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OZET

Ailede bir hastalik ya da aile bireyleriyle ilgili bir belirsizlik oldugunda tum aile
etkilenir. Cocukluk dénemi kronik hastaliklari, belirti, sagaltim yodntemi, seyri,
guinluk aktivite kisitlamasi, uzun dénem etkisi gibi nedenlerle aileye bircok yik
getirmektedir. Bir cocugun kronik hastalik tanisi almasi uzun dénemde ebeveyn ve
diger aile Uyeleri Uzerinde ruhsal ve psikososyal risklerin ortaya ¢ikmasina neden
olmaktadir. Epilepsili cocuklarin ebeveynleri pek ¢ok ruhsal sorun yasamasina
ragmen, genellikle ihmal edilmektedir. Bu ebeveynler siklikla islerinden ayriimak
zorunda kalmakta ya da ¢ocuklarinin bakimini yash akrabalarina birakmaktadir. Bu
durum buyik ekonomik ve sosyal sorunlara ve epilepsinin tahmin edilemeyen
ozellikleri ile ailede zayif iletisime, ailenin uyumunun bozulmasina neden
olmaktadir. Cocukluk dénemi epilepsileri diger kronik hastaliklar gibi ailenin var
olan kaynaklarinda degisiklikler talep etmesinden dolayi tim aileyi etkilemektedir.
Biyopsikososyal modele gére aile iliskilerinde isleyen kaliplar aile bireylerinin ruhsal
sureglerini, hasta bireyin biyopsikososyal sirecleri de ailenin islevsellik surecini
etkilemektedir. Baska bir deyisle epilepsi yalniz epilepsili kisiyi etkilememekte, bir
birim olan ailenin de etkilenmesine neden olmaktadir. Aile cocugun epilepsi tanisi
almasi ile birlikte birgok sorunla yiizlesmek zorunda kalmaktadir. Epilepsi ile ilgili
cok sayida calismada hastanin yasam kalitesi ve ailesiyle iliskisi incelenmesine
ragmen, az sayida calismada ise epilepsiden kaynaklanan aile bireyleriyle ilgili
sorunlar Gzerinde durulmustur. Aile bireylerinden her hangi bir kiside epilepsi
olmasi durumunda yalniz hastanin sorunlarina odaklaniimamali, ailedeki diger
bireylerinde de bu durumdan etkilenilecegi dusinilip tim aile bireylerinin ruh
sagligini korumaya yonelik onleyici yontemler gelistiriimeli ve uygulanmaldir.
Farkli disiplinlerden uzman kisilerle birlikte uygulanacak sosyal ve psikiyatrik destek
hedefli egitim programlari ile ailelerin mevcut hastalikla basa ¢ikma sistemlerine
olan farkindaliklar artirilarak sorunlu yaklasimlarini dizeltmeleri saglanabilir.
Anahtar Sézciikler: Epilepsi, Cocuk, Aile islevleri, Kaygi, Basa Cikma Tutumu

ABSTRACT

Whole family is affected when an illness appears in the family or when there is an
uncertainty regarding the health of a member. Symptoms, therapy, course of the
disorder, constraint of the daily activities and long term effects of childhood chron-
ic diseases deeply impact health and structure of the families. Diagnosis of a chron-
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ic disease in children presents as a significant psychological and psychosocial risk
factor to the parents and other family members. Despite these known facts, psy-
chosocial problems of parents of epileptic children are often ignored and not even
questioned. These parents frequently have to leave their jobs or ask for their elderly
relatives to look after their children. This situation could lead to major financial and
social problems, weakening in intrafamilial communication and disruption in family
harmony. Childhood epilepsy brings a great strain on family’s resources as other
chronic diseases do and alter the life of significant others. According to biopsy-
chosocial model, schemas in family relations influence the psychological process of
the family members while the biopsychosocial process of the sick individual affect
the functionality of the family. In other words, epilepsy affects not only the sick
individual but also the family union. The family has to face many problems after
definite diagnosis of epilepsy. Majority of the studies conducted on this issue main-
ly focused on the quality of life and family relations of the sick child, whereas only a
few studies searched for possible burden and resulting problems of family mem-
bers caused by epilepsy. Physicians in charge should not only focus on physical and
mental health of the sick children but also on the problems of other members in
the family bearing in mind psychosocial influences of the disorder on them. Addi-
tionally, preventive methods should be administered to protect the family from
developing mental health problems. A multidiscipline training program aiming to
provide social and psychiatric support would increase the awareness of the fami-
lies about their coping system with the disease and thus revise their likely dysfunc-
tional approaches.
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ronik hastalik, normalden sapma veya bozukluk gdsteren, kalici

yetersizlik birakan, patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin

rehabilitasyonu icin 6zel egitim gerektiren, uzun slre boyunca ba-
kim, gbzetim ve denetim gerektirecedi beklenen bir durum olarak tanim-
lanmaktadir. Cocukluk ¢agi hastaliklari eger son bir yil veya daha fazla bir
stredir cocugun normal aktivitelerini etkiliyor, hastane ve evde ¢ok zaman
gegirmesi gerektiriyorsa, sagaltim ve tibbi gideri fazlaysa ¢ocukluk donemi
kronik saglik sorunu olarak da tanimlanir.[1] Cocukluk kronik hastaliklari
hastanin yasamina ve tim aile Uzerinde 6nemli etkiye sahiptir.[2] Genel
nitfustaki cocuklarin ortalama %10-20'si kronik hastaliklara sahiptir. Cocuk-
luk déneminin en yaygin kronik hastaliklari astim, epilepsi, diyabet ve
artritlerdir.[3]

Epilepsi ani belirtileri ve bu belirtilerin tahmin edilememesi 6zelligi ile
kendine 6zgi olup, diger kronik hastaliklardan farklidir. Epileptik nobetler
sadece beklenmedik bir zamanda meydana gelmez, ayni zamanda iginde
bulundugu 6zel kosullara bagli olarak utandirici olmaktan tehlikeli olmaya
kadar bircok sekilde olusabilir.[4]
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Bu yazida cocukluk cagr epilepsisi tanisinin aile dinamigine ve ailenin
islevlerine etkileri, olasi sonuclari, neden oldugu ruhsal belirtiler ve ¢ocuk ve
ailenin hastaliga yonelik ¢cikma tutumlari ele alinmustir.

Cocukluk Cagi Kronik Hastaliklarinin Aileye Etkileri

Kronik hastalik neden oldugu psikolojik, sosyal sonuglari ile hem ¢ocugu
hem de aileyi etkilemektedir. Aile bakisinda ebeveyn ve ¢ocuklar arasinda
ortak iliskiyi g6z 6niline almak zorunludur. Bir yanda ¢ocugun saglk durumu
ebeveynin psikolojik durumuna bagli iken, diger yanda ebeveynin islevleri
ve saglikli olmasi cocugun saglikli olmasini etkilemektedir.[5] Cocugun
bakim sorumlulugu, psikolojik tepkiler (anksiyete, korku, 6fke, depresyon ve
sugluluk), tahmin edilemeyen tibbi giderlerin olusturdugu ekonomik ytkler,
cocuklarinin gelecegi ile ilgili belirsizlikler aileye agir ylik getirmektedir.[6]
Cocukluk kronik hastaliklari, belirti, neden, sagaltim yéntemi, seyri, gunlik
aktivite kisitlamasi, uzun dénem etkisi noktasinda farklilik godstermektedir.
Fakat tim kronik hastaliklarda cocuk ve ailede stres tepkisine neden olan
ortak etmenler bulunmaktadir.[7]

Arastirmalar kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde artan eko-
nomik ylk, ebeveynlerin cocuklarinin sik sik hastaneye yatirilmasi, hastalikla
birlikte degisen aile rolleri ve uyumla ilgili genis capl ebeveyn stresorlerini
tanimlamistir.[8] Kronik hastaliga sahip bir cocugun sagaltimiyla basa
¢tkmada ebeveynler bilissel ve davranigsal 6geler kullanirlar. Burada amag
tibbi duruma, taniya uyum saglamak ve cocuk ve ailenin sagaltim gereksi-
nimlerini karsilamaktir.[9] Cocuk ve aile bireyleri glnlik bakimla ilgili bek-
lentileri karsilama gibi agir sorumluluklarin yaninda, sok, inanmama,
yadsima, ofke, korku, hayal kirikligi, yalnizlik, kaygi ve sucluluk gibi duygusal
tepkiler de yasamaktadirlar.[10]

Cocukluk dénemindeki kronik ve akut hastaliklar birbirinden ayiran en
ayirici olasi 6zellik; kronik hastaliga sahip cocuklarin uzun dénem tedavi-
sinde ve kronik hastaliga 6zgl ¢ocukta meydana gelen siddetlendirici kriz-
lerle bas etmede ailenin sergiledigi butinlestirici ve tamamlayici rolddr.
Kronik hastalik tanisi aile bireylerinde duygusal tepkileri tetikler ve aile
yasaminin elverisli yonlerinde gerekli degisiklikleri yapar.[7] Cok sayida
calismada siklikla kronik hastaligi baslayan bireydeki ruhsal sorunlar
bildirilmistir. Daha az sayidaki calismada ise kronik hastaligi olan kisinin
ailesine ya da tanidiklarina odaklaniimistir.[8] Baska bir deyisle glinimiizde
kronik hastaligi olan bir ¢ocugun ailesinin uyum sureci ile ilgili bilgiler
sinirhdir.[10] Kronik bir hastaligin ¢ocuk tzerinde nasil bir etki yaptigini aile
kavramiyla birlikte ele alinmasi gerekir. Clnkl aile ¢ocugun da icinde
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yasadigi bir birimdir. Her ailenin icinde bulundugu kiiltiirel ortama uygun
kurallari, orgltsel ilkeleri, inan¢ sistemi, hastalik ve gelisimle ilgili
dislnceleri vardir. Aile birimi kronik hastaligin etkisini anlama, ¢ocuk ve
hastaliga ne tir tepkiler verilecegi kavramlarindan fazlasiyla etkilenir.[5]

Genel olarak kronik hastaligi olan ¢ocuklarin saglikli cocuklardan farkli
olarak psikolojik, sosyal ve biyolojik sorunlari bulunmaktadir.[11]
Cocuklarina ilk kez kronik hastalik tanisi konan cocuk ve ergenlerin aileleri
bircok yonden etkilenirler. Aileler sugluluk, caresizlik, kaygi, utanma,
kizginhk veya perisan olma gibi duygular hissedebilir ve bu durum da
c¢ocugun sagaltimini olumsuz olarak etkileyebilir.[12] Butin gostergeler
kronik hastaligin cocuklar ve aileler lzerindeki olasi olumsuz sonugclarini
isaret etmesine ragmen, bu ailelerin bazilarina takdir edilebilir bir iyilesme
de gozikebilmektedir. Clnku kronik hastalik cocuk ve ergen icin duygulari
dizenlemek ve sorun ¢dzebilmek gibi temel yasamsal becerilerde mikem-
mel olanaklar saglayabilmektedir.[13] Ailenin saglginin surdirilmesinde,
ozellikle cocuklarin saghgmin korunmasinda hemen hemen her zaman
oncelikli olarak annelik roltintin oldugu iddia edilmektedir. Baska bir deyisle,
toplum ideolojisi ve cinsiyet rolleri cocuk ve aile sagligini kadinlara emanet
etmektedir. Arastirmalar bir ¢ocukta kronik hastalik oldugu zaman genel
aile saghgini ilgilendiren durumlarda aile saglidi icin annelerin sorumlulugu
Uzerlerine aldiklarini gostermektedir.[14]

Cocukluk Cag Epilepsisi

Epilepsi, ¢ocukluk ve ergenlik dénemindeki en yaygin gorilen nérolojik
hastaliktir.[15-18] Cocukluk cagi epilepsisi yayginligi yaklasik olarak % 0.5
kadardir. Epilepsilerin yaklasik olarak %50'si 5 yasindan, %75'i ise 20
yasindan once baslamaktadir.[19-21] Serdaroglu ve arkadaslan [22] 0-16
yas arasi Tirk ¢cocuklarindaki epilepsi yayginhgini %0.8 olarak bildirmislerdir.
Bu epilepsili hastalarin %55.2'si jeneralize, %39'u parsiyel ~ %5.8'i ise
tanimlanmamis olarak gruplandiriimistir.  Epilepsi insanlarin = %3-5'ini
yasamlari sliresince bazi gelisimsel donemlerde etkiler. [21] Her U¢ epilepsi
olgusundan ikisi gelisimin oldugu ilk 20 yil icerisinde baslar ve bu durum
¢ocugun gelisiminde ve ailesinin yasaminda istenmeyen sonuglara nedne
olur.

GCocuklar epilepsi tanisi aldiginda saglik durumlari ile birlikte siklikla bir
cok psikolojik stresorle yiz yluze gelir. Cocuklardaki kontrol ve ozerkligi
yitirme, nobete bagli anksiyete, sosyal damgalanma, red edilme ve
ayrimcilik, ebeveyn tarafindan asir korunma ve kabul edilmeme, ebeveyne
asirt bagimhhk kronik hastaliga uyum saglamay gittikce zorlastirabilir. Kro-
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nik hastaliklardaki bireylerin aksine epilepsili bireylerdeki hastaligin seyrini
tahmin edebilmesi olasi degildir. Bu tahmin edilemezlik kisinin kendi
yasantisini kontrol etme algisini énemli diizeyde azaltmaktadir.[23] Mevcut
veriler epilepsili cocuklarin diyabet ve astim gibi diger kronik hastaliklardan
daha fazla ruhsal sorunlarinin oldugunu gostermektedir.[24] Bir baska
calismada, epilepsili cocuklarin saglikli ya da diger kronik hastaligi olan
cocuklara gore daha yiiksek oranda ruhsal bozuklugu oldugunu ve epilepsi-
li cocuklarin ruhsal sorunlari genel nifustaki cocuklardan bes kat, diger
kronik bedensel rahatsizligi olan ¢ocuklardan iki kat daha fazla oldugu
belirtilmistir.[25]

Epilepsili ¢cocuk ve ergenlerle yapilan arastirmalarda yiuksek diizeyde
ruhsal belirtilerde saptanmistir. Epilepsili cocuklarda utanma, engellenme,
caresizlik, korkuya dayali davranis sergileme, bagimlilik genellikle yaygindir.
Kaygi, depresyon ve sosyal olarak geri cekilme davranislar da siklikla
gorulir. Uzun donem izlem calismalarinda ise epilepsili cocuklarin saglkh
cocuklara gore issizlik riskinin arttigi, okulda basarisizlik, sosyal yalitim, eko-
nomik bagimlilik, olasi olarak daha az evlilik oranlari gérilmektedir.[26] Bir
grup epilepsili ve diyabetli cocugun yasam kalitesinin karsilastirilan bir
calismada, epilepsili cocuklarin diyabetli cocuklardan psikososyal gelisim ve
saglikli olma ydéninden daha fazla olumsuz etkilendigini bildirmistir.[27]
Kardesler Uzerinde vyapilan arastirmalar, epilepsili cocuklarin  kendi
kardeslerinden daha fazla psikopatoloji sergiledigini gostermektedir. Epi-
lepsili cocuklarin kardesleri genel nifustaki ¢cocuklarla karsilastinldiginda ise,
onlarda da diger ¢ocuklara gore psikopatolojinin gelisme riskinin arttigi
gorulmektedir. Kronik hastalik olarak epilepsi aile tzerinde olumsuz etkiler
Uretebilir. Artan ebeveyn stresi ebeveyn-cocuk iletisimini etkileyebilir. Son
arastirmalar zayif ebeveyn-cocuk iliskisi ile iligkinin niteliginin epilepsili
¢ocugun davranigsal problemlerine katki yaptigini géstermistir.[28]

Epilepsinin Aile Uzerindeki Etkileri

Hastalarin %70-80'inin ilag sagdaltimi ile epilepsileri basarili bir sekilde kont-
rol altina alinirken, epilepsili cocuklarin ebeveynlerinin ¢ocuklari zerindeki
kontrol yitimi hissi, toplum tarafindan etiketlendirme ile esleserek uzun
doénemli aile stresini artirip aile uyumunu etkilemektedir.[29] Cok sayida
ebeveyn, cocuklari epilepsi tanisi aldiginda Gziintli yasamaktadirlar. Ebe-
veynlerin tipik ilk tepkisi inkar, sok, perisan olma, hayal kirikligi, yas ve dep-
resyondur. Aile icin cocugunun nébetine tanik olma (6zellikle tonik-klonik
nobet) en kaygi verici yasantilardan birisidir. Bu durum genellikle ebeveyn-
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de caresizlik duygusu ve korkuya bunun sonucu olarak da ¢ocugu asiri ko-
ruma ve asiri diskiinlige neden olabilmektedir.[30]

Anne-babanin psikolojik tepkisinin temelinde ruhsal travma ve fiziksel
tikenmisligin olmasi yatmaktadir. Epilepsi tanisi sonrasi ilk 6 ay ya da bir
yilda ebeveynler etiketlemenin duygusal deneyimini yasamanin yani sira bir
de cocugun sagliginin tamamen yitirilmesi stresini yasamaktadir. Belirsiz,
beklenmedik nobetler ve kontrol edilemeyen durumlarin aileler tarafindan
animsanmas! veya olayin cagrisimi aileyi bitkin hale getirip kaosa surikle-
mektedir.[31] Bazi tir nobetler korkutucu o&zellikler gosterir. Cok sayida
anne-baba her tonik ya da klonik ndbeti yasami tehdit edici bir olay olarak
algilamaktadirlar. Nobet sikligi ve ndbetin siresi aile ici iliskileri ve epileptik
kosullara uyumu olumsuz etkiledigi gorulir.[32] Epilepsinin ¢cocuk ve ailenin
glinltik hayatindaki etkisi bazi etmenlere bagldir. Bu faktorler arasinda
epilepsinin siddeti, klinik sagaltimin karmasikhigi, hastaligin cocuk, aile ve
toplum Uzerindeki anlami, ¢ocuk ve ailenin aktivitelerinde kisitlanmalar,
cocuk ve aileye 6zgli basa cikma becerileri, sosyal destegin diizeyi, epilep-
siyle ilgili mevcut kaynaklarin boyutu vardir. Bu etmenlerin her biri kronik
hastaliktaki gercek ya da algilanan uyuma katki yapar.[33] Epilepsili
cocuklarin anne-babalari buyulk bir kismi ihmal edilmis olan pek ¢ok ruhsal
sorundan etkilenmektedirler. Boyle ozellikteki cocuklara duzenli sagaltim
yontemleri uygulamak ailelerin ruhsal ve bedensel sagliklarini etkilemenin
yaninda kisisel bakimi, bos zaman etkinlikleri ve diger ugrasilar icin gerekli
olan zamani da alip gotirur.[34] Hem koruyucu hem de reddedici ebeveyn
tutumlari epilepsili cocuklarda bildiriimektedir. Bulgular epilepsili cocuklarin
annelerinin baskin tutumlar yizinden asin bagimliliklar gosterdigini bil-
dirmektedir.[35]

Cocukluk dénemi epilepsi tanisi aile icin de 6nemli sorunlari berabe-
rinde getirmektedir. Bu sadece "mikemmel cocugun yitimi” degil, ayni
zamanda c¢ocuklarinin her zaman diger ¢ocuklardan farkh olacaginin farkina
varilmasi suirecini icermektedir. Bu yitimin kendisi ebeveynlerin daha kirilgan
duygular hissetmelerine, 6fke, sugluluk ve Gzinti duymalarina vyol
acmaktadir.[36,37] Epilepsinin psikososyal sonuglari sadece hastaligin
dogrudan etkileri tarafindan belirlenmemekte olup, bununla birlikte daha
fazlasi olarak olasi bozuklugun hastanin sosyal cevresi tarafindan nasil
algilandigi ile belirlenmektedir.[38] Glnimuze kadar epilepsinin aile islevleri
ve sosyal iletisimi Uzerindeki etkisinin arastirlmasina yeterince 6nem
verilmemistir. Ozellikle de nébetlerin ilacla kontrol edilemedigi durumlarla,
epilepsinin aile lzerinde yarattigi derin ofke ve caresizlik duygular uzak
durulan konular arasindadir. Genel olarak epilepsili cocuklarin ebeveynleri
kdtimser bir goriinim sergilerler. Acik ve gizli olarak kendilerine ydneltilmis
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sugluluk duygular vardir.[39] Ailede epilepsi gelecek icin yapilan planlar
siklikla belirlemekte, ailedeki kisiler hoslandigi aktiviteler icin daha az zaman
ayirmakta, cocugu ndbet gecirir diye korkabilmekte, cocugun sosyal aktivi-
telerine kisitlama getirebilmektedir. Bazi anne-babalar disaridaki isine son
verip cocugunun bakimini Ustlenmeye baslamakta, bu durum da ailenin
gelirinin azalmasina ve aile igin hosa gidilen aktivitelerde azalmaya neden
olabilmektedir. Epilepsili cocugu olan ebeveynlerin bircok giderleri
olmaktadir. Bu giderler arasinda, muayene, ilag ve tetkikle ilgili tGcretler yer
almaktadir. Ayrica gelen kisiler kirsal alanda yasiyorsa bir hastane ya da
tibbi merkeze gelmek icin yapilan ulasim ve barinma giderleri gibi ek har-
camalar da olabilmektedir.[26] Hastalik kronik oldugu zaman genel olarak
tlm aile Uyeleri daha fazla Giziinti yasamaktadirlar. Baski, catisma, glivensiz-
lik ile ilgili iliskiler psikiyatrik bozukluklarla baglantili bulunmustur. Aile
iliskileri ruhsal durumu dengelemede genel anlamda 6nemlidir.[35] Cocuk-
luk cagi epilepsisinde aile ortami ve davranis sorunlari ile ilgili arastirmalarin
bir cogu ebeveynin olayi algilayis bicimlerine odaklanmistir. Yizsekiz aile
Uzerinde gerceklestiren bir calismada, ailedeki stres ve olumsuz ebeveyn
tutumlarinin epilepsili gocuklarin davranigsal sorunlar ile iligkili oldugu
saptanmistir. Aile ici iliskilerin zayifiginin ¢ocuk uyum yetersizligiyle
baglantili oldugu belirtilmistir.[40]

Epilepsi ile ilgili ¢ok sayidaki calismada hastanin yasam kalitesi ve
hastanin aile tyeleri ile iliskilerini g6z dnlinde bulundurulmasina ragmen, az
sayidaki calismada epilepsili aile Uyesinden kaynaklanan aile sorunlarini
¢6zmeye odaklanilmistir.[41] Cocukluk cagindaki kronik hastaliklarda
gorilen ruhsal sorunlar cocuklarin %31'inin ailelerini etkilemektedir. Bu
oran annelerin ilk bakimi veren kisiler olmalarina ragmen, ailelerde diger
Uyelerde artan bir oranda gozlenmektedir.[42] Cocuklukta baslayan epilepsi
genel olarak tim aileyi etkilemektedir. Epilepsili cocugu olan annelerin
ruhsal sorunlar yasadiklar bildirilmektedir. Shore ve arkadaslari epilepsi ile
depresyon gibi ruhsal bozukluklarin iliskisini tanimlamislardir.[43] Epilepsili
cocuklarin  annelerindeki depresyona neden olan bircok etmen
bulunmaktadir.

Epilepsili Cocuk ve Aile Islevleri

Kisilerin beden ve ruh saghgi icin gerekli sevgi, sefkat, yakin ilgi ve bakim
bulabilecekleri en dogal ortam ailedir. Bireyin yasamindan doyum
saglamasi, islevlerini etkili bir bicimde yerine getirmesi ve yasadigi topluma
uygun bir kisi olarak yetismesi 6nce aile gevresinde saglanir.[45] Aile
islevleri; ebeveynlerin saglikli olmasi, maddi durumun iyi olmasi, evliligin
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niteligi, anne-gocuk iliskisi, uyum icinde olma, iliskilerin anlamli olmasi,
catisma gibi aile cevresinin degisik Ozelliklerini kapsayan genel bir
kavramdir.[46] Aile islevleri aile sistemi icindeki Uyeleri birbirine baglayan
iliski kahplaridir. Aileler yonetimsel, gelisimsel ve krizle ilgili davranis bigcim-
leri gelistirir. Bu sorumluluklarin yerine getirilmesi, ailedeki iletisim bicimle-
rine, aile icindeki bireylerin davranislarinin ailenin ortak norm ve degerleri
dahilinde kontrol edilmesi yetenegine ve gorevleri tam yerine getirmesine
baghdir. Sagliksiz aile iliskileri beklenen kurallara uygun olmayan davranis
bicimi olarak tanimlanabilir.[47] Saglikli aileler islevlerini cok iyi yerine geti-
rirler. Uyeler aile iletisiminden memnundur ve psikolojik olarak saglikhdir.
Cok az catisma vardir, yasam olaylari ile ¢ok iyi bas edebilirler. Ancak bu
ailelerin de higbir zaman bir krizle karsilasmayacagini sdylemek dogru ol-
maz. Bu aileler kriz karsisinda kendilerini daha cabuk toparlayabilmektedir-
ler. Aile sisteminde ¢ok az problem olur ve butiin normal kosullarda da
fonksiyonlarini iyi olarak yerine getirirler. Saglikli ailelere iyi islevsel, en Ust
diizeyde ve glclu aileler de denilmektedir.[48] En azindan dort calismanin
birinde aile islevlerinin 6l¢ciminde ¢ocugun psikolojik uyumuyla iligkili
onemli baglantilar kurulmustur. Aile islevleri destekleyici aile iliskilerini
yansitir. Ailenin bagliliginda olasi az sayida davranissal sorunlarla ¢ok sayida
yeterli psikolojik islevler (benlik saygisi gibi) vardir.[49]

Aile iglevleri ile kronik hastalikli cocugun uyumu arasinda iliski oldugu
bildirilmektedir.[50] Kronik hastaligi olan bir cocugun saglik kosullari aile
icinde ¢ok sayida ek degisiklikler yaratmaktadir. Genel olarak aileler zorunlu
degisikliklerle karsilastiginda ailenin islevleri glinden giine stres ve kronik
kosullardan olumsuz etkilenmektedir. Bu sirecte evlilikle ilgili islevlerinde
olumsuz sekilde etkilendigi bildirilmektedir.[51]

Cocuklarinin gereksinimlerini karsilarken yasadiklari zorluklar da aile
islevligini ters yonde etkileyebilmektedir. Saglikli aile islevlerinde genellikle
toplum tarafindan kabul edilen kurallar vardir. Yetersiz aile islevleri genel-
likle bu beklenilen kurallarin disina ¢ikilmasi anlamina gelir. Kronik bir
hastaliga sahip bir cocuk dogdugunda ya da tani aldiginda ailenin islevleri;
ek bakim icin yeni sorumluluklar 6grenmek ya da yerine getirme gereklilig-
inin yaninda bunu uzun bir zamana yayma sorumlulugunun olmasi gibi
cesitli yodnlerden degisebilir.[47] Islevsel olmayan bir aile sorun ve
catismalari tolere edememekte, diger aile Uyelerinin yardim isteklerini red-
detmekte, bunun sonucunda da aile icinde var olan sorunlar farkli bicimde
stirmektedir. Islevsel olmayan aile yeni durumlara bagh olarak rollerde or-
taya ¢ikan degisimler konusunda yeterli esneklige sahip degildir. Kisiler
arasi iliski sorunlarinin, bagmhhginin, incinebilirliginin, rol ve gic
catismalarinin yogun yasandigi bir ortam olan islevsel olmayan ailenin ken-
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disi bir stres etkeni olarak hastalik belirtilerinin stirmesine ve pekismesine
neden olmaktadir.[51] Aile ici iliskilerin yapisi, aile islevlerini saglikli bir bi-
¢imde yerine getirip-getirememede dnemli bir belirleyici olarak gorilmek-
tedir. Bu iliskiler aile ici rollerden, kural ve degerlere bagl olarak
davranislarinin kontrol edilme biciminden ortaya ¢ikmaktadir. Aile Gyelerinin
birbiri ile igtenlikli bir sekilde ilgilenmesi, birbirlerinin davranislarina uygun
duygusal tepkiler verebilmesi, ¢ikan sorunlari aile icinde ¢oziimleyebilmesi
ve bitln bunlarn icine alabilecek sekilde karsilikli yapici bir iletisime sahip
olmasi gerekir.[45]

Epilepsinin ortaya cikmasiyla birlikte aile sistemi ve ailenin organizasyo-
nu ve ydnetimi sarsilabilir. Epilepsinin aile Gzerindeki etkisini anlamak igin
aile yapisinin ve islevlerinin iyi bilinmesi gereklidir. Cocuk epilepsi tanisi
aldiginda ailenin gelisimsel gorev ve gereksinimlerinin nasil degistigi ince-
lenmelidir. Bu bilgiler ailenin islevsel ve zorluklari yenme durumunda etkili
basa c¢ikma davranisini anlasiimasina yardimci olacaktir.[52] Arastirmalarda
aile islevlerinin, nobetin durumu ve siddetine bakilmaksizin, epilepsili
¢ocugun uyumunda etkili oldugu saptanmistir. Ayrica sosyo-kilturel
degiskenlerin, sosyal yasam olaylarinin ailenin uyum saglamasiyla iliskili
oldugu belirtilmistir.[50]

Aile memnuniyeti, sik sik cocuk psikopatolojisiyle iliskilendirilmistir. Ai-
lede memnuniyetsizligin ise ¢ocuklarla iliskiye etki ederek ¢ocuk psikopato-
lojisi gelisimi icin bir risk faktori olusturmaktadir. Buna karsin iyi aile
iliskilerinin cocuk uyumunda pozitif etki yapmaktadir. Ailesel gerilimin ¢o-
cuk davranis sorunlari ile yliksek baginti gosterdigi, diisiik sosyoekonomik
diizeydeki ailelerde daha fazla ruhsal bozukluk ve annelerde sosyoekono-
mik dizeyi yiksek olan annelerden daha fazla olumsuz tutum oldugu
belirlenmistir.[53] Kronik hastaligi olan ¢ocuklarla ilgili aile calismalari; anne-
lerin kolay ulasilabilir olmalari, ¢ocugundaki hastalik hakkinda daha cok
bilgiye sahip olmasi gibi nedenlerden dolayi genellikle annelerle
gerceklestiriimektedir. Bazi arastirmalarda ise hem anne hem de baba ele
alinmis ve anne ve babalarin yaklasik olarak benzer aile islevlerine sahip
oldugu bulunmustur.[54-57]

Epilepsi ve Ebeveyn Kaygisi

Cocugun ndbetleri ebeveyn kaygisi icin énemli bir etmendir. Williams ve
arkadaslari ebeveynin belirgin kaygisi ile epilepsili cocugun yasam kalitesi-
nin azalmasi arasinda iliski oldugunu ileri stirmdistir.[58] Ebeveynler ndbet
oldugu zaman siklikla cocuklarinin éleceg@i disuincesi ile yogun kaygi yasar-
lar. Ebeveyn kaygisi cocugun asiri korunmasina ve aktivitelerinin sinirlanma-
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sina, boylelikle hem ¢cocugun hem de ailenin yasam kalitesinin azalmasina
neden olmaktadir. Idiopatik epilepsinin anne ve babalarin kendisini zorla-
masi, sagaltim yiku, kaygi ve incinebilirlik algisini incelemeye yonelik calis-
mada tanidan bir yil sonra epilepsili cocuklarin ebeveynlerinde kontrol gru-
bundaki ebeveynlere gére daha ylksek kaygr diizeyi oldugu saptanmistir.
Ayrica ayni ¢alismada annelerin sagaltim yiikline katlanmalari ve babalardan
daha yiksek diizeyde bakim yikiinden dolay: sikinti yasadiklari belirlen-
mistir. Ailenin mevcut durumuna iyi midahale edildiginde olumlu degisik-
likler goralebildigi de caismada ifade edilmistir.[59]

Epilepsili Cocuk ve Ailede Ruhsal Belirtiler

Epilepsili cocuk ve bunlarin bakimlariyla ilgilenen kisilerde belirsizlik ve ani
kontrol kaybiyla depresyon ve anksiyete arasinda iligkiler vardir.[60] Mevcut
arastirmalar kronik hastaligi olan cocuklarin annelerinin stresérlere bagh
olarak daha fazla 6rselenebilir olduklarini, babalarin ise ¢ocuklarinda kronik
bir hastalik oldugu zaman daha az orselendigini bildirmektedir. Anne ve
babalarin cocukluk hastaliklarina tepkileri farklidir. Anneler kisisel olarak
kendilerini ¢ocuklarina daha c¢ok feda etmekte ve yeni bir ndbet
basladiginda babalardan daha fazla kaygilanmaktadirlar.[10] Anneye ait
stres ve anksiyete diizeyinin artmasinda ndbetin siddeti ve sikligi arasinda
iliski bulunmustur.[61] Epilepsili ¢cocuklarda antiepileptik ilaglara bagimhhk
nedeni ile ebeveynlerde algilanan yilksek anksiyete ve stresle dizeyi
arasinda da bir iliski saptanmistir.[60]

Epilepsili ¢ocuklarin annelerine yardim etmek icin saghk kosullari ve
diger yasamlarini zorlastirici etkenlere de bakilmasi gerekmektedir. Kronik
hastaligi olan ¢ocuklarin anneleriyle babalarinin karsilastirildigr calismalarda
annelerde farkh tepkilerin ortaya ¢iktigi goérilmektedir. Anneler kendilerini
cocuklarinin bakimina adamakta, cocuklarinin mutlulugu icin sorumluluk
hissetmekte bakim yikinl uUstlenmektedir. Ayrica annelerin babalardan
daha ¢ok aile hayatindan hosnutsuzluk ve depresyon yasadiklari gorilmek-
tedir. Babalar ise annelerden farkli olarak kronik hastaligin ekonomik yoni
acisindan daha fazla endiselenmektedir.[43]

Epilepsili Cocuk ve Ailenin Basa Cikma Tutumlan

Basa c¢ikma, anlasiimasi zor olan karmasik bir sirectir.[62] Basa ¢ikma tu-
tumlar, stresli yasam olaylari ya da etkenlerin olumsuz etkileri ile miicadele
etmek icin kullanilan 6zgil davranissal ve psikolojik cabalari icerir.[63] Basa
¢tkmak; stres veren durum ve kosullarda duygu, bilis, davranis ve fizyolojiyi
bilin¢li irade cabalari ile degistirmek olarak tanimlanmistir.[64] Basa ¢ikma
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sureci kavrami cagdas stres varsayimlarinin merkezindedir. Basa ¢ikma
stresli donem boyunca bireylerin psikolojik uyumlarini siirdirmesine yardim
eden bir etkendir.[62] Ailenin basa ¢ilkma olayini, ailelerin asirn istem ve
tikenmis kaynaklarini idareli kullanirken aile refahi ve islevsel strekliliginin
tekrar kazanilmasi icin degisikliklerin gerekliliginin farkina varma sireci
olarak belirtilmistir.[65] Ailenin basa ¢ikma sireci, aile ve toplumun da igin-
de oldugu ailenin uyum siireci olarak da tanimlabilir.[66] Ailenin basa ¢ikma
strecinde es zamanl olarak birka¢ boyutun ydnetimi vardir. Bes alanda ele
alinan bu boyutlar Tablo.1."de g&sterilmistir.

Tablo.1. Ailenin Basa Cikma Siirecinde Yonetmesi Gereken Alanlar[67]

Aile butinligu ve iletisiminin devamliigini saglamak.

Aile Uyelerinin bagimsizlik ve benlik saygilarini gelistirmek

Aile buttnlik ve tutarhilik baglarini stirdirmek

Toplumla olan iliskideki sosyal destegdi gelistirmeyi strdirmek

Aile birimindeki degisimin miktari ve stresorlerin etkisini kontrol eden etmenle-
rin devamini saglamak.

uAwnN e

Ailenin basa c¢ikma ydntemi, gelisimsel yetersizlikler ya da kronik
hastaliga yonelik uyumlarla iliskilidir. Fakat epilepsi gibi bir hastalikta sosyal
etiketlenmesi olan bir ailenin gelistirdigi yontemlerin etkinligi 6zellikle an-
nenin yeterliligini nasil ve ne derece gelistirdigi bilinmemektedir.[67] lyi
basa cikma ile yetersiz basa cikma yonetimi sergileyen ebeveynler
arasindaki farklar cesitli arastirmalarda incelenmistir. lyi basa ¢cikma, daha
cok etkili basa ¢ikmayi saglamak icin ¢cok sayida yontemin kullaniimasi ola-
rak tanimlanir. Kullanilan basa ¢ikma ydntemleri arasinda aglamak, birisiyle
konusmak, egzersiz yapmak, birisinden yardim istemek, bagirmak, ¢iglik
atmak, kapiyr carpmak vardir. Annelerle babalarin stresorleri arasinda
onemli farklar olmamasina ragmen, basa ¢ikma yontemleri arasinda dnemli
farklar vardir. Anneler daha ¢ok aglayarak, sorunu yok sayarak baska aktivi-
telerle kendisini mesgul etmeyi tercih ederken, babalar da problemli du-
rumdan kagma davranisi sergilemektedirler.[50]

Ebeveyn stresinin degerlendirmesinde; sadece anne ve babanin ruhsal
rahatsizliklarinin belirlenip tedavisine yonelmenin yeterli olmadigi ailenin
basa c¢ikma ve olumlu yondeki uyumunu gigclendirebilmek icin psikolojik,
egitimsel gereksinimlerine ve saglik hizmetlerine dncelik vermenin gerekli
oldugu vurgulanmaktadir. Ebeveyn stresinin azaltilmasinda; ¢ocugun aile
yasantisini artirmasina oncelik verme ve c¢ocugun topluma yeniden
kazandirilmasi dnerilmektedirler.[68] Kronik hastali§i olan ¢ok sayida ¢ocuk
ve ailesi bir slire sonra bu duruma uyum saglamaktadirlar. Bununla birlikte,
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kronik bedensel hastaligi olan cocuklarda kronik bedensel hastaligi olmayan
cocuklardan daha yiksek oranda ikincil sosyal ve ruhsal uyumsuzluk
gorulmektedir.[12]

Ebeveynlerin basa ¢ikma davranis ve orintlleri stresli bir duruma karsi
bir tepki olarak ortaya ciktmakta ve aile biriminin zorluk ve sikintilarla basa
¢ikabilmesi icin aktif hale gecmektedir. Ailenin gelistirdigi bu stratejiler aile
icin zor durumlarda 6ncil ve belirgin degeri olan davranislardir. Ebeveyn
basa ¢ikma davranisi ve modelleri stresli yasam olaylarinda ve yasanan ger-
ginliklerde sikintiya yol agmadan ailenin durumunda makul diizeyde faydali
olur. Bu gelistirilen davranis ve stratejiler ailenin stres yonetimi, stresorler
karsisindaki aile biriminin dengede ve stabil halde tutulabilmesi icin gerek-
lidir.[69-73]

Sonu¢

Cocukluk cagr epilepsileri diger kronik hastaliklar gibi ailenin varolan kay-
naklarini zorlamasindan dolayi tim aileyi etkilemektedir. Biyopsikososyal
modele gore aile iliskilerinde isleyen kaliplar aile bireylerinin ruhsal siirecle-
rini, hasta bireyin biyopsikososyal sirecleri de ailenin islevselligi sirecini
etkilemektedir. Baska bir deyisle epilepsi yalniz epilepsili kisiyi etkilememek-
te, bir birim olan ailenin de etkilenmesine neden olmaktadir. Aile cocugun
epilepsi tanisi almasi ile birlikte bircok sorunla yiizlesmek zorunda kalmak-
tadir. Epilepsi ile ilgili cok sayida calismada hastanin yasam kalitesi ve aile-
siyle iliskisi incelenmesine ragmen, az sayida calismada ise epilepsiden kay-
naklanan aile bireyleriyle ilgili sorunlar tzerinde durulmustur. Aile bireyle-
rinden her hangi bir kiside epilepsi olmasi durumunda yalniz hastanin so-
runlarina odaklanilmamali, ailedeki diger bireylerinde de bu durumdan
etkilenilecegi disiinilip tim aile bireylerinin ruh saghigini korumaya yéne-
lik 6nleyici yontemler gelistiriimelidir. Farkh disiplinlerden uzman kisilerle
yuritilecek sosyal ve psikiyatrik destegdi saglamaya amaglayan egitim prog-
ramlar ile ailelerin mevcut hastalikla basa cikmasinda farkindaliklarinin
artmasina yardimci olunabilecektir.
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