiiz ge¢ kalkiyorum. Bu hastalifimi ¢ok
etkilemiyor. En ¢ok stres ve aglik etkiliyor. Resim yapmak, sarki sdylemek, eglenmek
1yi geliyor. Stresten uzak durarak...” (G16, KADIN, YAS 34)

“...Beslenme konusunda en azindan kendimi a¢ birakmamaya calistyorum. Cok
fazla yalniz kalmamaya calisiyorum...” (G17, KADIN, YAS 27)

4.5.2. Psikolojik Sorunlarin Yonetimi

Epilepsi hastalig1 olan bireylerle yapilan goriigmelerde hastalarin hepsi riskli bir
yerde nobet gecirme korkusu, hastaligin kronik olmasi, tedavi komplikasyonlari
korkusu gibi hastalik ile ilgili endise ve kaygilarindan bahsetmislerdir. Asagida
katilimcilarin ifadelerine yer verilmistir:

“...Stirekli bayginlik gecirme korkusu var...” (G1, KADIN, YAS 36)

“..Smifta nobet gec¢irmek ve Ogrencilerin etkilenmesi bunu kafaya c¢ok

takiyorum...” (G2, ERKEK, YAS 39)
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“...Gene c¢ocuklardan yola ¢ikacagim hani... Suan mesela ailemde biri kendinde
olmamasia ragmen genetik olarak gectigi icin yegenimde var olmus. Benden de
¢ocuklarima gecer mi diye korkuyorum...” (G3, KADIN, YAS 29)

“...Tek sikintim, yarm obiir giin bir sey olursa ailem geride kalirsa ne olacak. Tek
sikintim o yani. Nobet gecirirsem, kafami bir yerde diisiip yere, oliirsem arkamdakileri
diisiinliyorum. Ben su anda da dyleyimdir yani...” (G4, ERKEK, YAS 37)

“...Oyle bir korkum yoktu. Taa kii depakinin hamilelik siirecinde bebege zarar
verdigini 6grenene kadar. Onceden depakin kullantyordum ben. Zaten depakin hastalara
artik verilmiyormus, hamilelik siirecinde de ila¢ kullanilmiyor. Suan i¢imde bu ilaci
kullanmis olmanin verdigi ufak bir korku var...” (G5, KADIN, YAS 26)

“..Riskli bir yerde nobet gecirmek. Sevdiklerimin risk altina girecegi. Beni
endiselendiriyor...” (G6, ERKEK, YAS 23)

“...Endiselendiren ¢ok sey var aslinda. En 6nemlisi su anda biiyiik oglum var: 5
yasinda. Nobetlerimi onun yaninda gec¢iriyorum. Bugiin yine iki ndbetim de onun
yanindaydi. Cok etkilendigini diistinliyorum...” (G7, KADIN, YAS 34)

“...Cocuklarima bakamamak, sokakta diisiip bayilmak, riskli bir yerde ndbet
gecirmek bunlar en biiyiik korkularim...” (G8, KADIN, YAS 36)

“...Kalic1 olarak devam edecek olmasi. Her doktor kontroliine gittigimde iyi
gidiyor ama bir adim geriye gidecek olma tedirginligi var...” (G9, KADIN, YAS 26)

“..Bazen disar1 ¢iktigimda olur olmadik yerlerde ndbet gecirme korkusu
yastyorum...” (G10, KADIN, YAS 23)

“..Dalmaya alisttim da bayilmak kotii oluyor. Beni diisiindiiriiyor. Herhangi bir
yerde tanimadigim birinin yaninda da beni biraz korkutuyor. Genel olarak riskli bir

yerde ndbet gecirmek beni korkutuyor. Siirekli riskli yerlerde ndbet geciriyorum. iki
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defa banyoda, bir kere tuvalette ndbet gecirdim. Ozellikle banyoya girerken korku
oluyor...” (G11, KADIN, YAS 25)

“...Bir yerden diismekten korkuyorum...” (G12, ERKEK, YAS 19)

“..Yani, hastalikla ilgili beni en ¢ok endiselendiren sey, ara¢ kullanirken
gecirmekten ¢ok korkuyorum. Ciinkii bunun telafisi yok. Allah muhafaza trafikte olursa
hem benim canim, benim canim da degil karsi tarafin cani, hem de yamimda
bulunanlarin cani...” (G13, ERKEK, YAS 32)

“..Nobetleri Onleyememek... Siklagmasi... Yarmn bir giin hayatima devam
edemeyecek duruma gelmem. Polislik yapiyorum. Meslegimi yapamayacak duruma
gelmek... Cocugum var. Cocugumu biiylitiirken ndbet gecirecegim korkusu olmasi, bu
ndbetlerin siklagsmast en biiylik kaygim bu. Su anki durumda bunu ¢ok diisiinmiiyorum
ama yarimn bir giin artik rotasinda ¢ikarsa siklasirsa en biiylik korkum budur...” (G14,
ERKEK, YAS 31)

“...Bir giin fel¢ kalacagimi zannediyorum. Ozellikle son bir senedir bu bacak ve
koldaki titreme ¢ogaldi. Eskiden normal tipik ndbet gecirirdim...” (G15, KADIN, YAS
48)

“..Hastaliktan kurtulamamak. Omiir boyu siirmesi bu bende strese neden
oluyor...” (G16, KADIN, YAS 34)

“...Gelecegimi gorememek. Nobet gecirirken kendimden haberdar degilim. Bir
daha o nobetten uyanabilecek miyim, o ndbetin sonrasinda hayati riskim oldugu i¢in
bende kalici hasar birakacak mi bilmedigim i¢in bu diisiince, kaygi var..” (G17,
KADIN, YAS 27)

4.5.3. Sosyal Sorunlarin Yonetimi

Epilepsi hastalig1 olan bireylerle yapilan goriigmelerde hastalarin hepsinin sosyal

kisitlanma ve problemleri yonetememe ile ilgili ifadelerde bulunmuslardir. Bu ifadeler
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nobet riskine kars1 sosyal aktivitelerden kendini geri ¢ekme, uzun yolculuk
yapamama/yalniz kalamama, ehliyet alamamak/araba kullanma kisitliligi, yorucu
aktivitelere katilamama ve is bulma giigliikleridir. Asagida katilimcilarin ifadelerine yer
verilmistir:

“...Ev ve islerden hobilerime zaman ayiramiyorum, yoruluyorum, sosyal hayatim
pek yok...” (G1, KADIN, YAS 36)

“..Yani hastalik bazen panik atak yaptirtyor mu evet. Bu sebeple kendimi
trafikten bir siire ¢ekmistim araba kullanmadim. Ara ara kisa mesafelerde ¢linkii asmam
gerekiyordu... Kac sefer kisa mesafelerde deneyerek yavas yavas bunun iistesinden
geldim. Ama uzun mesafelerde kesinlikle araba kullanmiyorum...” (G2, ERKEK, YAS
39)

“...Sosyal hayatim da ¢ok etkileniyor, hani aura dénemi oldugu zaman mesela
disar1 ¢ikacaksam vazgecmek zorunda kaliyorum ama bazen pesinden ndbet
gecirmedigim i¢in o glinli bosa gitmis oluyor...” (G3, KADIN, YAS 29)

“..Tatile gitmek isterim, tek dolagsmak isterim. Bunlar1 yapamiyorum ben.
Hanimla gitmek isterim yapamam. Arkadaslarimla goriisecegim zaman korkarak
gidiyorum. Her ihtimale ne olur ne olmaz. Uzak olursa gitmem hayatta. Yani gidecegim
yer hastaneye yakin yerler olacak...” (G4, ERKEK, YAS 37)

“...Sadece sey ilk zamanlarda depakin kullandigim zamanlarda depakin sakinlik
yaptyor ya o zaman onun farkinda degilmisim. Sakinlestirici, ya da higbir seyi
umursamaz hale geliyorsun. Bir de araba konusu iste. Ehliyet alamamak...” (GS,
KADIN, YAS 26)

“...Spor veya sosyal aktivitelerden, yorucu aktivitelerden seni geri koymaya

calistyorlar. Cok da etkiledigini diistinmiiyorum. Ama genel yargiya bagli boyle bir
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sikintt oluyordu. Hali sahada bir kere ndbet gec¢irmistim. Hali sahaya beni
cagirmamislardi...” (G6, ERKEK, YAS 23)

“..Sosyal hayatim baya etkilendi, kendimi geri c¢ekerek engelleyerek, her
sekilde... Cogu kez gezmeye herhangi bir yere gidemiyorum. Uzun zamandir sehir
disina ¢ikmiyorum...” (G7, KADIN, YAS 34)

“..Ben gezmeye ailemle gidebiliyorum. Ama tek basima kapiya g¢ikamam.
Ehliyetim yok. Korkularim oldugu i¢in bu sekilde alamam ki. Ozgiirliigiimii kisitladz...”
(G8, KADIN, YAS 36)

“...Ailem ve arkadaslarimla konusuyorum ama diger cevreyle konusamiyorum.
Ciinkii insanlarm bakis acis1 ¢ok farkli. Yani sdyle mesela. ilk nobet gecirdigim zaman
ilk eve gittigimde babaannem bana mesela sey demisti. Kimse bilmesin yasin daha ¢ok
kiiclik. Yani bu hastaligin1 kimse 6grenmesin... Gezme anlaminda beni kisitliyor. Glinii
birlik gezilere katilamiyorum. Uyku diizenim bozuluyor. Yolculuk zamanimi
kisithyor...” (G10, KADIN, YAS 23)

“...Ehliyet almak istiyordum, vermediler. Yani, bir nevi engelliyor. Nobet usulii
caligmak isterdim mesela, bana bir nevi yasak. Arkadaslarim genelde beni yalniz
birakmiyorlar. Insan bazen yalmz kalmak istiyor, o sikintr...” (G11, KADIN, YAS 25)

“..Bazen bir yere gittigimde ilaclarimi i¢gmeyi unutuyorum. Saatlerini
kacirtyorum. Mesela 20:30’da igmem gereken bir ilact 22:00°da i¢ciyorum. Beni askere
almadilar, hastalifimdan dolay1 askere gidemedim...” (G12, ERKEK, YAS 19)

“...Ehliyetim var, arabay1 nerdeyse kullanmiyorum diyebilirim. Giivenle bir yere
gidemem, cekinirim. Bir yere davet edildigimizde veya bir yere gittigimizde, veya bir
arkadasla bir yerde oturdugumuzda diisiiniiriim, orda tedbirli olmaya calistyorum...”

(G13, ERKEK, YAS 32)
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“...Ani yapmakta zorlandigim seyler genel olarak hayatimi kisitlamasa da bazen
diislindiiglim zaman rahatsizligin ansizin gelecek olmasi ve o giin benim nerde olacagim
ne sartlarda olacagimi bilmiyor olmam aslinda beni kaygilandiriyor ve kisitliyor. Hani
31 yasindayim ama bir 60-70 yasindaki insan gibi herseye dikkat etmek zorunda
kaliyorum...” (G14, ERKEK, YAS 31)

“..Evde illa ki yanimda biri olacak. Yalniz kalamiyorum. Uzak mesafede
yolculuk yapamiyorum ya da ugakla yapiyorum. Yapacaksam da yanimda oglum
olacak...” (G15, KADIN, YAS 48)

“..Calisma hayatimi zorladi. Is bulamiyorum. Ekonomik destek ihtiyaci
hissediyorum. Gelirim su an diisiik. Ozel hayatimi diizenleyemiyorum. Cocugumu
diisiirdiim. Cocuk sahibi olmaya calistiginda o ilaglar1 birakiyorsun. Bu sefer
biraktiginda hastaligini tetikliyor...” (G16, KADIN, YAS 34)

“...Epilepsi hastas1 olunca tek basma bir gezi tedirginlik yaratiyor. Ozellikle
dikkat etmedigimin farkindaysam g¢ogunlukla yalniz kalmamaya g¢alistyorum. Bu da
Ozgiliven kaybina sebep oluyor. Ben ilk teshis konuldugu zamanlar en yakin dedigim
insanlar benden uzaklasti. Hastalifimdan dolay: iletisimi kestigim arkadaslarim oldu.
Nobet ge¢irirsen ben ne yapacagim ne edecegim gibi kaygilari oluyor. O konuda sosyal

cevrem oldukca degisti...” (G17, KADIN, YAS 27)
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5. TARTISMA

Bu nitel arastirma epilepsi hastaligi olan 18-65 yas araligindaki bireylerin 6z
yonetim becerilerini tanimlamak, etkinligini saptamak ve eksiklikleri ortaya koymak
amaciyla yapilmistir.

Tartismanin birinci bdliimiinde ndbet yonetimi temas: tartisilmistir. Hasta
ifadelerine gore ndbet dncesi aura donemini tantyanve nobet tetikleyicilerini farkeden
katilimcilar 6nlem almakta, ilaclarini kullanmakta ndbetlerini kontrol edebilmekte ve
ndbet yonetimini yapabilmektedir. Nobet yonetimini yapamayanlar i¢in durum tam tersi
olmaktadir.Hasta bulgularina baktigimizda ayda 1 veya daha sik nobet gegiren 5 hasta
saptanmistir.Bu hastalarin ortak 6zelliklerine baktigimizda tetikleyici ve aurayi
farketmedikleri ve direk nobet gecirdiklerini belirtmislerdir. Hasta bulgularinda ilaglar
diizenli kullanmaya ragmen ndobetlerini kontrol edemedikleri bulgusu da
mevcuttur.Epilepsili yetiskinler i¢in grup 6z ydnetim miidahalelerinin sistematik bir
incelemesinde nobet yonetimi kotii olan hastalara saglik profesyonelleri tarafindan
verilen egitim ve psikolojik miidahaleler sonrasinda g¢ogunlugun ndbet sikliginin
azaldig1 ve yasam kalitesinin arttig1 sonucuna varilmigtir (Smith ve ark., 2017). Bagka
bir calismada hasta ve ailesine; epilepsinin nedenleri, tedavisi, ila¢ etkileri ve kullanimi,
nobet tetikleyicileri ve onlemleri hakkinda bilgi verilmesi gerekliligi vurgulanmigtir
(Karadakovan, 2019). Sistematik bir incelemede egitime ve psikoterapiye dayali
stratejilerde egitimin 0z yOnetim aligkanliklarimi iyilestirdigi,psikososyal temelli
yaklagimlarin yasam kalitesini iyilestirdigi belirtilmistir (Luedke ve ark., 2019).
Sonuglar arastirmamizi destekler niteliktedir. Burada kilit noktanin hasta egitimi
oldugunu disiiniilmektedir.Bizim ¢aligmamizda da oldugu gibi hastalarin ndbet
yonetiminde sadece ilag tedavisi ile degil psikoterapi gibi diger tedavi yontemlerini de

kullanmasi Onerilebilir.
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Tartismanin ikinci boliimiinde ilag yOnetimi temasi tartisilmistir. Arastirmada
uygun tedavi planlanmasinda siirekli ila¢ degisimlerinin olmasi, uygun ilacin
bulunamamasi, ila¢ yan etkilerinin olmasi nobet sikligini arttirmis dolayisiyla ilag
yonetimini yapamama olarak bulgularda yer almistir. Arkansas'ta yiiriitiilen epilepsi 6z-
yonetim engelleri ve kolaylastiricilar1 {izerine nitel bir caligmada ilaglar1 diizenli
kullananlarda tedavi uyumunun daha iyi oldugu belirtilmis ve bu noktada
arastirmamizla benzerlik géstermistir (Samanta ve ark., 2022).

Katilimcilar baslarda ilag yonetimlerinin ¢ok olmadigin1 zamanla duruma adapte
olduklarimi ifade etmislerdir. Hastalar ilag yan etkileri ve uyumsuzlugu
yasamislardir.Ilag yan etkileri ve uyumun énemli bir konu oldugu (Smith ve ark., 2017)
ve ilk teshis edildiginde yaklasik yarisinin uyumsuz oldugu (Chong ve ark., 2016)
bildirilmektedir.Bizim ¢alismamizda da hastalar basta ilag uyumunun olmamasindan
bahsetmislerdir.

Arastirmamizda ilaglarmi diizenli kullanan kisilerin biiyiikk bir ¢ogunlugunun
ndbet yonetimini daha iyi yaptigi, ndbet sikliginin azaldigi da bulgularda yer almigtir.
Caligmamizla benzer olarak nobet kontroliinii yapamayanlarin ila¢ yoOnetimini de
yapamadiklar1 belirtilmistir (Bora ve ark., 2018). Ilaglar1 diizenli kullanmanm ndbet
sikligini azalttig1 bir baska ¢aligmada daha yer almigtir (Acaroglu ve Yilmaz, 2016).

Hastalar ilag yan etkileri olarak algilamada bozukluk, tepkisizlik, sindirim
sistemi sorunlar1 yasadiklarin1 belirtmislerdir.Yapilan bir arastirmada, ila¢ yan
etkilerinin siklikla unutkanlk, yorgunluk, uyusukluk oldugu, duygu durum
degisikliklerinden ise tedavide uyumsuzlugu en ¢ok etkileyen durumun unutkanlik
oldugu belirtilmistir (Yel ve Karadakovan, 2021).

Tartismanin {ligiincli boliimiinde glivenlik yonetimi temast tartisilmistir.Epilepsi

hastalig1 olan bireylerde yapilan goriismelerde gilivenlik yonetimine iligskin ifadelerde
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bulunmustur. Hastalar, giiriiltiiye kars1 onlem alma, yeterli aydinlatmanin saglanmasi,
kesici delici aletlerden uzak durma, diisme riskine karst énlem alma, tanimlayict kart
bulundurma, c¢evreyi bilgilendirme gibi 6nlemleri aldig1 goriilmektedir. Bu 6nlemleri
almayan bireylerin nobet sonrasi komplikasyon yasadigi ifadelerde yer almaktadir.
Ayrica nobet esnasinda yanlis miidahalenin olumsuz etkileri de bir ifadede yer
almaktadir. Arastirma bulgusunu destekleyen bir¢ok ¢alisma bulunmaktadir (Alptekin,
2022; Bautista, 2017; Yeni ve ark., 2020; Ozcan, 2021)

Epilepsili hastalarda yaralanmalar ve iligkili baz1 faktorler adli calismada
epileptik nobetlere bagl kaza orani yiiksek bulunmustur (%81.5). En fazla yumusak
doku yaralanmalari,dis/dil hasarlar belirtilirken, yaniklar da %24 oraninda gorildiugi
belirtilmistir.Ayrica dil/dis hasarlarinin  yanlis miidahaladen kaynaklt oldugu
ongorilmistiir (Mollaoglu ve Bolayir, 2013). Arastirmamizda 17 hastadan 2 hasta kaza
ve yaralanma yasadigimi bildirmistir. Bir hasta benzer sekilde yanlis uygulamadan
kaynakli agzina kasik sokuldugunu ve dislerinin kirildigini bildirmistir.Bunun yani sira
bir hasta birka¢ defa banyoda, tuvalette, ve bir kere sobanin yaninda nébet gegirdigini
dislerinin kirildigini, kulaklarinda oyuk olustugunu ve sobadan dolay1 yanik olustugunu
bildirmistir. Hastanin giivenlik dnlemlerinin yani sira biyolojik dnlemlere de ¢ok dikkat
etmedigi durumlarda yasadigi tespit edilmistir.

Tartismanin dordiincli boliimiinde yasam tarzi yonetimi temasi tartigilmastir.
Epilepsi hastalig1 olan bireylerde yapilan goriismelerde yasam tarzi yonetimine iliskin
ifadeler yer almaktadir. Yasam tarzi yonetiminde hastalarin hepsinin hastaligin neden
oldugu biyolojik, psikolojik ve sosyal sorunlar yasadigi ve yonetemedigi bilgisine
ulasilmigtir. Epilepsi hastaligi olan bireylerle yapilan goriismelerde hastalarin biiytik bir
cogunlugu aclik, yorgunluk, uykusuzluk gibi biyolojik sorunlari yonetmeyle ilgili sorun

yasadiklarin1 ve kismi olarak yonetebildiklerini ifade etmislerdir.
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Epilepsi Ozyonetim Olgegi gecerlik ve giivenirlik calismasinda, yasam tarzi
yonetimi alt 6lgek sorularinda rahatlama teknikleri uygulama, diizenli uyuma ve yemek
yeme, diizenli egzersiz yapma gibi durumlar sorulmus ve oOl¢ek ortalamasi diisiik
bulunmustur. Hastalarin bu onlemler ile ilgili yeterli bilgiye sahip olmadigina ve egitim
verilmesi gerektigine vurgu yapilmistir (Yeni ve ark., 2020). Bizim arastirmamizda
hastalarin biiylik ¢cogunlugu biyolojik tetikleyici faktorleri bilmesine ragmen, bir kismi
ona uygun yasam tarzi gelistirmis bir kismi sartlarin uygun olmadigini 6rnegin is
hayatinin yorucu olmasi, ¢alisma hayati ile ev islerinin, ¢ocuk bakmanin verdigi
zorluklart 6ne siirmiis ve yeterince Onlem alamadiklarini belirtmislerdir.Hastalarin
yasam sartlarinin iyilestirmek faydali olacaktir. Bunun icin is hayati ¢aligma sartlarinin
tyilestirilmesi onerilebilir.

Epilepsi hastalig1 olan bireylerle yapilan goriismelerde hastalarin hepsi riskli bir
yerde nobet gecirme korkusu, hastaligin kronik olmasi, tedavi komplikasyonlar
korkusu gibi hastalik ile ilgili endise ve kaygilarindan bahsetmislerdir. Epilepsi ve
anksiyete adli bir ¢alismada epilepsili kisilerin 6nemli oranda (%25), akil saghgi
bozukluklarinin goriildiigii, anksiyete bozukluklarinin da ayni siklikta, hatta daha fazla
ortaya ¢iktigr belirtilmistir (Tuft ve ark., 2018). Epileptik ndbetlerin 6ngoriillemezligi,
epilepsiyi diger bir¢ok kronik hastaliktan ayirarak hastalarin riskli yerde nobet gecirme
korkusu yagamalarina neden oldugu diisiiniilmektedir.

Katilimcilarla yapilan goriigmelerde hastalarin hepsinin sosyal problemleri
yonetemedigi ve sosyal hayatlarinda kisitlilik yasadiklart bilgisine ulasilmistir.Hastalar
nobet riskine karsi sosyal aktivitelerden kendini geri ¢ektiklerini, uzun yolculuk
yapamadiklarini, ehliyet alma sorunlar1 yasadiklarini, yorucu aktivitelere
katilamadiklarin1 ve is bulma giicliikleri yasadiklarini ifade etmislerdir. Tiirk Epilepsi

Ile Savas Dernegi (2017) epilepsi hastasi, ¢alisma hayatinda is istihdami en zor kronik
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hasta grubu olarak belirtilmistir. Bir derlemede arastirma bulgusuyla paralel olarak
epilepsi hastalarinin istihdam sorunlari, isini kaybetme korkusu, araba kullanim
kistliligi, nobetin belirsizligi yasadiklar1 vurgulanmistir (Karaca ve Durna, 2018).
Bagka bir derlemede ndbet gegirme korkusunun sosyal aktivitelerden ¢ekilme, ve is
hayatinda kisitlamalara sebep oldugu belirtilmistir (Demirel ve Okgin, 2020). Is
olanaklarmin arttirllmasimmin ve sartlarin 1iyilestirilmesinin hastaligin  yonetimi is
verimliligi ac¢isindan faydali olacagini disliniilmektedir. Ayrica arastirmamizda
nobetlerin  belirsizligi ve tekrarlama egiliminde olmasina bagli, uzun yolculuk
yapamama, yalniz kalamama gibi sosyal problemlerin ayri ele alinmasi ve detayli

arastirilmasina ihtiyag¢ vardir.
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6. SONUC VE ONERILER

Arastirma,epilepsi hastaligir olan bireylerin 6z yonetim etkinligini belirlemek,
degerlendirmek, eksik yanlarini ortaya koymak ve ¢Oziim Onerisi getirmek amaciyla
yapilmustir.

e Arastirmada hasta ifadeleri dogrultusunda 4 ana tema belirlenmistir. Bu temalar
nobet yonetimi, ilag yonetimi,gilivenlik yonetimi, yasam tarzi yonetimidir.

e Yasam tarzi yoOnetimi biyolojik sorunlarin yonetimi, psikolojik sorunlarin
yonetimi, sosyal sorunlarin yonetimi olmak iizere 3 alt temay1 igermektedir

e Genel olarak temalar birbiriyle iligkili oldugu i¢in bir temanin etkisi bagka bir
temada da yer almistir. Ornegin ilag yonetimini iyi yapanlarin, ndbet yonetimini
daha 1yi yaptig1, dolayisiyla yasam tarzin1 da daha iyi yonettigi saptanmistir.

e Nobet yonetimi temasinda ndbet Oncesi aura donemini taniyanlar ve ndbet
tetikleyicilerini farkedenler 6nlem almakta, nodbetlerini kontrol edebilmekte ve
nobet yonetimini yapabilmektedir. Nobet yonetimini yapamayanlar i¢in durum
tam tersi olmaktadir. Ayrica bir katilimcinin nébet gegirecegini diislindiigiinde
doktor tavsiyesiyle beyindeki kanlanmayr artirmak i¢in kostugu bulgusuna
ulasilmigtir. Bu bilgiyle ilgili literatiirde benzer bir bilgiye rastlanmamistir.
Bunun ndbet yonetimi etkinlik derecesi arastirilabilir, nobet Oonlemi stratejisi
olarak kullanilabilir.

e Hastalar, giivenlik yonetimi temasinda giiriiltiiye karsi onlem alma, yeterli
aydinlatmanin saglanmasi, kesici delici aletlerden uzak durma, diisme riskine
karst onlem alma, tanmimlayici kart bulundurma, cevreyi bilgilendirme gibi
onlemleri aldig1 goriilmektedir. Bu onlemleri almayan bireylerin ndbet sonrasi
komplikasyon yasadig ifadelerde yer almaktadir. Ayrica ndbet esnasinda yanlis

miidahalenin olumsuz etkileri de bir ifadede yer almaktadir.
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Epilepsi hastalig1 olan bireylerde yapilan goriismelerde yasam tarzi yonetimine
iliskin ifadeler yer almaktadir. Yagsam tarzi yonetiminde hastalarin hepsinin
hastaligin neden oldugu biyolojik, psikolojik ve sosyal sorunlar yasadigi ve
yonetemedigi bilgisine ulagilmistir. Hastalarin biiyiik bir ¢ogunlugu biyolojik
sorunlart yonetmeyle ilgili sorun yasadiklarini ve kismi olarak yonetebildiklerini
ifade etmislerdir. Katilimcilarin hepsi nobet gecirme korkusu, hastaligin kronik
olmasi, tedavi komplikasyonlari korkusu gibi hastalik ile ilgili endise ve
kaygilarindan bahsetmislerdir. Ayrica hastalarin hepsinin sosyal kisitlanma ve
problemleri yonetememe ile ilgili ifadelerde bulunmuslardir. Bu ifadeler ndbet
riskine karsi sosyal aktivitelerden kendini geri ¢ekme, uzun yolculuk
yapamama/yalniz kalamama, ehliyet alamamak/araba kullanma kisitliligs,

yorucu aktivitelere katilamama ve is bulma gii¢liikleridir.

Bu sonuglar dogrultusunda;

Epilepsi hastaliginda yasam kosullarinin ve dolayisi ile 6z yonetim becerilerinin
tyilestirilmesi i¢in diizenleme yapilmasi,

Hasta egitimlerinin epilepsi ile ilgili egitimlerini tamamlamis uzman hemsireler
tarafindan diizenli olarak yapilmasi gerektigi,

Nobet yonetiminde sadece ilag tedavisi degil 6z yonetimi gili¢lendiren,
psikoterapi gibi diger tedavi yontemlerinin de kullanilmasi,

Nobet yonetiminde hastalarin uyguladig: farkli yontemlerle (kogsmak gibi) ilgili
deneysel ¢alismalarin yapilmasi,

Bu ¢aligmada bulunan dort ana temanin ayr1 ayr1 daha detayli incelenecegi yeni
caligmalarin yapilmasi,

Epilepside 6z yonetim ile ilgili nicel ¢alismalarin yaninda nitel arastirmalarin da

yapilmasi Onerilmektedir.
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EK-1. ETiK BILDIRIiM VE INTIHAL BEYAN FORMU

SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU
Graduate School of Health Sciences

ETIiK BILDIRIM VE INTIHAL BEYAN FORMU*

Ogrencinin Adi ve Soyadi ‘ Sibel TUT

Oprencinin Numarasi :

Ana Bilim Dal Psikiyatri Hemsireligi
Oprencinin Kayith Oldugu Program Yiksek Lisans

T

Yukarida bilgileri verilen tezin intihal tespit yazilimiyla (Turnitin) yapilan tarama sonucunda
elde edilen benzerlik oranlar1 asagidaki gibidir. Beyan edilen bilgilerin dogru oldugunu, aksi hilde
dogacak hukuki sorumluluklari kabul ve beyan ederiz.

Béoliimler Benzerlik Oram Maksimum Benzerlik Oranlari
1. Girig %0 % 15
I1. Genel Bilgiler %ol % 35
III. Materyal ve Metod %22 % 35
1V. Bulgular %l % 15
V. Tartigma %3 % 20

Not: Yedi kelimeye kadar benzerliller ile Bashk, Kaynakga, Icindekiler, Tesekitir, Dizin ve Ekler kistmlart
tarama dist brrakilabilir. Yukaridaki azami benzerlik oraniart yaninda tek bir kaynaktan olan benzerlik
oranlarinin %5 den bityiik olmamasi gerelir.

! Bu form bilgisayar ortaminda doldurulmaly, ¢iktist imzalanip Tez Savunmast Jiri Oneri Formu®yla birlikte Ana Bilim Dali Bagkanlig1 araciligiyla
UBYS tzerinden Enstitiye iletilmelidir.
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EK-2. ETIK KURUL ONAY FORMU

FAKOLTESI KLINIK ARAS’I‘IRMALAR
ETIK KURULU -

Boliimil : Dekanhk

Servisi : Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu
Sayi : B.30.2.ATA.0.01.00/ 656
Konu : Etik Kurul Kararn

27.10.2022

Sayn: Sibel TUT

Hemygirelik Fakilltesi

Psikiyatri Hemgireligi Anabilim Dah
Yiiksek Lisans Ogrencisi

Degerlendirilmek tzere Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu’na bagvuruda bulundugunu:z
“Epilepsi Hastalarinda Oz-Yénetim: Nitel Bir Cahgma® isimli bilimsel tez ¢aligmasina ait
Kurul Karan ekte sunulmugtur.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.
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EK-3. KURUM IiZINLERIi
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EK-4 KiSISEL BILGI FORMU

1. Cinsiyetiniz : ( ) Kadin () Erkek

3. Medeni Durumunuz:

() Evli ( )Bekar ( )Bosanmis

4. Cocugunuz var m1?

() Evet () Hayr

5.08renim Durumunuz:
() Okur-yazar degil

() Okur- yazar

() ilkokul mezunu

() Ortaokul mezunu

() Lise mezunu

() Universite mezunu

6.Gelir Diizeyiniz :

() Diisiik () Orta ()Yiiksek

7. Herhangi bir iste ¢alisiyor musunuz?

() Evet () Hayr

8. Ne kadar siiredir epilepsi hastasisiniz? .......... yil

9. Ne siklikta ndbet gegiriyorsunuz?.....

()Esi Olmiis-Dul
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EK-5. YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

N

o gk w

12.

13.

14.
15.
16.
17.

Epilepsi hastaligini1 yonetebiliyor musun? Yo6netmek i¢in ne yaptyorsun?

Sence tedaviye uyumun nasil? Ilag ve tedavi siirecini kendin yiiriitebiliyor
musun? ilaglarmni diizenli kullantyor musun? Destek alryor musun?

Hastalik siireciyle bas etmek i¢in herhangi bir egitim aldin m1?

Kotiilesme belirtilerini taniyor musun? Fark edebiliyor musun? Ne yapiyorsun?
Kotiilesme belirtilerini 6nleyebiliyor musun? Nasil?

Kotiilestikten sonra tekrar rutin durumunuza dénmek i¢in ne gibi uygulamalar
yapiyorsunuz?

Nobet kaydr tutuyor musun? Ne siklikta gecirdigini, nasil geldigi, nasil devam
ettigini?

Epilepsi ile iliskili belirtilerin veya sorunlarin yapmak istedigin etkinlikleri
engelliyor mu? Siireci nasil yonetiyorsun?

Epilepsi hastaligina bagli ortaya ¢ikan sorunlarim1 insanlarla rahatlikla
konusabiliyor musun? (aile, hemsire, doktor, arkadas)

. Epilepsi hastaligindan dolayzi;

Is, aile ve sosyal hayatinda problemler yasadin m1?
Varsa, nasil bag ettin ya da etmeye calistyorsun?
Devam eden bir problemin var mi1?

. Destek ihtiyacin var mi1?(ekonomik sosyal fiziksel psikolojik)

e Evet (Ne tiir bir destek?)
e Hayir (Neden?)
Epilepsi hastaligin1 yonetirken yapmakta zorlanmadigin seyler ve zorlandigin
seyler neler?
Ailen arkadaglarin nobet gecirdiginde ne yapacaklarini biliyorlar m1? Pratik
yapar misiniz? Bilgilerinizi glinceller misiniz?
Kendinizle ilgili glivenlik 6nlemleri aliyor musunuz?
Epilepsiden dolay1 hastane ve acil servise ne siklikla geliyorsunuz?
Hastalikla ilgili sizi en ¢ok endiselendiren nedir?
Hastalik siirecini daha iyi nasil yiiriitebilirsiniz?
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EK-6. EGITIiM SERTIFIKALARI
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Firmamuz tarafindan 7 - 2 - 3 - 4 Ekim 2022 tarihlerinde diizenlenen
14 saatlik “Online Nitel Arastirma Y éntemleri Egitimi™ni tamamlamustir.
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