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  ÖZET 

  Ailede bir hastalık ya da aile bireyleriyle ilgili bir belirsizlik olduğunda tüm aile 
etkilenir. Çocukluk dönemi kronik hastalıkları, belirti, sağaltım yöntemi, seyri, 
günlük aktivite kısıtlaması, uzun dönem etkisi gibi nedenlerle aileye birçok yük 
getirmektedir. Bir çocuğun kronik hastalık tanısı alması uzun dönemde ebeveyn ve 
diğer aile üyeleri üzerinde ruhsal ve psikososyal risklerin ortaya çıkmasına neden 
olmaktadır. Epilepsili çocukların ebeveynleri pek çok ruhsal sorun yașamasına 
rağmen, genellikle ihmal edilmektedir. Bu ebeveynler sıklıkla ișlerinden ayrılmak 
zorunda kalmakta ya da çocuklarının bakımını yașlı akrabalarına bırakmaktadır. Bu 
durum büyük ekonomik ve sosyal sorunlara ve epilepsinin tahmin edilemeyen 
özellikleri ile ailede zayıf iletișime, ailenin uyumunun bozulmasına neden 
olmaktadır. Çocukluk dönemi epilepsileri diğer kronik hastalıklar gibi ailenin var 
olan kaynaklarında değișiklikler talep etmesinden dolayı tüm aileyi etkilemektedir. 
Biyopsikososyal modele göre aile ilișkilerinde ișleyen kalıplar aile bireylerinin ruhsal 
süreçlerini, hasta bireyin biyopsikososyal süreçleri de ailenin ișlevsellik sürecini 
etkilemektedir.  Bașka bir deyișle epilepsi yalnız epilepsili kișiyi etkilememekte, bir 
birim olan ailenin de etkilenmesine neden olmaktadır. Aile çocuğun epilepsi tanısı 
alması ile birlikte birçok sorunla yüzleșmek zorunda kalmaktadır. Epilepsi ile ilgili 
çok sayıda çalıșmada hastanın yașam kalitesi ve ailesiyle ilișkisi incelenmesine 
rağmen, az sayıda çalıșmada ise epilepsiden kaynaklanan aile bireyleriyle ilgili 
sorunlar üzerinde durulmuștur. Aile bireylerinden her hangi bir kișide epilepsi 
olması durumunda yalnız hastanın sorunlarına odaklanılmamalı, ailedeki diğer 
bireylerinde de bu durumdan etkilenileceği düșünülüp tüm aile bireylerinin ruh 
sağlığını korumaya yönelik önleyici yöntemler geliștirilmeli ve uygulanmalıdır. 
Farklı disiplinlerden uzman kișilerle birlikte uygulanacak sosyal ve psikiyatrik destek 
hedefli eğitim programları ile ailelerin mevcut hastalıkla bașa çıkma sistemlerine 
olan farkındalıkları artırılarak sorunlu yaklașımlarını düzeltmeleri sağlanabilir.  

  Anahtar Sözcükler: Epilepsi, Çocuk, Aile İșlevleri, Kaygı, Bașa Çıkma 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.  

  Keywords: Epilepsy, Child,  Family Functioning, Anxiety, Coping Skills 
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ronik hastalık, normalden sapma veya bozukluk gösteren, kalıcı 
yetersizlik bırakan, patolojik değişiklikler sonucu oluşan, hastanın 
rehabilitasyonu için özel eğitim gerektiren, uzun süre boyunca ba-

kım, gözetim ve denetim gerektireceği beklenen bir durum olarak tanım-
lanmaktadır. Çocukluk çağı hastalıkları eğer son bir yıl veya daha fazla bir 
süredir çocuğun normal aktivitelerini etkiliyor, hastane ve evde çok zaman 
geçirmesi gerektiriyorsa, sağaltım ve tıbbi gideri fazlaysa çocukluk dönemi 
kronik sağlık sorunu olarak da tanımlanır.[1] Çocukluk kronik hastalıkları 
hastanın yaşamına ve tüm aile üzerinde önemli etkiye sahiptir.[2] Genel 
nüfustaki çocukların ortalama %10-20’si kronik hastalıklara sahiptir. Çocuk-
luk döneminin en yaygın kronik hastalıkları astım, epilepsi, diyabet ve  
artritlerdir.[3]  

Epilepsi ani belirtileri ve bu belirtilerin tahmin edilememesi özelliği ile 
kendine özgü olup, diğer kronik hastalıklardan farklıdır. Epileptik nöbetler 
sadece beklenmedik bir zamanda meydana gelmez, aynı zamanda içinde 
bulunduğu özel koşullara bağlı olarak utandırıcı olmaktan tehlikeli olmaya 
kadar birçok şekilde oluşabilir.[4] 

K
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Bu yazıda çocukluk çağı epilepsisi tanısının aile dinamiğine ve ailenin 
işlevlerine etkileri, olası sonuçları, neden olduğu ruhsal belirtiler ve çocuk ve 
ailenin hastalığa yönelik çıkma tutumları ele alınmıştır.  

Çocukluk Çağı Kronik Hastalıklarının Aileye Etkileri 
Kronik hastalık neden olduğu psikolojik, sosyal sonuçları ile hem çocuğu 
hem de aileyi etkilemektedir. Aile bakışında ebeveyn ve çocuklar arasında 
ortak ilişkiyi göz önüne almak zorunludur. Bir yanda çocuğun sağlık durumu 
ebeveynin psikolojik durumuna bağlı iken, diğer yanda ebeveynin işlevleri 
ve sağlıklı olması çocuğun sağlıklı olmasını etkilemektedir.[5] Çocuğun 
bakım sorumluluğu, psikolojik tepkiler (anksiyete, korku, öfke, depresyon ve 
suçluluk), tahmin edilemeyen tıbbi giderlerin oluşturduğu ekonomik yükler, 
çocuklarının geleceği ile ilgili belirsizlikler aileye ağır yük getirmektedir.[6]  
Çocukluk kronik hastalıkları, belirti, neden, sağaltım yöntemi, seyri, günlük 
aktivite kısıtlaması, uzun dönem etkisi noktasında farklılık göstermektedir. 
Fakat tüm kronik hastalıklarda çocuk ve ailede stres tepkisine neden olan 
ortak etmenler bulunmaktadır.[7] 

Araştırmalar kronik hastalığı olan çocukların ebeveynlerinde artan eko-
nomik yük,  ebeveynlerin çocuklarının sık sık hastaneye yatırılması, hastalıkla 
birlikte değişen aile rolleri ve uyumla ilgili geniş çaplı ebeveyn stresörlerini 
tanımlamıştır.[8] Kronik hastalığa sahip bir çocuğun sağaltımıyla başa 
çıkmada ebeveynler bilişsel ve davranışsal öğeler kullanırlar. Burada amaç 
tıbbi duruma, tanıya uyum sağlamak ve çocuk ve ailenin sağaltım gereksi-
nimlerini karşılamaktır.[9] Çocuk ve aile bireyleri günlük bakımla ilgili bek-
lentileri karşılama gibi ağır sorumlulukların yanında, şok, inanmama, 
yâdsıma, öfke, korku, hayal kırıklığı, yalnızlık, kaygı ve suçluluk gibi duygusal 
tepkiler de yaşamaktadırlar.[10]  

Çocukluk dönemindeki kronik ve akut hastalıkları birbirinden ayıran en 
ayırıcı olası özellik; kronik hastalığa sahip çocukların uzun dönem tedavi-
sinde ve kronik hastalığa özgü çocukta meydana gelen şiddetlendirici kriz-
lerle baş etmede ailenin sergilediği bütünleştirici ve tamamlayıcı roldür. 
Kronik hastalık tanısı aile bireylerinde duygusal tepkileri tetikler ve aile 
yaşamının elverişli yönlerinde gerekli değişiklikleri yapar.[7] Çok sayıda 
çalışmada sıklıkla kronik hastalığı başlayan bireydeki ruhsal sorunlar 
bildirilmiştir. Daha az sayıdaki çalışmada ise kronik hastalığı olan kişinin 
ailesine ya da tanıdıklarına odaklanılmıştır.[8] Başka bir deyişle günümüzde 
kronik hastalığı olan bir çocuğun ailesinin uyum süreci ile ilgili bilgiler 
sınırlıdır.[10] Kronik bir hastalığın çocuk üzerinde nasıl bir etki yaptığını aile 
kavramıyla birlikte ele alınması gerekir. Çünkü aile çocuğun da içinde 
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yaşadığı bir birimdir. Her ailenin içinde bulunduğu kültürel ortama uygun 
kuralları, örgütsel ilkeleri, inanç sistemi, hastalık ve gelişimle ilgili 
düşünceleri vardır. Aile birimi kronik hastalığın etkisini anlama, çocuk ve 
hastalığa ne tür tepkiler verileceği kavramlarından fazlasıyla etkilenir.[5] 

Genel olarak kronik hastalığı olan çocukların sağlıklı çocuklardan farklı 
olarak psikolojik, sosyal ve biyolojik sorunları bulunmaktadır.[11] 
Çocuklarına ilk kez kronik hastalık tanısı konan çocuk ve ergenlerin aileleri 
birçok yönden etkilenirler. Aileler suçluluk, çaresizlik, kaygı, utanma, 
kızgınlık veya perişan olma gibi duygular hissedebilir ve bu durum da 
çocuğun sağaltımını olumsuz olarak etkileyebilir.[12] Bütün göstergeler 
kronik hastalığın çocuklar ve aileler üzerindeki olası olumsuz sonuçlarını 
işaret etmesine rağmen, bu ailelerin bazılarına takdir edilebilir bir iyileşme 
de gözükebilmektedir. Çünkü kronik hastalık çocuk ve ergen için duyguları 
düzenlemek ve sorun çözebilmek gibi temel yaşamsal becerilerde mükem-
mel olanaklar sağlayabilmektedir.[13] Ailenin sağlığının sürdürülmesinde,  
özellikle çocukların sağlığının korunmasında hemen hemen her zaman 
öncelikli olarak annelik rolünün olduğu iddia edilmektedir. Başka bir deyişle, 
toplum ideolojisi ve cinsiyet rolleri çocuk ve aile sağlığını kadınlara emanet 
etmektedir. Araştırmalar bir çocukta kronik hastalık olduğu zaman genel 
aile sağlığını ilgilendiren durumlarda aile sağlığı için annelerin  sorumluluğu 
üzerlerine aldıklarını göstermektedir.[14] 

Çocukluk Çağı Epilepsisi  
Epilepsi, çocukluk ve ergenlik dönemindeki en yaygın görülen nörolojik 
hastalıktır.[15-18] Çocukluk çağı epilepsisi yaygınlığı yaklaşık olarak % 0.5 
kadardır. Epilepsilerin yaklaşık olarak  %50’si 5 yaşından, %75’i ise 20 
yaşından önce başlamaktadır.[19-21] Serdaroğlu ve arkadaşları [22] 0-16 
yaş arası Türk çocuklarındaki epilepsi yaygınlığını %0.8 olarak bildirmişlerdir. 
Bu epilepsili hastaların %55.2’si jeneralize, %39‘u parsiyel  %5.8‘i ise 
tanımlanmamış olarak gruplandırılmıştır. Epilepsi insanların %3-5’ini 
yaşamları süresince bazı gelişimsel dönemlerde etkiler. [21] Her üç epilepsi 
olgusundan ikisi gelişimin olduğu ilk 20 yıl içerisinde başlar ve bu durum 
çocuğun gelişiminde ve ailesinin yaşamında istenmeyen sonuçlara nedne 
olur.  

Çocuklar epilepsi tanısı aldığında sağlık durumları ile birlikte sıklıkla bir 
çok psikolojik stresörle yüz yüze gelir. Çocuklardaki kontrol ve özerkliği 
yitirme, nöbete bağlı anksiyete, sosyal damgalanma, red edilme ve 
ayrımcılık,  ebeveyn tarafından aşırı korunma ve kabul edilmeme, ebeveyne 
aşırı bağımlılık kronik hastalığa uyum sağlamayı gittikçe zorlaştırabilir. Kro-
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nik hastalıklardaki bireylerin aksine epilepsili bireylerdeki hastalığın seyrini 
tahmin edebilmesi  olası değildir. Bu tahmin edilemezlik kişinin kendi 
yaşantısını kontrol etme algısını önemli düzeyde azaltmaktadır.[23] Mevcut 
veriler epilepsili çocukların diyabet ve astım gibi diğer kronik hastalıklardan 
daha fazla ruhsal sorunlarının olduğunu göstermektedir.[24]  Bir başka 
çalışmada,  epilepsili çocukların sağlıklı ya da diğer kronik hastalığı olan 
çocuklara göre daha yüksek oranda ruhsal bozukluğu olduğunu ve epilepsi-
li çocukların ruhsal sorunları genel nüfustaki çocuklardan beş kat, diğer 
kronik  bedensel rahatsızlığı olan çocuklardan iki kat  daha fazla olduğu 
belirtilmiştir.[25]  

Epilepsili çocuk ve ergenlerle yapılan araştırmalarda yüksek düzeyde 
ruhsal belirtilerde saptanmıştır. Epilepsili çocuklarda utanma, engellenme, 
çaresizlik, korkuya dayalı davranış sergileme,  bağımlılık genellikle yaygındır. 
Kaygı, depresyon ve sosyal olarak geri çekilme davranışları da sıklıkla 
görülür. Uzun dönem izlem çalışmalarında ise epilepsili çocukların sağlıklı 
çocuklara göre işsizlik riskinin arttığı, okulda başarısızlık, sosyal yalıtım, eko-
nomik bağımlılık, olası olarak daha az evlilik oranları görülmektedir.[26] Bir 
grup epilepsili ve diyabetli çocuğun yaşam kalitesinin karşılaştırılan bir 
çalışmada,  epilepsili çocukların diyabetli çocuklardan psikososyal gelişim ve 
sağlıklı olma yönünden daha fazla olumsuz etkilendiğini bildirmiştir.[27] 
Kardeşler üzerinde yapılan araştırmalar, epilepsili çocukların kendi 
kardeşlerinden daha fazla psikopatoloji sergilediğini göstermektedir. Epi-
lepsili çocukların kardeşleri genel nüfustaki çocuklarla karşılaştırıldığında ise, 
onlarda da diğer çocuklara göre psikopatolojinin gelişme riskinin arttığı 
görülmektedir. Kronik hastalık olarak epilepsi aile üzerinde olumsuz etkiler 
üretebilir. Artan ebeveyn stresi ebeveyn-çocuk iletişimini etkileyebilir. Son 
araştırmalar zayıf ebeveyn-çocuk ilişkisi ile ilişkinin niteliğinin epilepsili 
çocuğun davranışsal problemlerine katkı yaptığını göstermiştir.[28] 

Epilepsinin Aile Üzerindeki Etkileri 
Hastaların %70-80’inin ilaç sağaltımı ile epilepsileri başarılı bir şekilde kont-
rol altına alınırken, epilepsili çocukların ebeveynlerinin çocukları üzerindeki 
kontrol yitimi hissi, toplum tarafından etiketlendirme ile eşleşerek uzun 
dönemli aile stresini artırıp aile uyumunu etkilemektedir.[29] Çok sayıda 
ebeveyn, çocukları epilepsi tanısı aldığında üzüntü yaşamaktadırlar. Ebe-
veynlerin tipik ilk tepkisi inkar, şok, perişan olma, hayal kırıklığı, yas ve dep-
resyondur. Aile için çocuğunun nöbetine tanık olma (özellikle tonik-klonik 
nöbet) en kaygı verici yaşantılardan birisidir. Bu durum genellikle ebeveyn-
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de çaresizlik duygusu ve korkuya bunun sonucu olarak da çocuğu aşırı ko-
ruma ve aşırı düşkünlüğe neden olabilmektedir.[30]  

Anne-babanın psikolojik tepkisinin temelinde ruhsal travma ve fiziksel 
tükenmişliğin olması yatmaktadır. Epilepsi tanısı sonrası ilk 6 ay ya da bir 
yılda ebeveynler etiketlemenin duygusal deneyimini yaşamanın yanı sıra bir 
de çocuğun sağlığının tamamen yitirilmesi stresini yaşamaktadır. Belirsiz, 
beklenmedik nöbetler ve kontrol edilemeyen durumların aileler tarafından 
anımsanması veya olayın çağrışımı aileyi bitkin hale getirip kaosa sürükle-
mektedir.[31] Bazı tür nöbetler korkutucu özellikler gösterir. Çok sayıda 
anne-baba her tonik ya da klonik nöbeti yaşamı tehdit edici bir olay olarak 
algılamaktadırlar. Nöbet sıklığı ve nöbetin süresi aile içi ilişkileri ve epileptik 
koşullara uyumu olumsuz etkilediği görülür.[32] Epilepsinin çocuk ve ailenin 
günlük hayatındaki etkisi bazı etmenlere bağlıdır. Bu faktörler arasında 
epilepsinin şiddeti, klinik sağaltımın karmaşıklığı, hastalığın çocuk, aile ve 
toplum üzerindeki anlamı, çocuk ve ailenin aktivitelerinde kısıtlanmalar, 
çocuk ve aileye özgü başa çıkma becerileri, sosyal desteğin düzeyi, epilep-
siyle ilgili mevcut kaynakların boyutu vardır. Bu etmenlerin her biri kronik 
hastalıktaki gerçek ya da algılanan uyuma katkı yapar.[33] Epilepsili 
çocukların anne-babaları  büyük bir kısmı ihmal edilmiş olan pek çok ruhsal 
sorundan etkilenmektedirler. Böyle özellikteki çocuklara düzenli sağaltım 
yöntemleri uygulamak ailelerin ruhsal ve bedensel sağlıklarını etkilemenin 
yanında kişisel bakımı, boş zaman etkinlikleri ve diğer uğraşılar için gerekli 
olan zamanı da alıp götürür.[34] Hem koruyucu hem de reddedici ebeveyn 
tutumları epilepsili çocuklarda bildirilmektedir. Bulgular epilepsili çocukların 
annelerinin baskın tutumları yüzünden aşırı bağımlılıklar gösterdiğini bil-
dirmektedir.[35] 

Çocukluk dönemi epilepsi tanısı aile için de önemli sorunları berabe-
rinde getirmektedir. Bu sadece “mükemmel çocuğun yitimi” değil,  aynı 
zamanda çocuklarının her zaman diğer çocuklardan farklı olacağının farkına 
varılması sürecini içermektedir. Bu yitimin kendisi ebeveynlerin daha kırılgan 
duygular hissetmelerine, öfke, suçluluk ve üzüntü duymalarına yol 
açmaktadır.[36,37] Epilepsinin psikososyal sonuçları sadece hastalığın 
doğrudan etkileri tarafından belirlenmemekte olup,  bununla birlikte daha 
fazlası olarak olası bozukluğun hastanın sosyal çevresi tarafından nasıl 
algılandığı ile belirlenmektedir.[38] Günümüze kadar epilepsinin aile işlevleri 
ve sosyal iletişimi üzerindeki etkisinin araştırılmasına yeterince önem 
verilmemiştir. Özellikle de nöbetlerin ilaçla kontrol edilemediği durumlarla, 
epilepsinin aile üzerinde yarattığı derin öfke ve çaresizlik duyguları uzak 
durulan konular arasındadır. Genel olarak epilepsili çocukların ebeveynleri 
kötümser bir görünüm sergilerler. Açık ve gizli olarak kendilerine yöneltilmiş 
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suçluluk duyguları vardır.[39] Ailede epilepsi gelecek için yapılan planları 
sıklıkla belirlemekte, ailedeki kişiler hoşlandığı aktiviteler için daha az zaman 
ayırmakta, çocuğu nöbet geçirir diye korkabilmekte, çocuğun sosyal aktivi-
telerine kısıtlama getirebilmektedir. Bazı anne-babalar dışarıdaki işine son 
verip çocuğunun bakımını üstlenmeye başlamakta, bu durum da ailenin 
gelirinin azalmasına ve aile için hoşa gidilen aktivitelerde azalmaya neden 
olabilmektedir. Epilepsili çocuğu olan ebeveynlerin birçok giderleri 
olmaktadır. Bu giderler arasında, muayene, ilaç ve tetkikle ilgili ücretler yer 
almaktadır. Ayrıca gelen kişiler kırsal alanda yaşıyorsa bir hastane ya da 
tıbbi merkeze gelmek için yapılan ulaşım ve barınma giderleri gibi ek har-
camalar da olabilmektedir.[26] Hastalık kronik olduğu zaman genel olarak 
tüm aile üyeleri daha fazla üzüntü yaşamaktadırlar. Baskı, çatışma, güvensiz-
lik ile ilgili ilişkiler psikiyatrik bozukluklarla bağlantılı bulunmuştur. Aile 
ilişkileri ruhsal durumu dengelemede genel anlamda önemlidir.[35] Çocuk-
luk çağı epilepsisinde aile ortamı ve davranış sorunları ile ilgili araştırmaların 
bir çoğu ebeveynin olayı algılayış biçimlerine odaklanmıştır. Yüzsekiz aile 
üzerinde gerçekleştiren bir çalışmada, ailedeki stres ve olumsuz ebeveyn 
tutumlarının epilepsili çocukların davranışsal sorunları ile ilişkili olduğu 
saptanmıştır. Aile içi ilişkilerin zayıflığının çocuk uyum yetersizliğiyle 
bağlantılı olduğu belirtilmiştir.[40]  

Epilepsi ile ilgili çok sayıdaki çalışmada hastanın yaşam kalitesi ve 
hastanın aile üyeleri ile ilişkilerini göz önünde bulundurulmasına rağmen, az 
sayıdaki çalışmada epilepsili aile üyesinden kaynaklanan aile sorunlarını 
çözmeye odaklanılmıştır.[41] Çocukluk çağındaki kronik hastalıklarda 
görülen ruhsal sorunlar çocukların %31’inin ailelerini etkilemektedir. Bu 
oran annelerin ilk bakımı veren kişiler olmalarına rağmen, ailelerde diğer 
üyelerde artan bir oranda gözlenmektedir.[42] Çocuklukta başlayan epilepsi 
genel olarak tüm aileyi etkilemektedir. Epilepsili çocuğu olan annelerin 
ruhsal sorunlar yaşadıkları bildirilmektedir. Shore ve arkadaşları epilepsi ile 
depresyon gibi ruhsal bozuklukların ilişkisini tanımlamışlardır.[43] Epilepsili 
çocukların annelerindeki depresyona neden olan birçok etmen 
bulunmaktadır.  

Epilepsili Çocuk ve Aile İşlevleri  
Kişilerin beden ve ruh sağlığı için gerekli sevgi, şefkat, yakın ilgi ve bakım 
bulabilecekleri en doğal ortam ailedir. Bireyin yaşamından doyum 
sağlaması, işlevlerini etkili bir biçimde yerine getirmesi ve yaşadığı topluma 
uygun bir kişi olarak yetişmesi önce aile çevresinde sağlanır.[45] Aile 
işlevleri; ebeveynlerin sağlıklı olması, maddi durumun iyi olması, evliliğin 
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niteliği, anne-çocuk ilişkisi, uyum içinde olma, ilişkilerin anlamlı olması, 
çatışma gibi aile çevresinin değişik özelliklerini kapsayan genel bir 
kavramdır.[46] Aile işlevleri aile sistemi içindeki üyeleri birbirine bağlayan 
ilişki kalıplarıdır. Aileler yönetimsel, gelişimsel ve krizle ilgili davranış biçim-
leri geliştirir. Bu sorumlulukların yerine getirilmesi, ailedeki iletişim biçimle-
rine, aile içindeki bireylerin davranışlarının ailenin ortak norm ve değerleri 
dahilinde kontrol edilmesi yeteneğine ve görevleri tam yerine getirmesine 
bağlıdır. Sağlıksız aile ilişkileri beklenen kurallara uygun olmayan davranış 
biçimi olarak tanımlanabilir.[47] Sağlıklı aileler işlevlerini çok iyi yerine geti-
rirler. Üyeler aile iletişiminden memnundur ve psikolojik olarak sağlıklıdır. 
Çok az çatışma vardır, yaşam olayları ile çok iyi baş edebilirler. Ancak bu 
ailelerin de hiçbir zaman bir krizle karşılaşmayacağını söylemek doğru ol-
maz. Bu aileler kriz karşısında kendilerini daha çabuk toparlayabilmektedir-
ler. Aile sisteminde çok az problem olur ve bütün normal koşullarda da 
fonksiyonlarını iyi olarak yerine getirirler. Sağlıklı ailelere iyi işlevsel, en üst 
düzeyde ve güçlü aileler de denilmektedir.[48] En azından dört çalışmanın 
birinde aile işlevlerinin ölçümünde çocuğun psikolojik uyumuyla ilişkili 
önemli bağlantılar kurulmuştur. Aile işlevleri destekleyici aile ilişkilerini 
yansıtır. Ailenin bağlılığında olası az sayıda davranışsal sorunlarla çok sayıda 
yeterli psikolojik işlevler (benlik saygısı gibi)  vardır.[49] 

Aile işlevleri ile kronik hastalıklı çocuğun uyumu arasında ilişki olduğu 
bildirilmektedir.[50] Kronik hastalığı olan bir çocuğun sağlık koşulları aile 
içinde çok sayıda ek değişiklikler yaratmaktadır. Genel olarak aileler zorunlu 
değişikliklerle karşılaştığında ailenin işlevleri günden güne stres ve kronik 
koşullardan olumsuz etkilenmektedir. Bu süreçte evlilikle ilgili işlevlerinde 
olumsuz şekilde etkilendiği bildirilmektedir.[51]  

Çocuklarının gereksinimlerini karşılarken yaşadıkları zorluklar da aile 
işlevliğini ters yönde etkileyebilmektedir. Sağlıklı aile işlevlerinde genellikle 
toplum tarafından kabul edilen kurallar vardır. Yetersiz aile işlevleri genel-
likle bu beklenilen kuralların dışına çıkılması anlamına gelir. Kronik bir 
hastalığa sahip bir çocuk doğduğunda ya da tanı aldığında ailenin işlevleri; 
ek bakım için yeni sorumluluklar öğrenmek ya da yerine getirme gerekliliğ-
inin yanında bunu uzun bir zamana yayma sorumluluğunun olması gibi 
çeşitli yönlerden değişebilir.[47] İşlevsel olmayan bir aile sorun ve 
çatışmaları tolere edememekte, diğer aile üyelerinin yardım isteklerini red-
detmekte, bunun sonucunda da aile içinde var olan sorunlar farklı biçimde 
sürmektedir. İşlevsel olmayan aile yeni durumlara bağlı olarak rollerde or-
taya çıkan değişimler konusunda yeterli esnekliğe sahip değildir. Kişiler 
arası ilişki sorunlarının, bağımlılığının, incinebilirliğinin, rol ve güç 
çatışmalarının yoğun yaşandığı bir ortam olan işlevsel olmayan ailenin ken-
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disi bir stres etkeni olarak hastalık belirtilerinin sürmesine ve pekişmesine 
neden olmaktadır.[51] Aile içi ilişkilerin yapısı, aile işlevlerini sağlıklı bir bi-
çimde yerine getirip-getirememede önemli bir belirleyici olarak görülmek-
tedir. Bu ilişkiler aile içi rollerden, kural ve değerlere bağlı olarak 
davranışlarının kontrol edilme biçiminden ortaya çıkmaktadır. Aile üyelerinin 
birbiri ile içtenlikli bir şekilde ilgilenmesi, birbirlerinin davranışlarına uygun 
duygusal tepkiler verebilmesi, çıkan sorunları aile içinde çözümleyebilmesi 
ve bütün bunları içine alabilecek şekilde karşılıklı yapıcı bir iletişime sahip 
olması gerekir.[45] 

Epilepsinin ortaya çıkmasıyla birlikte aile sistemi ve ailenin organizasyo-
nu ve yönetimi sarsılabilir. Epilepsinin aile üzerindeki etkisini anlamak için 
aile yapısının ve işlevlerinin iyi bilinmesi gereklidir. Çocuk epilepsi tanısı 
aldığında ailenin gelişimsel görev ve gereksinimlerinin nasıl değiştiği ince-
lenmelidir. Bu bilgiler ailenin işlevsel ve zorlukları yenme durumunda etkili 
başa çıkma davranışını anlaşılmasına yardımcı olacaktır.[52] Araştırmalarda 
aile işlevlerinin, nöbetin durumu ve şiddetine bakılmaksızın,  epilepsili 
çocuğun uyumunda etkili olduğu saptanmıştır. Ayrıca sosyo-kültürel 
değişkenlerin, sosyal yaşam olaylarının ailenin uyum sağlamasıyla ilişkili 
olduğu belirtilmiştir.[50]  

Aile memnuniyeti, sık sık çocuk psikopatolojisiyle ilişkilendirilmiştir. Ai-
lede memnuniyetsizliğin ise çocuklarla ilişkiye etki ederek çocuk psikopato-
lojisi gelişimi için bir risk faktörü oluşturmaktadır. Buna karşın iyi aile 
ilişkilerinin çocuk uyumunda pozitif etki yapmaktadır. Ailesel gerilimin ço-
cuk davranış sorunları ile yüksek bağıntı gösterdiği, düşük sosyoekonomik 
düzeydeki ailelerde daha fazla ruhsal bozukluk ve annelerde sosyoekono-
mik düzeyi yüksek olan annelerden daha fazla olumsuz tutum olduğu 
belirlenmiştir.[53] Kronik hastalığı olan çocuklarla ilgili aile çalışmaları; anne-
lerin kolay ulaşılabilir olmaları, çocuğundaki hastalık hakkında daha çok 
bilgiye sahip olması gibi nedenlerden dolayı genellikle annelerle 
gerçekleştirilmektedir. Bazı araştırmalarda ise hem anne hem de baba ele 
alınmış ve anne ve babaların yaklaşık olarak benzer aile işlevlerine sahip 
olduğu bulunmuştur.[54-57] 

Epilepsi ve Ebeveyn Kaygısı  
Çocuğun nöbetleri ebeveyn kaygısı için önemli bir etmendir. Williams ve 
arkadaşları ebeveynin belirgin kaygısı ile epilepsili çocuğun yaşam kalitesi-
nin azalması arasında ilişki olduğunu ileri sürmüştür.[58] Ebeveynler nöbet 
olduğu zaman sıklıkla çocuklarının öleceği düşüncesi ile yoğun kaygı yaşar-
lar. Ebeveyn kaygısı çocuğun aşırı korunmasına ve aktivitelerinin sınırlanma-
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sına, böylelikle hem çocuğun hem de ailenin yaşam kalitesinin azalmasına 
neden olmaktadır. İdiopatik epilepsinin anne ve babaların kendisini zorla-
ması, sağaltım yükü, kaygı ve incinebilirlik algısını incelemeye yönelik çalış-
mada tanıdan bir yıl sonra epilepsili çocukların ebeveynlerinde kontrol gru-
bundaki ebeveynlere göre daha yüksek kaygı düzeyi olduğu saptanmıştır. 
Ayrıca aynı çalışmada annelerin sağaltım yüküne katlanmaları ve babalardan 
daha yüksek düzeyde  bakım yükünden dolayı sıkıntı yaşadıkları belirlen-
miştir. Ailenin mevcut durumuna iyi müdahale edildiğinde olumlu değişik-
likler görülebildiği de çalışmada ifade edilmiştir.[59] 

Epilepsili Çocuk  ve Ailede Ruhsal Belirtiler 
Epilepsili çocuk ve bunların bakımlarıyla ilgilenen kişilerde belirsizlik ve ani 
kontrol kaybıyla depresyon ve anksiyete arasında ilişkiler vardır.[60] Mevcut 
araştırmalar kronik hastalığı olan çocukların annelerinin stresörlere bağlı 
olarak daha fazla örselenebilir olduklarını, babaların ise çocuklarında kronik 
bir hastalık olduğu zaman daha az örselendiğini bildirmektedir. Anne ve 
babaların çocukluk hastalıklarına tepkileri farklıdır. Anneler kişisel olarak 
kendilerini çocuklarına daha çok feda etmekte ve yeni bir nöbet 
başladığında babalardan daha fazla kaygılanmaktadırlar.[10] Anneye ait 
stres ve anksiyete düzeyinin artmasında nöbetin şiddeti ve sıklığı arasında 
ilişki bulunmuştur.[61] Epilepsili çocuklarda antiepileptik ilaçlara bağımlılık 
nedeni ile ebeveynlerde algılanan yüksek anksiyete ve stresle düzeyi 
arasında da bir ilişki saptanmıştır.[60]  

Epilepsili çocukların annelerine yardım etmek için sağlık koşulları ve 
diğer yaşamlarını zorlaştırıcı etkenlere de bakılması gerekmektedir. Kronik 
hastalığı olan çocukların anneleriyle babalarının karşılaştırıldığı çalışmalarda 
annelerde farklı tepkilerin ortaya çıktığı görülmektedir.  Anneler kendilerini 
çocuklarının bakımına adamakta, çocuklarının mutluluğu için sorumluluk 
hissetmekte bakım yükünü üstlenmektedir. Ayrıca annelerin babalardan 
daha çok aile hayatından hoşnutsuzluk ve depresyon yaşadıkları görülmek-
tedir. Babalar ise annelerden farklı olarak kronik hastalığın ekonomik yönü 
açısından daha fazla endişelenmektedir.[43] 

Epilepsili Çocuk ve Ailenin Başa Çıkma Tutumları 
Başa çıkma, anlaşılması zor olan karmaşık bir süreçtir.[62] Başa çıkma tu-
tumları, stresli yaşam olayları ya da etkenlerin olumsuz etkileri ile mücadele 
etmek için kullanılan özgül davranışsal ve psikolojik çabaları içerir.[63] Başa 
çıkmak;  stres veren durum ve koşullarda duygu, biliş, davranış ve fizyolojiyi 
bilinçli irade çabaları ile değiştirmek olarak tanımlanmıştır.[64] Başa çıkma 
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süreci kavramı çağdaş stres varsayımlarının merkezindedir. Başa çıkma 
stresli dönem boyunca bireylerin psikolojik uyumlarını sürdürmesine yardım 
eden bir etkendir.[62] Ailenin başa çıkma olayını, ailelerin aşırı istem ve 
tükenmiş kaynaklarını idareli kullanırken aile refahı ve işlevsel sürekliliğinin 
tekrar kazanılması için değişikliklerin gerekliliğinin farkına varma süreci 
olarak belirtilmiştir.[65] Ailenin başa çıkma süreci, aile ve toplumun da için-
de olduğu ailenin uyum süreci olarak da tanımlabilir.[66] Ailenin başa çıkma 
sürecinde eş zamanlı olarak birkaç boyutun yönetimi vardır. Beş alanda ele 
alınan bu boyutlar Tablo.1.’de gösterilmiştir. 
 

Tablo.1. Ailenin Başa Çıkma Sürecinde Yönetmesi Gereken Alanlar[67] 
1. Aile bütünlüğü ve iletişiminin devamlılığını sağlamak.  
2. Aile üyelerinin bağımsızlık ve benlik saygılarını geliştirmek  
3. Aile bütünlük ve tutarlılık bağlarını sürdürmek  
4. Toplumla olan ilişkideki sosyal desteği geliştirmeyi sürdürmek   
5. Aile birimindeki değişimin miktarı ve stresörlerin etkisini kontrol eden etmenle-

rin devamını sağlamak. 

  
Ailenin başa çıkma yöntemi, gelişimsel yetersizlikler ya da kronik 

hastalığa yönelik uyumlarla ilişkilidir.  Fakat epilepsi gibi bir hastalıkta sosyal 
etiketlenmesi olan bir ailenin geliştirdiği yöntemlerin etkinliği özellikle an-
nenin yeterliliğini nasıl ve ne derece geliştirdiği bilinmemektedir.[67] İyi 
başa çıkma ile yetersiz başa çıkma yönetimi sergileyen ebeveynler 
arasındaki farklar çeşitli araştırmalarda incelenmiştir. İyi başa çıkma, daha 
çok etkili başa çıkmayı sağlamak için çok sayıda yöntemin kullanılması ola-
rak tanımlanır. Kullanılan başa çıkma yöntemleri arasında ağlamak, birisiyle 
konuşmak, egzersiz yapmak, birisinden yardım istemek, bağırmak, çığlık 
atmak, kapıyı çarpmak vardır. Annelerle babaların stresörleri arasında 
önemli farklar olmamasına rağmen, başa çıkma yöntemleri arasında önemli 
farklar vardır. Anneler daha çok ağlayarak, sorunu yok sayarak başka aktivi-
telerle kendisini meşgul etmeyi tercih ederken,  babalar da problemli du-
rumdan kaçma davranışı sergilemektedirler.[50]  

Ebeveyn stresinin değerlendirmesinde; sadece anne ve babanın ruhsal 
rahatsızlıklarının belirlenip tedavisine yönelmenin yeterli olmadığı ailenin 
başa çıkma ve olumlu yöndeki uyumunu güçlendirebilmek için psikolojik, 
eğitimsel gereksinimlerine ve sağlık hizmetlerine öncelik vermenin gerekli 
olduğu vurgulanmaktadır. Ebeveyn stresinin azaltılmasında; çocuğun aile 
yaşantısını artırmasına öncelik verme ve çocuğun topluma yeniden 
kazandırılması önerilmektedirler.[68] Kronik hastalığı olan çok sayıda çocuk 
ve ailesi bir süre sonra bu duruma uyum sağlamaktadırlar. Bununla birlikte, 
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kronik bedensel hastalığı olan çocuklarda kronik bedensel hastalığı olmayan 
çocuklardan daha yüksek oranda ikincil sosyal ve ruhsal uyumsuzluk 
görülmektedir.[12]  

Ebeveynlerin başa çıkma davranış ve örüntüleri stresli bir duruma karşı 
bir tepki olarak ortaya çıktmakta ve aile biriminin zorluk ve sıkıntılarla başa 
çıkabilmesi için aktif hale geçmektedir. Ailenin geliştirdiği bu stratejiler aile 
için zor durumlarda öncül ve belirgin değeri olan davranışlardır. Ebeveyn 
başa çıkma davranışı ve modelleri stresli yaşam olaylarında ve yaşanan ger-
ginliklerde sıkıntıya yol açmadan ailenin durumunda makul düzeyde faydalı 
olur. Bu geliştirilen davranış ve stratejiler ailenin stres yönetimi, stresörler 
karşısındaki aile biriminin dengede ve stabil halde tutulabilmesi için gerek-
lidir.[69-73]  

Sonuç 
Çocukluk çağı epilepsileri diğer kronik hastalıklar gibi ailenin varolan kay-
naklarını zorlamasından dolayı tüm aileyi etkilemektedir. Biyopsikososyal 
modele göre aile ilişkilerinde işleyen kalıplar aile bireylerinin ruhsal süreçle-
rini, hasta bireyin biyopsikososyal süreçleri de ailenin işlevselliği sürecini 
etkilemektedir. Başka bir deyişle epilepsi yalnız epilepsili kişiyi etkilememek-
te, bir birim olan ailenin de etkilenmesine neden olmaktadır. Aile çocuğun 
epilepsi tanısı alması ile birlikte birçok sorunla yüzleşmek zorunda kalmak-
tadır. Epilepsi ile ilgili çok sayıda çalışmada hastanın yaşam kalitesi ve aile-
siyle ilişkisi incelenmesine rağmen, az sayıda çalışmada ise epilepsiden kay-
naklanan aile bireyleriyle ilgili sorunlar üzerinde durulmuştur. Aile bireyle-
rinden her hangi bir kişide epilepsi olması durumunda yalnız hastanın so-
runlarına odaklanılmamalı, ailedeki diğer bireylerinde de  bu durumdan 
etkilenileceği düşünülüp tüm aile bireylerinin ruh sağlığını korumaya yöne-
lik önleyici yöntemler geliştirilmelidir. Farklı disiplinlerden uzman kişilerle 
yürütülecek sosyal ve psikiyatrik desteği sağlamaya amaçlayan eğitim prog-
ramları ile ailelerin mevcut hastalıkla başa çıkmasında farkındalıklarının 
artmasına yardımcı olunabilecektir.  
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