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BEYAN

Bu tez calismasinin kendi ¢alismam oldugunu, tezin planlanmasindan yazimina kadar
biitiin sathalarda etik dis1 davranisimin olmadigini, bu tezdeki biitiin bilgileri akademik
ve etik kurallar i¢inde elde ettigimi, bu tez ¢aligmasiyla elde edilmeyen biitiin bilgi ve
yorumlara kaynak gosterdigimi ve bu kaynaklar1 da kaynaklar listesine aldigimi, yine
bu tezin calisilmasi ve yazimi sirasinda patent ve telif haklarini ihlal edici bir
davranigimin olmadigini beyan ederim.

Sulenur ESK1
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KARDESI EPILEPSi HASTALIGINA SAHIP OLAN BIiREYLERIN
DENEYIMLERI

OZET

ESKI, S. (2023). Epilepsi hastaligina sahip kardesi bulunan bireylerin yasam
deneyimleri. Bezmialem Vakif tiniversitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii, Hemsirelik AD.
Yiiksek Lisans Tezi. Istanbul.

Bu arastirma, epilepsi hastaligina sahip kardesi olan, bireylerin yasam deneyimlerini
tanimlamak amaciyla fenomenolojik yaklasimli niteliksel arastirma deseni
kullanilarak  gerceklestirilmistir. ~ Arastirmada  kartopu  Orneklem  yoOntemi
kullanilmistir. Calismanin 6rneklemini en az 6 ay 6nce epilepsi tanisi almig hastalarin,
6-18 yas araliginda, dahil olma kriterlerini karsilayan ve arastirmaya katilmay1 goniilli
olarak kabul eden 10 saglikli kardesi olusturmustur. Veriler arastirmacilar tarafindan
ulusal ve uluslararas: literatiir dogrultusunda hazirlanan kisisel bilgi formu ve yari
yapilandirtlmis goriisme formu ile toplanmistir. Goriisme Oncesinde katilimeilar ve
ebeveynlerinden sozlii ve yazili onam alinarak, ses kayit cihazi kullanilmistir. Veriler
derinlemesine goriisme teknigi kullanilarak toplanmistir. Gortismeler 45 ile 90 dakika
arasinda siirmiistiir. Arastirmanin analizinde igerik analizi kullanilarak tiimevarimsal
yaklagim benimsenmistir. Kardeslerin yas ortalamasi 13,4+3,97, cinsiyeti %90 kadin,
ogrenim durumu %30 ilkokul, %30 ortaokul, %30 lise, yetistigi sosyal ¢evre %60 kent,
aile yapis1 %80 cekirdek aile, hasta kardesin yas ortalamasi 12,2 + 7,45, kardesin
engellilik durumu %70 engelli, seklinde bulunmustur. Yapilan goriismeler sonucunda
epilepsili kardesi olan bireylerin deneyimleri ii¢ boyutta temalandirilmistir. Bunlar; 1.
Kardesin epilepsi hastast olmasinin anlami, 2. hastalik siireci ve ndbetler ile ilgili
deneyimler, 3. Aile ici iliskiler ile sosyal hayat ve egitim hayat deneyimleridir.
Kardesin epilepsi hastas1 olmasinin saglikli kardes i¢in anlami, “sorumluluk™ temasi
altinda, “tetikte olma ve yalniz birakamama”, “bakim sorumlulugu”, “rol listlenme” ve
“kurtarici rol” olmak tizere dort alt kategoride, hastalik siireci ve ndbetler ile ilgili
deneyimleri, “korku ve {ziinti” temasi altinda “ndbet” ve ‘“hastalik siireci” alt
kategorilerinde, aile ici iligkiler, sosyal hayat ve egitim hayati ile ilgili deneyimleri ise
“mahrumiyet” temasi altinda “duygusal”, “sosyal”, ve “egitim” alt kategorilerine
ayrilmigtir. Niteliksel ¢alisma yontemi ile epilepsi hastasi kardeslerin deneyimlerini
arastiran bu c¢aligma, deneyimi dogrudan yasayan kardeslerin perspektifinden dnemli
veriler sunmaktadir. Bu sonuglarin epilepsi hastas1 kardese sahip bireylerin neler
yasadiginin anlagilmasinda, hasta kardese ve ailesine yonelik destekleyici yaklasim ve
programlarin gelistirilmesinde 6nemli rol oynayacagina inanilmaktadir. Saglikli
kardesin hasta kardesle ilgili yasadigi sorumluluklar, ebeveyn bakim yiikiiniin bir
sonucu olabileceginden hasta cocugun bakimina diger aile iiyeleri de katilmali, kardes
ve aileye psikososyal destek saglanmalidir. Bu durum hem ailenin hem de kardeslerin
yasadig1 stres, korku, iizlintli ve endiselerin azaltilmasinda etkili olacaktir.

Anahtar Sozciikler: Epilepsi, hastalik, kardes deneyimi, niteliksel arastirma,
psikiyatri hemsireligi



EXPERIENCES OF INDIiVIDUALS WHOSE SiBLINGS HAVE EPiLEPSY

SUMMARY

ESKI, S. (2023). Life experiences of individuals who have a sibling with epilepsy.
Bezmialem Foundation University, Institute of Health Sciences, Department of
Nursing. Master Thesis. Istanbul.

This research was carried out using a qualitative research design with a phenomenological
approach to describe the life experiences of individuals who have a sibling with epilepsy.
The sample of the study was determined by the snowball sampling method of patients
diagnosed with epilepsy at least 6 months ago; It consisted of 10 healthy siblings between
the ages of 6-18 who voluntarily agreed to participate in the study who met the inclusion
criteria. The data were collected by the researchers with a personal information form
prepared in line with the national and international literature and semi-structured interviews.
Before the interview, verbal and written consent was obtained from the siblings, and it was
collected by in-depth interview technique using a voice recorder. The interviews lasted
between 45 and 90 minutes. In the analysis of the research, an inductive approach was
adopted by using content analysis. Average age of siblings is 13.4+3.97, gender is 90%
female, education level is 30% primary school, 30% secondary school, 30% high school,
social environment 40% rural, 60% urban, family structure 80% nuclear, 20% large the
mean age of the sick sibling was 12.2 £ 7.45, the disability status of the sibling was found to
be 70% disabled and 30% non-disabled. As a result of the interviews, the experiences of
individuals who have a sibling with epilepsy were themed in three dimensions. These; 1.
The meaning of having a sibling with epilepsy, 2. Experiences related to the disease process
and seizures, 3. Family relations, social and educational life experiences. The meaning of
the sibling's epilepsy for the healthy sibling, under the theme of "responsibility”, under the
theme of "being alert and not being able to leave alone™, "'care responsibility"”, "taking a role"
and "rescuer role", their experiences with the disease process and seizures. under the theme
of "fear and sadness", in the subcategories of "seizure" and "illness", and their experiences
related to family relations, social life and education life into "emotional”, "social”, and
"educational™ subcategories under the theme of "deprivation™. separated. This study, which
investigates the experiences of siblings with epilepsy with a qualitative study method,
provides important data from the perspective of siblings who have had the experience
directly. It is believed that these results will play an important role in understanding what
individuals with a sibling with epilepsy are going through, and in developing supportive
approaches and programs for the sibling and family. Since the responsibilities of the healthy
sibling to the sick sibling may be a result of the burden of parental care, other family
members should also participate in the care of the sick child, and psychosocial support
should be provided to the sibling and family. This will be effective in reducing the stress,
fear, sadness and anxiety experienced by both the family and the siblings.

Key Words: Epilepsy, disease, sibling experience, qualitative research,
psychiatric nursing



1. GIRIS VE AMAC

Epilepsi, beyindeki néronlarin anormal, asir1 ve es zamanli olarak uyarilmasina bagl
olarak ortaya cikan epileptik ndbetlerle karakterize olan tiim diinyada 10.000.000’dan
fazla ¢ocugun yagamini etkileyen 6nemli bir nérolojik hastaliktir [1]. Diinya saglik
orgitii glincel verilerine gore her yil 5 milyon yeni epilepsi vakasi teshis edilmektedir
[2]. Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) 2020 verilerine gére 1 milyon, epilepsi
hastaligina sahip birey bulunmaktadir [3]. Epilepsi, cocukluk ve ergenlik ¢aginda en
sik, eriskinlerde ise beyin damar hastaliklarinin ardindan ikinci siklikta rastlanan

norolojik hastalik olarak dikkat ¢cekmektedir [4].

Epilepsi hastali§i ¢ocuk ve ergenin yasaminda Onemli psikososyal etkilere yol
acmaktadir. Hastalifin neden oldugu ndbetler, ila¢ tedavisinin yan etkileri, giinliikk
yasam aktivitelerini gergeklestirmedeki zorluklar [5], eslik eden psikiyatrik hastaliklar
[6], akademik basar1 [7] damgalama [8,9] ¢ocuk ve ergenlerin yasamini dogrudan ve
dolayli olarak etkilemektedir. Saglikli cocuk ve ergenlerin %98’1 giinliik yasam
aktivitelerini gergeklestirmede sorun yasamazken komplike olmayan epilepsi
hastalarinin ortalama ticte ikisi komplike epilepsi tanili hastalarinsa %80’1 giinliik
aktivitelerini gerceklestirmede destege ihtiya¢ duymaktadir [5]. Cocukluk ve ergenlik
doneminde epilepsi ile yasamak epileptik ndbet gegiren bireyi etkilemesinin yani sira
aile bireyleri arasindaki iligkileri ve yasam kalitelerini de dogrudan etkileyen 6nemli

bir yere sahiptir [10-13].

Epilepsi hastalig1 kardeslerin yasantisi tizerine de ciddi etkilere sebep olmaktadir.
Alanyazin incelendiginde, hasta ¢cocugun %30.2 nin kardes iliskilerinin etkilendigi
ailenin ise %32.6’simnin diger ¢ocuklar1 ile iliskisinin bozuldugu, saptanmistir.
Ebeveynlerin saglikli olan diger ¢ocuklarinda goriiniirliigli daha fazla olan fiziksel
sagliklart ile ilgilendikleri ancak duygusal ve sosyal problemlerini fark edemedikleri
bildirilmistir [14-16]. Yapilan arastirmalarda epilepsi hastalifina sahip kardesi olan

bireylerin deneyimlerine iliskin az sayida ¢alisma oldugu goriilmistiir [17-26].



Tsuchie ve ark (2006) yaptig1 niteliksel ¢alismada, hasta kardesin teshisinden sonra
kardesler biiyiik oranda korku (%53) ve {iziintii (%60.5) yasamaktadir [19]. Kardesi

hastalanan ¢ocuklar iiziintii korku 6fke kiskancglik sucluluk ve utanma gibi duygular

hissetmektedir [27]. Hasta ¢cocugun tani1 almasi ile birlikte artan bakim ihtiyaci, aile
icindeki rol ve sorumluluklarin yeniden diizenlenmesini beraberinde getirmektedir.
Saglikli kardesin yas ile baglantili olarak ev islerine yardim etmek, kardesi
denetlemek, kardeslerinin semptomlarini izleyerek hasta kardesin hastalik yonetimine
katki saglamak gibi bakim verici rollerinde artis goriilmektedir [23,26]. Washington
da 224 katilimc1 ile 6rneklemi ebeveyn ve bakicilardan olusan, epilepsi ve ndbetlerin
saglikli kardesler iizerindeki etkisini arastiran bir kohort c¢alismasinda epilepsi
hastaligina sahip kardesi olan saglikli cocuk ve ergenlerin %68,8’nin kardeslerinin
ndbetine tanik oldugunu, %63.9’unun epilepsili kardese kars1 koruyucu hissettigini,
%353,4’liniin kardesinin nobet gecirmesinden endise ettigini, %44.8’inin epilepsi
hastasi kardesi ile gurur duydugunu, %13,8’inin epilepsi hastasi1 kardesinin daha fazla
ilgi gdrmesinden sikayet ettigini, %5.2’sinin de etkilenmedigi saptanmustir [24]. Gan
ve arkadaslarinin (2016) yaptig1 sistematik literatlir taramasinda kardeslerin
%45’ inde hasta kardes kaynakli okul hayat ile ilgili sorunlarin yasandigi belirtilmistir.
Yasanan bu sorunlar siklikla okulu asma sosyal aktivitelere katilmak istememe ve
okulda yaramazlik yapma gibi okul islevselligini dogrudan etkileyen unsurlar
icermektedir. Kardeslerin %16.1 nin kardesin hastaligi nedeniyle okula ge¢ kalma ve
devamsizlik problemi yasadigi, yapilan devamsizliklarin okula uyumu giiglestirdigi ve
akademik zorluklarin %60 nin da bu devamsizliklardan kaynaklandig: bildirilmistir
[25]. Artan ihtiyaglart ve bakim gereksinimi nedeniyle ailedeki ilgi ve bakimin hasta
cocuk tizerinde yogunlagmasi saglikli kardesin ihtiyaclarmin fark edilmesi ve
karsilanmasinda yetersizlige neden olabilmektedir. Bu durum saglikli kardeslerin
ithtiyaglar yeterince fark edilmeyen, goriinmez, ithmal edilmis ¢ocuklar olmalari ile
sonuclanabilmektedir [27]. Epilepsi hastaligina sahip kardesi olan bireylerin
deneyimlerini inceleyen g¢alismalar sinirli sayidadir, bununla birlikte ¢aligmalarin
ornekleminin agirlikli olarak ebeveynlerden olustugu goriilmektedir. Niteliksel
arastirma desenine sahip bu calismada, epilepsi hastaligina sahip kardesi olan

bireylerin yasam deneyimlerini belirlemek amag¢lanmaktadir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1 Tarihte Epilepsiye Bakis

Epileptik nobetin bilinen ilk tanimi, Millattan Once (MO) 2000 yilina uzanmaktadir.
Akad dilinde yazilmis bir tablette epilepsi semptomlar1 goriilen bir hasta, “Boynu sola
donmiis, elleri ve ayaklar1 gergin, gozleri faltasi gibi agik, bilinci kapali, agizindan
kopiikler akiyor” seklinde tasvir edilmistir [29]. MO 1700 yilinda Edwin Simith
Papiriisiinde epileptik ndbetlerden bahsedildigi bilinmektedir. Babil tibbinin en eski
tibbi metinleri (MO 1067-1046) arasinda yer alan biitiin hastaliklar anlamima gelen
Sakikku'da da antasubba ve miqgtu terimleriyle de epilepsi hastaligindan soz
edilmektedir [30]. Epilepsi, yiizyillar boyu dogatistii inan¢larin golgesinde ruhani bir
hastalik oldugu goriilmiis, giinahkarlar icin ilahi bir caza olarak nitelendirilmistir.
Yunanca kokeni “ele gecirmek, sahip olmak, eziyet etmek” anlamina gelen
epilambanein kelimesinden tiireyen epilepsinin tiim bu inanislarin 6tesinde bir hastalik
olarak goriilmesi tibbin babasi Hipokrat’a dayanmaktadir. On the Sacred Disease adli
eserinde epilepsinin ilk resmi tanimini yaparak biiyiik hastalik olarak adlandirmis ve
epilepsiye cesitli dogaiistii olaylar atfedenleri sert bir dille elestirerek diger
hastaliklarla ayn1 yapiya sahip oldugunu belirtmistir [29]. 1870lerin sonuna
gelindiginde ise elektroensefalogram (EEG)’nin kesfi ile birlikte Norolog John
Huglins Jackson, epilepsiyi “gri maddenin ara sira ani asir1 hizli ve lokal desarjlar

olarak tanimlamustir [31,32].

2.2 Epilepsi Tanim

Epilepsi, cocukluk ¢agi kronik hastaliklar1 arasinda en sik goriilenlerden biridir. Diinya
Saglik Orgiitii (DSO) ; epilepsiyi, beyinde asir1 uyarilabilir hale gelmis bir ndron
toplulugunun, yineleyici bir yapida, anormal bosalimlarina bagl olarak ani ve gegici,
motor, duyusal, otonomik veya psisik bir olay1 ile sonu¢lanan beynin bir boliimiiniin
ya da tamaminin fonksiyon bozuklugu olarak tanimlamistir [33]. Uluslararasi Epilepsi

ile Savas Dernegi (International League Against Epilepsy-ILAE) ‘e gore ndbet;



beyindeki noronlarin anormal, asir1 ve es zamanl olarak uyarilmasina bagli olarak

gecici belirti ve/veya bulgularin ortaya ¢ikmasi olarak tanimlanmigtir [34].

Epilepsi ise nlikseden bu nobetlere beynin egilim gosterme durumudur. Nobet gegiren

bir bireyde epilepsi teshisinin konulmasi {i¢ sarta baghdir.

1) 24 saat arayla en az iki nobetin goriilmesi ve nobetlerin gerceklestigi anda refleks
nobetler de dahil olmak {izere, gosterilen bir neden olmaksizin ortaya ¢ikmasi
(provoke edilmemis nobet)

2) bir provoke edilmemis veya refleks nobet ve iki provoke edilmemis ndbetten sonra
genel niiks riskine benzer bagka bir nobet gegirme olasilig1 (6niimiizdeki 10 yilda %60
veya

3) bir epilepsi sendromu [35].

2.3 Epidemiyoloji

Tiim ¢ocuk popiilasyonunun, %10’u agir kronik hastalik olmak tizere ,%1-2’sinde
giinlik yasami etkileyen, sik tedavi ve izlem gerektiren kronik saglik sorunlari
bulunmaktadir [36]. Ayaktan tedavi bagvurulari i¢inde bas agrisindan sonra en sik

gbzlenen ikinci ndrolojik bozukluk olarak karsimiza ¢ikan epilepsi, diinya genelinde

70 milyondan fazla insanin yasamin etkileyen en yaygin ndrolojik hastaliklarin
basinda yer almaktadir [2,37]. Diinya saghk orgiitii giincel verilerine gore her yil 5
milyon yeni epilepsi vakasi teshis edilmektedir. who 2019 Epilepsinin yasam boyu
prevelanst 7.6/1000 olarak raporlanmustir [38]. TUIK 2020 verilerine gore 1 milyon
[3], Tiirk Noroloji Dernegi 2021 verilerine gore ise 750 bin epilepsi hastaligina sahip
birey bulunmaktadir [39]. Epilepsinin insidans1 toplumlar aras1 degisiklik gostermekle
birlikte genellikle yilda 20- 50/100.000 oldugu bildirilmektedir. Aktif epilepsi
prevalansinin 4-10/1000 yasam boyu insidansin ise yaklagik %3 oldugu saptanmustir.
Yasamin ilk y1l1 ve 60 yas sonrasi epilepsi insidansinin en yiiksek oldugu iki donemdir.
Epilepsi ¢ocukluk ve ergenlik ¢aginda en sik, eriskinlerde ise beyin damar
hastaliklarinin ardindan ikinci siklikta rastlanan norolojik hastalik olarak dikkat
cekmektedir [4]. Epilepsi, %1.5-2 prevelansi ile ergenlerde en sik goriilen norolojik
bozukluk olarak one ¢ikmaktadir [37]. Diinyada, on bes yas altindaki 10,5 milyon
cocukta aktif epilepsi hastaligi goriilmektedir [40]. Goriilme sikligi cocuk ve
ergenlerde gelismekte olan iilkelerde 61- 121/100 000, gelismis iilkelerde ise 41-



50/100 000 “dir. Ergenlik donemine kadar populasyonun % 4-10’unun en az bir kez
ndbet gecirdigi bilinmektedir. 15 yas altinda en az bir kez gegcirilen toplam epileptik
nobet insidans1 % 1- 1,7 arasindadir ve % 0,7°sinde tekrarlayan epileptik nobetler
mevcuttur [41,42]. Cocuklarda goriilen epilepsi hastaliginin etyolojisi incelendiginde
%A40n1n nedeninin bilinmedigi, %32sinin genetik, %2 enfeksiyon %25 yapisal %]l
metabolik kaynakli oldugu goriilmektedir [43].

2.4 Epilepsi Nobetlerinin Siniflandirilmasi

Epilepsinin siniflandirilmast ile ilgili ilk ¢alismalar 1964 yilinda Marsilya’da Epilepsi
ile Savag Dernegi Onderliginde baslamistir. Calismalarin temel amaci kullanim
kolaylig1 saglamak, saglik profesyonelleri ve epilepsi hastaliina sahip bireyler
arasinda ortak bilimsel, anlasilir ve sade bir dil olusturmaktir. Cesitli siniflandirma
sistemleri olmasina ragmen ILAE’nin 1981 yilinda yapmis oldugun siniflandirma
giiniimiizde en sik kullanilan siniflama sistemidir. Ilk olarak 1981 yilinda yayinlanan
simiflandirma sirastyla 2001, 2006 ve 2010 yillarinda giincellenmistir. ILAE
onderliginde yapilan bu ¢alismalarin en sonuncusu 2017 yilinda giincellenen islevsel

nobet siniflamasidir [44].

Tablo 2.1: ILAE 2017 islevsel nobet siniflamasi [44].
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2.5 Epilepsi Hastah@imn Birey Uzerine Etkisi

Epilepsi hastaligt ¢ocuk ve ergenin yasaminda onemli psikososyal etkilere yol
acmaktadir. Hastaligin neden oldugu nobetler, ilag tedavisinin yan etkileri, gilinliik
yasam aktivitelerini ger¢eklestirmedeki zorluklar [5], eslik eden psikiyatrik hastaliklar
akademik basar1 [7], damgalama [8,9] cocuk ve ergenlerin yasamini dogrudan ve
dolayli olarak etkilemektedir. Saglikli ¢ocuk ve ergenlerin %98’ giinlikk yasam
aktivitelerini gergeklestirmede sorun yasamazken komplike olmayan epilepsi
hastalarinin ortalama iicte ikisi komplike epilepsi tanili hastalarinsa %80’1 giinliik
aktivitelerini gerceklestirmede sorun yasamaktadir [5]. Literatiirde epilepsi
hastalarinda goriilen psikiyatrik hastaliklar1 inceleyen ¢alismalar mevcuttur. Norveg’te
6635 epilepsi hastaligina sahip ¢ocuk ve ergen iizerinde 5 yil siiren bir izlem
calismasinda cocuk ve ergenlerin %43’linlin psikiyatrik hastaliga sahip oldugu
bulunmustur [45]. Iran’da epilepsi hastaligma sahip 6-18 yas 270 katilimci ile
gerceklestirilen kesitsel bir ¢alismada ise katilimcilarin %82.2°sinde en az bir

psikiyatrik hastalik goriilmiistiir [46].

Epilepsi hastaligina sahip cocuklar diger kronik hastalig1 olan ve kronik hastalig
olmayan pediatrik popiilasyona gore psikiyatrik hastaliklar agisindan risk altindadir
[6,47]. 2013 yilinda Almanya niifusu tizerinde yapilan bir ¢alismada epilepsi tanisi
alan hastalarin tanidan 5 y1l sonra erkeklerin %21 inin kadinlarinsa %?27sinin depresif
bozukluk tamis1 aldign saptanmistir [48]. Ingiltere’de epilepsi hastalifma sahip
bireylerde psikiyatrik hastaliklarin goriillme sikligini inceleyen bir ¢alismada epilepsi
hastaligina sahip bireylerde depresyon oran1 %9,6 iken genel popiilasyonda bu oran
%3,7 olarak bildirilmistir. Yine ayni ¢alismada yaygin anksiyete bozuklugu epilepsi
hastalarinda (%12.5) genel popiilasyona (%3.3) oranla yaklasik 3,78 kat fazla
goriildiigii raporlanmistir. Epilepsi hastalarinda depresyon prevelansit ve insidansi
oldukea ytiksektir [38,49]. Epilepsi tan1 ve tedavi rehberi 2021 verilerine gore epilepsi
hastalarinda bildirilen depresyon prevelanst %13-35 arasinda degismektedir [44].
Orneklem biiyiikliigii 36 ile 1763 arasinda degisen 51 kesitsel ¢alismanin dahil edildigi
bir meta analiz ¢alismasinda yas, cinsiyet, egitim diizeyi, istthdam durumu, epilepsi
stiresi, damgalama ve kayginin epilepsi hastalarinda depresyonun yordayicilart oldugu
bulunmustur [50]. Genel popiilasyonda, herhangi bir psikotik bozuklugun yasam boyu
goriilme oran1 yaklasik %3 iken, epilepsi hastaligmma sahip kisilerde psikoz
geligsme oran1 %?2-7’dir. Dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu (DEHB) epilepsi
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hastaligima sahip cocuklarda en sik goriilen psikiyatrik komorbiditedir. Genel
popiilasyonda %12 oraninda goriilen DEHB’in direngli epilepsi hastaligina sahip
cocuklarda %60’a varan prevelansi rapor edilmistir [44]. Saglikl1 popiilasyona oranla
epilepsi hastaligina sahip kisilerde intihara egilim riski artmaktadir [51]. Epilepsi
hastaligina sahip bireylerde yasam boyu intihar riski incelendiginde genel
popiilasyonun yaklasik iki kat1 olup %12 oraninda goriilmektedir. Epilepsi hastaligina
sahip bireylerin %5-30’unda intihar girisimleri meydana gelebilirken epilepsi
hastaligina sahip olmayan genel toplumda bu oran %1-7’dir. Epileptik nébet geciren
cocuk ve ergenlerin intihar1 tamamlama riski digerlerine gore yiiksek risk olusturur.
Depresyon anksiyete psikoz gibi taniya eslik eden psikiyatrik hastaliklar intihar
prevelansini arttirmaktadir [44]. Akademik hayat epilepsi hastaligina sahip bireyleri
etkileyen bir diger 6nemli alandir. Epilepsi hastaligina sahip ¢ocuk ve ergenlerin
biiyiik bir boliimiinde hastaliga eslik eden 6grenme giicliigii, dikkat eksikligi, diisiik
zeka seviyesi ve hiperaktivite bozuklugu bulunmaktadir. Ogrenme giicliigii, akademik
basarinin yani sira dil konusma bellek dikkat gibi diger zihinsel islevleri de
etkilemektedir. Cocukluk c¢ag1 epilepsisinin psikososyal etkileri, cocukluk
doneminden yetigkinlige kadar cok genis bir yelpazeye uzanmaktadir [5,52].
Ergenlerin hastalikla ilgili sahip oldugu bilgi seviyesi hastalifa karsi tutum ve
tepkilerini 6nemli 6l¢iide etkilemektedir. Diisiik bilgi seviyesine sahip ergenler daha
yiiksek depresif duygu durumu gostermektedir. Bilgi seviyesinin artmasi bireylerin
yasadig1 sosyal kaygi diizeyini diisiirmektedir. Bir diger deyisle diistik epilepsi bilgisi,
diisiik benlik saygisi, yiiksek depresyon ve sosyal kaygi orani ile iligkilidir. Nobet
siklig1 benlik saygisini 6nemli dlgilide etkileyen bir diger 6nemli faktordiir. Sik nobet
geciren ergenler daha diisiik benlik saygisina sahiptir [53]. Epilepsi hastaligina sahip
cocuk ve ergenler tanilarii diger arkadaslarindan siklikla gizlemektedir. Epilepsi
hastaligina sahip ergenlerle diger kronik hastaliga sahip ergenlerin kiyaslandigi bir
calismada, diger kronik hastaliga sahip bireylerin %59’u hastaliklarimi diger
arkadaglariyla paylasirken epilepsi hastaligina sahip ergenlerin hastaliklarini
arkadaglariyla paylasma oran1 %15 bulunmustur [54]. Epilepsi hastaligina sahip
bireyler ndobetler kontrol altina alinsa bile siirekli olarak yeni bir ndbet gegirme
korkusu ile yasamaktadir [55]. Epilepsi hastaligina sahip bireyler ve aileleri hastaliga
bagl olarak yasanan ndbetler nedeniyle damgalamaya maruz kalmaktadir. Cocuk ve

ergenler okulda yasadiklar1 nobetlere tanik olan akranlari tarafindan alayci bakis ve



sOylemlerle karsilagabilmektedir. Bu durum nobet sonrasi okula devam etmekte direng
gostermeleri ile sonuclanabilmektedir. Orneklemi ebeveyn ve kardeslerden olusan
niteliksel bir ¢alismada ebeveynlerden biri hasta ¢gocugunun ndbetleri nedeniyle okulu
biraktigini ve bu duruma cok tiziildiigiinli paylasmistir [22]. Epilepsi hastalig1 bireyin
sosyal yasantisint da onemli Olgiide etkileyerek kisitlamalara neden olmaktadir.
Epileptik nobetlerin nerede ve nasil geleceginin bilinmemesi, topluluk i¢inde nobet
gecirmenin ¢ocuk ve ergende yarattig1 sosyal utang ve damgalanma korkusu ¢ocuk ve
ergenlerin sosyal faaliyetlerden giin gegtikge daha fazla geri ¢ekilerek kendisini izole
etmesi ile sonuglanabilmektedir [56]. 7-16 yas epilepsi hastasi cocuk ve ergenlerle
karma desen kullanilarak yapilan bir ¢aligmada ¢ocuk ve ergenler, daha ¢ok arkadaslik
kurmakta zorluk yasadiklarini ailelerin asir1 koruyuculugu nedeniyle de sosyal

faaliyetlere katiliminin etkilendigini belirtmistir [57].

2.6 Epilepsi Hastah@inin Aile Uzerine Etkisi

Cocuklar diinyaya gozlerini actig1 ilk andan itibaren bir ailenin i¢ine dogar biiyiir ve
gelisir. Aile icindeki her birey birbirleriyle etkilesim i¢indedir. Yasanan bu etkilesim
hem aile bireylerinin hem de i¢inde bulundugu sosyal sistemin gelisimine katki saglar
[58]. Bebeklikten yetiskinlik donemine kadar gelisimin her doneminde ailenin birgok
kilit rolii vardir. Bu rollerin islevsel olarak devami tiim aile bireyleri i¢in kritik 6neme
sahiptir [59]. Aile islevleri, ailenin ve aile bireylerinin her birinin ihtiyaglarinin
karsilanarak siirdiirtildiigli aktivite ve davraniglar biitlintidiir. Fonksiyonlarin bir ya da
birkaginda yasanan degisim ve giicliikler diger fonksiyonlar1 da etkilemektedir [60].
Ailenin sahip oldugu bu islevsellik, bireyin benlik gelisimi ve temel psikolojik
ithtiyaglarinin karsilanmasi {izerinde etkili oldugu bilinmektedir [61]. Cocukluk ve
ergenlik doneminde epilepsi ile yasamak epileptik ndbet gegiren bireyi etkilemesinin
yani sira aile bireyleri arasindaki iligkileri ve yagam kalitelerini de dogrudan etkileyen
onemli bir yere sahiptir [10,11,13]. Epilepsi hastaligina sahip ¢ocuk ve ergenlerin
ailelerinde, ekonomik durum sosyal yasamda kisithlik yasam kalitesinde azalma
anksiyete ve depresyon gibi sosyal hayat ve psikososyal yonler onemli olgiide
etkilenmektedir. Cocugun/ergenin epilepsi tanisi almasi ile birlikte tiim aile bireyleri
kendini bilinmezliklerle dolu bir siirecin i¢inde bulmaktadir. Tanidan sonraki siirecte
aileler biiyiik lizlintii yasamakla birlikte ilk tepkileri siklikla yadsima sok yas ¢aresizlik
sugluluk kizginlik depresyon ve kaygi olmaktadir [62-65]. Yasanan kaygilarin biiyiik
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bir cogunlugu nobetlerle iligkilidir. Nobetlerin 6ngdriilemez dogasi geregi nerede ne
zaman ve ne sekilde yasanacaginin bilinmemesi hem hasta bireyde hem ailesinde stres
ve korkuya yol agmaktadir [66]. Collazinin fenomenolojik yaklagimi kullanilarak
Tayvan’da gergeklestirilen bir calismada, ebeveynler hasta ¢ocuklarmin fiziksel ve
ruhsal sagligiyla ilgili siirekli endise duydugunu buna bagl olarak da siirekli onlari
izleme ihtiyaci hissettigini ve gegirilen nobetler sonucu kaybetmekten korktuklarin
bildirmiglerdir [67]. Ebeveynlerin yasadigi endiseler ¢ocuk ve ergenlerin ndbet
gecirmedigi zamanlarda da devam etmektedir. Bunun yani sira nobetleri n tekrar
yaganma ihtimali de ailelerde siklikla endise olusturmaktadir [67,68]. Deneyimlenen
tim bu korku ve kaygilarin bir yansimasi olarak bazi aileler asir1 koruyuculuk
gelistirerek hasta c¢ocuk/ergenin sosyal aktivitelerini kisitlayabilmektedir. Hasta
cocugun aktivitelerinin kisitlanmasi diger aile iiyelerine de yansiyarak tiim ailenin
sosyal yasantisint etkilemektedir. Ailelerin yasadigi deneyimler cesitlilik
gostermektedir. Bazi aileler epilepsi hastasi bir ¢ocuga sahip olmanin ailenin sosyal
imajina zarar verdigini ve onlar i¢in utan¢ kaynagi oldugunu yasam tarzlarinin
degistigini belirtmistir. Buna karsilik bazi ailelerse cocugun gelisimini ve sosyal
hayata uyumunu destekleyici tutuma sahip olabilmektedir [67]. Epilepsi hastasi
bireylere bakim verenlerin yagadigi sorunlar1 belirlemeye yonelik yapilan niteliksel bir
calismada, katilimci annelerden biri, hasta ¢ocugu i¢in normal gelisim gdsteren
cocugunu ihmal ederek ona haksizlik yaptigini bundan dolayr da pigsman oldugunu
ifade etmistir. Anneler tiim Onceliklerinin hasta ¢ocuk oldugu buna paralel olarak
kendi isteklerine ket vurmak zorunda kaldigi ve sosyal yasantilarinda ciddi
kisitlamalar yasadiklarini belirtmistir [69]. Epilepsi hastaligina sahip ¢cocuk/ergenlerin
ailelerinde depresyon oranlar1 oldukga yiiksektir [70]. Epilepsi hastaligi olan ¢ocuk ve
ergene sahip olmanin beraberinde getirdigi ek sorumluluklar ve bakim gereksinimleri,
ebeveynlerde daha yliksek depresyon anksiyete ve strese neden oldugu gosterilmistir
[71,72]. Epilepsi hastaligina sahip cocugu olan 100 anne {izerinde yapilan bir
calismada; 20 annede hafif, 27 annede orta ve 13 annede agir derecede olmak iizere
annelerin %60’1inda depresyon saptanmistir [73]. Ebeveynler ¢ocuklarinin epilepsi
hastas1 olmas1 nedeniyle pek cok giicliik yasamaktadir. Epilepsili hastaligina sahip
cocugu olan ailelerin %85.7’sinin diger cocuklarina duydugu ilgi azalmaktadir.
Ailelerin %14.3’{inlin nobet gecirir korkusu ile hasta olan ¢ocuga kizamamasi
nedeniyle diger ¢ocuga siddet uygulamasi oldukca dikkat ¢ekicidir [57]. Hastalik

siirecinin aile bireylerinin hem hastanede hem de ev igerisinde yeni gorev ve
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sorumluluklar olusturmasi aile yasantisinda kisitlamalara neden olmaktadir. Bu durum
maddi durum etkilerinin yan1 sira birlikte gecirilen zamanin azalmasia bos zaman
aktiviteleri, aile ziyaretleri, tatil planlamalari, bayram ve 6zel giin gibi aktivitelerin
kacirilmasina neden olabilmektedir [73]. Cocuk/ergenlerin epilepsi tanisi almasi
ebeveynler lizerinde bas edilmesi zor bir strese neden olmaktadir. Ailelerin epilepsi ile
yagsamaya dair deneyimlerini arastiran niteliksel bir ¢alismada ebeveynlerden biri hasta
cocugu i¢in ¢ok iiziildiiglinii ne yapacagini bilemedigini ve artik dayanamadigini ifade
ederek kizina “neden 6lmiiyorsun” dedigini paylagsmistir. Ayni ¢aligsmada bir bagka
ebeveyn geceleri uyuyamadigini hasta ¢gocuklarint devamli olarak kontrol etmek istegi
duyduklarii belirtmis, hastaligt bir “yiik” olarak hastalik siirecini ise “savast
beklemek” olarak nitelendirmistir. Cocuklarinin gecirdigi ndbetler nedeniyle aileler,
siklikla tiikenmislik duygusu yasadiklarini belirtmislerdir. Ayrica aileler, epilepsi
hastaliginin tiim ailenin sosyal imajina zarar verdigini diigiinerek hasta ¢ocuklarinin
hastaligim1 gizlediklerini nadiren akraba-arkadas ziyaretine gotiirdiiklerini ifade
etmistir [67]. Ebeveyn raporlarinda siklikla olumsuz deneyimler géze ¢arpsa da bazi
calismalarda ailede epilepsi hastaligina sahip bir ¢ocuk /ergen bulunmasinin olumlu
etkilerinin de oldugu bildirilmistir. Aileler epilepsi ile basa ¢ikabildiklerini
hissettiklerinde kendileri ile gurur duyduklarini hastalik bakimina dair sahip
olduklar1 bilgi ve becerilerin onlar1 6zel hissettirdigini ve bunun kisisel gelisim

stireglerinin bir pargasi olarak gordiiklerini belirtmislerdir [57,67,74,75].

2.7 Epilepsi Hastahginin Kardesler Uzerindeki Etkisi

Cocugun sosyal hayata katiliminda en temel kaynak ailedir [76]. Aile sistemleri
icerisinde ele alinan ve yagam boyu siiren kardes iliskisi aile sisteminin en dnemli alt

sistemlerindendir [77].

Cocuklarin biiylik bir boliimii bir kardesle birlikte biiylir ve zamanm 6nemli bir
boliimiinii birlikte gecirir [77,78]. Aradaki iliskinin yasam boyu stirekli olusu
paylasilan rollerin varlig1 ortak deneyimlerin niteligi kardeslerin oyun gibi cesitli
etkinlikler yoluyla birbirleri ile olan etkilesimi 6grenme siirecine sosyal duygusal ve
davranigsal beceri kazanimlarina katkida bulunmaktadir [79,80]. Kardesler
birbirlerinin ilk oyun arkadasidir. Ancak birbirleri i¢in ifade ettikleri anlam yalnizca
bununla smirli degildir. Aymi zamanda koruyucu, 6gretmen, bakim verici, sirdas,

izleyici, ortak, izleyici, rakip gibi bir¢ok rol tistlenebilmektedir. Kardeslerin kurduklari
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bu ilk sosyal iliski sayesinde yasam boyu iistlenecekleri rol ve sorumluluklarin temeli
atilmaktadir [81]. Epilepsinin psikolojik ve sosyal etkileri ¢ogu zaman nodbetin
kendisinden daha biiyiik bir 6neme sahiptir [82]. Epilepsi hastaliginin hasta bireyin
yasamini etkilemesinin yani sira kardeslerin yasantisi ilizerine de ciddi etkileri
bulunmaktadir. Alanyazin incelendiginde hasta cocugun %30.2 nin kardes iliskilerinin
etkilendigi ailenin ise %32.6’sinin diger ¢ocuklart ile iliskisinin bozuldugu,
saptanmistir. Ebeveynlerin saglikli olan diger ¢ocuklarinda goriiniirliigii daha fazla
olan fiziksel sagliklari ile ilgilendikleri ancak duygusal ve sosyal problemlerini fark
edemedikleri bildirilmistir [14-16]. Yapilan arastirmalarda epilepsi hastaligina sahip
kardesi olan bireylerin deneyimlerine iliskin az sayida ¢aligma oldugu goriilmiistiir
[17-23]. Deneyimi Ogrenilmek istenen grup kardesler olmasina karsin yapilan
caligmalarin 6rneklemleri agirlikli olarak ebeveynlerden olusmaktadir. Sinirli sayidaki
bu ¢aligmalarda ¢ocukluk cagi epilepsinin kardesler tizerinde diger kronik hastaliklara
oranla daha fazla duygusal ylike sahip oldugu [19,20] ve ruhsal sorunlarin daha sik
eslik ettigi bildirilmistir [83]. Epilepsi hastaligina sahip kardesi olan cocuk ve
ergenlerde genel popiilasyona gore anlamli derecede daha fazla psikiyatrik bozukluk
goriilmektedir [85]. Ebeveynlerle yiiriitiilen 159 kardesin dahil edildigi prospektif bir
calismada sik nobet gegiren epilepsi hastasi kardese sahip bireylerin daha sik davranig
problemi gosterdigi bildirilmistir [84]. Kronik hastaligi olan kardese sahip olmanin
saglikli cocuklarin psikolojik sagligi ve iyilik hali i¢in bir risk faktorii oldugu
belirtilmistir [18]. Kronik hastaliga sahip c¢ocuklarin kardeslerinde davranis
problemleri ve ruhsal saglik sorunlari goriilme riskinin 1.6-2.0 kat oldugunu
saptanmistir [86]. Kronik hastaliga sahip bir kardesle biiylimek kardeslerin kisisel ve
sosyal gelisimini etkilemektedir [87]. Epilepsi hastaligina sahip kardesi olan ¢ocuk ve
ergenler saglikli kardese sahip cocuk ve ergenlere gore onemli Slgiide davranis
sorunlar1 yasamaktadir. Nijerya’da yaslar1 4-15 arasinda degisen 156 epilepsi hastasi
cocuk/ergen ve onlarin saglikli kardesleri ile yiiriitilen bir ¢alismada, epilepsi
hastaligina sahip kardesi olan cocuk ve ergenlerde davranigsal sorun goriilme orani
%38.5 cikarken bu oran kontrol grubunda %15.4 olarak Ol¢lilmiistiir. Davranis
sorunlart1 olan kardeslerin 9%73.3’1i antisosyal, %]15’1 nevrotik, %11,7’si
farklilasmamis nevrotik/antisosyal bulunmustur [88]. Yapilan bir metaanaliz
calismasinda kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin kardeslerinde anksiyete ve depresyon
basta olmak iizere daha c¢ok ruhsal hastalik goriildiigii bildirilmistir [89]. Direncli

epilepsi kliniginde izlenen 2-18 yas direncli epilepsi hastaligina sahip ¢ocuklarin
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kardesleri iizerinde yapilan bir kohort arastirmasinda ¢alismay1 tamamlayan 35 ailenin
toplam puani depresif bozukluk araliginda olmamasina ragmen %6’a karsilik gelen 2
kardeste klinik anksiyete puami saptanmistir. Kardeslerin yasam kalitesi puanlari
incelendiginde normatif ortalamadan (ortalama: 81.6) daha diisiik (ortalama: 77.5)
oldugu bulunmustur [90]. Hasta kardesin teshisinden sonra kardesler biiyiik oranda
korku (%53) ve tiziintli (%60.5) yasamaktadir. Ayrica kardeslerin %4’ii kardeslerinin
epilepsi hastaligina sahip olmasindan utang duymakta yarisi ise damgalanmaktan
korktuklar1 i¢in kardeslerinin epilepsi hastasi oldugunu sdylemekten ¢ekinmektedir
[19]. Epilepsi hastasi bireylere bakim verenlerin yasadigi sorunlara iliskin bazi
calismalar bulunmaktadir. Omeklemi agirlikli olarak annelerden olusan ve 10
katilimci ile gerceklestirilen niteliksel bir ¢alismada, katilimer annelerden biri hasta
cocugu i¢in normal gelisim gosteren ¢cocugunu ihmal ederek ona haksizlik yaptiginm
bundan dolay1 da pisman oldugunu ifade etmistir [69]. Kardeslerin deneyimlerini
tanimlamaya yonelik 6rneklemi kardeslerden olusan (n=14) bir baska niteliksel
calismada kardeslerden biri kardesini ¢ok sevdigini ancak onu annesinin zamanini ve
dikkatini istemeyen daha sessiz bir kardesle degistirmek istedigini belirtmistir. Yine
aynt c¢alismada kardesler hasta kardesi i¢in endigelendigini ve Olmesinden
korktuklarini ifade etmistir. Buna karsilik bir baska kardes hayatinin arkadaslarindan
daha farkli ve zor oldugunu ancak bu durumdan 6tiirii hasta kardesine kizmadigini
belirtmistir [21]. Kardesi hastalanan ¢ocuklar iiziintii korku 6fke kiskanglik su¢luluk
ve utanma gibi duygular hissetmektedir [27]. Buna paralel olarak yapilan niteliksel bir
calismada saglikli kardeslerden biri annesinin hasta kardesiyle daha ¢ok ilgilenmesine
igerleyerek tek cocugunun o olmadigini ve kendisi i¢in de yagamak zorunda oldugunu
hatirlatmigtir [69]. Saglikli ¢ocuk bir yandan kardesinin hastalifina iiziiliip onu
kaybetmekten korkarken diger yandan ebeveynlerinin kardesleriyle daha fazla
ilgilendigini diisiinmesi kiskanclik duymasina neden olabilmektedir [91]. Bakim ve
ilginin hasta olan c¢ocugun iizerinde yogunlasmasi saglikli kardese olan ilginin
azalmasina yol agmaktadir. Ihtiyaglar yeterince fark edilmedigini ve kendisine &ncelik
verilmedigini diisiinen kardeslerin %30.8’nin epilepsi hastaligina sahip kardesini
kiskandig1 goriilmiistiir [57,65]. Ebeveynler, hasta ¢cocugun takip ve tedavileri igin
vakitlerinin biiyiik bir kismini hastanelerde gecirmek zorunda kalabilmesi nedeniyle
kardesi cogu zaman akraba veya komsuya gegici siire ile birakabilmektedir. Bu durum
ozellikle kiiciik yastaki saglikli kardeslerde terkedilme kizginlik ve korku gibi yikici

duygularin olusmasina yol agabilmektedir [91]. Tekrarlayan hastane takipleri ve
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epilepsi hastaligmmin dogast nedeniyle ebeveynin bakim ve ilgisinin hasta kardes
lizerinde yogunlagmasi saglikli kardeslerde ofke [92], kiskanclik ve adaletsizlik
duygular1 deneyimlenmesine yol agmaktadir [93]. Hasta ¢ocugun tanmi almasi ile
birlikte artan bakim ihtiyaci, aile igindeki rol ve sorumluluklarin yeniden
diizenlenmesini beraberinde getirmektedir. Saglikli kardesin yas ile baglantili olarak
ev islerine yardim etmek kardesi denetlemek, kardeslerinin semptomlarini izleyerek
hasta kardesin hastalik yonetimine katki saglamak gibi bakim verici rollerinde artig
gorilmektedir [23]. Ailede meydana gelen rol degisimlerinin bir yansimasi olarak
saglikli kardesin aile igerisindeki aldig1 sorumlulugun artmasi benlik saygisint ve
sosyal iliskilerini dogrudan etkilemektedir [17,69]. Hasta kardesin kronik hastaliginin
tipi siddeti tan1 almasinin lizerinden gegen siire, saglikli kardesin basa ¢ikma becerileri
ebeveyn tutumu ve rol degisimleri gibi psikososyal etkilenme faktorleri ile iligkili
olarak saglikli kardes, ice kapanma yalnizlik depresif duygulanim anksiyete duygusal
izolasyon agresyon sucluluk korku gibi duygular deneyimlemektedir [17,18,28].
Epilepsi nobeti, hasta bireyin yani sira i¢inde yasadigi ailesinin tiim bireyleri i¢in de
yikicidir. Kardeslerden birinin ndbet gecirmesi aile dinamiklerini ve ailenin stres
diizeyini olumsuz etkileyebilmektedir [94]. Cocukluk c¢agi kronik hastaliklarindan
farkli olarak epilepsi hastaliginda goriilen nobetler ve bu ndbetlerin dngoriilemeyen
dogasi ile daha yiiksek yaralanma ve 6liim riski icermesi ailenin artan stres, kaygi ve
yasam tarzi degisikliklerini daha da arttirmaktadir [95,96]. Kardesler, ebeveynlerinin
epilepsili kardeslerinin bakimiyla ilgilenmesinin kendi aktivitelerinde kisitlilik
yasamalarma yol actigimi bildirmislerdir [69]. Kroner ve arkadaslar1 (2018)
Washington da 224 katilimci ile 6rneklemi ebeveyn ve bakicilardan olusan, epilepsi
ve nobetlerin saglikli kardesler iizerindeki etkisini aragtiran bir kohort ¢alismasi
yiirlitmiistiir. Bu ¢alismanin verilerine gore epilepsi hastaligina sahip kardesi olan
saglikli ¢ocuk ve ergenlerin %68,8 nin kardeslerinin ndbetine tanik oldugunu,
%63,9’unun epilepsili kardese karst koruyucu hissettigini, %53,4’{inlin kardesinin
ndbet gecirmesinden endise ettiini %44.8’inin epilepsi hastas1 kardesi ile gurur
duydugunu, %13,8’inin epilepsi hastasi kardesinin daha fazla ilgi gormesinden sikayet
ettigini, %5.2°sinin de etkilenmedigi saptanmistir [24]. Kronik hastalia sahip kardesi
olan saglikli kardeslerden olusan nitel ve nicel toplam 78 arastirmanin dahil edildigi

karma desen
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sentez arastirmasinda 6 kitada 16 iilkeden kardes ve aileleri temsil edilmistir. Calisma
sonuclarina gore; saglikli kardesler kardesin hastaligi gelecekteki durumu ve kardesi
hastaliktan 6tiirii kaybetme riskine karsi biiyiik bir endise ve korku duymaktadir.
Bunun yam sira hasta bir kardegle biliyiime deneyimine sahip kardeslerin kendi
sagliklart ile ilgili glivenlik duygulari da etkilenmektedir. Bircok saglikli kardes,
kardeslerinin yasadig1 hastaliga kendilerinin de yakalanip ayni seyleri yasamaktan
endise etmektedir. Ebeveynleri tarafindan bilgilendirilmeyen, dogru ve tam bilgiye
ulagamayan kardeslerin daha ¢ok endise ettikleri var olan hastalik durumuna kendi
aciklamalarim1  getirerek ve sugluluk duygusu yasamaktadir [97]. Literatiir
incelendiginde hasta kardese sahip olmanin akademik deneyimler iizerine etkisini
inceleyen oldukga az sayida ¢alisma oldugu goriilmiistiir. Calismalar agirlikli olarak
hasta kardese sahip olmanin akademik basariy1 etkiledigini gosterse de [97,98]
Tsuiche ve arkadaslarinin (2016) calismasinda ebeveynler, hasta kardese sahip
olmanin saglikli kardeslerin akademik hayatin1 etkiledigini diisiinmediklerini
belirtmislerdir [19]. Kardeslerin %45’inde hasta kardes kaynakli okul hayat1 ile ilgili
sorunlarin yasandig: belirtilmistir. Yasanan bu sorunlar incelendiginde siklikla okulu
asma sosyal aktivitelere katilmak istememe ve okulda yaramazlik yapma gibi okul
islevselligini dogrudan etkileyen unsurlar i¢erdigi goriilmiistiir. Kardeslerin %16.1°nin
kardesin hastaligi nedeniyle okula ge¢ kalma ve devamsizlik problemi yasadigi,
yapilan devamsizliklarin okula uyumu giiglestirdigi ve akademik zorluklarin %60’ nin
da bu devamsizliklardan kaynaklandigi bildirilmistir [25]. Hasta kardese sahip olmak
simdiki an1 etkilemesinin yani sira gelecek ve kariyer planlar1 iizerinde de etkili
olmaktadir. Saglikli Kardesler, 6gretmen doktor hemsire cocuk gelisimi ve sosyal
hizmet gibi bakim verme 06zelligi 6n planda bulunan meslekleri tercih etmektedir
[99,100]. Epilepsi gibi giinliik bakim /tedavi gerektiren ve islevselligi etkileyen kronik
hastalig1 olan ¢ocuklarin kardesleri, islevsellik iizerine etkisi olmayan hastaliga sahip
cocuklarin kardeslerine oranla daha olumsuz yasam kalitesine sahiptir [101,102].
Cocuk ve ergenlerin hastalifa uyumunda ebeveynlerin Onemli bir yeri vardir.
Psikolojik iyilik hali yiiksek kaygi seviyesi diisiik ailelerde saglikli kardesler daha
yiiksek yasam kalitesine sahiptir [16,90]. Hastaneye yatisin gerekli oldugu durumlarda
ebeveynlerden birinin hastanede hasta ¢ocukla birlikte kalmasi aile igi rollerdeki
degisimi zorunlu kilmaktadir. Ebeveynlerden bekledigi ilgiyi géremeyen aile ici

iletisimin azalan aile birlikte gegirilen zamanin biiylik bir boliimiinii kaybeden
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saglikli kardesler kendilerini yalniz hissedebilmektedir. Ebeveynlerinden birinden ya
da her ikisinden de mahrum kalan saglikli kardeslerin rol ve sorumluluklarinda da
artmalar yasanmaktadir Artan ihtiyaclar1 ve bakim gereksinimi nedeniyle ailedeki ilgi
ve bakimin hasta ¢ocuk iizerinde yogunlasmasi saglikli kardesin ihtiyaclarinin fark
edilmesi ve karsilanmasinda yetersizlige neden olabilmektedir. Bu durum saglikli
kardeslerin ihtiyaglar1 yeterince fark edilmeyen goériinmez ihmal edilmis ¢ocuklar
olmalari ile sonuglanabilmektedir [28]. Incelenen bir ¢cok calismada hasta bir kardese
sahip olmanin saglikli kardesler iizerinde daha cok olumsuz etkileri iizerinde
durulmasina karsin giincel literatiir bilinenin aksine olumsuz etkilerin yani sira olumlu
etkilerinin de olabilecegini ortaya koymustur. Kardeslerine yardim ederek beraber
vakit gecirmenin saglikli kardeslerin liderlik ve empati becerilerini gelistirdigi
merhamet, sabir, bireysel farliliklara karsi hosgorii, olgunlagsma, zamani etkin
yonetme, iletisime agik ve uyumlu olma gibi 6zelliklerine katki sagladigi belirtilmistir.
Bununla birlikte saglik konusunda sahip oldugu bilgi ve becerileri kullanarak
kardesine yardim etmenin saglikli kardesin gurur ve memnuniyet duygularini arttirdigi
bildirilmistir [14,17-19,21,27,28,93] Yukardaki bilgiler 1s1ginda epilepsi hastaligina
sahip kardesi olan bireylerin yasadiklari deneyimleri arastiran c¢alismalarin
ornekleminin agirlikli olarak ebeveynlerden olustugu [17,104] bununla birlikte,
fiziksel sosyal akademik ve ruhsal boyutlarda ¢ocuk ve ergenlerin deneyimlerini
derinlemesine gosteren caligmalarin sinirl sayida oldugu goriilmiistiir. Bu baglamda

bu deneyimlerin belirtilen boyutlarda kesfedilmesi 6nem tagimaktadir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1 Arastirmanin Tipi

Bu calismada tanimlayici fenomenolojik yaklagimli niteliksel arastirma deseni
benimsenmistir. Nitel aragtirmalar insana 6zgii bireysel 6zelliklerin farkli ve derin
dogasi lizerine yogunlasir, genellemelerden daha cok bilginin derinligi ve 6zgiinliigi
daha c¢ok 6n plana ¢ikmaktadir. Fenomenoloji, insanlarin deneyimlerini ve yasanan
deneyimlerin anlamini kesfeden yaklagimdir. Fenomonolojinin kurucusu olarak kabul
edilen Edmund Husserl, olgularin deneyimlerden ayrilamayacagini ileri siirer. Bu
kapsamda fenomene erismenin yolu kisinin onu kendi sozleriyle betimlemesinden
gecer. Niteliksel fenomenolojik yontemin temel amaci katilimcilarin yasanmis
deneyimlerini anlamak ve genisletmektedir. Polkinghorne, yasanan deneyimlerin kesfi
ve yorumlanmasi i¢in benzer olaylar (fenomenler) yasamis 5 ila 10 katilimciyla

goriismelerin yapilmasini tavsiye etmistir [105,106].

3.2 Arastirma Sorular

Kardesin epilepsi hastas1 olmasinin saglikli kardes i¢in anlam1 nedir? Kardesin hastalik

stireci ve nobetler ile ilgili deneyimleri nasildir?

Epilepsi hastaligina sahip kardesi bulunan bireylerin aile i¢i iliskiler, sosyal hayat ve

egitim hayatr ile ilgili deneyimleri nasildir?

3.3 Arastirmanin Yeri ve Zamani

Aragtirma  Istanbul ilinde bir Bezmialem Vakif Universitesinin noroloji
polikliniginden baglanarak kartopu 6rneklem yontemi ile Agustos 2022- Haziran 2023

tarihleri arasinda gercgeklestirilmistir.
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3.4 Arastirma Evren ve Orneklemi

Arastirmamn evrenini Istanbul ilinde Epilepsi hastaligina sahip kardesi olan bireyler
olusturmaktadir. Arastirmanin 6rneklemini Bezmialem Vakif Universitesi Hastanesi
noroloji polikliniginden takipli hastalarin kardesleri ile baslayarak kartopu 6rneklem ile
ulasilan 10 kisiden olugmustur. Niteliksel aragtirma tasarimlarinda 6rneklem biiytikliigiine
aragtirmanin sorusu ve amaci dogrultusunda karar verilmektedir. Veri toplama yontemleri
ve analiz yontemlerinin 6zelligi ile O6rmneklemin genis olma sartt aranmamaktadir
[107,108]. Kalitatif arastirmalarda biiyiikk o6rneklem gruplarina ihtiyag duyulmaz
[109,110]. Veriler tekrarlamaya basladiginda, diger bir ifade ile doyuma ulastiginda veri

toplama iglemi sonlandirilmaktadir [107].

3.5 Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

En az 6 ay 6nce tan1 almis epilepsi tanili kardesi olma

6-18 yas araliginda olma

Kronik hastalig1 olmama

Konusma ve anlama yoniinde herhangi bir engeli bulunmama

Calismaya katilmay1 goniillii olarak kabul etme

3.6 Arastirmanin Veri Toplama Araclan

Verilerin toplanmasinda arastirmacilar tarafindan ulusal ve uluslararasi literatiir
incelenerek olusturulan, kisisel bilgi formu (EK A) ve acik uglu yar1 yapilandirilmig

goriisme sorular1 (EK-B) kullanilmigtir.

3.6.1 Kisisel bilgi formu

Arastirmacilar tarafindan gelistirilen literatiir dogrultusunda [19,21] son sekli verilen
formda; katilimcinin yas cinsiyet 6grenim durumu yetistigi sosyal ¢evre aile yapisi
kardes sayisi dogum sirasi ve hasta kardesin bilgilerini tanimlayan 14 sorudan

olugsmaktadir. (EK A)

3.6.2 Yar yapilandirilmis goriisme sorulari

Arastirmacilar tarafindan ulusal ve uluslararasi literatiir incelenerek, iki gocuk ve ergen

psikiyatristi, bir doktora diizeyinde uzman ruh saghgi ve psikiyatri hemsiresi ile iki
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psikolog tarafindan uzman goriisii alinarak olusturulan yar1 yapilandirilmig goriisme
sorulari, epilepsi hastaligina sahip kardesi olma deneyimlerine iliskin acik uglu
yedi sorudan olugmaktadir. (EK B) Her bir soruda katilimci deneyimlerinin derinlemesine

arastirilmasi amaclanmustir.

3.7 Verilerin Toplanmasi

Kisisel bilgi formu (EK A) ve ag¢ik uglu yar1 yapilandirilmis gériisme sorular1 (EK-B)
yardimi ile yiiz ylize goériisme yoluyla toplanmistir. Caligma verileri toplanirken
katilimec1 ve ebeveynlerinden s6zlii ve yazili izin aliarak ses kaydi cihazi
kullanilmistir. Goriismeler sessiz bir ortamda 45 dk ile 90 dakika arasinda degisen
siirelerde gergeklestirilmistir. Veriler, Bezmialem Vakif Universitesi Hastanesi’nin
noroloji polikliniginden baslanarak kartopu Orneklem yontemiyle toplanmistir.
Verilerin birbirini tekrarlamaya basladigi yani veri doygunluguna ulasildiginda 10.

katilimcida veri toplama islemine son verilmistir.

3.8 Verilerin Analizi

Arastirmadaki olgular1 anlamlandiran tema ve kategorileri olusturmak amaciyla
hemsirelik arastirmalarinda ve sosyal bilimlerde kullanilan niteliksel icerik analizi
yontemi kullanilmustir [111]. Igerik analizi, fenomenlerin tamimlanarak 6lgiilmesinde
nesnel bir aractir [112-114]. Amag, olgudaki yogun ve genis anlama erisilmesidir.
Analizin sonucu fenomeni tanimlayan kavram veya kategorilerdir [111]. Analizin temel
hedefi verileri derinlemesine anlamaktir [110]. Cavanagh (1997)’ e gore igerik analizi
iletisimin anlamina iliskin bir anlayis gelistirmeyi saglar [115]. Niteliksel igerik analizi,
hemsireligin karakteristik Ozellikleri arasinda yer alan bireysel yasam deneyimine

odaklandig1 i¢in hemsirelik bakis agisina son derece uygun bir yontemdir [111,116].
Aragtirma verilerinin analizinde sirasi ile su basamaklar izlenmistir:

1- Yiiz ylize goriisiilerek elde edilen veriler ses kayit cihazi ile kayit altina alinmis
goriisme sonrasinda kelimesi kelimesine yazili metne doniistiiriilmiistiir. Elde
edilen metinler birkag¢ kez okunarak veriler hakkinda ilk izlenim edinilmistir.

2- Goriisme verilerinin igerigi belirlenen goriisme arastirma sorulari1 baglaminda 3
farkli icerik alanina ayrilmistir.

a- Kardesin hastasi olmasinin saglikli kardes i¢in anlami
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b- Saglikli kardesin hastalik siireci ve ndbetler ile ilgili deneyimi

c- Saglikli kardesin aile i¢i iliskiler, sosyal hayat ve egitim hayati ile ilgili deneyimleri
nasil etkilenmektedir?

3- Gorlisme veri igerikleri benzer anlam tasiyan ifadelerin belirlenmesi ile “agik
kodlama” belirlenen bu ifadelerin isimlendirilmesi ile “kodlama” yapilmistir.

4- Isimlendirilen her bir kod icerdigi benzerlik ve farkliliklar acisindan kategorilere ayritmustir.

5- Kategorilerin anlamlar1 birbirine baglanarak soyutlama siireci ile birlikte temalar

elde edilmistir.

3.9 Gegerlilik ve Giivenilirlik

Guba ve Lincoln nitel ¢alisma desenini benimsemis arastirmalarda gecerlik giivenilirlikten
daha cok inandiricilik 6zelligine dikkat cekerek birtakim kriterler belirlemistir [117,118].
Bu kriterler literatiirde altin standartlar olarak yer almustir. Inandiricihigin saglanmasinda
inanilirlik giivenilebilirlik onaylanabilirlik ve aktarilabilirlik olmak tizere 4 temel 6zellik
yer almaktadir [119]. Asagida verilen tablo 3.1°de altin standartlar olarak ifade edilen

kriterleri saglamak icin ¢alismada yapilanlar belirtilmistir.

Tablo 3.1: Nitel aragtirmalarda gegerlilik ve giivenilirlik altin standartlarin

karsilanmasi.
Inamhrhk Caligmanin inanirhgini saglamak igin veriler, 45-90 dakika arasi yiiz yiize
goriisme  yapilarak toplanmistir.
Goriisme Teyiti Katilimet ile gergeklestirilen gériisme sonrasinda gériismeci tarafindan

katilimcinin s6yledikleri 6zetlenerek katilimer ile paylasilarak katilimciya
dogrulatilmistir. Katilimcinin eklemek istedikleri var ise goriigmeciye iletmistir.

Uzman incelemesi Veri toplama araglarmin gelistirilmesinde ¢ocuk ve ergen psikiyatristi psikolog,
pedagog ve doktorali psikiyatri hemsiresinden uzman goriisii alinmgtir. Birden
¢ok arastirmaci ile analiz edilen ¢aligma verileri analiz sonrasi doktorali psikiyatri
hemsiresi tarafindan incelenerek goriig alinmugtir.

Giivenilebilirlik Aragtirma giivenilirligini saglamak igin arastirmaci tiggenlemesi kullanmlmustir.
Bu kapsamda ¢aligma verileri birden ¢ok arastirmaci ile analiz edilerek
yorumlanmugtir. Arastirmacilar psikiyatri klinik deneyimi olan kalitatif ¢alisma
egitimi almus, psikiyatri hemsireligi alaninda doktora mezunu, uzun siireli
psikiyatri kliniginde ¢aligan kisilerden olusmustur.

Onaylanabilirlik Verilerin denetlenebilmesi ve veri kaybinin nlenebilmesi i¢in goriisme sirasinda
ses kayit cihazi kullanilarak goriisme verileri kaydedilmistir. Goriisme sonrasinda
kaydedilen goriisme verileri kelimesi kelimesine yaziya dokiilmiistiir. Bulgular
olusturulurken, 6nemli ciimleler, kodlar, kategoriler ve temalarin belirlenmesi
icin yaziya dokiilen goriigme verileri tekrar tekrar okunmustur. Caligmanin amag
ve hedefleri dogrultusunda tema kod ve kategoriler olusturulmustur.

Aktarilabilirlik Calismanin aktarilabilirligini saglamada 6rneklem yontemi belirlenmistir.
Orneklem yontemi olarak kartopu 6rneklem kullanilmistir.
Genellenebilirlik Nitel arastirmalarda genelleme amaci1 bulunmaz. Genellenebilirlikten

ziyade bireylerin deneyimleri 6n plandadir. Hedeflenen 6rnekleme ulasmak
i¢in kartopu drneklem yontemi ile epilepsi hastaligina sahip kardesi olan
bireylerle birebir goriismeler yapilmistir.
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3.10 Arastirmanin Etik Yonii

Calismaya baslanilmadan 6nce Bezmialem Vakif Universitesi girisimsel olmayan
arastirmalar etik kurulu tarafindan 24.01.2023 tarihli 02 sayili etik kurul izini

alinmistir. Gorlisme verilerinin tam ve eksiksiz analiz edilebilmesi i¢in gériisme

sirasinda ses kaydi alinacagi calisma oncesi ebeveyn ve katilimcilara sozlii ve yazili
olarak aciklanmistir. Her bir katilimcinin hem ebeveyninden hem de kendisinden
calismaya katilmay1 goniillii olarak katilmayr kabul ettiklerine dair bilgilendirilmis

gonilli olur formu (EKC,EKD ) alinmustir.

3.11 Arastirmanin Giiclii Yanlan

Bu arastirmada, niteliksel yaklagimin kullanilmasi ve verilerin epilepsi hastaligina
sahip kardesi olan bireylerin deneyimini dogrudan yasantilayan katilimcilar tarafindan
elde edilmesi bireylerin yasadigi deneyimlerin daha iyi yansitilmasini saglamstir.
Verilerin toplanmasi asamasinda derinlemesine goriisme teknigi kullanilmasi epilepsi
hastaligina sahip kardesi olan bireylerin deneyimlerini daha rahat aktarma firsati
sunmustur. Gorlisme sorularmin literatiir dogrultusunda ve uzman goriisli ile
hazirlanmasi, gériismecinin ruh sagligi ve psikiyatri hemsireligi alaninda en az 2 yildir

calisiyor olmasi da ¢aligmanin giiciinii arttirmaktadir.

3.12 Arastirmanin Simirhliklar

Caligmaya katilan bireylerin c¢alismanin yapildigi ortam ve zamanin degisiklik
gosteren bir dinamige sahip olmasi calismanin ayni kosullarda tekrarlansa bile
sonuclarin ayni olamamasi ve nitel arastirmanin veri sayisinin veri doygunluguna bagli
belirlenmesi bu ¢alismanin siirliliklari igerisinde yer almaktadir. Sonuglar sadece bu
caligmaya katilan epilepsi hastalifina sahip kardesi olan bireylerin deneyimleri ile

siirlt oldugunda genelleme yapilamaz.
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4. BULGULAR

Epilepsi hastaligina sahip kardesi olan bireylerin yasam deneyimlerini belirlemek
amactyla yapilan niteliksel aragtirmanin verileri igerik analizi yontemi kullanilarak

degerlendirilip, elde edilen bulgular asagida iki boliim halinde verilmistir.

4.1 Katihmeilarin Bireysel Ozellikleri

Katilimeilarin %90’ min  kadin (n=1), %10’unun erkek (n=1) oldugu, 6grenim
durumlarinin %30 ilkokul (n=3), %30 ortaokul (n=3), %40 lise (n=4) oldugu, yas
ortalamasinin 13,4 + 3.97 (min:6-max:18) oldugu, yetistigi sosyal gevrenin %60 kent
(n=6,) aile yapisinin %80 ¢ekirdek aile (n=8) oldugu, epilepsi hastaligina sahip
kardeslerin %70’inde zihinsel engellilik bulundugu saptanmistir. (Tablo 4.1) Epilepsi
hastaligina sahip kardeslerin yas ortalamasinin 12,2 + 7,45 oldugu goriildii (Tablo 4.2).

Katilimer ve hasta kardeslerinin yaslar1 Tablo 4.3’te gosterilmistir.

Tablo 4.1: Katilimcilarin bireysel 6zellikleri.

Bireysel Ozellikler n %
Cinsiyet Kadm 9 90
Erkek 1 10
Yas 6-10 4 40
11-14 2 20
14-18 4 40
Devam eden &grenim durumu Ilkokul Ortaokul Lise 2 20
Devam etmiyor 3 30
4 40
1 10
Yetistigi Sosyal Cevre Kirsal Kent
4 40
6 60
Aile Yapist Cekirdek Aile 8 80
Genis Aile 2 20
Parcalanmig Aile 0
Epilepsi Hastas1 Kardeslerinin Yas1 0-4 2 20
5-9 3 30
10-14 1 10
15-19 1 10
3 30
Engellik Durumu Evet 7 70
Hayir 3 30
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Tablo 4.2: Yaslarin minumum ve maximum dagilimi.

Bireysel Ozellikler Ort % ss Min-Max
Katilimcilarin Yasi 13,4+ 3,97 6-18
Epilepsi Hastas1 Kardeslerinin 1224745 1-23
Yasi

Tablo 4.3: Katilime1 ve hasta kardeslerinin yaslari.
Katihhmcilar Katiimcinin Yasi Hasta Kardesin Yasi
Katilimer 1 17 9
Katilimer 2 9 1
Katiimer 3 17 23
Katilimer 4 18 8
Katilimer 5 6 8
Katilime1 6 16 20
Katilime1 7 13 20
Katilimer 8 15 12
Katilime1 9 13 17
Katilime1 10 10 4

4.2 Epilepsi Hastas1 Kardese Sahip Olmayla flgili Yasam Deneyimleri

Katilimcilarin, epilepsi hastaligina sahip kardese sahip olmaya bagli deneyimleri

aragtirma sorular1 ve yapilan goriismeler dogrultusunda “Sorumluluk”, “Korku ve

Uziintii” ve “Mahrumiyet” temalarinda incelenmistir (Tablo 4.2).

Tablo 4.4: Kategori ve katilime1 dagilim.

KATEGORI KATEGORILER N % KATILIMCILAR
Tetikte ve Yalnz 8 80 1,2,3,45,7,89
Birakmama
Bakim Sorumlulugu 2 20 6,9
SORUMLULUK Rol Ustlenme 4 40 13,49
Kurtarict Roli 2 20 4.6
KORKU Nobetler 9 90 1,2,3,4,6,7,8,9,10
_ove Hastalik 9 90 1,2,3,4,6,7,8,9,10
UZUNTU
Duygusal 7 70 1,4,5,6,7,9,10
MAHRUMIYET Egitim 4 40 1,4,9,10
Sosyal 4 40 1,4,8,9

Kardesin Epilepsi Hastas1 Olmasinin Anlami

Katilimeilarin  ifadesine gore epilepsi hastast kardese sahip olmanin anlami

“Sorumluluk” temas: altinda “Tetikte Olma ve Yalmiz Birakamama”, “Bakim

Sorumlulugu”, “Rol Ustlenme” ve “Kurtarict Rol” kategorilerine ayrilmustir.
Tema-1: Sorumluluk

1. Tetikte Olma ve Yalniz Birakamama

2. Bakim Sorumlulugu
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3. Rol Ustlenme
4. Kurtarici Rol

Kategori-1: Tetikte Olma ve Yalniz Birakamama (1-2-3-4-5-7-8-9)

Katilimcilardan bazilar1 kardesin engelli olup olmadigi fark etmeksizin aile igi
iletisimin hep hasta kardesin giivende olmasina odakli oldugunu ve bununla iliskili
olarak hasta kardesini takip etme ve yalniz birakmama sorumlulugunun bulundugunu

belirtmislerdir.

Stirekli birbirimizden haberdariz. Her an tetikteyiz. Tekrar nobet gecgirecek mi
gecirmeyecek mi diye ilk yardimda bulunmamiz gerekebilir. Bunu da dogru bir sekilde
bilmemiz gerekiyor. Onu yalniz birakmiyoruz mesela. Sorumluluk artiyor yani. Babam
daha pimpirikli, bir sey olsa gozii beni aryor. Bazen bu o sorumlulugu daha ¢ok
arttirtyor. Katilimer 1 (17), Kardes 1(9)

Ona daha ¢ok dikkat ediyorum (nobet sorasinda) basini ¢arpmasin bir yere diye.
Annem bakiyor. Ama goziim iistiinde bakarken. Katilimer 2 (9) Kardes 2 (1)

Yani takip etme istegim vardi. Giin igerisinde birlikte bakkala falan giderken goziim
tistiinde oluyordu hep ablamin, onu hatirlyyorum. Yani bu seyden sonra (nobet) daha
dikkatli olmaya basladilar bir ilaci vardi epilepsinin hap aliyordu her giin ablam .
Annem soyliiyordu “Tekrardan nébet gegirirse sunu sunu yapmaliyiz” diye. Ablama

kars1 hep dikkatliydik. Katilimct 3 (17), Kardes 3 (23)

Bazi katilmecilarin evde birlikte gegirdigi vakitler disinda da sorumluluk hissi
nedeniyle hasta kardeslerini diislindiikleri ortaya ¢ikmustir. Bir katilimc1 derslerinde

basarisiz oldugunu vurgulamistir:

Ben okuldayken merak ediyordum bir sey olur mu acaba diye. Aklim onda kaliyordu.
Katilimer 3 (17), Kardes 3 (23)

Ne yapryordur diye diisiiniiyorum. Resim yapmiyordur mesela, cani sikiltyordur. Ben

evde varken cani sitkilmyyor Katilimct 5(6), Kardes 5 (8)

... odaklanmam yoktu evin sorumlulugundan sikintilarindan, bu beni ¢ok etkiliyordu
belki derslerimde basarisiz olmamin sebeplerinden biri de buydu. Katilimct 4 (18),
Kardes 4 (8)
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Iki katilimci kardesin engelli olup olmadig1 fark etmeksizin hasta kardesini takip etme
ile ilgili hissettigi sorumluluk yiiziinden uyku sorunlari ve yorgunluk

deneyimlediklerini belirtmislerdir:

Bazen yoruluyorum. Gece uyumakta zorlantyorum. Stk stk uyandigim oluyor. Kontrol
etmek istiyorum onu iyi mi uyuyor mu. Ciinkii bazen uykuda da (nobet) gegirebiliyor
belli olmuyor. Ayni odadayiz bir sey olurda fark etmezsem diye korkuyorum. Bakinca

rahatlyyorum. Katilimct 9 (13), Kardes 9 (17)

Stirekli kontrol ettigimiz icin tabi ki bedenen yoruluyor insan. Ciinkii o sorumlulugu
aldigini hissediyorsun. Hissedince de gece kalkip bakmak zorunda kaltyorsun. Uykun
boliiniiyor. Katilimci 1 (17), Kardes 1 (9)

Bir katilimer birden fazla kardesinin olmasina bagli olarak sorumluluklar: aralarinda
paylastiklarini, ancak diger katilimci ise kardesi yalniz birakmamak icin paylasilan

sorumluluklarla iligkili olarak yorgunluk hissettigini belirtmistir:

Yani biz evde kalabalik oldugumuz igin ¢ok bir sey etkilemiyor. Birimiz bulasik, birimiz
ev stiptirme, birimiz ona bakiyor. Mesela bulasik yikamayr ben sevmem, ona
bakiyorum, digeri bulasik yikiyor, bir digeri baska bir sey yapiyor. Sayimizin fazla
olmasinin ekmegini yiyoruz (giiliiyor) Katilimci1 7 (13), Kardes 7 (20)

Bazen yoruluyorum, ¢iinkii birimiz ona bakiyorsak digerimiz baska bir is yapiyor iste.
Ev siipiirme, bulasik yikama... Biz evde yokken annem bakiyorsa, eve gelince isi biz

vapiyoruz. Katilimet 8 (15), Kardes (12)
Kategori-2: Bakim Sorumlulugu (6-9)

Katilimcilardan bazilar1 epilepsili kardesin zihinsel engelli olmasi ile iligkili olarak

bakim sorumluluklarinin bulundugunu paylasmislardir:

Yemegini yediriyoruz. Ne kadar dogru séylemek bilmiyorum ama altini temizliyoruz.
Zekasi1 sey ya, soylemiyor bazen. Dusunu alirken yardim ediyoruz. Onun disinda

yvamnda duruyoruz. Katilimct 6 (16), Kardes 6 (20)

Cocuk gibi. Annem babam ve herkesin daha ¢ok onunla ilgilenmesi gerekiyor. Yemesi
icmesi banyosu her seyi iste bakmamiz gerekiyor. O yapamiyor ya da yese bile

annemin i¢gi rahat etmiyor. Katilmct 9 (13), Kardes 9 (17)
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Kategori-3: Rol iistlenme (1,3,4,9)

Katilimeilarin  bazilarinin  kardesin engelli olup olmadigi fark etmeksizin hasta
kardesten kiicilik ise abla rolii iistlendigi, en biiyiik olan kardesin hasta kardes dahil
olmak tiizere diger tiim kardeslerin sorumlulugunu iistlendigi veya hasta kardesinin

b 1Y

takibi ile ilgili daha ¢ok sorumlu hissettigi goriilmiistiir. Katilimeilar “anne”, “ablanin

b 1Y

ablas1”, “evli ve ¢ocuklu” gibi hissettiklerini ifade etmislerdir:
Kendimi abla gibi hissetmis olabilirim. Ablamin ablasi Katilimci 3 (17), Kardes 3 (23)

Mesela okul donemleri vs. oluyor. Bana bakiyorlar, benim gotiirmemi bekliyorlar.
.Annem bir sey olsa her zaman ben kostugum icin her seyi bana soyliiyorlar. Anne
gibi hissediyorum kendimi. Iki kardesimi de ben biiyiittiim. Herkes siirekli bana
bakiyor. Sanki bu evde bir tek ben varmisim gibi hissettiriyor. Kardesimin benim

kiigtigiimiin bu kadar sorumlulugu yok mesela. Katilimci 4 (18), Kardes 4 (8)

Ne diyecegimi bilmiyorum agtk¢asi. Sadece ben tek olmadigim igin diger kardeslerim
de var. Ama yani daha fazla sorumlu hissediyorsun kendini.. Katilimci 1 (17), Kardeg

1(9)

Nasil desem onun sorumlulugunu iistlenmek gibi annem gibi... Katilimct 9 (13),

Kardes 9 (17)
Kategor-4: Kurtarici Rolii (4,6)

Katilimecilardan ikisinin ilginin hem epilepsisi hem de zihinsel engeli olan kardeste
yogunlagmast nedeniyle diger saglikli kardeslerin ebeveynlerinden goéremedikleri
ilgiye yonelik sorumluluklar iistlenerek kurtarici ve kompanse edici rol sergiledigi
ortaya ¢cikmistir. Bu sorumluluklar: {istlenmenin de kendisini olgunlastirdigini da

vurgulamistir:

Onlara da hak veriyorum (ebeveynlerine) sonugta bir eviatlar hasta, ugrasiyorlar.
Ben sevgi gormesem de kardeslerimin sevgisiz biiyiimesini istemem mesela. Okula
giderken sa¢larimin ériilmesini ¢ok isterdim, heves ederdim saglarini oriip gelirlerdi
annesi falan ben hep imrenirdim ama kardesime (saglhkli olan diger kardes) hi¢ oyle
vapmam okula gotiiriirken hep ben hazirlarim baskasina imrenmesin isterdim.
Katilimcilardan ikisi hastaligin dogas1 geregi ortaya ¢ikan nobetlerle ilgili korkusunu
yenerek ve cesaret kazanarak kardesinin sagligim1 korumaya yonelik girisimleri

uygulayabildigini vurgulamistir.
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...bilmedigim i¢in o zaman daha ¢ok korkuyordum. Su an biliyorum ne yapmam
gerektigini kafasinin altina mesela yastik koyuyorum, diline bakiyorum, ilacini kendim
verebiliyorum, (nobet sirasinda) agzina bir sey tikandiysa ¢ikartabiliyorum, bunlart

tek basima yapabiliyorum. Katilimci 6 (16), Kardes 6 (20)
Kardeslerin Nobetler ve Hastalik Siireci Ilgili Deneyimleri

Katilimcilarin kardeslerinin hastaligi ve hastalik dogast geregi gegirdigi nobetlere
iliskin deneyimleri “Korku ve Uziintii” temas1 altinda “Nébetler” ve “Hastalik Siireci”

olmak tizere 2 kategoride incelenmistir.
Kategori-1: Nobetler (1,2,3,6,7,8,9)

Katilimcilarin ¢ogu kardesinin nobet anma tanik olmustur. Katilimeilarin hepsinin
kardesin engelli olup olmadig1 fark etmeksizin nobet gegirmeleri ile ilgili iiziintii

hissettikleri ve ac1 ¢ektiklerini diistindiikleri ortaya ¢ikmistir:

Nébet gecirdikten sonraki o bakist yok mu insann ici gidiyor. Uziiliiyorum tabi onu

oyle goriince aci ¢ekiyor. Katilimci 7 (13), Kardes 7 (20)

Onu 6yle nobet halinde goriince boyle yart olii gibi o durumu insant baya etkiliyor.

Diger kardeslerim de iiziiliiyor. Katilimei 1 (17), Kardes 1 (9)

O da herkesin ablasi gibi olsa keske... Nobet gecirdiginde aglayasim geliyor,, onun
cani aciyor diye. Katilimci 9 (13), Kardes 9 (17)

Katilimcilarin bazilarinin 6zellikle nobetlere tanik olduklar1 zamanlarda kardeslerinin
ndbet sirasinda yaralanacagina hatta 6lecegine dair korktuklari, panik halinde destek

bekledikleri ve ¢aresiz hissettikleri ortaya ¢ikmistir:

Biraz korkmustum ben ilk noébet gegirdiginde.. Kiiciiktiim ve tam ne oldugunu
bilmiyordum, ismi de degisik geliyordu. Onun igin endigelenmistim ne olacak nasil
olacak, grip gibi cabuk iyilesen bir sey degil bu diye. Béyle ne yapacagimi bilemedim
(nobet sirasinda), yapabilecegim bir sey de yok orda. Katilimct 3 (17), Kardes 3 (23)
Caresizlik ¢aresizligin ne oldugunu ilk orada hissettim. Sesimi duyuracak kimse yok,
kardesim belki oliimle pencelesiyor, yapacak hicbir sey yok. Olse sorumlulugu asla

gitmezdi. Kendimi sorumlu tutardim ‘“‘yetemedim ona” derdim. Katilimci 4 (18),

Kardes 4 (8)
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Yani nasil anlatsam size, ona o an yardim edemiyorum, elimden bir sey gelmiyor,
caresizlik kotii bir sey Allah’im diismanimin basina bile versin istemem. Gergekten
inanin ¢ok kotii. Keske elimde bir sihirli degnek olsa ona dokundurdugumda o an
(nobet) gegse her sey, bir daha hi¢ olmasa ama olmuyor iste... Katilimcit 8 (15), Kardes
8 (12)

Viicudunda yara iz kalmast korkutuyor, etrafa ¢arpabiliyor ¢iinkii, ya da ne bileyim
iste beyninde bir  sey olur bir daha konusamaz, yiiriiyemez gibi geliyor. Katilimct 9

(13), Kardes 9 (17)

Uziildiim, korktum, ne yapacagimi bilemedim, “aciyor mu cam?” diye diigiindiim.

Katilimer 10 (10), Kardes 10 (4)

Katilimcilardan birinin, tedaviden istenilen yanitin alinmadiginda ve ndbet
sikliklarinin artmasi sonucunda kardesinin 6lmesine dair korkusunun ve hissettigi

caresizligin daha da yogunlastigi ortaya ¢ikmustir:

Bayimalart mesela daha azdi, haftada birka¢ kez oluyordu ama simdi 6yle degil.
Giinde birkag kez gecirdigi oluyor, direngli oldugunu yani ilaca ragmen gegirmeye
devam edecegini séylemisti doktoru. Daha da artmasi, nasil desem dilim varmiyor
ama bir giin ¢ok artip durmamasi,(agliyor) 6lmesi, o an bayilip bir daha hig

uyanmamasi... Katilimci 8 (15), Kardes 8 (12)

Katilimeilar kardeslerinin hastaligi hakkinda daha ¢ok bilgi sahibi olduktan ve
deneyimledikten sonra ilk zamanlara gore korkularinin azaldigini, ndbetler sirasinda

daha bilingli olduklarini belirtmislerdir:

Ilk zamanlar bu kadar bilmiyorduk. Nobet gecirirken kendini ¢ok sikiyordu boyle
parmaklart yumruk gibi su sekil(gosteriyor) ¢ok sikarken bir yerini incitir, mesela
kirar diye korktugumuz igin o sara halinde bayginken parmaklarini, kollarini falan
acmaya ¢alistyorduk bilmiyorduk. Doktora gotiirdiik bunun icin doktor dedi ki
“ellerini falan agmayin, dokunmayin hi¢” sadece boynunu falan kirmasin diye fark
edince yastik koyuyoruz ya da agzinda bir sey varsa bogulmasin diye ¢ikarryoruz.
Ctinkii duyduk koyde boyle biri daha varmis yemek yerken sara gelmis bogularak
olmiis, ondan dolayr korkuyoruz. Katilimct 7 (13), Kardes 7 (20)

... korkunctu korktum baya kétiiydii (duraksadi oniine bakti gozleri doldu). Uzun
surdiigiinde o6liirse diye yani boyle korkuyorum iste. Annem anlatmasa ve hi¢ bilmesem

daha ¢ok korkardim yani. Katilimci 2 (9), Kardes 2 (1)
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Diger katilimcilara ek olarak kardesinin nobet gegirmesi sirasinda kardesinin zarar
gorecegine veya Olecegine dair korku deneyimlerini paylasan bir katilimci, ilk ndbet
gecirdigi zamanlarda kardesinin kendisine de zarar verebilecegi ile ilgili korktugunu
belirtmistir. Bununla birlikte zamanla nobet gecirmesine alistigini, eskisi kadar
korkmadigini ama yine de nobet sirasinda kardesinin ¢ikardigi sese duyarli oldugunu

belirtmistir:

hastaligt o zaman bilmiyordum, anlamiyordum ne oldugunu, kimse de
anlatmiyordu, oyle goriince (nobet gegirirken) sanki kalkip bana saldiracak gibi
geliyordu. Sanki kalkacak bana zarar verecek. Ama o hale girince ben dlecek
zannediyordum. Allah cammi almig sanki, o sekilde korkuyordum, odadan
uzaklagiyordum, gormek istemiyordum onu. Hatta odada agliyordum ama zamanla
alistik. O bayildiginda ses ¢ikartip bagirdiginda o sese kalkarim bilingaltima iglemis
sanki o ses. Her tiirlii kalkarim. Katilimci 6 (16), Kardes (20)

Kategori-2: Hastalk Siireci (1,2,3,6,7,8,9)

Katilimcilar, hasta kardesin engelli olup olmadig: fark etmeksizin epilepsi hastaligina
sahip ve ila¢ kullanmak zorunda olmasi, hastaliginin daha agirlagsabilme ihtimalinin
olmas1 ve yasamlarini olumsuz etkilemesi nedeniyle tizgiin olduklarini belirtmislerdir:
...Kardegim siirekli ila¢ kullandig: i¢in soruyor "Ne igin i¢ciyorum her sabah bunu?”.

N

Siirekli diger arkadaslarina séyliivor “llag igiyorum ben hep.”, “Hep

kullanmak zorundayim.” diye. Katilimct 1 (17) Kardes 1 (9)

Dogdugundan beri hasta. Iyi bir sey degil sevmiyorum hasta olmasini. Béyle kalici
duran hasta olmasini ¢ok sevmiyorum tiziicii bir sey ama ge¢me ihtimali oldugu igin
de iiziilmiiyorum ¢ok da. Yani hi¢ dinmeme ihtimali de var, nébetler geciriyor ya
biiyiiyiince daha biiyiik asamalr olma ihtimali var ondan korkuyorum. Katilimci 2 (9),

Kardes 2 (1)

Bir katilimce1 kardesinde epilepsiye ek olarak zeka geriligine sahip olmasi ile iligkili

lizlintiisiinden bahsetmistir:

Zekdas1 sey ya biraz, o yiizden anlatamiyor kendini, bizim gibi degil.
Ona  iiziiliiyorum hem hasta hem zeka geriligi var. Keske olmasa hi¢, ama ge¢miyor

iste. Katilimer 9

Yani kotii tabi, zaten engelli, bizim gibi degil bari bayiimasayd:. Ayakta bayiliyo,

viiziistii bayilyyor, sirtiistii bayiliyor. Katilimer 7 (13), Kardes 7 (20)
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... hasta bir sey gelmiyor elden e bir de zekadan engeli var. Hepsi var keske bu bari
olmasa. Cant yansa “buram agriyor acryor” diyemiyor insanin cant gidiyor. Katilimct

8
(15) Kardes 8 (12)

Katilimcilardan bazilari kardeslerinin hem her an nobet gecirme olasiliginin olmasi
hem de zihinsel engelli olmasi nedeniyle kardeslerinin savunmasiz ve sevgiye muhtag
olduklarina dair iiziintiilerini belirtmislerdir. Ayrica duyduklari iiziintii ve merhamet
dolayisi ile hasta kardeslerine daha ¢ok baglandiklarini veya daha ¢ok sevdiklerini,

hasta kardes ile iletisimlerinde daha hassas ve anlayisli olduklarini belirtmislerdir:

Arkadagslariyla diger kisilerle savunmasiz, hasta ya bayiliyor, nobet gegiriyor. Olur
olmadik anlarda, yemek yerken, evde otururken, okuldayken gecirebiliyor ne zaman
olacak belli degil... Kardesimi daha ¢ok seviyorum onun i¢in ¢ok tiziiltiyorum. Onun
korunmaya sevgiye daha ¢ok ihtiyaci var. Normalde kizacagim bir sey de yapsa ona
kizamiyorum hasta diye. Telefonumu diistirdii mesela gecen merdivenden. Ekrant
catladi. Bagirmak hatta boyle o an elimdekini ona atmak geldi icimden. Ama iiziiliirse,
daha ¢ok nobet gecirir diye yapmadim. Odama gidip sinirimden agladim. Katilimci 9
(13), Kardes 9 (17)

Ben daha ¢ok baglandim ablama (gozleri doldu). Bir de yaslarimiz yakin oldugu icin
ona daha yakinim, diger ablam da var ama o ablama (hasta olan) daha yakinim. O

yiizden ablama karst daha bir hassas olmaya basladim. Katilimcet 3 (17), Kardes 3 (23)

Anlayabiliyorum onun o halini daha ¢ok merhamet daha ¢ok sefkat katryor anlayish
yvapiyor Katilimct 6 (16), Kardes 6 (20)

Ona karsi hepimiz ¢ok merhametliyiz. Kiyamiyoruz goziiniin igine bakiyoruz o

tiziilecek diye. O ne yapsa kizmaz kimse hasta ¢iinkii. Katilimc1 7 (13), Kardes 7 (20)

Bazi katilimcilar kendisinin saglikli  olmasi, kardesinin ndbet gegirmesini
engelleyemedigi disiincesine sahip olmasi, kendisi eglenceli bir aktivite yaparken
kardesinin o sirada nobet gecirmesi nedeniyle c¢aresizlik, sugluluk ve vicdan azabi

yagsamaktadirlar:

Cok kotii. O bayginlik gecirdiginde gergekten ¢ok iiziiliiyorum, vicdan azabi
cekiyorum. Su an tam ifade edemiyorum, bogazim diigiimlendi. Mesela ben hi¢bir

sekilde siikretmiyorum, “oram giizel olsun buram giizel olsun” diyoruz ya, kardesimin
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bu sekilde aci c¢ektigini gordiigiimde ‘“neden boyle seyler gegiyor aklimdan”
gibisinden bir vicdan azabi ¢ekiyorum. Katilimct 6 (16), Kardes 6 (20)

Kotii bir ablaymuig gibi. Onun cant acirken giilmek, hi¢ o olay yaganmamus gibi olunca,
en azindan ben oyle davranminca suglu hissediyorum. Yani bilmiyorum ki, sanki ben
kotii biriyim gibi. Galiba bencillik yapiyorum. O neler yasadi, ben keyif yapiyorum
gibi. Katilmct 8 (15), Kardes 8 (12)

Kardeslerin Aile Iliskileri Sosyal Hayat ve Egitim Ile Ilgili Deneyimleri

Aragtirmaya katilan kardeslerin aile i¢i iligkileri sosyal yasam ve egitimi ile ilgili sahip
oldugu deneyimler “Mahrumiyet” temas: altinda “duygusal”, “egitim” ve “sosyal”

kategorilerine ayrilmistir.
Kategori-1: Duygusal (4,5,6,7,9,10)

Katilimcilar hasta kardese daha ¢ok ilgi gosterildigi diisiincesi ile sevilmediklerini,
fark edilmediklerini, geri planda kaldiklarini hissettiklerini hasta kardesin hastane
kontrolleri sirasinda evde yalniz kaldiklarim1 veya baka bir akraba/komsuya
birakildiklarini dolayisi ile sevgiden ve ilgiden mahrum kaldiklar belirlenmistir. Daha
cok sevilmek, aile ortam1 ve sicakligini hissetmek, birlikte vakit gecirmek ve daha ¢cok

iletisimde olmak istediklerini belirtmislerdir:

Diger kardeslerime nazaran onun tistiinde tabi ki daha ¢ok ilgi var. Onun iizerinde

daha ¢ok duruyoruz. Katilimct 1 (17), Kardes 1 (9)

Ailemle daha ¢ok vakit gecirmek isterdim, beni anlamalarini dinlemelerini... Bizim

hi¢bir zaman boyle aile i¢inde oturup da muhabbetimiz yoktu. Aile sicakligint

hissetmek isterdim. Ciinkii annem babam yokken, hastanedelerken biz hep ya disarida

va da evde tek basimiza komsuda kaldik, aile oldugumuzu hissetmedim. Katilimci 4

(18), Kardes 4 (8)

Beni ablam gezdiriyor. Annem bazi giinler beni parka gotiiriiyor, babam hi¢ beni
gétiirmiiyor, hep ablami gétiiriiyor beni sadece annem gotiiriiyor. Uziiliiyorum beni de

gotiirsiin istiyorum. Katilimci 5 (6), Kardes 5 (8)

Mesela ablamin hastaligina verilen tepkiyle, benim ya da diger kardesimin hasta
oldugunda verilen tepki ayni olmuyor. Mesela benim basim agridiginda hani katk

yvapmaya ¢alistyoruz dussa dus, ilagsa ilag, bu sekilde yapip kapyy kapatabiliyoruz.
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Ama ablam hasta oldugunda oyle olmuyor, “nesi var, halsizligi nasil?” oyle gecip

gidemiyoruz.. Katilimci 6 (16), Kardes 6 (20)

Yani o daha én planda her seyiyle, her zaman, herkesin daha ontinde. Ama yanls
anlasilmak istemem. Kiskanmak gibi degil, kiskan¢hk duymadim asla o hasta ya, o

viizden ona 6yleler (ebeveynleri). Katilimci 7 (13), Kardes 7 (20)

Yanlis anlamani istemem ama simdi o hasta ya ablamin iizerine daha ¢ok diisiiyorlar
(ebeveynleri). O daha onemli gibi sanki. Onun giilmesi, mutlu olmast. Sanki ben yokum
gibi, herkesin ilgisi onda herkes “O, nasil?” diye merak ediyor. Degersiz
sevilmiyormugsum gibi iiziiliiyorum (agliyor). Bazen onlara kizryorum ¢ok benimle de
ilgilensinler beni de gorsiinler istiyorum. Bazen icten i¢e nasil diyeyim kiskaniyorum
galiba. Onun gibi sevilmek istiyorum. Ben onlarin soziinden ¢ikmiyorum onlart hep

diniliyorum kizdirmamaya ¢alistyyorum ama bir sey degismiyor yine de. Katilimct 9

(13), Kardes 9 (17)

Hastaneye falan gidiyorlar kardesim igin beni halam gétiiriiyor okula. Eskiden annem
gotiiriirdii simdi gelemiyor. ...yani giizel ama herkesin annesi geliyor (okula). Sanki
annem olsa daha iyi olurdu, benim de annem gelse. Ben de iiziiliiyorum ama annem

daha ¢ok tiziilmesin diye bir sey demiyorum. Katilimci 10 (10), Kardes 10 (4)
Kategori-2: Egitim (1,4,9,10)

Katilimcilardan bir tanesi en biiylik kardes olmasi nedeniyle kardesinin bakimina daha
cok destek oldugu i¢in egitim hayatin1 yarida birakarak egitim hakkindan mahrum
kalmistir. Bununla beraber yine ayni katilimci okula gittigi donemde ebeveynleri
tarafindan destek gormedigini zorbaliga maruz kaldigmi ve derslerine

odaklanamadigini vurgulamistir:

Okumak ¢ok istedim yarim kaldi. Hayatimdan ¢ok sey feda etim. Hayallerimden feda
ettim. Ben evde durmay: ¢ok seven biri degildim ama anneme yardimci olmak igin
calismayr birakmak zorunda kaldim. Ogretmenlerde soyle bir algi var; annesi babasi
ilgi gosterenleri on plana koyuyorlar, annesi babasi arkasinda durmayan, gelmeyen
insanlar1 geriye atiyorlardi. Itilip kakilan, hor gériilen bir cocuktum, derslerime

odaklanamiyordum odaklanmam yoktur.
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e Kategori-3: Sosyal (1,4,8,9)

Baz1 katilimcilar sosyal yasamlarinda onlar anlayis gosterse arkadaslarina yeterince
vakit ayiramadiklarini, sosyal yasamlarindan feragat ettiklerini, arkadaslar1 ile

yaptiklar1 aktivitelere odaklanamadiklarini vurgulamislardir:

Yeri geliyor bazen kendi islerimden feragat ediyorum onunla gidiyorum. Kendi
islerimden de kisitliyorum. (arkadaslarimla) beraber ¢ikip gezecegimiz zamanlar

oluyor ama gidemiyoruz gezemiyoruz. Katilimci 1 (17), Kardes 1 (17)

Yani halam var ya o yapamaywnca gosteriyor bana bazen annem ¢ok tizgiin olunca
camm ders yapmak istemiyor ama tiziilmesin kizmasin diye yapiyorum iyi benim

derslerim. Katilimci 10 (10), Kardes 10 (4)

Sorumluluklar ¢ok yordu kendime ait zamamm yok. ... Pek diyalog kuramiyordum
onlarla (arkadaslar) oyun vs. veremiyordum kendimi. Kafam farkl yerlere giderd;,

eve giderdi, kardegime giderdi. Katilimci 4 (18), Kardes 4 (8)

Onunla ilgilenmek yaminda kalmak i¢in bazen beni ¢agiwrsalar da ilgilenmek icin
gidemiyorum. Bazen ben birakamiyorum yaninda olmak istiyorum bazen de annemin
isi oluyor ben kalryorum, annem izin vermiyor gitmeme. “Ablan ne olacak?” diyor.
Hakli ashinda ama arkadaslarimdan uzak kaltyorum iste. Onlar ben yokken
bulustuklarinda daha ¢ok sey konusuyor, daha samimi oluyorlar. Ben sanki digsarida
kaliyorum istemiyorlar gibi geliyor. Yanlarina gidip sordugumda “bizim aramizda™
diyorlar veya cevap vermiyorlar. Diglanmisim gibi geliyor iste. Katilimci1 9 (13),
Kardes 9 (17)

Bir katilimci eglence aktiviteleri gergeklestirirken kardesinin nébet gecirmesi eglence
aktivitesinin yarida kalmasina neden olurken, kardesi ile ilgili olarak sahip oldugu
arkadas ve aile destegi sayesinde sosyal aktivitelerini ger¢eklestirebildikleri ortaya

cikmigtir:

Mesela diigiiniiyorum gegen bir film izliyorduk. Giizel bir komediydi galiba. Bayginlik
gecirdi. O bayginlik bitip normale donse bile o seye bir daha geri donemiyoruz. Hani
film dedim ya, ne kadar komik de olsa izleyesim gelmiyor. ... O swrada yaptigim bir
sey varsa, bir daha ona donemiyorum. O seyden zevk alamiyorum. Arkadaglarimla
iliskimi ¢ok etkilemiyor aslinda, arkadaglarim severler onu. Ben disarit ¢ikiyorsam
eger, baska bir kardesim ya da annem yaninda olur mutlaka biri olur. Katilimci 8 (15),

Kardes 8 (12)
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5. TARTISMA

Kardesi epilepsi hastaligina sahip olan bireylerin deneyimlerini belirlemek amaciyla
gerceklestirilen aragtirmanin bulgulari, katilimer bireysel 6zellikleri ve epilepsi hastasi
kardese sahip olmaya iliskin deneyimler literatiir dogrultusunda 2 ana baslikta

tartisilmastir.
Katihmeilarin Bireysel Ozelliklerinin Literatiir Dogrultusunda Tartisilmasi

Arastirma kapsaminda yaglar1 6-18 arasinda degisen (ort. 13,4) 10 katilimci ile yiiz
yiize yart yapilandirilmis bireysel goriismeler gergeklestirilmistir. Katilimcilarin
kisisel ozellikleri incelendiginde ¢ogunlugunun kadin, sadece 1 kisinin erkek oldugu
goriilmiistiir. Calismaya katilan saglikli kardeslerin, epilepsi hastasi olan kardeslerinin
yast 1- 23 (min-max) arasinda (ort. 12,2) bulunmaktadir. Calismaya dahil edilen 5
kardes, hasta kardesinden daha biiyiik oldugu goriiliirken diger 5 kardesin ise hasta
kardesten daha kiiciik oldugu goriilmektedir. Hasta kardeslerden 7’sinde zihinsel
engellilik bulunmaktadir. Hames ve Appleton (2009)’un calismasinda calisma
verilerimizle benzer olarak 14 hasta kardesten 12’sinin (%71), Tsuche ve
arkadaslarinin (2006)’1n ¢alismasinda da 127 kardesten 50°sinin gelisim gecikmesi
bulunmaktadir. Ogrenim durumlarma bakildiginda 3 kardesin ilkokul 3 kardesin
ortaokul diger 3 kardesin ise lisede oldugu saptanmistir. lkatilimer okula devam
etmemektedir. Katilimcilardan 8’1 ¢ekirdek aile yapisina sahipken 2’si genis aile

yapisina sahiptir.

Katihmailarin Epilepsi Hastas1 Kardese Sahip Olmasina iliskin Deneyimlerinin

Literatiir Dogrultusunda Paylasilmasi

Katilimeilarin, epilepsi hastasi kardese sahip olmasi ile ilgili deneyimlerine iliskin
goriisme metinleri, aragtirma sorular1 ve hedefleri dogrultusunda 3 igerik alanina
ayrilarak 3 ana alanda (Kardesin Epilepsi Hastas1 Olmasmin Saglikli Kardes i¢in
Anlami, Kardesin Hastalik Siireci ve Nobetlerle Tlgili Deneyimleri, Kardesin Aile Igi
lliskiler, Sosyal Hayat ve Egitim Hayat1 ile Ilgili Deneyimleri) 3 tema ve bu temalari

olusturan kategoriler tanimlanmustir.
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“Kardesin epilepsi hastast olmasinin saglikli kardes i¢in anlam1™: “sorumluluk”

“Kardesin hastalik siireci ve nobetler ile ilgili deneyimleri”: korku ve {izlintii

“Kardesin aile ic¢i iliskiler, sosyal hayat ve egitim hayat1 ile ilgili deneyimleri” :

mahrumiyet
Kardesin epilepsi hastasi olmasinin saghklh kardes icin anlam

Epilepsi hastasi kardese sahip olmanin saglikli kardes i¢in anlami “sorumluluk” temasi

altinda “tetikte olma ve yalniz birakamama”, “bakim sorumlulugu”, “rol iistlenme” ve

“kurtarici rol” olmak iizere toplam 4 kategoride incelenmistir.

Katilime1 deneyimleri incelendiginde epilepsi hastaliginin dogasi geregi gecirilen
ndbetler nedeniyle tiim ailenin, hasta kardesin gilivende olmasina odaklandigi
goriilmiistiir. Bu durum kardeslerde, her an nobet gecirebilir endisesi ile tetikte olmay1
ve olabildigince hasta kardesi yalniz birakmama sorumlulugunu ortaya ¢ikarmaktadir.
Saglikli kardesler, hastalik tanis1 koyulmasi ile dikkatlerinin hasta kardesin tizerinde
yogunlastigini ve her an denetleme sorumlulugu hissettiklerini vurgulamaktadir.
Calismamizda, saglikli kardeslerin %80’inin her an tetikte oldugu ve hasta kardesi
yalniz birakamadigr saptanmistir. Epilepsi hastasi bireylere bakim verenlerin
deneyimlerine iligkin yapilan niteliksel bir ¢alismada “tetikte kalma” kategorisinin
ortaya ¢ikmasi ¢alisma verilerimizle paralellik gostermektedir [120]. Ayn1 zaman da
Hames, ve Appleton, (2009)’un Ingiltere’de 14 kardesin katilimi ile gerceklestirdigi
niteliksel calismada, katilimcilar hasta kardesin her an yaninda olma ve onu izleme
sorumlulugu hissettiklerini belirtmesi, Yorulmaz ve arkadaslari (2021)’in epilepsi
tanist alan ¢ocuklarin ve ailelerinin deneyimleri ve ndbet yiikleri adli fenomenolojik
calismasinda da kardeslerin, hasta kardesi yalmiz birakamadiklarin1 paylagmasi,
Webster (2018)’in epilepsi hastaligina sahip ailelerde kardeslerin bakim rollerini
inceleyen kalitatif ¢alismasinda, kardeslerden birinin hasta kardesinin tek basina
kalmasini istemedigi i¢in onunla hep birlikte olmak istedigini sOylemesi ¢alisma
verilerimizi destekler niteliktedir [23]. Kutlu ve arkadaslar1 (2021) tarafindan yapilan
niteliksel bir calismada ise katilimcilardan biri epilepsi hastas1 bireyle, siirekli yan
yana olma sorumlulugu hissettigi ortaya c¢ikmistir [69]. Kronik hastalia sahip
kardeslerin deneyimlerini konu alan bir sentez ¢alismasinda,
saglikli kardeslerin, hasta kardesin hastaligina dair belirti ve semptomlari izleyerek
kendilerini kardeslerin dikkatli bakicilar1 olarak gordiigiinii, kardesin sagliginin buna

bagli olduguna dair sorumluluk hissettigini bildirilmistir [97]. Calisma bulgularimizda
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katilimcilar gece giindiiz fark etmeksizin kardeslerini siirekli takip etmenin onlari
bedenen de yordugunu uykularinin boliindiigiinii paylasmistir. Tetikte olma ve yalniz
birakmamanin beraberinde getirdigi sorumluluk hissinin kardesle birlikte gegirilen
zamanlarin disinda da devam etmesi nedeniyle okuldayken bile aklinin hasta kardeste
kalmasinin derslerine odaklanmay1 engelledigi kardes deneyimlerinde agikga
belirtilmektedir. Kronik hastaliga sahip c¢ocuklarin ebeveynleri ile yiiriitiilen
caligmalarda ebeveynlerin bakim verme yiikii [104,121,122] ve buna bagli aile stresi
[94,123] yiliksek bulunmustur. Ebeveynlerin bakim yiikiiniin fazla olmasi saglikli
kardeslerin yasam kalitesini olumsuz etkilemektedir [26,124]. Nitekim epilepsi
hastaligina sahip bireylere bakim verenlerle yiiriitiilen niteliksel ¢alismada [69],
annelerden biri ¢ok yorgun, tikkenmis ve ¢ikmazda hissettigini, hasta cocugunun nébet
gecirme ithtimaline karst siirekli onu géz 6niinde tutma sorumlulugu hissettigi ortaya
cikmigtir. Hames ve Appleton (2009), calismasinda kardeslerden biri, annesinin ondan
epilepsi hastasi kardesini izlemesini istedigini belirtmistir. Havill ve arkadaslarinin.
(2019) kronik hastaliga sahip kardeslerin deneyimlerini arastirdigi niteliksel
calismasinda saglikli kardesler, yasantilarinin hasta kardesin etrafinda dondiigiinii
belirtmistir [97]. Bu veri kardeslerin “sorumluluk” temasi altindaki deneyimleri ile de
benzerlik gostermektedir. Bu kapsamda kardeslerin artan sorumluluklari, ebeveynler
tizerinde artan bakim yiikiiniin bir sonucu olabilir. Bu durum ebeveynlerin yasadiklar
sorumluluklar1 saglikli kardesle paylasmalar1 ile iliskilendirilebilir. Epilepsi
hastaligina sahip ¢ocuk ve ergenlerin biiylik bir kesiminde hastaliga eslik eden
ogrenme giicliigii, dikkat eksikligi ve diisiik zeka seviyesi bulunmaktadir [5,123].
Tsuchie ve arkadaslarinin (2006) epilepsi hastaligina sahip kardeslerle yiiriittiigi
kalitatif ¢alismada ¢alismaya dahil edilen 127 epilepsi hastasi ¢ocuk ve ergenden
50’sinin gelisim gecikmesi, Hames ve Appleton’un (2009) epilepsili kardesle yasama
deneyimlerini inceleyen bir diger kalitatif calismada ise 14 hasta kardesin 12’sinde
gelisim geriligi bulunmaktadir. Bizim ¢calismamiza dahil edilen 10 katilimcinin 7’ sinde
hasta kardesin gelisim geriligi bulunmaktadir. Sorumluluk temas1 altinda
inceledigimiz bakim verme alt kategorisinde katilimcilar, hasta kardesin zihinsel
engelli olmasina bagli olarak da bakim sorumlulugu bulundugunu belirtmistir. Budak
ve arkadaslar1 (2017) zihinsel engelli ¢ocuklarin anneleri ile yiirlittiigii niteliksel
dizayndaki ¢caligmasinda, anneler gelecekte engelli gocuga bakim vermeleri konusunda
saglikli diger kardesten beklenti i¢inde oldugunu belirtmistir [125]. Calismamizda ise

katilimcilarin hasta kardesle ilgili sorumlulugunun bir yansimasi olarak kardes roliiniin
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yant sira “ablasinin ablasi” “anne” “evli ve ¢ocuklu” gibi diger rolleri iistlendigi de
goriilmistiir. Webster (2018)’in niteliksel ¢aligmasinda ebeveynler, saglikli kardesin,
hasta kardesin ilaglarin1 vermek, kendisi yokken ona goz kulak olmak, kardesi
semptomlar1 agisindan izlemek, nobetlerini taniyarak o sirada uygun bir yetiskini
uyarma anlamina gelen uyarici asistan rolii, eger kardesler ayn1 okulda ise kardesin
ndbetleri fark edilmediginde nobetlerini fark etmek anlamina gelen tetikte asistan rolii
istlendiklerini agiklamistir. Ayni ¢alismada annelerden birinin saglikli kardes i¢in
“kiictik bir anne” benzetmesini kullanmasi ¢alisma verilerimizi destekler niteliktedir.
Kardeslerin iistlendigi bu roller ebeveynleri tarafindan desteklenmekte ve iistlendikleri
rollerin siirdiiriilmesinde onlara giivenilmektedir. Kardesler, hasta kardesin nobetleri
sirasinda ne yapacaklarimi bildiklerini ve ona yardim ettiklerini belirtmistir.
Ebeveynlerinin hasta kardesi ile yeterince ilgilenemediklerini diisiindiigiinden,
kardesini epilepsi ile olabildigince normal bir hayat slirmeye tesvik eden kiginin
kendisi ve ailedeki diger saglikli kardeslerin oldugunu paylasmislardir. Tiim bu veriler
g6z Oniinde bulunduruldugunda saglikli kardeslerin bu rolleri, bazen anneleri
tarafindan onlara verilmesi, bazense hasta kardes ve ailenin diger iiyeleri i¢in bu rolleri
tistlenmek zorunda hissetmeleri nedeniyle yerine getirdigi sOylenebilir. Webster
2018’in epilepsili ¢ocugu olan ailelerde kardeslerin bakim rollerini arastirdigi
calismasindan ebeveynler saglikli kardes ile iistlendikleri bu roller nedeniyle gurur ve
minnet duydugunu paylagsmistir [23]. Kardeslerin bu rolleri silirdiirmesinde
ebeveynlerin bu tutumlarinin pekistirici rol oynadigi diisiiniilmektedir. Kardesler
ebeveynlerinin yasadigi bakim yiikiine benzer sekilde kardes bakim yiikii ile karsi
karsiya kalmaktadir. Katilimcilarin yaslart ve aldigi sorumluluklar géz oniinde
bulunduruldugunda erken yasta biiyiimek zorunda kaldiklari ve ebeveyn rollerini
istlendikleri goriilmektedir [126,127]. Cocuk ve ergenlerin erken yasta iistlendigi rol
ve sorumluluklar hem ¢ocukluk doneminde hem de yetigkinlik doneminde fiziksel ve
psikolojik sorunlara yol acabilmektedir [127,128]. Epilepsi hastaligina sahip kardesi
olan saglikli kardeslerde, genel popiilasyona gore anksiyete ve depresyon basta olmak
tizere ruhsal hastalik goriilmesi [89] daha ¢ok davranis bozuklugunun saptanmasi
[84,86,88]. Mevcut calismada goriisme yapilan kardesler icin de risk
olusturabilecegini diisiindiirmiistiir. Bu bilgilere dayanarak ailelerin yasadigi bakim
yiikiiniin ve stresin saglikli kardeslere yansidig1 ve kardeslerden de hasta kardesi takip
etme, izleme, haber verme, tedavi ve bakimina yardim etme gibi sorumluluklar

beklendigi goriilmiistiir.
36



Kardeslerin nobetler ve hastalik ilgili deneyimleri

Bu c¢alismada kardeslerin hastalik siireci nobetlerle ilgili deneyimleri “nobetler” ve
“hastalik” olmak tizere iki alt kategoride “korku ve iiziintii” temasi altinda
incelenmistir. Katilimcilarin tamami, hasta kardeslerinin nobet gegirdigi ana sahit
olmustur. Engelli olsun ya da olmasin tim kardesler hasta kardesin hem ndbet
gecirmesi, hem de bu ana sahit olmasi nedeniyle korku ve {iiziintli duymaktadir.
Literatiirde kardesi epilepsi hastaliina sahip ¢ocuk ve ergenlerin hastalik slirecinde ve
nobetler nedeniyle korku ve tiziintli hissettikleri goriilmektedir [19,21,23]. Tisucuhe
ve arkadaslarinin (2006) calismasinda hasta kardeste ek olarak gelisim geriliginin
bulunmasi, saglikli kardesin ndbetlerle ilgili daha ¢ok endise duymasina neden oldugu
ortaya ¢ikmistir. Yine ayni ¢alisma sonuglarina gore; hasta kardeslerin ndbet sirsinda
act hissetmedigini diisiinmeleri saglhikli kardeslerin hissettikleri {iziintliyii
hafifletmektedir [19]. Barbara ve arkadaslarinin (2018) ¢alismasinda da kardeslerin
%45,9’u ndbetler nedeniyle hasta kardesin aci g¢ektigini diisiinmektedir. Kardesin
ndbet gecirdigi anlarda aci ¢ektigini diisinen katilimeilarin kardesleri i¢in iiziildiikleri
ortaya ¢cikmistir. Ayrica kardesler, hasta kardesin nobet gecirdigi anlarda elinden higbir
sey gelmemesinden dolayi ¢aresizlik hissetmektedirler [24]. Mevcut ¢alismada saglikli
kardeslerin, hasta kardesin ndbet sirasinda aci ¢ektigini diisiinmesi ve hastaligina ek
olarak zeka geriliginin bulunmasi nedeniyle {iziintii, ndbetlerin uzun siirmesi ve
sikliginin artmas1 nedeniyle kaybetme korkusu ve nobetlere engel olamamalar
nedeniyle caresizlik hissettiklerinin goriilmesi literatiirdeki sonuglarla uyumlu
bulunmustur. Mevcut ¢alismada ndbet sirasinda kardesin kendisine zarar vereceginden
korktuguna yonelik deneyimlerinin mevcut oldugu da ortaya ¢ikmistir. Calismamizda,
ndbetler ve hastalik hakkinda bilgi sahibi olan kardeslerin yasadigi korkunun, nobete
ilk sahit olduklar1 anda hissettigi korkuya gore azaldigi goriilmiistiir. Dolayisiyla
nobetler ve hastalik hakkinda bilgi sahibi olan kardeslerin daha az korku
deneyimledikleri, nobetle ilk kez karsilastiklar1 ve bilgi sahibi olmadiklar1 donemde
daha yogun korku hissettikleri ortaya ¢ikmistir. Kampra ve arkadaslarinin (2017)
Yunanistan’da epilepsi hastast bireylere bakim verenlere yonelik yiiriittigii
fenomenolojik ¢alismasinda epilepsi hakkinda yeterli bilgi sahibi olmamanin bakim
vericilerin zorlanmalarina neden olmasi mevcut c¢alisma bulgularimi destekler
niteliktedir [128]. Bu calismada kardeslerin; hasta kardesin hastalik siireci igin

hissettigi korku ve iiziintii duygulari; hasta kardesin siirekli ilag kullanmak zorunda
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olmasi, hastaliginin agirlasabilme ihtimalinin olmasi, bazilarmmin ek olarak zeka
geriligine sahip olmasi ve sevgiye/ korunmaya muhtag olduklarini diistinmeleri ile
iliskili olarak ortaya ¢ikmistir. Bununla birlikte saglikli kardeslerin kardesinin nébet
gecirmesini engelleyemedigi diisiincesine sahip olmasi, kendisi eglenceli bir aktivite
yaparken kardesinin o sirada nobet gecirmesi nedeniyle ¢aresizlik, sucluluk ve vicdan
azabi hissettikleri, duyduklari tiziintii ve merhamet dolayzsi ile hasta kardeslerine daha
cok baglandiklarin1 veya daha c¢ok sevdikleri, hasta kardes ile iletisimlerinde daha
hassas ve anlayish olduklari belirlenmistir. Yapilan ¢alismalarda kardeslerinin epilepsi
hastaligina sahip olmasindan utan¢ duyduklar1 damgalanmaktan korktuklari igin
kardeslerinin epilepsi hastasi oldugunu sdylemekten ¢ekindikleri [19], kardeslerini
sevseler dahi annelerinin ilgilerini ve zamanini onlarla paylasmak istemedikleri,
kardeslerinin hayatlarini zorlagtirmasina ragmen onlara kizmadiklar1 [21] bununla
birlikte 6lmelerinden korktuklari [21, 91, 97], hasta kardesle ilgili kiskanglik [27,91],
ofke [93], sucluluk [27,97] hissettikleri ve kardeslerinden utandiklari ortaya ¢ikmuistir
[27]. Bunlarla birlikte saglikli kardeslerin kendi sagliklari ile ilgili giivenlik duygulari
da etkilenmektedir. Donner ve arkadaslar1 (2001) kronik hastaliga sahip kardesi olan
saglikli kardeslerden olusan nitel ve nicel toplam 78 aragtirmanin dahil edildigi karma
desen sentez arastirmasinda saglikli kardeslerin, kardeslerinin yasadigi hastaliga
kendilerinin de yakalanip ayni seyleri yasamaktan endise ettikleri ortaya ¢ikmistir
[97]. Mims (1997) ise calismasinda kardeslerin, hasta kardeslerin sagligindan endise

etmesinin yani sira kendi sagliklarindan da endise ettigini belirtmislerdir [94].

Literatiir sonuglarina gore epilepsi hastaligina sahip kardesi olmanin ruhsal hastaliklar
acisindan risk olusturdugu, depresyon ve anksiyete oraninin genel popiilasyona oranla
daha yiiksek goriilmektedir [84,86,88,89]. Buna karsin Wood ve arkadaslarinin
(2008), inatc1 epilepsi hastalarinin kardesleri ile yiiriittiigli bir baska c¢alismada,
kardeslerin depresyon puanlari tam1 koyduracak diizeyde yiiksek bulunmasa da
katilimcilarin  %6’sinda anksiyete icin klinik aralikta puana rastlanmistir [90].
Yukardaki veriler sonucunda; kardeslerin nobetlerin ne zaman nerede ve ne sekilde
geleceginin bilmemesi, hasta kardesinin yaralanmasindan ve onu kaybetmekten
korkmasi, nobet aninda aci ¢ektiginin diisiinmesi ve yasadiklar1 caresizlik hissi,
kardeslerinin ve kendi sagliklarindan endiselenmeleri, kiskancglik ve 6tke gibi duygular
deneyimlemeleri saglikli kardeslerde duygusal bir yilik yaratarak anksiyete ve

depresyon i¢in risk olusturacagini diisiindiirmiistiir.
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Kardesin aile ici iliskiler sosyal hayat ve egitim hayat ile ilgili deneyimleri

Kardesin aile i¢i iliskiler, sosyal hayat ve egitim hayati ile ilgili deneyimleri
“mahrumiyet” temasi altinda “duygusal”, “egitim” ve “sosyal” olmak iizere ii¢ alt

kategoride incelenmistir.

Katilimcilarin ebeveynleri ile olan iligkilerinde, odagin hasta kardes iizerinde
yogunlagsmast nedeniyle kardesler, aile iiyelerinin sevgi ve ilgisinden mahrum
kaldigini, hasta kardesin kendilerinden daha 6nemli goriildiigiinii diisiinmektedir.
Kardeslerden biri tiim ilginin hasta kardesin {izerinde olmasindan dolay1 kendisinin
fark edilmedigini ve sevgisiz biiyiidiigiinii paylasmistir. Katilimcilardan biri, hasta
kardesin nobeti aninda korkup kactigini, ailesinin kardesi ile ilgilenmekten onu fark
edemedigini ve destek olmadigii ifade etmistir. Kardesler ebeveynlerinin hasta
kardesle ilgilenmekten onlara vakit ayiramamasini anlayisla karsilasalar da,
tiziildiiklerini ebeveynleri ile vakit geg¢irmeye dair 6zlem duyduklarini belirtmistir.
Kardeslerden biri, hasta olduklarinda dahi hasta kardes kadar ilgi géremediklerini
sOylemistir. Dolayisiyla kardeslerin, ebeveynleri ile vakit gegirerek aile sicakligi
hissetmekten, ilgi ve sevgi gormekten mahrum kaldiklari acik¢a goriilmektedir. Hames
ve Appleton (2009)’un epilepsi hastasi kardes ile yasamak adli niteliksel ¢alismasinda
kardeslerden biri, kardesini ¢cok sevdigini ancak onu annesinin zamanini ve ilgisini
istemeyen bir baska kardesle degistirmek istedigini paylagmasi, verilerimizle
paralellik gostermektedir. Ayn1 ¢alismada, kardeslerden iicii hasta kardesinin epilepsi
tanis1 almasindan sonra ebeveynlerinden duygusal destek alamadiklarini belirtmistir
[21]. Kutlu ve arkadaglarinin (2021) epilepsi hastasina bakim veren ebeveynlerin
deneyimlerini arastirdigi nitel ¢aligmasinda ; ebeveynlerin hasta ¢ocugu i¢in diger
cocugunu ihmal ettigi, saglikli kardesin annesine aglayarak “benim i¢in de yasamak
zorundasin” diye haykirdigina yonelik bulgular mevcuttur. Bu durum caligmamiza
benzer olarak kardesler tarafindan algilanan mahrumiyet ve ihmalin ebeveynler
tarafindan da dogrulandigini gostermektedir [69]. Mims (1997), epilepsi hastasi
cocuklarin kardesleri iizerinde yaptig1 ¢alismasinda epilepsi hastast gocugunun ayni
zamanda gelisimsel engeli bulunmas: ailelerin yiiksek diizeyde stres deneyimlemesine
neden oldugu ortaya ¢ikmistir [94]. Calismamiz bulgularinda kardesi hem zihinsel
engel hem de epilepsi sahip kardesler aile bireylerinin hasta kardes tizerine daha ¢ok
diistiiglinii belirtmektedir. Bu durum sonucunda saglikli kardeslerin ihmal edildiklerini

diistindiikleri ortaya ¢ikmistir. Kardesler tarafindan algilanan degersizlik, ebeveynleri
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tarafindan goriilmeme geride kalmislik, sevgi ve ilgiden yoksunluk kardeslerin hasta
kardesi kiskanmasi ile sonuglanmistir. Smith ve arkadaslarinin (2003) ¢alismasinda
hasta kardesle daha ¢ok ilgilenilmesinin saglikli kardeste kiskangliga yol agtigini
bildirmesi ¢alisma verilerimizle uyumludur [92]. Gan ve arkadaslar1 (2016), kronik
hastaliga sahip kardeslerin okul deneyimlerini inceledigi niteliksel ¢aligsmasinda,
ebeveynlerin yaridan azinin kendi yoklugunun, saglikli ¢ocuklarinin duygusal isleyisi
tizerindeki etkisi hakkinda endise duyduklar1 ortaya ¢ikmistir [25]. Halbuki mevcut
caligmada saglikli kardeslerin tamamina yakini ebeveynlerinin ilgisine yonelik
mahrumiyet yasadiklarini belirtmiglerdir. Hatta kardeslerden bir tanesi her ne kadar
tiziiliiyor olsa da annesini, daha cok iizmemek adma bunu paylasamadigini
vurgulamistir. Bu sonug¢ calisma sonuglart ile benzer olsa da dogrudan kardeslerin
kendileri ile goriisiilmesinin, onlarin yasadigi deneyimi daha iyi yansittigim
disiindiirmustiir. Bagka bir deyisle, kardeslerin ebeveynlerini daha fazla iizmemek i¢in
olumsuz duygularin1 onlarla paylasmamasi, ebeveynlerin kardeslerin yasadigi
deneyimlerin daha az farkinda olmasma yol acgabilir. zcKardeslerin mahrumiyet
yasadiklar1 bir diger alan egitimdir. Katilimcilardan biri en biiyiik kardes olmasi
nedeniyle, hasta kardesinin bakimina daha c¢ok destek vermis ve egitimi yarida
birakarak egitiminden mahrum kalmistir. Ebeveynlerinin  hasta kardesle
ilgilenmesinden dolay1 toplantilarini kagirdiklarini bu yiizden de sahipsiz hissettigini
ve akran zorbaligina maruz kaldiklar1 ortaya ¢ikmustir. Bununla birlikte mevcut
calismada katilimcilardan biri akranlar tarafindan dislandigini belirtmistir Bazi
kardesler hasta kardegle ilgili sorumluluklar1 ve hastane kontrolleri sirasinda okula
devamsizlik yaptigini ve derslerine odaklanmada sorun yasamalari nedeniyle ders
basarisinin etkilendigini belirtirken bazi kardesler ders basarisinin etkilenmedigini
ifade etmistir. Ders basarisinin etkilenmedigini ifade eden kardeslerden biri
derslerinde halasinin ona yardimci oldugunu belirtmistir. Ancak yine de annesini
lizgiin gérmenin katilimeiyr lizdiigii ve ders yapmak istememesine neden oldugu
goriilmektedir. Bu durum sosyal destek alan kardeslerin hasta kardesle ilgili
etkilenimlerinin daha az olabilecegini diisiindiirmektedir. Gan ve arkadaslar1 (2016)
kronik hastaliga sahip kardeslerin okul deneyimlerini ebeveyn 6rneklemi iizerinden
inceledigi niteliksel c¢alismasinda, kardeslerin bazen okula ge¢ kaldiklarini,
devamsizlik yasadiklarini belirtmistir. Yine ayni calismada saglikli kardesin
devamsizliginin , okula tekrar gitme konusunda zorluga neden oldugu, yasanilan bes

akademik zorluktan ti¢liniin okula devamsizlik kaynakli oldugunu bildirmesi ¢alisma
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verilerimizi desteklemektedir [25]. Woodgate ve arkadaslar1 (2016), karmasik bakima
ihtiyac1t olan g¢ocuklarin kardeslerini ve giinliilk yasamina katilimlarini arastirdig
kalitatif ¢alismasinda, kardeslerden biri tiniversiteyi il disinda okumayi diistindiigiinii
ancak annesinin, kardesiyle ilgilenecek bir kisinin eksilmesi nedeniyle bu fikrini
begenmeyecegini paylasmistir [100]. Kroner ve arkadaslart (2018)’in epilepsi ve
ndbetlerin kardesler iizerindeki etkisinin ebeveyn Orneklemi iizerinden arastirdigi
caligmasinda, da ebeveynler hasta kardeslerin nobetleri nedeniyle endise eden
kardeslerin, nobetler nedeniyle endise etmeyen kardeslere gore okulda basarisiz olma
ihtimalinin {i¢ kat fazla oldugunu ifade etmektedir [24]. Calisma verilerimizde
kardeslerin %40’ min egitimle iligkili sorun yasamas1 mevcut literatiir ile uyumludur
[25]. Mevcut arastirmalar da kardeslerin sosyal mahrumiyet yasadigini destekler
niteliktedir. Woodgate ve arkadaslar1 (2016)’in Kanada’da gergeklestirdigi karmasik
bakima ihtiyact olan ¢ocuklarin kardeslerinin giinliik hayata katilma konusundaki
bakis agis1 ve deneyimlerini inceleyen niteliksel ¢calismasinda, kardeslerden biri hasta
kardesini sevdigini ancak bazi etkinlikleri kagirdig1 icin kardesine 6fke ve kizginlik
duydugunu belirtmistir. Ayn1 ¢alismada bir baska kardes ise, diinyay1r gormeyi ¢ok
istedigini ancak hasta kardesi yiiziinden seyahat edemediklerini belirtmistir [100].
Yorulmaz ve arkadaslarinin (2021) epilepsi tanisi alan g¢ocuklarin ve ailelerinin
deneyimleri ve nobet yiiklerini konu alan niteliksel ¢aligmasinda ise ebeveynlerden
biri epilepsi hastaliginin sosyal yasantilarinda kisitliliga yol actigini bildirmistir [22].
Kutlu ve arkadaslarinin (2021) epilepsi hastasi bireylere bakim verenlere yonelik
gerceklestirdigi ¢alismasinda ebeveynler, hasta cocuklarinin nébet ge¢irme ihtimali,
ve damgalanma korkusu nedeniyle sosyal faaliyetlerde bulunamadigini belirtmistir
[69]. Buna karsilik bizim ¢alismamizda kardesler nobet gegirir korkusu ile kardeslerini
yalniz birakamamaya bagli sosyal mahrumiyet yasamis ancak kardeslerine dair
damgalanma korkusu deneyimlememistir. Ayn1 zamanda kardesler eglence aktiviteleri
sirasinda kardeslerin ndbet gecirmesi nedeniyle tekrar aktiviteye donemediklerini,
aktiviteyi yapmaya donme diisiinceleri nedeniyle kendilerini suglu ve bencil

hissettikleri ortaya ¢ikmuigtir.
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6. SONUC VE ONERILER

Epilepsi hastalifina sahip kardesi olan bireylerin yasam deneyimlerini arastirmak

amactyla gerceklestirilen arastirmada asagidaki sonuglar belirlenmistir:

Kardeslerin perspektifinden, kardesin epilepsi hastast olmasinin anlami “tetikte
olma ve yalniz birakamama”, bakim sorumlulugu”, “rol istlenme” ve “kurtarici
rol” olarak kategorilere ayrilmis ve ayrilan bu kategoriler “sorumluluk™ temasi
altinda birlestirilmistir.

Epilepsi hastas1 kardese sahip katilimecilarin tamaminda, hasta kardesi gozleme,
takip etme, bakimimi gerceklestirme ve ebeveynlere ait gorevleri iistlenme
sorumlulugu deneyimledikleri gorilmistiir. Kardeslerin yaslart ve aldigi
sorumluluklar g6z oOniinde bulunduruldugunda, erken yasta biiylimek zorunda
kaldiklar1 ve ebeveyn rolii iistlendikleri anlagilmistir.

Kardeslerin artan sorumluluklarinin ebeveynler iizerinde artan bakim yiikii ve bas
etme becerilerinin yetersiz oldugunu diistindiirtmiistir.

Kardesler iistlendikleri rolleri, bazen anneleri tarafindan onlara verilmesi, bazense
hasta kardes ve ailenin diger iiyeleri i¢in bu rolleri listlenmek zorunda hissetmesi
nedeniyle yerine getirmektedir.

Kardeslerin hastalik siireci ve nobetle ilgili deneyimleri, “ndbetler” ve “hastalik™
kategorilerine ayrilmis, korku ve {iziintli temasi altinda toplanmaigtir.

Kardesler en ¢ok nobetler nedeniyle korku ve iiziintii yasamakta olup, ndbetler
sirasinda hasta kardesin aci ¢ektigini diislinmesi, yaralanma ve O6lmesinden
korkmaktadir. Hasta kardeslerin nobet anina tanik olmak kardeslerde {iziintii, korku
ve ¢aresizlik hissi uyandirmaktadir.

Zihinsel engele sahip epilepsi hastalarinin kardeslerinde daha ¢ok korku ve iiziintii
hissetmektedirler.

Epilepsiye ek olarak engelliligin bulunmasi aile stresini ve bakim yiikiinii arttirarak
ilginin hasta kardes tizerinde toplanmasina dolayisiyla da saglikli kardesin daha ¢ok

thmal edilmesine yol agmustir.
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e Kardeslerin aile iliskileri, sosyal hayat ve egitimle ilgili deneyimleri, “duygusal”,
“egitim” ve “sosyal” alt kategorilerine ayrilarak “mahrumiyet” temasi altinda bir
araya getirilmistir.

e Kardeslerin, ilgisizlik, fark edilmeme, sevilmeme ve geride kalmishk

deneyimledigi goriilmiistiir. Bu deneyimler ebeveyn ilgisinin hasta kardes

tizerinde yogunlagmasinin bir sonucudur. Kardesin hastaligi, saglikli kardesin okul

devamsizligini ve ders basarisini etkilemektedir.

Niteliksel calisma yontemi ile epilepsi hastasi kardeslerin deneyimlerini arastiran bu
calisma, deneyimi dogrudan yasayan kardeslerin perspektifinden onemli veriler
sunmaktadir. Bu sonuglarin epilepsi hastasi kardese sahip bireylerin neler yasadiginin
anlagilmasinda, hasta kardese ve ailesine yonelik destekleyici yaklasim ve

programlarin gelistirilmesinde 6énemli rol oynayacagina inanilmaktadir.

Saglikli kardesin hasta kardesle ilgili yasadig1 sorumluluklar, ebeveyn bakim yiikiiniin
bir sonucu olabileceginden hasta ¢cocugun bakimina diger aile iiyeleri de katilmali,
kardes ve aileye psikososyal destek saglanmalidir. Aile bas etmesi giiclendirilmelidir.
Bu durum hem ailenin hem de kardeslerin yasadig stres, korku, {iziintli ve endiseleri

azaltilmasinda etkili olacaktir.

Aileler ¢ogu zaman hasta ¢ocukla ilgilenmekten saglikli kardesin yasadigi deneyimleri
fark edememektedir. Buna yonelik olarak ebeveynlere farkindalik egitimi verilerek

bilin¢lendirilmeli ve i¢ gorii kazandirilmalidir.

Kardesin hastaligi, yasi ve icinde bulundugu gelisim donemi goz Oniinde
bulundurularak diger kardeslere aciklanmalidir. Thtiya¢ halinde profesyonel destek

saglanmalidir.

Hasta ve ailesinin hastalik siireci ve nobetlerle ilgili bilgi seviyesi arttirilmalidir.
Hemsirelik rolleri g6z 6niinde bulunduruldugunda, hasta kardesin ilk tan1 aldig1 andan
itibaren, hemsirelerin aktif olarak bu siiregte yer almasi psikoegitim programlarinin
planlanmas1 ve psikiyatri hemsireleri tarafindan uygulanmasi kardeslerin yasadigi

korku ve {tiziintiileri azaltmada etkili olabilecegi diistiniilmektedir.

Kardesler okulda ve sosyal iligkilerinde akran zorbaligina maruz kalabilmektedir. Bu
kapsamda okullardaki akran zorbaligi ile ilgili egitimler genisletilerek okullarda

epilepsi hastaligi da olmak {izere ailede kronik hastaliga sahip bireye sahip olmanin
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diger saglikli kardeslerin fiziksel sosyal ve ruhsal sagliklarina etkilerine yonelik

egitimlere yer verilmelidir.

Epilepsi hastaligina sahip kardeslerin deneyimlerini nitel ¢calisma deseninde, kardes

orneklemi tlizerinden yansitan ¢alismalar sinirli sayidadir. Bu konuda daha fazla

sayida c¢alismanin yapilmasi literatiire katki saglamasi bakimindan olduk¢a 6nemlidir.
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EKLER

EK A: Kigsisel Bilgi Formu

EK B: Yasam Deneyimi Arastirma Sorulari
EK C: Kurum Izni

EK D: Etik Kurul Izni

ED-1: Etik Kurul Revizyon
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EKA

Kisisel Bilgi Formu

1-Cinsiyetiniz a-Kadin
b-Erkek

2-YaSmIZ. ..ooooviiiiiiiiii i,

3-Kagcinci Sinifa gittiginizi Belirtiniz Snif:.......................
Okumuyorum.

4-Yetistiginiz sosyal ¢evre a-Kirsal

b-Kent

5-Aile yapmiz a-Cekirdek

b-Genis

c-Par¢alanmis

8-Hasta kardesinizin dogum sirast: 9-Hasta kardesinizin cinsiyeti
a-Kadin b-Erkek

10- Hasta kardesinizin yast:.....................

12-Kardesinizin  epilepsi ndbeti gecirme

13-Epilepsi  hastast  kardesinizin engellilik durumu

Var ise

belirtiniz. ...ooveeeee e
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EKB

Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Sorular:

1-Kardesinizin epilepsi hastasi olmasi sizin i¢in ne anlama geliyor?
2- Kardesinizin hastalig1 anne ve babanizla olan iliskinizi

nasil etkiliyor? 3- Kardesinizin hastaligi Kardesinle olan
iligkinizi nasil etkiliyor?.

4- Kardesinizin hastalig1 arkadaglarinizla olan iliskinizi

nasil etkiliyor? 5-Kardesinizin hastalig1 okul yasantinizi

nasil etkiliyor?

6- Kardesinizin hastalig1 sizi bedensel olarak

nasil etkiliyor? 7- Kardesinin hastalig1 ruhsal

olarak nasil etkiliyor seni?
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EKC

Kurum Izni

Evrak Tarih ve Sayisi: 07.06.2022-64943

AR . G
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Konu : Etik Kurul - Prof. Dr. Tiirkinaz ASTI
ILGILI MAKAMA

figi : Prof. Dr. Tiirkinaz ASTI'nin, 31.05.2022 tarihli dilekgesi.

Prof. Dr. Tiirkinaz ASTI'nin ilgi dilekgesi geregince, "Epilepsi Hastaligina Sahip Kardesi Olan
Bireylerin Yagsam Deneyimleri" isimli caligmay1 Hastanemizde uygulama istemi Etik Kurul onayi ile
beraber bagvurmasi halinde Baghekimligimizce uygun bulunmustur.

Geregini bilgilerinize arz ve rica ederim.

Prof.Dr. Alpaslan MAYADAGLI
Baghekim

Bu belge, giivenli elektronik imza ile imzalanmgtir,
grulama Kodu :BSF4ZP1Y8Z Pin Kodu :50292 Belge Takip Adresi : https://turkiye. ov.tr/ebd?eK=5394 &eD=BSF4ZP1 Y8Z&eS=64943

Bezmidlem Vakif Universitesi Adnan Menderes Bulvan (Vatan Caddesi) Fatih / Bilgi igin: Ayse Giil ERCAN
Istanbul z B

Telefon No:0212 453 17 00 - 7949 Faks No:0212 453 18 79 Cen: Eleman - S8R
e-Posta:info@bezmialem.edu.tr internet Adresi:www.bezmialemhastanesi.com
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EKD

Etik Kurul izni

Evrak Tarih ve Saymc 09.08.2022.73688

T.C.
OO0
fhasa 12 |683 4 [vesa BEZMIALEM VAKIF ONIVERSITESI REKTORLOGO
Teknologt Transfer Ofisi
Savi @ E-54022451-050.05.04-73655 09.08.2022

Konu : Euk Kurul Karan - Tarkinaz ASTI
Sayin Prof.Dr. Tarkinaz ASTI

2022247 mnumaraly “Epaleps: Hastaliima Sahip Kardes: Olan Bireylerin Yagam Deneyimleri”
baglikly basvurunuz Universitemiz Etik Kurullar Birimi'nin 02.08.2022 tarihli, 17 sayili Gingimsel
Olmayan Arastrmalar Enk Kurulu toplantisinds  degerlendirilmig olup. mevewdun oy birligiyle
onaylanmasing Karar venlmistir.

Bilgilennizi ve gerefini arz/nica ederim.

Prof.De. Binnur TEMEL
Girigimsel Olmayan Aragtirmalar Etk
Kurulu Bagkam V.

B belpe. gaverd clektosak lreza s irnzabssreyer

Fath leasked Lmas: Ussman Yasdimcm -

Telefons Noch (202) 525 22 &8 Fakcs Nod) (212 535 23 36
ePosinfozbomualan cutr Interrst Adeovcwww bormuden odu i

Bu belge, glvanl elektronik imza ile imealanmigtr
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OZGECMIS

Ad1 ve Soyadi : Sulenur ESK1

Dogum Tarihi ve Yeri

Cep Telefonu

Is Adresi ,

E-postas: :

Bildigi Yabanei Diller (Puan ve Yil): ingilizce YOKDIL SAY2 52,5/ 2022

Uzmanhk Alam

Derece Boliim/Program  [Universite Yil
Lisans Hemsirelik [stanbul Medeniyet Universitesi 2020
Y. Lisans  |[Hemsirelik 2023

Mesleki Deneyim

Gorev Unvani Gorev Yeri Yil
Hemsgire 2022-Halen
Hemsire Bezmialem Vakif Universitesi Hastanesi 2022-2020
Hemsire IAcibadem Taksim Hastanesi 2020-2020
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