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Amag: Epilepsi tanisini son 3 ay icinde alan ve daha dnce nérolojik
herhangi bir problemi olmayan cocuklara ve ebeveynlerine epilepsi hakkinda
verilecek standart egitim ile cocugun yasam kalitesindeki olasi degisimin
saptanmasl, egitim verilen grubun egitim sonrasi sonuglarinin, poliklinikte en
az 1 yildir izlenen, ancak standart egitimi almamis olgularla karsilastirnimasi
amaglanmigtir.

Gereg ve Yintemler: Calismaya Ege Universitesi Tip Fakilltesi, Gocuk Saglig
ve Hastaliklari, Cocuk Norolojisi Anabilim Dali polikliniginde 1 Ocak-31 Aralik
2010 tarihleri arasinda izlenen toplam 72 epilepsi tanili olgu alindi. Hastalar
lic gruba ayrildi. Birinci grup, daha once nérolojik herhangi bir problemi
olmayan, okul cagi (6-18 yas), en az iki afebril ndbeti olan ve antiepileptik
tedavi baslanacak hastalardan (gocukluk cagi idiyopatik epilepsileri), 2.
grup poliklinikte epilepsi tanisi ile izlenen, en az 1 yildir tedavi géren, 1 veya
daha fazla antiepileptik ilag kullanan, son 3 ayda en az bir ndbet gegiren
hastalardan, 3. grup ise direngli epilepsi tanisi ile izlenmekte olan hastalardan
olugmaktayd. Birinci grup hastalara standart egitim 6ncesi ve bu egitimden 6
ay sonra epilepsi hakkinda genel bilgi anketi, cocugun kendisi igin doldurdugu
Yasam Kalitesi Olcegi, son olarak da ebeveynin cocugun czelliklerini goz
oniinde bulundurarak doldurdugu Yasam Kalitesi Olcegi uyguland. Ikinci ve 3.
grup hastalara ise tim bu testler, rutin poliklinik izlemleri esnasinda uyguland.
Bulgular: Epilepsi hakkinda genel bilgi anket puanlan kargilastirldiginda,
1. grubun egitim sonrasi degerlerinin egitim dncesine ve diger iki grubun
puanlarina gore yiksek oldugu goriilmiistir. Cocuk Yasam Kalitesi Olgek
puanlarindan, 1. grup kendi icinde degerlendirildiginde, Olcek Toplam

ABSTRACT

Aim: It was aimed to determine the possible changes in the anxiety and
quality of life of the child, and parental anxiety with a standard education
program about epilepsy for parents, and children who were diagnosed with
epilepsy at the last 3 months in children and families who did not have the
standard education program and who had been followed up in the outpatients
clinic at least for one year.

Materials and Methods: Seventy-two epileptic children and their parents
who were on follow-up in Ege University Medical Faculty Pediatric Neurology
outpatients clinic between 15t January- 315t December 2010, were included
in the study. Patients were divided into three groups. Group | was composed
of patients at school age (6-18 years old) without any neurological abnormality
(idiopathic childhood epilepsy), who had at least two afebrile seizures and
were planned to start on antiepileptic drugs. Group Il was composed of
patients on follow-up in the outpatients clinic, receiving antiepileptic therapy
for at least 1 year, using at least 1 antiepileptic drug, with at least one seizure
during the last 3-month period, and group Ill was composed of patients with
intractable epilepsy. Questionnaires were given to patients and their parents
in group | at the beginning of and 6 months after the education. The applied
questionnaires and tests were; questionnaire on general knowledge about
epilepsy, ‘Quality of Life Scales’ which were applied to the parent and the
child. These tests were applied to group Il and group lIl patients during their
routine visits to the outpatient clinic.

Results: When the scores of the questionnaire on general knowledge about
epilepsy were compared, the post-education scores of group | were higher
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OZET

Puanlari (OTP) ve Psikososyal Toplam Puanlarinin (PSTP) egitim sonrasi arttidi
goriilmils ve istatistiksel agidan anlamli olarak degerlendirilmistir. Ug grubun
skorlart birbiri ile karsilastirldiginda ise, 3. grubun OTP ve PSTP puanlarinin
her 2 gruptan belirgin olarak diisiik oldugu goriilmiistr.

Sonug: Epilepsi hakkinda bilgi vermek, ndbet kontroli kadar dnemlidir
Ailenin hastalik ile ilgili yetersiz bilgilerinden dolayr asin karumaci
davraniglar, yiiksek anksiyete diizeyleri ve bunun gibi birgok faktdriin, hem
cocugun hem de ebeveynin hayat kalitesini olumsuz olarak etkiledigi diger
calismalarla gosterilmigtir. Ailelerin bu hastalik konusunda stzel ve gorsel
yolla bilgilendirilmeleri, zaman iginde yasam kalitelerinin artmasina katki
saglayacaktir

Anahtar Kelimeler: Epilepsi, egitim, yasam kalitesi

Giris

Epilepsi, tekrarlayan, tahmin edilemeyen, ndbet olarak
isimlendirilen epizodlardan olusan ndrolojik bir hastaliktir.
Epilepsi hastalarinda komorbid psikopatolojik hastaliklara
(dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu, depresyon ve
anksiyete) cok sik karsilasilir (1-3).

Epilepsi hastalarinda en sik karsilasilan psikolojik problem
anksiyete olarak goérulmustir Anksiyete bozukluklarinin
epilepsi hastalarinda arastirldigi bazi galismalar vardir (3,4).
Ornegin, Mensah ve ark.'nin (5) 518 erigkin epilepsi hastasinda
yaptiklari calismada, anksiyete oranini %20 bulmus ve bunun
da referans popllasyonda %714 olarak bilinen anksiyete
oranlarindan ytksek oldugunu bildirmislerdir.

Kanada'da yakin bir zamanda yapilan bir calismada 36984
kisilik bir populasyonda 253 epilepsi hastasi saptanmis
ve bunlarin %35,5'inde psikiyatrik bozuklukluk gortlmus,
%22,8'inin anksiyete bozuklugu oldugu belirtiimistir (6).

Hastalikla ilgili yanlis ya da eksik bilgiler de, artmis
anksiyete ile iliskilidir. Epilepsinin neden oldugu dustk
yasam Kkalitesi, kismen devam eden nobetlere bagl olsa
da, tUm bunlardan bagimsiz olarak es zamanli depresyon ve
anksiyete gibi komorbid afektif bozukluklardan da etkilenir.
Epileptojenik lezyonlarin, emosyonel slreci yuriten kortikal
bilgi aglarini bozdugunu gosteren kanitlar giderek artmaktadir.
Epilepsili cocuklar hastaliklariyla iliskili olarak dusik 6zgliven
ve damgalanma sorunlari yasamaktadir. Ailelerin epilepsi
hakkindaki yanls dislnce ve bilgileri varolan anksiyetelerini
arttrmakta, bu durum cocuklara da olumsuz olarak
yansimaktadir,

Azalmis yasam Kkalitesi ile ilgili olarak belli basl risk
faktorleri saptanmisti. Bunlar; nobetlerin agirhigr, distk
sosyo-ekonomik durum, kisith sosyal iliskiler ve norobilissel
problemlerdir (4). Tibbi tedaviye uyumdaki zorluklar,
genel olarak, epilepsi ile yasamaya psikolojik olarak tam
anlamiyla uyum saglanmamasinin sonuglari olarak gorulebilir
(7). Epilepsili gocuklarin yaklasik vyarisinda okul sorunlari
gorilebilmektedir. Gelisme geriligi, 6grenme problemleri de
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than the pre-education scores and also the scores of the other 2 groups.
Child Quality of Life Scales, ‘Scale Total Scores” and ‘Psychosocial Health
Total Scores' were significantly higher in the post-education scales for group
|. When 3 groups were compared, ‘Scale Total Scores’ and ‘Psychosocial
Health Total Scores” of Group Ill were significantly lower than those of the
other 2 groups.

Conclusion: Giving information about epilepsy is as important as seizure
control. Besides, it is shown in many studies that the over protective attitude
of the family due to lack of sufficient knowledge about the disease, cause
high anxiety levels and this has a negative effect on the life quality of the child
and the parent. Informing the families about this disease orally and visually
increases the quality of living.

Key Words: Epilepsy, education, quality of life

sikti. Akademik alanlarda saglikli cocuklara gore basari azhg,
sosyal izolasyon ve emosyonel stres gorilebilmektedir (8).
Epilepsi ve ndbetler gocugun benlik duygusu Uzerine belirgin
etki gostermektedir. Cocuklar kendilerini digerlerinden farkli
gormekte ve sonucta benlik 6zsaygisi dismektedir (9).

Nobetlerin sikligl, yasam kalitesini belirleyen en dnemli
etmenlerden biridir. Nobetleri basarili olarak tedavi edilen
cocuklar, tedaviye direncli olanlara gore daha iyi psikososyal
islevsellik gosterirler (10). Cocuklar yas grubunun o6zelligi
olarak hareketli oyun ve spor faaliyetleri yapmak isteyecek,
hastalik nedeniyle de engellemeler ortaya cikacaktir. Ancak
hasta ailelerine baslangigta verilecek egitim ile cocugun
aktivitelerinin kisitlanmasi ve ebeveynlerin asiri korumaci
tutumu engellenebilir (9).

Bu calismada yeni tani epilepsi hastalarina verilen standart
egitim ile cocuk yasam kalitesi degisikliklerini belirlemek,
izlemde epilepsi ve direngli epilepsi olgulari ile ebeveynlerini,
egitim alan grup ile karsilastirip, mevcut farkliliklar saptamak
amagclanmistir.

Gerec ve Yontem

Calismaya Ege Universitesi Tip Fakiltesi Cocuk Saglg
ve Hastaliklar, Cocuk Nérolojisi Anabilim Dali polikliniginde
izlenen toplam 72 epilepsi tanili olgu alindi.

Calismaya Alim Kriterleri:

Hastalar G¢ gruba ayrildi.

Grup 1:

1. Daha 6nce norolojik herhangi bir problemi olmayan,

2. Okul cagi (7-18 yas),

3. En az iki afebril ndbeti olan ve antiepileptik tedavi
baslanacak hastalardan (gocukluk ¢agi idiyopatik epilepsileri)
olusmaktaydi.

Grup 2:

Ege Universitesi Tip Fakiltesi, Cocuk Saghgi ve
Hastaliklari, Cocuk Norolojisi Anabilim Dali polikliniginde
epilepsi tanisi ile izlenen en az 1 yildir tedavi géren, 1 veya
daha fazla antiepileptik ilag kullanan, son 3 ayda en az bir
ndbet gegiren hastalardan olusmaktaydi.
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Grup 3:

Ege Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Saghgi ve
Hastaliklari, Cocuk Norolojisi Anabilim Dali polikliniginde en az
iki yildir izlenen, iki veya U¢ major antiepileptik ila¢ kullanimina
ragmen ayda ikiden fazla nébet geciren ve direncli epilepsi
tanisini alan hastalardan olusmaktaydi.

Calismaya Ege Universitesi Tip Fakiltesi, Klinik
Arastirmalar Yerel Etik Kurulu tarafindan verilen etik kurul
onayi alindl.

Birinci grup hastalara standart egitim Oncesi ve bu
egitimden 6 ay sonra testler ve anketler uygulandi. Uygulanan
anket ve testler; epilepsi hakkinda genel bilgi anketi, cocugun
kendisi icin doldurdugu Yasam Kalitesi Olcegi, son olarak da
ebeveynin cocugun Ozelliklerini géz onlinde bulundurarak
doldurdugu Yasam Kalitesi Olcegi idi. Ikinci ve 3. grup
hastalara ise tUm bu bahsedilen testler, rutin poliklinik izlemleri
esnasinda uygulandi. Aileler, 6ncesinde calisma ile ilgili
bilgilendirildi ve gondlli onam alindi.

Uygulanan Anket ve Testler

1. Genel Bilgi Anketi:

Epilepsi hastaligi, hastaligin nedenleri, prognozu, tedavisi
ve ndbet esnasinda yapilabilecekler ile ilgili toplam 20 soruluk
genel bilgi anketi dizenlendi. Bu konu ile ilgili daha dnce
hazirlanmis kilavuzlar, brostrler ve verilmesi planlanan egitim
seminerinde vurgulanan konular esas alinip sorular yazarlar
tarafindan hazirlandi. Sorulara, evet-hayir ve fikirlerinin
olmamasi durumunda bos birakilarak yanit verilmesi istendi.
Yeni tani alan ve egitim verilen gruba, bu egitimden hemen
once ve egitimden 6 ay sonra testler tekrarlandi. Diger
taraftan en az 2 yildir poliklinik izleminde olan ve standart
egitim verilmeyen olgulara ise, rutin poliklinik kontrollerinde
bu anketler uygulandi.

2. Ailelere Yonelik Epilepsi ile ilgili Diizenlenen Standart
Egitim Programi'nin icerigi

Egitim, 25 slayttan olusan gorsel 6geler ile desteklenmis
bir sunum olup, yaklasik 40 dakikalik bir strede verilmistir.
Basit, anlasilir, hedefe yonelik, tedaviye uyumu arttirici ve en
cok merak edilen konular temel alinarak hazirlanan sunumda
vurgulanan temel noktalar;

e Epilepsinin tanimi, nedenleri, genetik yatkiniginin olup
olmadigi

e Prognozu

e Tani yontemleri, izlemde EEG'nin 6nemi

e Auranin tanimi, nobet tipleri

¢ Nobetin tekrarlama olasiligl, buna neden olan faktorler

e Antiepileptik ilaglarin dizenli kullaniminin énemi ve bu
konuda yapilabilecekler

¢ Olasi antiepileptik ilag yan etkileri

e Ailenin ndbeti dizglin tarif etmesinin izleyen hekim
acgisindan énemi

® Nobet esnasinda 6lUm ya da serebral hasarlanma igin
risk yaratan durumlar

e Ailenin nobet esnasinda ¢ocuga yardim etmek igin
yapabilecekleri

e Okul basarisi Uzerine hastalik ve/veya antiepileptik
ilaclarin olasi etkileri
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e Okul idaresi, 6gretmen ve arkadaslarinin gcocugun
hastaligi hakkinda bilgilendirilmesinin gerekliligi idi.

3. Yasam Kalitesi Olcegi ve Degerlendirilmesi

Varni ve ark. (11) tarafindan 1999 yilinda gelistirilen dlgek
(PedsQL), 2-18 yas grubunda genel saglikla ilgili yasam
kalitesini 6lcmeyi amaclamaktadir. Bu Olgek dort farkl yas
grubu icin hazirlanmustir. iki ile dort yas grubu icin hazirlanmis
Olcegin, yalnizca ebeveyn formu bulunmaktadir. Bu formun
okul ile ilgili alt bolimU diger formlardan farkli olarak bes
yerine U¢ maddeden olusmaktadir. Bes ile yedi yas grubu
icin gelistiriimis olan dlcegin ebeveyn ve c¢ocuk formu
bulunmaktadir. Cocuk formu arastirmaci tarafindan cocukla
birlikte mutlu, nétr, Gzgln ylz ifadelerini simgeleyen bir sema
yardimiyla doldurulmaktadir. Diger yas gruplarindan farkli
olarak ¢ocuk formunun yanit skalasi Gi¢ seceneklidir. Sekiz ile
on iki yas grubu icin hazirlanmis dlcegin ebeveyn ve gocuk
formu bulunmaktadir. Ebeveyn formu bakim veren kisi, cocuk
formu ise calismaya alinan cocuk tarafindan birbirlerinden ayri
ve es zamanli olarak doldurulmaktadir.

On ¢ ile on sekiz yas grubu icin gelistiriimis olan
Olcegin ebeveyn ve ergen formu bulunmaktadir. Ebeveyn
formu bakim veren kisi, ergen formu ise calismaya alinan
ergen tarafindan, birbirlerinden ayri ve es zamanl olarak
doldurulmaktadir.  Olcegin puanlamasi 23 maddeden
olusmakta olup, 3 alanda vyapilmaktadir: llk olarak oélcek
toplam puani (OTP), ikinci olarak fiziksel saglik toplam puani
(FSTP), Uclincl olarak duygusal, sosyal ve okul islevselligini
degerlendiren madde puanlarinin hesaplanmasindan olusan
psikososyal saglik toplam puani (PSTP) hesaplanmaktadir
(12). Maddeler 0-100 arasinda puanlanmaktadir. Sorunun
yaniti “hicbir zaman” olarak isaretlenmisse 0=100, “nadiren”
olarak isaretlenmisse 1=75, “bazen” olarak isaretlenmisse
2=50, "siklikla" olarak isaretlenmisse 3=25, “hemen her
zaman"” olarak isaretlenmisse 4=0 puan almaktadir. Puanlar
toplanip doldurulan madde sayisina boltUnerek toplam puan
elde edilmektedir. Olcegin %50'sinden fazlasi doldurulmamis
ise Olcek degerlendirmeye alinmamaktadir. PedsQL (Cocuklar
icin yasam kalitesi 6lcegi-CIYKO) toplam puani ne kadar yiiksek
ise, saglikla ilgili yasam kalitesi de o kadar iyi algilanmaktadir.
Cocuklar icin yasam kalitesi Olgeginin kisa olmasi, yaklasik
5-10 dakikalik bir strede doldurulabiliyor olmasi, arastirmaci
tarafindan uygulanmasinin ve puanlamasinin kolay olmasi en
onemli 6zelliklerindendir (12,13).

Calismamizda saglikli kontrol grubu olmadigindan temel
amag egitim alan hastalarin egitim 6ncesi ve sonrasindaki
yasam kalitesi 0lgcegi puanlamalarinin  kendi iginde
degerlendiriimesidir. Diger taraftan bu hastalarin egitim
sonrasi sonuclari ile, en az 2 vyildir poliklinik izleminde
olan, ancak planlanan standart egitimi almamis direncli ve
direncli olmayan epilepsi hastalarinin yasam kalitesi 6lcegi
puanlamalari arasinda anlamli bir fark olup olmadiginin
saptanmasidir. Bu testin uygulanmasi sirasinda hastalara
gerekli aciklamalar sorumlu arastirmaci tarafindan yapilimis,
ancak yonlendirici olunmamistir. Bu 6lcegin ebeveyn formu
ve cocuk-ergen formlari kullaniimistir. Cocuk Yasam Kalitesi
Ebeveyn Olcegi puanlari 1. grup icin egitim éncesi ve sonrasi,
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ayrica 2. ve 3. gruplarin sonuglari 1. grubun egitim sonrasi
puanlari ile karsilastinimistir.

istatistiksel Analiz

Istatistiksel analiz; verilerin degerlendiriimesinde SPSS
(Statistical Package for social Sciences) for windows versiyon
18.0 istatistik paket programi kullanildi. Kontrol ve hasta
grubuna ait parametrelerin sonuglari “ +" standart sapma olarak
verildi. Hasta ve kontrol grubu degerlerinin karsilastiriimasi
amaciyla Kruskal-Wallis Test, Mann-Whitney U Test, Wilcoxon
Signed Ranks Test (Wilcoxon isaretli siralar testi) ve ki-kare
testleri kullanildi. Elde edilen verilerin istatistiksel olarak
anlamliik dizeyi “p” degeri ile yorumlandi. P<0,05 anlamli
olarak kabul edildi. Ayrica parametreler arasindaki korelasyon

spearman korelasyon analizi ile arastirildi.
Bulgular

Birinci grup 25 hastadan (cocukluk ¢agl idiyopatik
epilepsileri), 2. grup 39 hastadan; 3. grup en az iki yildir
izlenen, iki veya U¢ major antiepileptik ila¢ kullanimina ragmen
ayda ikiden fazla nébet gegiren ve direngli epilepsi tanisini
alan 8 hastadan olusmaktaydi. Yas ortalamalari 3 grupta

siraslyla ortalama 11,48+3,59, 10,15+3,65 ve 10,50+4,07
yildi. E/K orani 46/26 idi.

Ebeveynlere, 1. grup icin egitim éncesi ve sonrasi, 2. ve
3. gruba da poliklinik kontrolleri esnasinda uygulanan epilepsi
hakkinda genel bilgi anketi sonuclari Tablo | ve 1I'de verilmistir.
Tablo I'de 1. grup kendi icinde egitim dncesi ve sonrasi olarak
karsilastirilmis, Tablo 1l'de 1. grubun egitim sonrasi testleri, 2.
ve 3. grubun poliklinik kontrolleri esnasinda doldurulan anket
sonuglari ile karsilastirmali olarak verilmistir.

Ankette her dogru yanitlanan soruya 1 puan verildi.
Anketlere verilen puanlar 3 grup arasinda karsilastirildi. Birinci
grubun egitim o6ncesi ortalama puani (11,92+2,76), egitim
sonrasl ortalama puanindan (16,25+2,47) istatiksel olarak
anlamli diistk bulundu (p<0,05). Birinci grubun egitim sonrasi
puanlariile 2. (12,88+3,04) ve 3. grubun (13,51+2,64) puanlari
karsilastiriimis, Uc grup arasinda da fark saptanmis ve bunun
da 1. gruptan kaynaklandigi gorilmustir (p<0,05). Sonuglar
Tablo Ill'de verilmistir.

Tablo IV'de ebeveynler tarafindan doldurulan Cocuk
Yasam Kalitesi Olcek sonuglari verilmistir. Birinci grup kendi
icinde degerlendirildiginde, 6lgek toplam puani ve psikososyal
saglik toplam puanlarinin egitim sonrasi arttigr gorildid ve

Tablo L. Birinci grup, egitim 6ncesi ve sonrasi ‘Epilepsi Bilgi Anketi yanitlari

Evet % (dnce/sonra) | Hayir % (dnce/sonra) Fikrim yok
% (dnce/sonra)

1) Epilepsi hastaliginin ortaya ¢ikmasi engellenebilir mi? 56/40 44/56
2) Epilepsi bulasici bir hastalik midir? 4/- 96/96
3) Epilepsi irsi midir? 64/68 32/20 4/8
Kalitimla gecer mi?
4) Epilepsi ndbetleri beynin zedelenmesine yol agar mi? 92/40 8/52 -/4
5) Nobet sirasinda dltim tehlikesi var midir? 60/60 36/36 4/-
6) llaclar epilepsiyi tedavi ederler mi? 68/92 28/4 4/-
7) Epilepsi ilaglari bagimhilik yaparlar mi? 56/24 36/68 8/4
8) Fazladan vitamin ve mineral kullanmak ndbetleri engelleyebilir mi? 36/8 52/84 12/4
9) Epilepsi zekayi etkiler mi? 76/40 16/56 8/-
10) Epilepsinin zaman iginde diizelme ihtimali var midir? 64/92 28/- 8/4
11) Epilepsi yas ilerledikge kotiilesir mi? 40/16 40/76 20/4
12) Epilepsi hastaligi olan kisi ¢alisabilir mi? 64/88 28/8 8/-
13) Epilepsisi olanlar spor yapabililer mi? 68/84 24/8 8/4
14) Diizenli ilag ainmamasi ndbeti tetikleyebilir mi? (sadece bir dozun alinmamasi | 80/96 16/- 4/-
nobeti tetikleyebilir mi?)
15) Bitkisel ilaglar epilepsi tedavisinde kullanilabilirler mi? 20/20 64/72 16/4
16) Yetersiz uyku, beslenme bozuklugu, stres nébetleri tetikleyebilir mi? 88/92 12/4 -/-
17) Epilepsi ilaglarinin yan etkileri var midir? 80/84 8/8 12/4
18) Hastalik ile ilgili okul yonetimi, 6gretmenler ve yakin arkadaslar 84/96 12/- 4/-
bilgilendirilmeli midir?
19) Her an ndbet gegirme riski oldugundan aile gocugun her an yaninda olmali 80/40 20/56 /-
midir?
20) Nobet sirasinda hastaya yardim edilebilir mi? 92/92 8/4 -/-

*Dogru yanitlar renklendirilmigtir
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Tablo 11 Epilepsi bilgi anketi, 1. grup (egitim sonrast), 2. grup ve 3. grup yanitlan

Evet (%) Hayir (%) Fikrim yok (%)
Gruplar 1 2 3 1 2 3 1 2 3
1) Epilepsi hastaliginin ortaya ¢ikmasi engellenebilir mi? 40 51,3 12,5 56 333 62,5 15,4 25
2) Epilepsi bulasici bir hastalik midir? - 96 100 100
3) Epilepsi irsi midir? Kalitimla geger mi? 68 51,3 75 20 43,6 12,5 8 5.1 12,5
4) Epilepsi ndbetleri beyinin zedelenmesine yol agar mi? 40 82,1 75 52 12,8 12,5 4 5.1 12,5
5) Nébet sirasinda 6ltim tehlikesi var midir? 60 43,6 75 36 51,3 - - 5,1 25
6) llaclar epilepsiyi tedavi ederler mi? 92 79,5 87,5 4 15,4 12,5 - 5,1
7) Epilepsi ilaglar bagimlilik yaparlar mi? 24 25,6 315 68 66,7 62,5 4 17
8) Fazladan vitamin,mineral nébetleri engelleyebilir mi? 8 20,5 125 84 74,4 62,5 4 51 25
9) Epilepsi zekayi etkiler mi? 40 43,6 875 56 53,8 12,5 - 2,6
10) Epilepsinin zaman iginde diizelme ihtimali var midir? 92 87,2 75 12,8 125 4 125
11) Epilepsi yas ilerledikge kétiilegir mi? 16 20,5 315 76 744 315 4 51 25
12) Epilepsi hastaligi olan kisi ¢aligabilir mi? 88 84,6 75 8 10,3 12,5 51 12,5
13) Epilepsisi olanlar spor yapabililer mi? 84 84,6 75 8 12,8 125 4 2,6 12,5
14) Diizenli ilag alinmamasi ndbeti tetikleyebilir mi? 96 76,9 875 17,9 5.1 12,5
15) Bitkisel ilaglar epilepsi tedavisinde kullanilabilirler mi? 20 231 25 72 69,2 375 4 11 375
16) Yetersiz uyku, beslenme bozuklugu, stres nébet tetikler mi? 92 76,9 87,5 4 23,1 12,5
17) Epilepsi ilaglarinin yan etkileri var midir? 84 66,7 62,5 8 28,2 125 4 5,1 25
18) Hastalik ile ilgili okul yénetimi, 6gretmenler ve yakin arkadaglari | 96 89,7 81,5 - 17 2,6 12,5
bilgilendirilmeli midir?
19) Her an nébet gegirme riski oldugundan aile gocugun her an 40 61,5 75 56 35,9 125 2,6 12,5
yaninda olmali midir?
20) Ndbet sirasinda hastaya yardim edilebilir mi? 92 89,7 100 4 10,3

*Dogru renklendirilmistir.

istatistiksel agidan anlamli olarak degerlendirildi (p=0,033,
0,012). Fiziksel saglik toplam puaninda ise istatistiksel olarak
anlamli bir degisim gézlenmedi (p=0,62). Uc grubun skorlari
birbiri ile karsilastinldiginda ise, 3. grubun OTP ve PSTP
puanlarinin her 2 gruptan belirgin olarak duslk oldugu ve
bu degerlerin istatistiksel olarak anlamli oldugu goruldd
(p=0,037, 0,018). FSTP'de, 3 grup karsilastiriidiginda da,
anlamli bir degisim gézlenmedi (p=0,27).

Tablo V'de Cocuk Yasam Kalitesi Olcek sonuclari
verilmistir. Birinci grup kendi icinde degerlendirildiginde, OTP
ve PSTP'lerinin egitim sonrasi arttig gorildd ve istatistiksel
acidan anlamli olarak degerlendirildi (p=0,036, p=0,010).
Fiziksel saglik toplam puaninda ise istatistiksel olarak anlamli
bir degisim gozlenmedi (p=0,259). Ug grubun puanlari birbiri
ile karsilastirldiginda ise, 3 alanda da hesaplanan puanlarda
istatistiksel olarak anlamli farkliik gorilmedi (p=0,337,
p=0,322, p=0,238).

Tartisma
Epileptik cocuklarda davranis sorunlari ve psikopatoloji
normal topluma ve diger kronik hastaliklara gére daha ytksek

orandadir (1,2). Epilepsiye eslik edebilen psikopatolojilerin
ylksek oranda gorilmesinin ana nedeni olarak, epilepsinin
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Tablo lll. Epilepsi Bilgi Anketi puanlarinin 1. grup icin egitim dncesi ve
sonrast; ayrica her 3 grubun birbiri ile kargilastinimasi

n Toplam puan p
1. grup, egitim dncesi 24 11,92+2,76
1. grup, egitim sonrasi 24 16,25+2,47 <0,05
2. grup 39 13,51+2,64
3. grup 8 12,88+3,04

kronik hastalik etkisinin yaninda, merkezi sinir sistemini
dogrudan etkilemesi gosterilmektedir. Epilepsi tedavisi ve
hastaligin toplum goézindeki yeri de diger etkili faktorlerdir.
Hastalik hakkinda yetersiz veya yanlis bilgiye sahip olmak da
hasta ve ailelerindeki sikintilari arttirmaktadir. Bu nedenle bu
calismada, hastalik hakkinda verilecek egitimin bilgi dlzeyini
ve yasam kalitesini nasil etkiledigini géstermek amaglanmistir.

Ebeveynin korku, anksiyete ve gerilim reaksiyonlarilari
da cocuk anksiyetesi ile iliskilendirilebilir Bu da cocuklar
kadar ailelere de egitim ve destek verilmesinin dnemini
vurgulamaktadir (3,4). Epilepsi sadece hastalarda degil,
yakinlarinda da anksiyete bozukluklari ve depresyona yol
acabilmektedir (10).

Epilepsi tedavisinde hekimlerin hedefledigi gibi ndbetsizlik
ve ilag yan etkilerinin gordlmemesi kadar, hastalarin hayal
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Tablo IV. Cocuk Yasam Kalitesi Ebeveyn Olgedi puanlarinin 1. grup igin
editim dncesi ve sonrasi, ayrica her 3 grubun birbiri ile kargilastirimasi
Olcekler Toplam puan | Toplam puan
n Egitim dncesi | Egitim sonrasi
GTP (1. grup) 21 59,21+18,29 67,39+16,15%
Poliklinik kontroliinde
OTP (1. grup) 22 67,89+15,93
OTP (2. grup) 30 72,39+15,20
OTP (3. grup) 4 44,29:20,87*
n Egitim 6ncesi Egitim sonrasi
FSTP (1. grup) 23 63,72+23,81 65,76+22,38
Poliklinik kontroliinde
FSTP (1. grup) 23 65,76+22,38
FSTP (2. grup) 36 72,82+22,30
FSTP (3. grup) 1 61,16+20,79
n Egitim oncesi Egitim sonrasi
PSTP (1. grup) 21 57,85+1848 66,74+16,72*
Poliklinik kontroliinde
PSTP (1. grup) 22 67,80+17,06
PSTP (2. grup) 30 72,27+14,80
PSTP (3. grup) 4 32,91+27,09%

OTP: f]lgek toplam puani, FSTP: Fiziksel saglk toplam puani, PSTP: Psikososyal saglik
toplam puani, *p<0,05

Tablo V. Cocuk Yasam Kalitesi Olgek puanlarinin (gocuklar tarafindan
doldurulan) 1. grup igin egitim dncesi ve sonrasi, ayrica her 3 grubun
birbiri ile karsilagtinimasi
Olgekler Toplam puan Toplam puan
n Egitim dncesi Egitim sonrasi
OTP (1. grup) 19 | 60,86+21,98 69,73+14,71%
Poliklinik kontroliinde
OTP (1. grup) 20 69,73+14,71
0TP (2. grup) 2 71,15£17,37
OTP (3. grup) 3 55,43+21,82
n Egitim oncesi Egitim sonrasi
FSTP (1.grup) 21 65,17+25,18 69,04+23,36
Poliklinik kontroliinde
FSTP (1. grup) 21 69,04+23,36
FSTP (2. grup) 28 72,87+20,72
FSTP (3. grup) 4 54,68+28,12
n Egitim dncesi Egitim sonrasi
PSTP (1. grup) 19 | 59,47+20,83 70,17£12,81%
Poliklinik kontroliinde
PSTP (1. grup) 20 70,41£12,51
PSTP (2. grup) 26 1,21£17.11
PSTP (3. grup) 3 55,55+17,34

OTP: Olcek toplam puanlar, FSTP: Fiziksel saglik toplam puani, PSTP: Psikososyal saglik
toplam puani, *p<0,05

ettikleri yasami 6zgurce surdurebilmeleri de ¢ok onemlidir.
Yasam kalitesini etkileyen bircok faktorin yanisira, epilepsi
hastaligi hakkinda yanlis algllamalar ve bilgi eksikligi halen
devam etmektedir. Bu agidan epilepsili cocuklara ve ailelerine
verilecek egitimin, cocugun yasam kalitesini arttirmasi
beklenmektedir.

Yasam kalitesi ile ilgili cocuklara yonelik calismalar
genellikle anne ve babanin gorlslerine dayalidir. Cok kicuk
cocuklar kendilerini sézel olarak yeterince ifade edemezler,
okul cagl cocuklari da anket formlarini doldurmada basarili
olamayabilirler ya da tanimadiklari bir arastirmacinin sorularini
cevaplamak istemezler (9).

Calismamiza, yeni tani alan gruba (1. grup), ebeveyn
ile birlikte, epilepsi ile ilgili standart bir egitim verilmistir.
Ebeveynler tarafindan doldurulan Cocuk Yasam Kalitesi
Olcek sonuclari incelendiginde, 1. grup kendi icinde
degerlendirildiginde, OTP ve PSTP egitim sonrasi arttigi
gorilmustlr. Cocuklarin kendileri icin doldurduklari Cocuk
Yasam Kalitesi Olcek sonuclar degerlendirildiginde ise, 1.
grubun, OTP ve PSTP egitim sonrasi arttigi gorilmuistir.
Bu sonuglar, yeni tani alan hastalarda, egitim programi ile
cocuk yasam Kkalitesinde, Ozellikle psikososyal alanda artis
sag@lanabilecegini dUstndUrtmustar.

Epilepsi ile birlikte yasamak zorunda olan addlesan sayisi
arttikga, bu 6zel grubun yasam Kkalitesinin yUkseltiimesine
yonelik ilgiler de artmistir. Ancak bu hastalar ve ailelerine
verilebilecek egitimler ile ilgili yeterli girisim ve galisma yoktur.

Azalmis yasam kalitesi ile ilgili olarak belli bash risk
faktorleri saptanmistir. Bunlar; noébetlerin agirhg, duistk
sosyoekonomik durum, kisitl sosyal iliskiler ve nérobilissel
problemlerdir (4). Tibbi tedaviye uyumdaki zorluklar da,
epilepsi ile yasamaya psikolojik olarak tam anlamiyla uyum
saglanamamasinin sonuglari olabilir (7).

Nobetlerin sikhgi, yasam kalitesini belirleyen en dnemli
etmenlerden biridir. Nobetleri basarili olarak tedavi edilen
cocuklar, tedaviye direncli olanlara gore daha iyi psikososyal
islevsellik gosterir ve hayatta daha az gUclUk yasarlar .

Calismamizda da, direncli epilepsi tanisi ile izlenmekte olan
ve nobetleri kontrol altinda olmayan olgularin, ebeveynlerin
doldurdugu yasam kalitesi testlerindeki OTP ve PSTP'nin,
diger 2 gruba gore daha kotl oldugu saptanarak, literattrdeki
bircok calisma ile uyumlu bulunmustur.

Epilepsinin neden oldugu dustk yasam kalitesi, kismen
devam eden ndbetlere bagl olsa da, tim bunlardan bagimsiz
olarak es zamanli depresyon ve anksiyete gibi komorbid
afektif bozukluklardan da etkilenir (3,4,10). Strine ve ark.'nin
(14) yaptigl calismada da, depresyon kontol edildiginde bile,
anksiyetenin, epilepsi ile iliskili yasam kalitesi Uzerinde direkt
etkisi oldugu saptanmisti. Bu nedenle yasam kalitesinin
yUkseltiimesi i¢in anksiyetenin azaltilmasi gerekir. Epilepsi
konusunda ailelerin programlanmis bir egitim almasi hastalik
konusundaki endiselerini azaltacaktir.

Daha once bahsedildigi gibi, cocuk yasam Kkalitesi
ebeveyn olceklerinin skorlar, 3 grupta karsilastirldiginda, 3.
grubun OTP ve PSTP puanlarinin her 2 gruptan belirgin olarak
disUk oldugu ve bu degerlerin istatistiksel olarak anlamli
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oldugu gorilmdistlir. FSTP'de ise, 3 grup karsilastirildiginda
da, anlamli bir degisim gozlenmemistir. Bu sonugclar ile,
yeni tani alan hastalarda, egitim programi ile gocuk yasam
kalitesinde artisin saglanabilecegi, tim hastalar gdz éninde
bulunduruldugunda, en koétl yasam kalitesi sonuglarinin
direncli epilepsi grubunda oldugu gorilmustar.

Cocuklarin  kendileri icin doldurdugu cocuk yasam
kalitesi olcekleri degerlendirilip, 3 grubun puanlar birbiri ile
karsilastirildiginda ise, 3 alanda da hesaplanan puanlarda
istatistiksel olarak anlamlifarklilik gérdlmemistir. Bunun nedeni,
cocukluk déneminde yasam kalitesi dlceklerinin cocuklar
tarafindan saglikli degerlendirilememesiolarak yorumlanmistir.
Calismamizda yeni tani alan gocuklarin doldurdugu yasam
kalitesi dlceklerinin, ebeveynlerinin doldurdugu ile paralellik
gbsterdigi, ancak her 3 grup karsilastirildiginda, bu benzerligin
ortadan kayboldugu goérilmdistir. Bu sonucun, direncli gruptaki
cocuklarin, testleri degerlendirmesindeki yeti azligindan ve
doldurabilen ¢ocuklarin sayi yetersizliginden dolayi olabilecegi
dUsundlmustar.

Epilepsi, cocuk ve adolesanlar icin genellikle kotl
psikososyal sonuglar dogurmaktadir. Bu hastalar ve ailelerine
verilebilecek egitimler ile ilgili yeterli girisim ve calisma
yoktur. Bireysel yaklasimlarin, bireysel ihtiyaclara daha uygun
oldugu bilinse de, bu egitimi saglayan kisinin zamani da goz
ondnde bulunduruldugunda bu yontem daha masraflidir
(12). Grup egitimlerinin epilepsi tanisi alan hasta ve aileleri
Gzerindeki etkileri konusunda yeterli bilgi olmasa da bugline
kadar yapilan calismalar potansiyel pozitif etkileri oldugunu
distndurtmektedir (3,4,10,15). Bu nedenle klinisyenler
tarafindan hastalik ve tedavi hakkinda yeterli bilgi verilmeli,
hastaligin ve tedaviye uyumun 6nemi anlatiimalidir. Nébetleri
uyaran ve kolaylastiran faktorler hakkinda hasta ve aileleri
bilgilendirilmelidir. Hastalar risk faktorlerinden kacmayi veya
onlem almayi 6grenmelidir.

Helgeson'un 1990°da yaptigl bir calismada, hasta grubu
verilen eg@itim sonrasi, kontrollerle karsilastinimis. Epilepsi ile
ilgili her alanda bilgilerinin belirgin arttigi, nobet korkusunun ve
nébet esnasinda kendi kendine yapilan yanlis uygulamalarin
belirgin azaldigl gorilmastlr. Egitim alan grupta, antiepileptik
ilag kan dlzeyleri, ilag kullanimina uyumun daha iyi oldugunu
gostermistir (16).

Snead ve ark.'nin (15) Amerika'da ylrtttigu, epilepsi
hastalari ve ailelerine yonelik yapilandinimis psikososyal
egitim programinin oncesi ve sonrasinda bireylerin yasam
kaliteleri, depresyon ve anksiyete duzeyleri ilgili testler ile
OlgllmuUs, egitim sonrasl tUm alanlarda yasam kalitelerinde
artis gorilmdas, ancak anksiyete ve depresyon dlzeylerinde
bir degisiklik saptanmamistir. Alinan geri bildirimlerde ise
bireyler, egitim programinin ihtiyaglarini karsiladigini, kendi
epilepsilerini daha iyi anladiklarini, pozitif arkadas destegi icin
bu egitim sirecinin firsat sagladigini belirtmislerdir.

Bazen aileler ilag yan etkilerinden korunmak igin kendileri
ilag kesmeye karar verebilirler, bu da nobet sikliginda artis
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ve yasam Kkalitesinin olumsuz etkilenmesine yol acar (10).
Bu nedenle, epilepside ilag kullanimi konusunda ailelerin
aydinlatiimasi ve ilaglarin dizenli kullaniimadigi takdirde olasi
risklerin anlatlmasl, hayati 6éneme sahiptir. Calismamizda
egitim sonrasi bilgi puanlarinin, egitim oncesi ve standart
egitimi almayan grupla karsilastirildiginda daha ylksek olmasi
ve ilag kullanimi ile ilgili sorularin daha yUksek oranda dogru
yanitlanmasi, ¢alismanin ana amaclarindan birine ulastigini
gostermektedir.

Sonug olarak kronik bir hastalik olan epilepsi, hem cocuk
hem de ailesi icin yasam kalitesini bozan bir durumdur. Hastalik
hakkinda egitim programlari dizenlemek, ailelerin hastalik
hakkindaki bilgi dizeyini arttirmak, yasam kalitesi Uzerine de
olumlu etki edecektir ve epilepsiyi tedavi etmek kadar dnemlidir.
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