T.C.
SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI
ISTANBUL ZEYNEP KAMIL KADIN VE COCUK HASTALIKLARI
SAGLIK UYGULAMA VE ARASTIRMA MERKEZi
COCUK SAGLIGI VE HASTALIKLARI KLINiGi

PEDIATRIK EPILEPSI TEDAVISINDE OZYONETIM
OLCEGI’NIN TURKCE GECERLILIK VE GUVENILIRLIGI

Dr. Aybike Ciftci

(TIPTA UZMANLIK TEZi)

ISTANBUL/2022



T.C.
SAGLIK BILIMLERI UNIVERSITESI
ISTANBUL ZEYNEP KAMIL KADIN VE COCUK HASTALIKLARI
SAGLIK UYGULAMA VE ARASTIRMA MERKEZi
COCUK SAGLIGI VE HASTALIKLARI KLINiGi

PEDIATRIK EPILEPSI TEDAVISINDE OZYONETIM
OLCEGI’NIN TURKCE GECERLILIK VE GUVENILIRLIGI

Dr. Aybike Ciftci
Tez Damismani: Prof. Dr. Rabia Goniil Sezer Yamanel

Tez Damisman Yardimcisi: Uzm. Dr. Emek Uyur

(TIPTA UZMANLIK TEZI)

ISTANBUL/2022



TESEKKUR

Bashekimimiz Dog. Dr. ilhan Sanverdi’ye,

Ogrencisi olmaktan onur duydugum, egitim sorumlumuz Prof. Dr. Abdulkadir
Bozaykut’a,

Asistanlik yillarim boyunca her daim yol gosterdigi, tecriibe ve bilgi birikimini
esirgemedigi, tezimin her asamasinda gosterdigi destek ve yardimlar igin; iyi
hekimlik konusunda her zaman 6rnek aldigim tez hocam Prof. Dr. Rabia Goniil
Sezer Yamanel’e,

Beraber caligma firsati elde ettigim i¢in kendimi sansh saydigim, engin bilgi ve
deneyimleri ile kendilerinden ¢ok sey ogrendigim hocalarim Prof. Dr. Giiner
Karatekin, Dog¢.Dr. Sevilay Topguoglu, Dog. Dr. Nazmiye Nilgiin Karadag, Dog. Dr.
Nevzat Aykut Bayrak ve Dog. Dr. Niliifer Eldes Hacifazlioglu’na,

Tezimin her siirecindeki yardimlar1 i¢in miitesekkir oldugum tez danigmanim
Uzm. Dr. Emek Uyur’a; kendisinden hekimlik adina ve bir¢cok alanda sayisiz seyi
ogrendigim Uzm. Dr. Meri¢ Vatansever’e,

Klinigimizde beraber calistifimiz, asistanlik siliresince egitimime katki
saglayan uzmanlarimiza, basta eskidemlerim Dr. Kutlay Giir, Dr. Mizgin Askin, Dr.
Litfi Kilingkaya olmak {izere asistanlik egitimimiz boyunca birlikte calistigimiz,
cocuk hekimligini beraber 6grendigimiz tiim asistan arkadaslarima,

Tez siirecime olan emek ve katkilar1 i¢in Uzm. Dr. Dilek Yapar’a,

Tiim yasantim boyunca her konuda beni destekleyen, varliklar ile kendimi

gilivende hissettigim annem, babama ve dostlarima her tiirlii derdimde ve sevincimde

yanimda olduklar1 i¢in sonsuz tesekkiir ederim.

Dr. Aybike Ciftci
Istanbul - 2022



ICINDEKILER

TESEKKUR ..ot i
SIMGE VE KISALTMALAR ......ooovmiviiiieieeeeeeeeeeeeeee e, iv
TABLO LISTESI ... v
SEKIL LISTEST ..o vi
OZET oot vii
ABSTRACT oot ix
1. GIRIS VE AMAC ..ottt 1
2. GENEL BILGILER .......coooiiiiiiieiieeeeeee e 3
2.1. TANIMLAR VE SINIFLAMA .......coccoiiiuimeiieieeeeeseeseesseseseseneesesenenes 3
2.2. EPILEPSIDE ETIYOLOJ .....ooovuiviiieeeeeeeeeeeeeeeeee e 10
2.3. EPILEPSI TEDAVIST ....cooviiiiieeceeeeeeeeeeeeeeeeeee e, 11
2.3.1 TEDAVIYE UYUM ..o, 16
2.3.2.TEDAVIYE UYUM ENGELLERI ........cc.coooviiviiiieiieeceeeeeene 18
2.4. EPILEPSI TEDAVISINDE OZYONETIM OLCEGI .......ccooevvveeinnn, 19
3. GEREC VE YONTEM ...coooiiiuiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeee e 20
3.1. CALISMA SURECLERT ..ottt 20
3.1.1 OLCEGIN TURKCE’YE CEVRILMESI: DIL (LINGUISTIC
VALIDATION) VE KULTUREL UYARLAMA SONUCLARI ........ 22
3.2. HASTA POPULASYONU .....coooiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeresee e 23
3.2.1. DAHIL ETME KITERLERI ........ccooovviiieiiieeieeeceeeee e, 23
3.2.2. HARIC TUTMA KRITERLERI .......ccooviviiiiiiieeeeeeeeeeeeen 23
33 ETIK ONAM ..o 24
3.4. ISTATIKSEL DEGERLENDIRME ........cocoovoiiiiiieiieieeeeeeeeeeeeneneen, 24
4. BULGULAR .....oouiiiieeeeeeeeeeee et 26
4.1. TANIMLAYICI BULGULAR ......c.coooviiimeieeeeeeeeeeeeeeeeee e 26
4.2. GECERLIK VE GUVENILIRLIK SONUCLARI........cccccocevevrrirerrrnnne, 29
4.2.1. YAPI GECERLILIGI: DOGRULAYICI FAKTOR ANALIZI........ 32
4.2.2. YAPI GECERLILIGI: ACIMLAYICI FAKTOR ANALIZI ........... 34
4.2.3. DIGER YONTEMLER iLE OLCEKLERIN YAPI
GECERLILIGININ DEGERLENDIRILMEST.........cccocevvvirinnnn 39

il



4.2.4. GUVENILIRLIK SONUCLARI......c.cooivieieeeeeeeeeeeeeees 46

5. TARTISMA ..o 48
5.1. GECERLILIK VE GUVENILIRLIK SONUCLARI.........c.cccceevevrerrnnnnn. 48
5.2. PETOO’NUN GECERLILIK VE GUVENILIRLIK TESTLERI SONRASI

SON HALI ..o 50

5.3. GRUPLAR ARASINDA OLCEK PUANLARININ
KARSILASTIRILMASI ... 50
5.4 BENZER OZ-YONETIM VE OZ-YETERLILIK CALISMALARI .......... 55
6. SONUGC ...ovoeeieeeeeete et se s eeseesnenes 59
T KAYNAKLAR oot 61

il



AEI
ILAE

PEMSQ

PETOO
ICC
DFA
AFA
KMO
IGE
CAVE
STARx

SIMGE VE KISALTMALAR

: Antiepileptik ilaglar

: International League Against Epilepsy (Uluslararasi Epilepsi ile Savag

Dernegi)

: Pediatric Epilepsy Medication Self-Management Questionnaire

(Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Ozydnetim Olgegi’nin Orijinal

Ingilizce Versiyonu)

: Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Ozydnetim Olgegi

: Simif I¢i Korelasyon Katsayist

: Dogrulayici Faktor analizi

: Agimlayici Faktor Analizi

: Kaiser-Mayer-Olkin degeri

: Idiyopatik Jeneralize Epilepsi

: Cocukluk Cagi Epilepsisinde Yasam Kalitesi Olgegi
: Tedavi ile Oz-Ydnetim ve Yetiskinlige Gegis Anketi

v



TABLO LIiSTESI

Tablo 1: Epilepsi Sendromlart Siniflamast ..........cccoeeeeeeiieniiiiiienieniieieeieeee e 4
Tablo 2: Epileptik Nobetlerin Siniflamast .........c..ococvveeeiieeiiiiecieecieeeeeee e 7
Tablo 3: ILAE Onerilerine Gore Epileptik Nobetlerin Etyolojisi............ccccueveeeee... 10
Tablo 4: Antiepileptik {laglarin Nesillere Gore Siniflamast ..............c.ccoeveverveveenne. 12
Tablo 5:Antiepileptik Ilaglarin Primer ve/veya Muhtemel Etki Ettigi Yerler ........ 13
Tablo 6: Antiepileptik Ilaglarin Formulasyon, Biyoyararlanim, Kullanim yollar1..13
Tablo 7: Nobet tiplerine gore AET SECIMI ........coovevvvveceeeeeeeeeceeee e, 16
Tablo 8: Hastalara ait Baz1 Sosyodemografik OzelliKler-...............ccccccvrrerrrerrnnne. 22
Tablo 9: Hastalara Anne ve Babalarinin Egitim Diizeylerinin Dagilimi .................. 26
Tablo 10: Hastalarin Epilepsi Tan1 ve Tedavi Ozellikleri..............coovvveveveveveveennnne 27
Tablo 11: Ceviri-geri ¢eviri ve uzman goriisii sonrast PETOO niin Tiirkge

SCinhaliee S R R . .......ooeenrienineenrones 28
Tablo 12: PETOO’ye ebeveynlerin verdigi cevaplarin dagilimi-1I............................ 29
Tablo 13: PETOO’ye ebeveynlerin verdigi cevaplarin dagilimi-II ......................... 31
Tablo 14: DFA Uyum Indekslerinin Kriterleri ve DFA sonucu PETOO nun

Uyum INAEKSIETT ...t 34
Tablo 15: AFA’dan elde edilen faktorlere ait 6zdegerler ve varyans oranlari.......... 36
Tablo 16: AFA ile Olgegin Yapisinin Degerlendirilmesi ............ccccovevvveveveveveveennnnes 37
Tablo 17: AFA sonrasi PETOO niin gegerli bulunan yapisi ..............cccevvuevrnne... 38

Tablo 18: Olgek Puanlar1 Dagilimi, Taban ve Tavan Etkisinin Degerlendirilmesi ..39
Tablo 19: Hastalikla {lgili baz1 degiskenler ile Olgek Puanlar1 Arasindaki iliski.....40

Tablo 20: Baz1 Gruplar Arasinda Olgek Puanlarmin Karsilastirilmast..................... 41
Tablo 21: Ilk Nébet Yast Gruplarinda Olgek Puanlarinin Karsilastirilmast............. 42
Tablo 22: Bazi Gruplar Arasinda Olgek Puanlarinin Karsilastirilmasi-II............... 43
Tablo 23: Anne Egitim Gruplarinda Olgek Puanlarinin Karsilastirilmast................. 44
Tablo 24: Baba Egitim Gruplarinda Olgek Puanlarmin Karsilastirilmast................ 44
Tablo 25: Olgegin Giivenilirlik SONUGIALL..........coevevvveieeeeeeeeeeeeeee e, 47



SEKIL LiSTESI

Sekil 1: Epilepsi/ Nobet Tipleri Sintflamasi .........cccoeeeveerieeeiciieeiiieeieeeee e, 4

Sekil 2: Epilepsi Sendromlart Siniflamast ..........cccceceviiniiiiniiniiniiinceceeee 8

Sekil 3: Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Ozydnetim Olgegi’nin Orijinal Versiyonu.21
Sekil 4: i1k nobetin gegirildigi doneme gore ndbet sikliklarnin dagilim................. 27
Sekil 5: Maddelerin faktor yiiklerine ait Path diyagrami ............ccccoevevvevciienneeennenn. 33
Sekil 6: Faktorlere ait Ozdeer EFIM ...........ccooveeviveieeveeeeeiieeecce e 36
Sekil 7: Son Nobet zamanina gore toplam puanlart ...........cccoeeveevieniiienienieenienene 45
Sekil 8: Son Nobet zamanina gore bilgi ve beklenti puanlart .............cccoeevveieennnne. 45
Sekil 9: Son Nobet zamanina gore ilaglara ve randevulara uyum puanlari............... 46
Sekil 10: Son Nobet zamanina gore tedavi oniindeki engel puanlari ..............c......... 46

Vi



OZET

Amagc: Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Ozydnetim Olgegi® (PEMSQ), epilepsi
tanisiyla takipli ve antiepileptik ila¢ almakta olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin hastalik
hakkindaki bilgi ve deneyim seviyelerini, hastane takiplerine ve ila¢ tedavisine
uyumlarini, ilag¢ tedavisine olan giivenini 6lgmek amaciyla Modi ve ark tarafindan
2010 yilinda gelistirilmistir. Calismamizda PEMSQ Olgeginin Tiirkge cevirisinin
gegerliligi ve giivenilirligini saptamak, Olcegi Tiirk epilepsi tanili cocuklarin

ebeveynlerine uygulayarak sonuglarini arastirmay1 hedefledik.

Gereg¢ ve Yontem: Calismamiza Zeynep Kamil Kadin ve Cocuk Hastaliklar
Egitim ve Arastirma Hastanesi Noroloji poliklinigine Ocak 2021- Ocak 2022
tarihleri arasinda basvuran, epilepsi nedeniyle oral antiepileptik tedavisi alan 2-14
yas araliginda olan 207 hastanin ebeveyni dahil edilmistir. Olgekler anadili Tiirkce
olan ileri derecede Ingilizce bilen iki kisi tarafindan bagimsiz bir sekilde Tiirk¢e’ye
cevrildikten sonra, iki Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 uzmani tarafindan sentezlenerek
tek bir Tiirk¢e anket olusturulmustur. Bu Tiirk¢e versiyon tercliman tarafindan tekrar
Ingilizce’ye ¢evrilmistir. Uzman komite tarafindan orijinal dlgek, Tiirkce ve Ingilizce
metinlerin karsilastirilmas1 sonrasinda, Tiirkge uygunluk derecesini ve kiiltiirel
uygunlugu degerlendirilerek, gerekli diizeltmeler yapilmistir ve Olgegin son hali
olusturulmustur. Yapilan gecerlilik ve gilivenilirlik analizleri sonucunda orjinalinde
27 madde ve 4 boyut olan PEMSQ’nun, 21. ve 23. madde faktér analizleri
sonucunda yeterli ortak varyans ve faktor ylikiine sahip olmadiklar1 i¢in 6lgekten
cikarilmis ve geriye kalan 25 maddenin 3 faktér altinda toplandigi PETOO
olusturulmustur. Tanitict Bilgi Formu ile hastalarin epilepsi tanisini aldigi yas,
epilepsi siiresi nobet sikligi, kullanilan ilag sayisi, son nébet zamani, herhangi baska
hastalig1 olup olmadigi ve anne-baba egitim diizeyi sorgulandi. Bir hafta sonra
kontrol muayenesine gelen 40 hastanin, ebeveynlerine test-yeniden test giivenilirlik

Olceginin hesaplanmasi amaciyla, dlgekteki sorular tekrar yoneltildi.

Bulgular: Calismamiza 207 ebeveyn dahil edildi. Hastalarimizin ortalama

epilepsi siiresi 3,9+3,6 yil, ortanca 3 (0,5-14) yildir. Ortanca ilk nobet yas1 2 (0-14)
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yildir. Hastalarimizin %11,6’s1 yenidogan déneminde, %18,4’1i bebeklik doneminde,
%50,2’s1 1-6 yas arasinda, kalan %19,8’1 ise 7 yas ve lizerinde ilk nobetini
gecirmigtir. Hastalarimizin %15°1 giinde en az 1 ndbet, %45,4’1 ise yilda 1’den az
ndbet gecirmektedir. Son gegirilen ndbetin zamani sorgulandiginda, %35,7’si son 1
hafta icerisinde nobet gecirmistir. Hastalarimizin biiyiik cogunlugu giinde 1 (%62,3)
ya da 2 (%26,6) ilag kullanmaktadir. Giin i¢inde kullanim sikligi olarak 2 kez
kullananlar c¢alismadaki katilmeilarin  %63,3’linti  olusturmaktadir. Yenidogan
doneminde ndbeti baglayan 24 hastanin 8’inin (%33,3) su andaki nobet siklig1 yilda
I’den azdir. Calismamiza gore, ilk nobetini 2 yasindan sonra geciren ¢ocuklarin
ebeveynlerinin tedavi 6z-yonetimleri ve ilaglara-randevulara uyumu, ilk nébeti daha
kiigiik yasta baslayan cocuklarin ebeveynlerinden daha iyidir ve algiladiklar tedavi
ontindeki engeller daha azdir.

Calismamizda o©l¢egin i¢ tutarliligini gosteren Cronbach-a degerinin 0,87
oldugu tespit edilmistir. Ug alt boyutunun i¢ tutarliliklari ise; Hastalikla Ilgili Bilgi
ve Beklentiler alt boyutunda 0,86; Tedaviye ve Randevulara Uyum alt boyutunda
0,87 ve Tedavinin Oniindeki Engeller béliimiinde 0,63 olarak bulunmustur. Test-
tekrar test giivenilirligi i¢in ICC degeri 0,837 (0,692-0,914) olarak yiiksek bir deger

bulunmustur.

Sonug¢: Calismamizda, literatiir ile benzer sekilde, ¢cocugu daha fazla sayida
ilag kullanan ebeveynlerin, ¢ocugu daha az sayida ila¢ kullananlara gore algiladiklari
tedavi Oniindeki engeller daha fazladir. Literatiirden farkli olarak calismamizda,
anne-baba egitimi, ek hastalik varligi, nobet siklig1 ve son ndbet zamanina gore
olusturulan gruplar arasinda oOlgek puanlart acisindan anlamli  farklilik
saptanmamistir.

Bu calisma sonucunda epilepsi hastaliginda 6z-yonetimi degerlendirebilmek
icin, kolay anlagilabilen ve kolay uygulanabilen bir anket formu olan PEMSQ’nun,
dlgegin orijinal yapisi ile uyumlu olan Tiirk¢e versiyonu PETOO niin, Tiirk toplumu
i¢in gecerli ve giivenilir bir dlgek oldugu gosterilmistir. Olgegin, Tiirk toplumunda
epilepsi hastaligi olan cocuklarin ebeveynlerinde kullanilabilecegi ve 6z-yonetimi

etkili bir sekilde degerlendirebilecegi saptanmistir.
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ABSTRACT

Objective: The Pediatric Epilepsy Treatment Self-Management Scale
(PEMSQ) was developed by Modi et al. in 2010 to measure the knowledge and
experience levels of the parents of children with epilepsy and taking antiepileptic
drugs, their compliance with hospital follow-ups and drug treatment, and their
confidence in drug treatment. In our study, we aimed to determine the validity and
reliability of the Turkish translation of the PEMSQ Scale and to investigate the

results of parents whose children were diagnosed with epilepsy.

Materials and Methods: The parents of 207 children, between the ages of 2 and
14, who received oral antiepileptic treatment for epilepsy, were included in our study.
The parents applied to the outpatient clinic of Pediatric Neurology of Zeynep Kamil
Gynecology and Pediatrics Training and Research Hospital between January 2021 and
January 2022 were evaluated. After the scales were independently translated into
Turkish by two native Turkish speakers with advanced level of English, a single
Turkish questionnaire was synthesized by two Pediatrics specialists. This Turkish
version has been translated back into English by the translator. After the original
scale, Turkish and English texts were compared by the expert committee, the degree
of conformity in Turkish and cultural aspects were evaluated, necessary corrections
were made and the final version was created. As a result of the validity and reliability
analysis, the PEMSQ, which was originally 27 items and 4 dimensions, was
subtracted below the extent that it had sufficient common variance and factor load as
a result of the 21st and 23rd item factor analyses, PETOO was created of the
remained 25 items and 3 factors.With the Introductory Information Form, the age at
which the patients were diagnosed with epilepsy, the duration of epilepsy, the
severity of seizures, the number of medications used, the time of the last seizure, the
presence of any other disease, and the education level of the parents were questioned.
After 1 week, 40 patients who came to the control examination were asked again in

order to measure the experimental scale of the test-retest.
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Results: 207 parents were included in our study. The mean duration of

epilepsy in our patients was 3.94+3.6 years, with a median of 3 (0.5-14) years. The
median age at first seizure is 2 (0-14) years. 11.6% of our patients had their first
seizure in the neonatal period, 18.4% in infancy, 50.2% between the ages of 1-6, and
the remaining 19.8% at the age of 7 years and above. 15% of our patients have at
least 1 seizure per day, and 45.4% have less than 1 seizure per year. When the time
of the last seizure was questioned, 35.7% of them had a seizure within the last 1
week. The vast majority of our patients use 1 (62.3%) or 2 (26.6%) drugs per day.
Those who use antiepileptic drugs twice a day constituted 63.3% of the participants.
One third of the patients whose seizures started in the neonatal period (n=24) had
less than 1 seizure per year. According to our study, parents of children who had
their first seizure after the age of 2 had better treatment self-management and
adherence to medications-appointments than parents of children whose first seizure
started at a younger age, and perceived barriers to treatment were lower.
In our study, the Cronbach-a value, which indicates the internal consistency of the
scale, was found to be 0.87. The internal consistency of the three sub-dimensions is;
0.86 in the sub-dimension of Knowledge and Expectations about the Disease. It was
found to be 0.87 in the Compliance with Treatment and Appointments sub-
dimension and 0.63 in the Obstacles to Treatment section. A high ICC value of 0.837
(0.692-0.914) was found for test-retest reliability.

Conclusion: In our study, similar to the literature, the barriers to treatment
perceived by parents whose children use more drugs are higher than those whose
children use less drugs. Unlike the literature, in our study, no significant difference
was found between the groups formed according to parental education, presence of
additional disease, seizure frequency and last seizure time in terms of scale scores.

As a result of this study, the Turkish version of the PEMSQ, which is an easy-
to-understand and easy-to-apply questionnaire to evaluate self-management in
epilepsy, was shown to be a valid and reliable scale for the Turkish population. It has
been determined that the scale can be used on parents of children with epilepsy in

Turkish society and can effectively evaluate self-management.



1.GIRIS VE AMAC

Uluslararas1 Epilepsi ile Savas Dernegi (International League Against
Epilepsy-ILAE) tanimia gore nobet; beyindeki ndronlarin anormal, asir1 ve es
zamanlt olarak uyarilmasina bagli olarak gegici belirti ve bulgularin ortaya
cikmasidir. Epilepsi ise, o anda gosterilebilen bir neden olmadan ortaya ¢ikan ve 24
saatten uzun siirede tekrarlayan en az iki ndbet olmasi ile karakterize olan
tekrarlayan nobetlere yatkin olma durumudur (1).

Epilepsi, ¢ocuklarda en sik goriilen ndrolojik bozukluklardan biridir ve
insidans1 yasamin ilk yilinda en yiiksektir, ilerleyen yillarda diismektedir. Epilepsi
hastaliginin, yilda 100.000de 33 ila 82 vaka arasinda degisen insidans oranlari
oldugu goriilmiistiir (2). Kronik norolojik bir hastalik olan epilepsi, diinya ¢apinda 70
milyondan fazla insani etkilemektedir (3). Goriilme sikligi ¢ocuk ve adelosanda
yaklagik olarak 20-124/100.000 civarindadir. Ayrica, 20 yasina kadar popiilasyonun
%S5 kadar1 en az bir ndbet gegirmektedir (4).

Cocukluk c¢aginda en sik goriilen ndrolojik bozukluk olan epilepsinin;
cocuklarda geligimi etkilemesi nedeniyle, ebeveynler ve toplum i¢in 6nemli etkileri
vardir (5, 6).

Kronik hastaliklarda 6zyonetim; hastaligin ve semptomlarinin kontroliinii
saglamak ve yasam kalitesine olan olumsuz etkisini azaltmak amaciyla hastanin veya
ailenin aktif rol almasini tanimlar. Epilepside 6zyonetim; nobetleri kontrol altina
almak ve yan etkileri azaltmak i¢in gereken faaliyetleri tanimlar. Bu faaliyetler;
antiepileptik ilag aliminin saglanmasi, saglikli bir hayat tarz1 saglamak, saglik ekibi
ile karar verme siirecinde aktif rol oynamak ve stres yonetimini igerir (7).

‘flaca uyum’, bireylerin ilaglarini recete edildigi iizere belirtilen dozajlarda ve
doz araliklarinda almasidir (8). Antiepileptik ilag (AEI) uyumsuzlugu néobetlerin
kontrol altina alinmasini zorlastirirken, saglik hizmetlerinin kullaniminda artis,
gereksiz AEI degisikligi, hatta 6liim ile sonuglanabilmektedir (9).

AEI uyumunu artirabilmek igin modifiye edilebilecek hedefler, ebeveynlerin
epilepsi hastaligi hakkindaki bilgi seviyesini arttirmak, ilaca uyumun oniindeki
engelleri saptamak, iletisim ve problem ¢dzme yetenegini arttirmaktir (7). Epilepsi

gibi ebeveyn gozetiminin ¢ok dnemli oldugu hastaliklarda, bilgi seviyesinin artis1 ile



tedaviye uyumun arttigini gosteren ¢aligmalar vardir (10, 11). Tedavinin devamlilig1
ve tedaviye uyumu arttirmak i¢in kullanilacak yontemler hakkinda literatiirde bilgiler
kisithidir (9).

Epilepsi yoOnetiminin, klinik ortamlardan daha c¢ok ev ortaminda
gerceklesmesi nedeniyle 0zyonetim kavrami Onemlidir. Bu nedenle, ailelerin
hastaliklar1 ve tedavileri hakkinda ne anladiklarini, tedavinin etkinligine,
kolaylastiricilara ve engellere iligkin inan¢larini degerlendirmek ¢ok 6nemlidir.

‘Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Ozydnetim Olgegi’ (PEMSQ), epilepsi
tanisiyla takipli ve antiepileptik ila¢ almakta olan ¢ocuklarda ebeveynlerin hastalik
hakkindaki bilgi ve deneyim seviyelerini, hastane takiplerine ve ila¢ tedavisine
uyumlarini, ila¢ tedavisine olan giivenini 6lgmek amaciyla Modi ve arkadaslari
tarafindan 2010 yilinda gelistirilmistir. Olgek, 27 maddeden ve 4 alt gruptan
olusmaktadir. Bu 6zbildirime dayali dlgek, epilepsili cocuga primer bakim saglayan
ebeveynlerin bu hastalik siirecinin yonetimine iligkin bilgi diizeylerini, tedaviye
baglilik, tedavi etkinligine olan inang¢lari1 ve tedavi silirecindeki zorluklari
belirleyerek gerekirse ailelerin tedaviye uyumunu artirma konusunda adim atmayi
amaclamaktadir (7).

PEMSQ uygulanmasi, diisiik maliyetlidir, puanlanmas1 ve yorumlanmasi
kolaydir ve bu nedenle klinik ortamda kullanim i¢in yiik olusturmaz (7).

Bu bilgilere dayanarak calismamizda PEMSQ Olgeginin Tiirk¢e cevirisinin
gecerliligi ve giivenilirligini saptamak, o6lgegi Tiirk epilepsi tanili ¢ocuklarin

ebeveynlerine uygulayarak sonuclarini arastirmay1 hedefledik.



2.GENEL BIiLGILER

2.1. TANIMLAR VE SINIFLAMA

Klasik tanima gore epilepsi, en az 24 saat arayla 2 veya daha fazla nobet ile
veya tekrarlayan provoke edilmemis nobetlere yatkinlik ile karakterize bir beyin
bozuklugudur (12).

2017 yilinda ILAE (Uluslararast Epilepsi ile Savas Dernegi) tarafindan
yapilan giincel tanima gore;
1- 24 saatten uzun araliklarla meydana gelen en az iki tetiklenmemis (veya refleks)
nobet gegirmis olmak,
2- Tetiklenmemis bir ndbet (veya refleks nobet) sonras1 10 yil i¢inde tekrarlayan
ndbet goriilmesi olasiliginin %60’dan fazla olmasi,
3- Bir epilepsi sendromu tanisina sahip olmak, olarak tanimlanmigtir (13).

Uyaran olmaksizin gelisen tek bir nobet (veya refleks nobet) ile de epilepsi
tanis1 koyulabilir; bu durumda tek nobetten sonra gelecek 10 yil igcinde ndbetin
tekrarlama riski, iki ndbet sonrasindaki tekrarlama riski (%60) ile aynidir. Belli bir
epilepsi sendromuna uygun ise tek ndbet gecirilmesi yine epilepsi tanisi icin yeterli
kabul edilmektedir (1).

Akut metabolik bozukluklar, hipoksi, kafa travmasi, serebrovaskiiler olaylar,
santral sinir sistemi enfeksiyonu gibi nedenlerle akut semptomatik nobetler ortaya
cikabilir. Beyinde nobet esigini gecici olarak diigiiren durumlarda goriilen nobetler
epilepsi tanimi1 disindadir (14).

Dogru tani, epileptik olmayan paroksismal olaylar1 dislamak igin dikkatli bir
Oykiiye dayanir. ILAE tarafindan 2017 yilinda nobet tipi, epilepsi tipi, epilepsi
sendromu, etiyoloji ve komorbiditeleri degerlendiren yeni bir siniflandirma sistemi
kabul edilmistir. Dogru smniflandirma yapilmasi, tedavi ve prognoz igin yol
gostericidir. Norogoriintiileme, laboratuvar ve genetik testlerin se¢imi i¢in kilavuzlar
belirlenmistir. {lk nobetlerin ve yeni baslangigh epilepsinin dogru teshisi ve
siiflandirilmasi, ndbet kontroliinii en iist diizeye ¢ikarmak ve komorbiditeleri en aza
indirmek i¢in optimal tedaviyi se¢menin anahtaridir (15).

2017 ILAE Commission for Classification and Terminology (Uluslararasi

Epilepsiye Kars1 Lig smiflandirmasi) tarafindan tanimlanan, {g¢iinclii diizeyde



epilepsi sendromu tanimlamasi olan ii¢ katmanli sistem Sekil 1’de goriilmektedir
(13). Epilepsinin siniflandirmasinda, dort ana bilesenden {i¢ii sirayla; ndbet tipi,
epilepsi tipi ve epilepsi sendromudur. Etyolojiyi tanimlayan dordiincii bilesen ise,
her adimda devam ettiginden taninin her asamasinda hastada etyolojik bir tani
diisiiniilmesi gerektigini gostermektedir (13). Epilepsili tiim ¢cocuklarda bir sendrom
belirlenememekle birlikte, spesifik bir sendromun tanimlanmasi, yoOnetim ve
prognoz konusunda rehberlik saglar (16). Epilepsi sendromlar1 siniflamasi Tablo

1’de goriilmektedir (12).

Nobet tipleri
[ Fokal ] [ Generalize ] [ Bilinmeyen ]

s @ Etiyoloji
5 - - . Yapisal
= Epilepsi Tipleri Genchik
£ [ Fokal ][ Generalize |{ Kombine Bilinmeyen Enfeksiytz
2 Generalize Metabolik
S & Fokal Immiin
& Bilinmeyen
[ Epilepsi Sendromlan ] b4

Sekil 1: Epilepsi/ Nobet Tipleri Siniflamas1 (13)

Tablo 1: Epilepsi Sendromlar1 Siniflamasi (12)

Baslangi¢ yasina gore elektroklinik sendromlar

1) Yenidogan donemi

a) Kendini smirlayan (benign) yenidogan nobetleri

b) Kendini sinirlayan (benign) ailesel yenidogan epilepsisi
c) Erken miyoklonik ensefalopati

d) Ohtahara sendromu

2) Infantil dénem

a) Gezici fokal nobetler ile seyreden infantil epilepsi

b) West sendromu




g)

Infantil miyoklonik epilepsi

Kendini siirlayan (benign) infantil epilepsi
Kendini sinirlayan (benign) ailesel infantil epilepsi

Dravet sendromu

Ilerleyici olmayan hastaliklar ile iligkili miyoklonik ensefalopati
Cocukluk donemi
Febril nobet art1 (FN+) sendromlari (infantil donemde baslayabilir)
Panayiotopoulos sendromu

Miyoklonik-atonik nobetli epilepsi

Santrotemporal dikenli ¢ocukluk ¢ag1 epilepsisi
Otozomal dominant noktiirnal frontal lob epilepsisi

Geg baslangicli cocukluk ¢agi oksipital lob epilepsisi (Gastaut tipi)
Miyoklonik absansli epilepsi

Lennox-Gastaut sendromu

Uykuda devamli diken ve dalga (CSWYS) ile seyreden epileptik ensefalopati
Landau-Kleftner sendromu (LKS)

Cocukluk cag1 absans epilepsisi

Goz kapagi miyoklonili absans epilepsi

Fotosensitif oksipital lob epilepsisi

Ergen-eriskin donem
Juvenil absans epilepsisi

Juvenil miyoklonik epilepsi

Sadece jeneralize tonik-klonik nobetler ile giden epilepsi
Otozomal dominant isitsel 6zellikli epilepsi
Diger ailesel temporal lob epilepsileri

Baslangic yas1 degisken sendromlar
Degisken odakli ailesel fokal epilepsi (¢ocukluk ¢aginda eriskinlige kadar)
Refleks epilepsi

Progresif miyoklonik epilepsi

Ozel sendromlar

1)
2)

Hipokampal skleroz ile birlikte mezyal temporal lob epilepsisi

Rasmussen sendromu




3) Hipotalamik hamartom ile iliskili jelastik nobetler
4) Hemikonviilziyon-hemipleji sendromu
5) Yapisal ve metabolik bir durumun varliginda veya yoklugunda herhangi bir

kategoride siniflanmayan epilepsiler

Yapisal-metabolik nedenler ile iligkili epilepsiler
1) Kortikal gelisimsel malformasyonlar

2) Norokiitan6z sendromlar

3) Timor

4) Enfeksiyon

5) Travma

6) Anjioma

7) Perinatal olaylar

8) Inme

Nedeni belirlenemeyen epilepsi

Epileptik nobet ile seyreden durumlar
1) Benign neonatal nébetler

2) Febril nobetler

Nobetlerin  baslangic tiiriine gore fokal, jeneralize, bilinmeyen veya
siiflandirilmamis nobetler olmak {izere yapilan siniflama, Tablo 2°de 6zetlenmistir
(13). Jeneralize baslangi¢li nobetlerde, anormal elektriksel aktivite beynin her iki
lobundan es zamanl ortaya ¢ikmakta iken, fokal nobetlerde ise anormal elektriksel
aktivite, beynin bir lobundan baslar ve diger bolgelere yayilabilir. Fokal nobetler,
anormal elektriksel desarjlarin bagsladigi bolge ve beyindeki yayilmalarinin
derecesine gore degiserek farkli klinik bulgular ile goriilebilir. Eger ndbetin
baslangici degerlendirilemiyorsa, ndbet “bilinmeyen” baslangi¢ kategorisindedir.

Belirli bir alt tipe uygun olmayan ndbetler “siniflandirilmamis™ kategorisine
almir. Fokal olarak baslayarak her iki tarafa da yayilarak devam edenler “fokal
baslangiclhi iki tarafli tonik-klonik™ olarak aldandirilmistir. Bu adlandirma, “sekonder
jeneralize tonik-klonik nébet” taniminin yerini almistir (13).

Nobet tipinden emin olunamayan, hatta fokal veya jeneralize bir baslangici

olup olmadig1 anlagilamayan nébetler ise, “bilinmeyen baslangi¢” olarak tanimlanir.



“Smiflandirilmamis” grup ise, ndbetin epileptik oldugundan emin olundugu, ancak
daha ayrintili smiflandirmanin miimkiin olmadig1r nébetler i¢in son care olarak
belirlenmistir (13).

Cocukluk ¢aginda ortaya c¢ikan diger fokal epilepsi sendromu grubu da ‘kendi
kendine sinirlayan’ bir seyir izlemektedir. Tani, elektroensefalografi {izerinde beynin
belirli bir bolimiinde elektriksel islev bozuklugu ile konulur. En yaygin olani,
‘sentrotemporal dikenli iyi huylu epilepsi’dir. Digerleri beyindeki temporal, frontal

veya oksipital loblar1 etkileyen epilesilerdir (13).

Tablo 2: Epileptik Nobetlerin Siniflamasi (13)

Fokal Baslangic Jeneralize Baslangic Belirlenemeyen
Farkindalik Farkindalik Motor semptom Motor semptom
korunmug bozulmusg
Motor semptom Tonik Klonik Tonik klonik
Otomatizmalar Klonik Epileptik spazmlar
Atonik Tonik Nonmotor semptom (Absans)
Klonik Miyoklonik Davranig Duraklamasi
Epileptik spazmlar Miyoklonik Tonik-klonik Siniflandirilamayan
Hiperkinetik Miyoklonik atonik
Miyoklonik Atonik
Tonik Epileptik spazmlar
Nonmotor semptom Nonmotor semptom

(Absans)
Otonomik Tipik
Davranig Duraklamasi Atipik
Kognitif Miyoklonik
Emosyonel G0z kapag1 miyoklonisi
Duysal
Fokal baslayan bilateral tonik-klonik nobet

Cocuklukta baslayan epilepsiler, cocukluk gelisimi lizerindeki etkilerine gore

1yi prognozlu, orta ve katastrofik olarak ayrilabilir. En net iyi prognozlu epilepsi,



genellikle ila¢ tedavisi gerektirmeyen benign rolandik epilepsidir. Benign oksipital
epilepsinin tanimi hala siklikla belirsizdir. Orta kategoride, ¢ocuklukta absans
epilepsisi genellikle 6grenme bozukluklar ile iliskilendirilir. Cocuklukta baslayan
epilepsilerin ¢ogu iyi huyludur. Diger kismi ise biligsel ve sosyal gelisimi ciddi

sekilde etkiler (17).

.ff- I ™

Jeneralize epilepsi sendromlar
s Idiopatik generalize epilepsiler (IGE ler)
Juvenil miyoklonik epilepsi (JME)
Juvenil absans epilepsi (JAE)
Yalnizca jeneralize tonik-klonik ndbetle seyreden epilepsi (GTCA)

oo

pS oy
/-'" . . T /f" "“H\_\
/ okal epilepsi sendromlar [ Gelisimsel ve/veya epileptik \
[ ® Kendini smrlayan | ensefalopati veva ilerleyici nérolojik
= Cocukluk gad oksipital grsel bozulma ile sevreden epilepsi
epilepsizi (COVE) sendromlar
= Fotosensitif oksipital lob
epilepsizi (POLE) s Febnl-enfeksiyon iligkili
o  Ailezel mesiyal temporal lob epilepsi sendromu (FIRES)
epilepsizi (FMTLE) s Pasmusszen Sendromu (RS)
» [sitzel dzelliklerle seyreden
epilepzi (EAF)
[ » Hipokampal skleroz ile seyreden mesial temporal lob epilepsisi (MTLE-HS) J
| [ e Uyko iligkili hipermotor (hiperkinetik) epilepsi (SHE) J
"\\ » Degizken odaklarda zeyreden ailesel fokal epilepsi (FFEVE) J
fEﬂﬂlhiﬂE jeneralize ve fokal epilepsi
sendromlar: | ® Progresif miyokloni
s Okumayla tetkiklenen nébetle \ epilepsileri (PME) /
|| seyreden epilepsi (EwRIS) , \\_ —~/

Sekil 2: Epilepsi Sendromlar1 Siiflamasi (18)

ILAE 2022 smiflandirmasina gore ise; ¢ocukluk caginda ortaya ¢ikan epileptik
sendromlar; kendi kendini sinirlayan fokal epilepsiler, jeneralize epilepsiler ve
gelisimsel ve/veya epileptik ensefalopatiler olmak {izere ii¢ kategoriye ayrilir(18).

Sekil 2’de goriilen 2022de giincellenen ILAE siniflamasina gore, epilepsi
tipine, gelisimsel ve/veya epileptik ensefalopati veya ilerleyici ndrolojik bozulma ile
iligkisine gore gruplandirilmig degisken yasta baslayan epilepsi sendromlari yer

almaktadir. Baz1 fokal epilepsi sendromu ( Hipokampal skleroz ile seyreden mesial



lob epilepsisi, uyku iliskili hipermotor (hiperkinetik) epilepsi ve degisken odaklarda
seyreden ailesel fokal epilepsi) tanili hastalarda epilepsi iligkili biligsel, ndrolojik
veya psikiyatrik bozukluklar olabilir. Oturmus progresif miyokloni epilepsileri
(kombine jeneralize ve fokal epilepsi sendromu), febril-epilepsi iligkili epilepsi
sendromu ve Rasmussen sendromu (fokal epilepsi sendromlari) olan olan tiim
hastalarda norolojik bozulma ve/veya epileptik ensefalopati veya ilerleyici norolojik
bozukluk olacaktir. Arastirmalar, gelecekte baska epilepsi sendromlarinin
tanimlanabilecegini gostermektedir(18).

Her sendromun belirli nobet tipleri, elektroensefalografi 6zellikleri, baslangic
yas1 ve bulgular1 vardir. Bir epileptik sendromun kesin olarak tanimlanmasi, prognoz
ve yonetim hakkinda faydali bilgiler saglayabilir (16).

ILAE rehberine gore epileptik sendromlar ile alakali anahtar noktalar sOyle
siralanabilir:

e Degisken yasta baslayan sendromlar hem <I8 yaslarinda hem de >19
yaslarinda baglayabilir.

e Sendromlar genel olarak jeneralize, fokal ve kombine jeneralize ve fokal
epilepsi sendromlarina ayrilabilir.

e Bazi sendromlar, cocuklarda gelisimsel ve / veya epileptik ensefalopati veya
yasamin ilerleyen donemlerinde baslarlarsa ilerleyici norolojik bozulma ile
iligkili olabilir (18).

Epilepsi sendromlar1 hastalarin yasi, nobet tipi, elektroensefalografi bulgulari,
etyolojik faktor, nérogoriintiileme, genetik, degisen klinikleri ile siniflandirilir (13).

Gereksiz ilag yiikiinii azaltacagindan, yalanci nobetleri (psddondbet) ve
epileptik olmayan olaylar1 gergek epilepsiden ayirt etmek dnemlidir (19).

Epilepsi sendromlar1, yasa bagh 6zelliklere, tetikleyicilere ve prognoza sahip
olma egiliminde olan belirli bir dizi ndbet tipini ve elektroensefalografik ve
goriintiileme 6zelliklerini temsil eder. Epilepsi sendromlari, epilepsi tanisinin ndbet
ve epilepsi tiplerinin siniflandirilmasindan sonra {i¢iincii ve son asamasidir. Bazi
epilepsi sendromlar1 kendi kendini smirlar ve farmako-duyarhidir. Ancak bazilar
farmako-direnclidir ve kotii gelisimsel sonuglarla iligkilidir (epileptik ve gelisimsel
ensefalopati) (12).

Cocuklarda baslangigta ndbetlerin sik olmasi ve ¢oklu tedavi ihtiyacinin koti



nobet kontrolii ile iligkili oldugu goriilmiistiir (20).

Dogru teshis en dnemlisidir; daha biiyiik cocuklarda epileptik ndbetlerin cesitli
paroksismal epileptik olmayan olaylardan ayirt edilmesi gerekirken, yenidoganlarda
ndbetlerin ¢cogu subkliniktir (elektroensefalografik). Ileri merkezlere erken erisim ve

optimal tedaviler prognozu ve gelecekteki nérogelisimi olumlu etkiler (6).

2.2. EPILEPSIDE ETiYOLOJI

ILAE epilepsi etiyolojilerini; yapisal, genetik, enfeksiydz, metabolik, immiin
ve bilinmeyen olmak {iizere alti degisik kategoriye ayirmustir (13). Cocukluk
epilepsilerinin yaklasik %40-60'nin genetik etiyolojiye sahip oldugu ve %25'inin
yapisal veya metabolik etiyolojiye sahip oldugu, vakalarm yaklasik %25'inin ise
etiyolojisinin  bilinmedigi gdriilmiistiir (21). Epileptik bir nobetin etiyolojisi
degerlendirilirken Tablo 3’te verilen etiyolojik nedenler g6z Oniinde

bulundurulmalidir(13, 22).

Tablo 3: ILAE Onerilerine Gore Epileptik Nobetlerin Etiyolojisi (13, 22)

Etyolojik neden | Ornekler

Yapisal Serebral displazi, polimikrogri, travmaya bagli yapisal
degisiklikler

Genetik Dravet sendromu, iyon kanal bozukluklari, tuberoskleroz

Metabolik Non-ketotik hiperglisinemi, GLUT-1 (Glukoz transporter

protein tip 1) eksikligi, Biotidinaz eksikligi, porfia, liremi,

aminoasidopati, pridoksin bagimli nobetler

Enfeksiyoz Santral sinir sistemini etkileyen viral veya bakteriyal

enfeksiyonlar, norosistiserkoz, HIV, tiiberkiiloz

Immun Anti-NMDA(N-metil-D-aspartat) reseptdr ensefaliti, anti-
LGI1 ensefaliti

Etyolojisi Cocukluk ¢ag1 absans epilepsisi, Idiyopatik Jeneralize

bilinmeyen epilepsiler, Frontal lob epilepsisi
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2.2.1. EPIDEMIYOLOJI

Cocuklarin %4-10'u 20 yasindan 6nce bir ndbet atagi yasar ve % 1'i epilepsi
tanis1 alir (6). 0-16 yas arasindaki Tiirk ¢ocuklarinda epilepsi prevelansi %0,8 olarak
bildirilmistir (23).

Epilepsi prevelansi ortalama her 1000 kiside 5-10 iken, insidansi yaklagik
50/100.000 civarindadir (24). Epilepsinin ¢ocukluk donemindeki goriilme sikligi
yaklasik 9%0.5tir. Olgularin yaklasik olarak yaris1 5 yasindan once, %75°1 ise 20
yasindan dnce baslamaktadir (24, 25).

2.3. EPILEPSI TEDAVISI

Epilepsi tedavisinin amaci, tedavi toksisitesini en aza indirirken, nobet
kontrolii ve yagam kalitesini optimize etmektir (26).

Nobet tipi ve 0Ozelliklerine gore Ozenle secilmis tibbi tedavi, epilepsili
cocuklarin tigte ikisinden fazlasinda etkilidir (27).

Epileptik nobetlerin semptomatik tedavisi icin 20'den fazla AEI bulunmasina
ragmen, epilepsili hastalarin yaklasik iicte birinde farmakoterapiye direngli ndbetler
vardir (28).

Epilepsi tedavisinin ana hedefleri, tam ndbet kontrolii, yan etki olmamasi ve
optimal yasam kalitesidir. Cocukluk ¢agi ndbetlerinin ¢ogu, minimal yan etkileri ile
basarili bir sekilde kontrol edilebilir. Tolere edilen, uygun sekilde se¢ilmis iki
AElinin yeterli denemesinden sonra tedavi basarisiz olan ¢ocuklar, tedaviye direngli
epilepsi kategorisine girer (5). Bu tiir ilaca direncli epilepsisi olan hastalarda erken
6liim, yaralanma, psikososyal islev bozuklugu ve diisiik yasam kalitesi riskleri vardir
(29).

Epilepsi veya epileptik olmayan paroksismal olaylarin dogru teshisini
yapmak, hekimin uygun tedaviyi recete etmesine olanak tanir. Tipik epileptik
sendromlar ve noébetler i¢in ilag baslangig yonetimi ve potansiyel yan etkiler
tartisilmaktadir. Farmakolojik olarak direncli hastalar i¢in ketojenik diyet, vagal sinir
stimiilasyonu ve cerrahi gibi alternatif tedavi segenekleri de mevcuttur. Cogu cocuk
antiepileptik ilaclara olumlu yanit verirken, optimal nérogelisim saglamak icin ilag
basarisizliginin erken tespiti onemlidir (5).

Epilepsi tedavisinde, medikal tedavi birinci basamak tedavi olmaya devam
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etmektedir, ancak ketojenik diyet ve epilepsi cerrahisi de olumlu sonuglar
gostermistir ve ilag ylikiinli azaltabilir. Uzman merkezlere erken erisim ve optimal
tedaviler prognozu ve gelecekteki norogelisimi olumlu etkiler (6).

AEI baslatilmas1 ¢ogu ¢ocukta ikinci bir ndbete kadar ertelenebilir ve kendi
kendini sinirlayan ¢ocukluk ¢agi fokal epilepsisi olan bir¢ok ¢ocukta gerekmeyebilir.
AEI secimini etkileyen ii¢ temel faktor: nobet tipi, nobet tipi icin ilacin etkinligi ve
ilacin yan etki profilidir (27).

Son yillarda yan etki profili ve ilag etkilesimi daha az olan birgok yeni nesil
AEI giindeme gelmis olup bir kismu klinik pratikte kullanilmaktadir. Tablo 4’te
antiepileptik ilaclarin nesillere gore siniflamasi goriilmektedir (30). 1. Nesil, 1980
yilina kadar olan kisitli sayidaki antiepileptik ilaglar1 icermektedir. Yillar i¢inde yan
etki profili ve ilag etkilesimi daha az olan yeni nesil antiepileptik ilaglar ¢ikmustir. 2.
Nesil 1980-2000 yillar1 arasindaki; 3. Nesil 200011 yillardan sonra gelistirilen
antiepileptik ilaglar1 kapsamaktadir (31, 32).

Tablo 4: Antiepileptik ilaglarin Nesillere Gére Siiflamasi (30)

1. Hesil Antiepileptik ilaclar 2. Nesil Antiepileptik flaglar 3, Nesil Antiepileptik llaclar

Fenobarbital Vigabatrin Fosfenitoin

Fenitoin Okskarbazepin Lakozamid

Etosiksimid Lamatrijin Rufinamid

Primidon Felbamat Stiripental

Diazepam Gabapentin Klobazam

Klenazepam Topiramat Retigabin

Karbamazepin Tiagabin Perampanel

Valproat Levetirasetam Pregabalin

Zonisamid Eslikarbazepin asetat

Brivarasetam
Everolimus
Kanabidiol

Tablo 5’te AEIl’lerin primer etki mekanizmalar1 goriilmektedir. AEI’ler
genellikle sodyum, potasyum ve kalsiyum iyon kanallari ile eksitatdr nérotransmiter
salimimin1 azaltarak ya da GABA’nin inhibitor etkisini arttirarak etki gosterirler.
Cogu AEI'nin birden ¢ok etki mekanizmasi vardir ve epilepsi tedavisinden sorumlu
olan ana mekanizma ise kesin olarak belirlenememistir (33).

Antiepileptik ilaglarin formulasyon, biyoyararlanim, kullanim yollar1 ve

ozellikli durumlar1 Tablo 6’da gosterilmistir. AEI, hastaya 6zgii olacak sekilde
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etyoloji, nobet tipi, epileptik sendrom varligi, komorbid hastalik durumu ve daha

onceki ila¢ yan etkileri degerlendirilerek se¢ilmelidir(14, 34).

Tablo 5: Antiepileptik Ilaclarin Primer ve/veya Muhtemel Etki Ettigi Yerler

(30)
Na* Kanali Ca* Kanal K' kanali GABA [CI) SV2A proteini
Eslikarbazepin’ Etosiksimid” Levetirasetam Benzodiazepinler™ Brivarasetam’
Karbamazepin® Felbamat Dkskarbazepin Fenobarbital” Levetirasetam’
Oksarbazepin’ Gabapentin Primidon’
Fenitain’ Karbamazepin Stiripental®
Lakezamid” Lamotrijin’ Lamotrijin Levetirasetam Tiagahin’
Rufinamid" Okskarbazepin Vigabatrin®
Felbamat Felbamat
Topiramat Gabapentin
Valproat Kanabidiol
Zonisamid Levetirasetam Pregabalin
Primidon
Topiramat
Valproat

"Primer etkili oldugu mekanizma, ‘Diazepam, Lorezepam, Klonazepam, Klobazam

Tablo 6: Antiepileptik ilaglarin Formulasyon, Biyoyararlanim, Kullanim yollar1 (35)

Qlac¢ Form (Kullamm yolu| Tmax Absorbsiyd Ozel problemler
(sa) n
fraksiyonu|
Asetazolamid | Tablet,ER PO 1-4 N/a
Kapsul, PO 3-6 N/a
Enjeksiyon IV, IM 0.25 N/a
Karbamazepin Tablet, PO 3-8 0.79 Uzamig absorbtif faz,
Cigneme PO 2 0.79 degisken Tmax
tableti, Erken Tmax, yiiksek Cmax,
Suspansiyon PO,PR 0,5-3 0.7-0.9 | gegici yan etkilere yol
ER tablet, PO 3-12 0.89 acabilir
ER kapsul PO 4-8 0.79 Tabletler ¢ignenmeden
yutulmalidir, Kapsuliin i¢i
acilmamali,cignenmemelidir.
Klonazepam Tablet PO 1-8 0.85
Klorazepat Tablet PO 0.7-1.5 0.91
Diazepam Tablet PO 0.5-2 0.8-1 IM absorbsiyonu yavas ve
Soliisyon PO 0.1-0.5 0.8-1 degiskendir.
PR 0.75 0.9
Enjeksiyon IM,IV 1-1.5 0.8-1
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Ethotoin Tablet PO 2 N/a
Etosiiksimid Surup PO 1.5-4 N/a
Kapsiil PO 3-7 N/a
Eslicarbazepin Tablet PO 1-4 1
Asetat
Ezogabin Tablet PO 0.5-2 0.6 Kismen aktif N-asetil
metabolit
Felbamat Tablet PO 1-4 N/a
Siispansiyon| 3.7 N/a
Fosfenitoin Enjeksiyon vV, IM 0.5(IM) 1 IM uygulama sonrasi
fosfofenitoin konsantrasyonu
daha diisiiktiir fakat daha
uzun siire kalicidir.
Gabapentin Kapsiil PO 2-4 0.6-0.27 | Gabapentin biyoyararlanimi
Tablet PO 2-4 0.6-0.27 | doz azaldikga azalir
Soliisyon PO 2-4 0.6-0.27
Lacosamid Tablet PO 1-4 1
Soliisyon PO . 1-4 1
Enjeksiyon v Infuzyon sonu 1
Lamotrijin Sikistirilmig PO 0.5-4 0.98
Tablet
Dagilabilir PO,PR 0.5-4 0.98
Tablet
Levetirasetam Tablet PO 0.3-2 0.95-1
Soliisyon PO 032 0.95-1
Enjeksiyon v Infuzyon sony
Lorazepam Tablet PO 1-2.5 0.85-1
Enjeksiyon [ IM,IV,PR 0.75-2 0.85-1
Soliisyon PO 1 0.90
Metsuksimid Tablet PO N/a N/a
Okskarbazepin Tablet PO 1 1
Siispansiyon PO 1 1
ER tablet
Paraldehit Soliisyon PR,PO 1.5-2 N/a Renksiz soliisyon
(PR) kullanilmamali, plastik
ekipmandan kaginilmal
Perampanel Tablet PO 0.5-2.5 1.0 Yemeklerden etkilenir: Cmax

azalir, Tmax gecikir, AUC
degismez
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Fenobarbital Tablet PO 1 0.8-1 Hos olmayan tat nedeniyle
Surup PO(PR) 0.5-8.6 0.8-1 reddedilebilir.
Enjeksiyon IM,IV 0.25-1 1
Fenitoin Siispansiyon PO 6-12 0.9-1 Tmax, Cmaxa baglhdir
(fenitoin asit IM enjeksiyon dnerilmez;
Cigneme PO 4-8 0.9-1 absorbsiyonu yavastir,
Tableti agrilidir, salin ile dilue
ER kapsiil PO 2-6 0.9-1 edilerek yavas
Hizli PO 2-10 0.9-1 uygulanmalidir.
salinimli
Kapsiil IvV,IM 0.25-0.5 0.9-1
Enjeksiyon
Pregabalin Kapsiil PO 1.3 0.89-1
Soliisyon PO 1.3 0.89-1
Primidon Tablet PO 4-6 N/a
Siispansiyon| PO 4-6 N/a
Rufinamid Tablet PO 4-6 <0.85 | Rufinamid biyoyararlanimi
Soliisyon PO 4-6 <0.85 | doz azaldikc¢a azalir.
Tiagabin Tablet PO 0.75-3 0.9
Topiramat Tablet PO,PR 1.4-43 0.8.. Kapsuller agilarak elma
Kapsiil PO 1.4-4.3 0.8 pliresi tarzi bir yiyecek ile
caykasig1 kadar serpilerek
alinabilir, ezilmemeli
cignenmemelidir.
Valproat Kapsiil PO 1-3 0.9-1 Likid icerikli kapsuller
Enterik PO 2-6 0.9-1 acilmamalidir.
Tablet PO 4-6 0.9-1 Yiyecekler Tmax1
Sprinkle PO geciktirebilir.
Kapsiil PO,PR 4-17 0.9 Kapsuller agilarak elma
ER Tablet v 0.5-1 0.9-1 pliresi tarzi bir yiyecek ile
Surup 1 caykasig1 kadar serpilerek
Enjeksiyon alinabilir, ezilmemeli
¢ignenmemelidir.
Hos olmayan tat.
IM uygulanmamalidir.
Vigabatrin Tablet PO 1 1
Soliisyon PO 1-2.5 1
Zonisamid Kapsiil PO 2-6 1

Fokal nébetler igin, bircok yeni AEI, eski nesil ilaglarla karsilastirilabilir

etkinlige sahip olup, daha olumlu bir yan etki profiline sahiptir. Nobet tipine gore
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secilmesi onerilen AEI’ler, Tablo 7°de gdsterilmistir (36). Jeneralize epilepsiler ve
diger ¢esitli nobet tipleri i¢in i¢in valproik asit, en etkili ilag olmaya devam
etmektedir. Epileptik spazmlar igin steroidler ve vigabatrin en etkili tedavi
secenekleridir. Absans ndbetlerinde etosiiksimid ve valproik asit lamotrijinden

tistiindiir (27).

Tablo 7: Nobet tiplerine gore AEI segimi (36)

Nobet tipi 1. Secenek 2. Secenek
Generalize nobetler

Tonik Klonik VPA CBZ,0XC,PHT, TPM,LTG
Absans VPALETX,LTG LVT, TPM,ZNS
Myoklonik VPA Klonazepam,LVT,LTG,ZNS
Atonik VPA,LTG LTG,TPM,FBM
Fokal nobetler CBZ,0XC VPA,LTG,TPM

VPA: Valproik asit, ETX: Etosiiksimit, LTG: Lamotrijin
CBZ: Karbamazepin, OXC: Okskarbomazepin, PHT: Fenitoin,
TPM: Trimetoprim

Genetik ve metabolik etiyolojiler nedeniyle bazi ¢ocuklarda tedavi se¢enekleri
siirl kalabilir. AEI'nin kesilmesinden sonra tekrarlama riski kabul edilebilerek, 2 y1l
veya daha fazla nobetsiz donem gegirmesinden sonra, AEI 'lerin yavas yavas
kesilmesi 6 hafta veya daha uzun bir siire boyunca yapilmalidir. Tedavinin
kesilmesinden sonra, hastalarin yaklagsik %701 nobetsiz kalir ve niiksii olanlarin
cogunlugunda AE] yeniden baslatarak nébet kontroliinii saglanir. Iki veya daha fazla
AEI ile tedavi basarisiz oldugunda, ilaca direncli epilepsi igin epilepsi cerrahisi,
vagal sinir stimiillasyonu ve diyet tedavileri gibi diger tedavi secenekleri

diistintilmelidir (27).
2.3.1. TEDAVIYE UYUM
Epilepsi tanili c¢ocuklar ve aileleri i¢in daha iyi bir yasam kalitesi nihai

onceliktir (20).
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Epilepsinin ¢ocuk ve aile iizerindeki etkisi, ndbetlerin Ongoriilemezliginin
sonucunda ¢esitli zorluklari i¢erir. Karmasik tedavi rejimleri (6rn. diyet, ilag tedavisi)
ve psikososyal komorbiditeler gibi zorluklar giinlik yasami etkilemekte, ailelere
onemli ekonomik ve sosyal yiik getirmekte ve diisik yasam kalitesi ile
iliskilendirilmektedir (37).

Hastalarin ve ailelerin kronik bir duruma bakmak i¢in dahil olduklar1 saglik
davraniglar1 ve ilgili siirecler 6zyonetimi gostermektedir (37).

Epilepsili her 3 ¢ocuktan biri her yil acil servise basvurmakta ve her 6
cocuktan 1'i plansiz olarak hastaneye yatmaktadir. Acil servis ziyaretleri ve epilepsi
nedeniyle plansiz hastaneye yatislar maliyetlidir, ¢ocuklarin ve ailelerin yasam
kalitesini olumsuz yonde etkileyebilir (38).

Epilepsinin, ayakta tedavi hizmetinin yiiksek kalitede sunulmasini gerektiren
ayaktan bakima duyarli bir durum olmasi1 nedeniyle, hastane hizmetlerinin acil
kullanimi azaltilabilir. Epilepsili cocuklarda sik acil servis kullanimi, zayif hastalik
kontroliiniin veya sinirli erisimin bir gostergesi olabilir. Bakim ve iyilestirilmis
ayakta tedavi ile azaltilabilir (38,39).

Komorbiditeler, epilepsili hastalarda %25 oraninda goriilmektedir. Daha
yaygin olarak bilissel gerilik, 6grenme giicliigii ve dikkat eksikligi hiperaktivite
bozuklugu goriilmektedir. Bu komorbiditeler erken taninmali ve ¢ocugun genel
bakiminin bir pargasi olarak ele alinmalidir (2) Cagdas hasta merkezli saglik
sistemlerinde, hastalar ile tedavi planlar1 iizerinde isbirligi yapilarak talimatlarin
uygulamasi, tedaviye uyumu saglar (40).

Aileye epilepsinin olasi etiyolojisi, tedavi sirasinda uyum ve olas1 sonug
konusunda danismanlik yapilmalidir. Epilepsi aile i¢in sosyal ve ekonomik bir
yuktiir. Toplumdaki epilepsi yikiinii hafifletecek perinatal bakimin
tyilestirilmesi, noroenfeksiyon ve enfestasyonlarin onlenmesi ve yonetimi ile
Onleyici stratejiler esastir. Toplumda uygunsuz antiepileptik ila¢ kullanimi
yaygindir ve ilag tedavisi akilcilastirilmalidir. Epilepsi yonetimi hasta, aile ve
tedavi eden hekim arasinda yakin bir etkilesim gerektirir ve uyumlu bir caba

esastir (19).
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2.3.2. TEDAVIYE UYUM ENGELLERI

Uyum engelleri, erken g¢ocukluktan erken yetiskinlige kadar siireklilik
gbsteren ve gegici olanlar olarak gruplanabilir. Ilacin tadimi sevmeme, ebeveynin
unutkanlig1 ve ilag almay1 reddetme gibi engeller, belirli gelisim donemlerinde
onemli Ol¢lide daha belirgindir. Eczaneye gitme zorlugu ve utanma da dahil
olmak iizere diger engeller i¢in yas gruplar1 arasinda anlamli bir farklilik
bulunmamastir.

Ilaglarin bitmesi gibi belirli uyum engelleri, diisiik prevalans olmasina
ragmen sonuglar i¢in daha 6nemli bulunmustur. Uyum engelleri, gelisim
evresine dayali olarak tedaviye uyumu, ndbet kontroliinii ve saglikla ilgili yasam
kalitesini farkli sekilde etkilemektedir (41).

Tedaviye uyumu diisiiren etkenler arasinda, antiepileptik ilaglarin kilo artist
ve kognitif fonksiyonlarda azalma gibi olas1t yan etkilerinden kaginmak oldugu
goriilmiistiir (40). ilacin efektif olmasmin yan etki ortaya ¢ikmasindan daha ¢ok
ilaca uyumu etkiledigi de gortilmistiir (42). Monoterapinin ila¢ uyumuna baglilig1
arttirdig1 gosterilmistir (43).

Epilepsi, g¢ocuklarin giinliik aktivitelerinde sosyal sinirlamalara neden
olmaktadir (44). Epilepsi hastaligi olan cocuklarda ruhsal sorunlarin genel
niifustaki g¢ocuklardan 4,8 kat ve diger kronik bedensel rahatsizligi olan
cocuklardan da iki kat daha fazla oldugu gosterilmistir. Diger kronik
hastaliklardan farkli olarak epileptik ndbetlerin ne zaman, nerede meydana
geleceginin bilinmemesi, ¢ocugun kendi yasantisini kontrol etme algisin1 6nemli
diizeyde azaltmaktadir (45).

Hastaliga ve ayrica tedaviye uyum sorunlarinin ortaya ¢ikmasi
muhtemeldir. Damgalanma ve ayrimcilik davraniglari, nobetler sonlandiktan
sonra da devam edebilir. Ogrenme sorunlari ¢ok sayida hastada goriilmektedir.
Epileptik odagin lokalizasyonu ile ilgili néropsikolojik problemler mevcut
olabilir; daha ciddi vakalarda ve baz1 spesifik sendromlarda entelektiiel bozulma
goriilebilir. Terapotik cabalar genellikle nobet kontroliine yoneliktir. Cocuklara
ve ebeveynlere danigsmanlik yapilmasi ise giinliikk yasamda yersiz kisitlamalari,
korkulart ve olumsuz tepkileri onlemek, aile i¢i iliskileri iyilestirmek igin

onemlidir. Noropsikolojik degerlendirme ve pedagojik tavsiyenin roli de
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onemlidir. Epilepsili ¢cocuk ve ergenler ile aileleri, kabul edilebilir bir yasam
kalitesi elde etmek icin tibbi tedavi desteginden daha fazlasina ihtiya¢ duyarlar

(46).

2.4. EPILEPSI TEDAVISINDE OZYONETIM OLCEGI

Bakim verenlerin saglik okuryazarligi bilgilerinin tedaviye uyum ile anlamh
diizeyde iligkili oldugu goriilmiistiir. Epilepsili ¢cocuklarda ilaca uyum ile iliskili
faktorleri daha iyi tanimlamak igin, bakicilarin saglik okuryazarligini belirlemeye
yonelik objektif ve dogrulanmis araglar kullanilarak yapilan ek arastirmalara ihtiyag
vardir (47).

Dogrulanmis bir 0Olcek var oldugunda, arastirmacilar 6zydnetimin
etkileyicilerini belirleyebilir ve 0zyonetimin epilepsili ¢ocuklarda saglik ve
psikososyal sonuglari nasil etkiledigini degerlendirebilir (7).

PEMSQ, mevcut aile endiseleri ile ilgili iletisim kurmaya rehberlik eder.
Ornegin, bir ebeveyn ilag etkinligi hakkindaki inanglar1 ile ilgili olarak diisiik puan
altyorsa, klinisyenlere bunu degistirmek i¢in bir firsat saglayabilir. Ebeveynin neden
ilacin ise yarayacagina inanmadigini ve/veya karar vermedigini goriiserek, gerekirse
yeni bir ilaca gegme konusunda ortak karar alabilmeye olanak saglar (7).

Modi ve ark.’nin Olgegindeki Hastalik ve Tedavisi Hakkinda Bilgi ve
Beklentiler boliimii, ebeveynlerin epilepsi ve tedavisi hakkindaki bilgi eksikliklerini
gidermek amaciyla klinisyenlere rehberlik etmek i¢in yardimci olabilir (7).

Ikinci boliim, Ilag Tedavisi ve Randevulara Uyum, 6zyonetimin en onemli
yonlerinden birini temsil eder. Ebeveynlerin tedavi planina katilmalarna iliskin
algilarini, tedavi Onerilerini takip etme yeteneginin yani sira antiepileptik tedavisine
olan gilivenlerini arttirmak amaciyla gelistirilmistir.

[laglarin Etkinligi Hakkindaki Inanglar boliimii; ebeveynlerin, ilacin ndbetleri
tedavi edecegine ne kadar inandiklarina iliskin algilar1 degerlendirir. Bu algi,
hastalarin epilepsiyi nasil yonettigi konusunda 6nemli bir rol oynar.

Tedavinin Oniindeki Engeller béliimiinde ise; 6z ydnetimin aileler igin zor
olmasinin olas1 nedenleri saptamir. Ornegin, unutma veya rekabet eden faaliyetler
gibi yaygin olarak bildirilen engeller belirlenerek bu tiir engellerle ilgili problemlerin

¢oziilmesi amaglanir (7).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. CALISMA SURECLERI

Calismamiza Zeynep Kamil Kadin ve Cocuk Hastanesi ¢ocuk acil servis,
cocuk saglig1 ve cocuk noroloji polikliniklerine 2020 Aralik ay1 ve 2021 Aralik
ay1 arasinda basvuran, epilepsi tanisi ile takipli, en az 3 aydir antiepileptik ilag
kullanan 2-14 yas arasindaki 207 hastanin ebeveynleri dahil edildi. Toplam 207
hastaya ulasildiginda ¢alisma sonlandirildi.

Orijinali Tablo 8’de gosterilmis olan PEMSQ 6l¢eginin Tiirkge ¢evirisinin
kulanilabilmesi i¢cin Avani C. Modi’den alinan izni takiben (Bkz. Ek 1) 6l¢ek iki
farkli cevirmen tarafindan bagimsiz olarak once Tiirkge’ye ¢evrildi.

Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 uzmani olan iki kisilik bir ekip tarafindan
incelendi, gerekli diizeltmeler yapild1 ve tek bir Tiirkge form olusturuldu. Daha
sonra anadili Ingilizce olan ve tip dis1 meslek grubuna mensup yeminli bir
¢evirmen tarafindan geri ¢eviri yapildi. Takiben 20 olgu {lizerinde gevirinin hedef
kitle agisindan agikligi ve anlagilirlig1 test etmek amaciyla goriismeler yapilarak
test edildi. Ardindan, cevirinin ayniligit tekrar uzman ekip tarafindan
degerlendirildi, son diizeltmeler yapilarak ceviriye son hali verildi (48). Tanitict
Bilgi Formu ile hastalarin epilepsi tanisinin alindig1 yas, epilepsi siiresi ndbet
siklig1, kullanilan ilag sayisi, son nobet zamani, herhangi baska hastaligi olup
olmadig1 ve anne-baba egitim diizeyi sorgulandi (Bkz. Ek 2). 1 hafta sonra
kontrol muayenesine gelen 40 hastanin, ebeveynlerine test-yeniden test
giivenilirlik 6lgeginin hesaplanmasi amaciyla, dlgekteki sorular tekrar yoneltildi

(49).
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Pediatric Epilepsy Medication Self-Management Questionnaire

DIRECTIONS: Phe following survey asks questions regarding vaur experience with epilepsy management, including vour

expecialions aboul freaimen, vour beliefls about medications, and what makes i & [flowl to take medicarions. Please complete
the following items on a scale of 1 (Strongly Disagres) to 5 (Strongly Agree) for Questions 1-18 and on a scale of 1 (Meven to

5 (Always) for Questions 1927 by placing a v in the box that hest describes vou and your family .

Strongly
Disagree

2
Disagree

3
Meither
Agree
Mor
Disagree

Agree

5
Strongly
Agree

Disease and Treatment Knowledge and Expectations

1. The doctors/murses Tully explained seizures/epil gpay
(Dhagnosis)

2, T understand what side effects to look for while my child is
in treatment

3, 1 know who to contact for guestions or problems

4, 1 am confident that 1, in partnership with the health care
leqam, can manage side elects il they oceur

5, 1 am confident that my child can achieve seizure freedom

6. [ understand the risks of discontinuing my child’s
miedication before he/she has been seizure free for 2 years

7. My health care team hstens to ny concems about iy
child

8 My child’s health care providers are easy 1o contact and
readily answer questions

Adherence to Medications & Cliniec A ppoi ntm ents

9, 1 will see that my child 1akes their medicine as prescribed

10, 1 have tmnsportation available o bring my child 1o hisher
appointments

11, T usually follow the medical advice and treament plans
preseribed Gor myselland my child

12,1 feel it s impaortant for my child to receve hisher
treatment as directed

13, T have no difficulty bringing my ¢hild in for follow up
appointments

14, Al firmly members are in agreement regarding my
child’s treatment plan

15. My child receives hisher medication most of the time

16, | feel it 1s important to assure that my child is taking
lus'her medication on a daily basis

Be liefs abowt Medication Efficacy

17, Medication treatment is necessary for my child”™s medical
conditi on

18, The medication chosen will control my child s seizues

1
Never

2
Seldom

3

Somet mes

4
Often

5
Alwavs

19, The medications are easy to it mto owr daly schedule

Pediatric Epilepsy Self-Management Questionnaire (page 2)

Barriers to Treatment

Never

2
Seldom

3
Sometimes

4
Often

5
Always

20, My child dislikes the taste of the med cation

21 1 foreet to give my child medications

22, The medication is difficult for my child to swallow

23, My childis embarrassed to take medications i front of
athers {e.g., fnends, family)

24, My child refuses to take his'her medication

25, My child has other activities that interfere with taking
hisher medication (e, sports, school activities)

20, We have run oot of the medication

27, 1tis difficult to get the medication fom the pharmacy

Sekil 3: Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Ozydnetim Olgegi’nin Orijinal Versiyonu
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3.1.1. Olgegin Tiirkce’ye cevrilmesi: Dil (Linguistic validation) ve

Kiiltiirel Uyarlama Sonuglari

Olgegin Tiirkge’ye uyarlama siirecinde Beaton ve arkadaslarinm tanimladigi
ceviri-geri ceviri ve uzman goriisii yontemi kullanilmistir (50). Olgekler anadili
Tiirkge olan ileri derecede ingilizce bilen iki kisi tarafindan bagimsiz bir sekilde
Tiirk¢e’ye cevrildikten (TURa ve TURDb) sonra iki Cocuk Sagligi ve Hastaliklari
uzman tarafindan iki Tiirkge versiyon sentezlenerek tek bir Tiirkce form (TURab)
olusturulmustur. Bu Tiirkge versiyon (Tab) yeminli terciman tarafindan tekrar
Ingilizce’ye (ENGab) cevrilmistir. Uzman komite tarafindan orijinal 6lgek (ENGorj),
Tiirkce (TURab) ve Ingilizce (ENGab) metinler karsilastirilarak 6lgegin Tiirkce son
hali olusturulmustur. Olgeklerdeki maddelerin Tiirkce uygunluk derecesini ve
kiiltiirel uygunlugunu degerlendirmek igin orijinal ve Tiirk¢e son halinden olusan
dosya, iyi derecede Ingilizce bilen iki Cocuk Hastaliklar1 uzmanma mail yolu ile
gonderilmistir. Daha sonra oneriler dogrultusunda gerekli diizeltmeler yapilmistir ve

Olcege son hali verilmistir (Tablo 8).

Tablo 8: Ceviri-geri ceviri ve uzman gériisii sonras1 PETOO niin Tiirk¢e son hali

Boyut 1: Hastalik ve Tedavi Hakkindaki Bilgi ve Beklentiler

Madde 1 Doktorlar/hemsireler bana nobet/epilepsi tanisini tamamen agikladilar

Cocugum tedavi goriirken hangi yan etkiler konusunda dikkatli olmam gerektigini

Madde 2
biliyorum
Madde 3 Sorular veya problemler i¢in kiminle iletisime gececegimi gerektigini biliyorum
Ilag yan etkisi gelisecek olursa, saghk ekibiyle birlikte yan etkilerin iistesinden
Madde 4 ) L
gelebilecegimize inantyorum
Madde 5 Cocugumun nébetlerinin bitecegine inantyorum
NG Cocugumun ila¢ tedavisi, nobetsiz 2 yil gecirmeden kesilirse olusabilecek riskleri
adde
biliyorum
Madde 7 Saglik ekibi, cocugum hakkindaki endiselerimi dinler
Cocuguma saglik hizmeti sunan kigilere ulasmak kolaydir ve sorularimi hizlica
Madde 8

cevaplarlar

Boyut 2: fla¢ Tedavisi ve Randevulara Uyum

Madde 9 Cocugumun ilaglarimi recete edilen sekliyle aldigini gézlemleyecegim
Madde 10 Cocugumu randevularina gétiirebilecek ulagim imkanlarina sahibim
Madde 11 Cocuguma ve bana verilen tibbi onerilere ve tedavi planlarina genellikle uyarim
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Cocugumun, tedavisini tarif edildigi sekilde almasinin O6nemli oldugunu

Madde 12
diisiiniiyorum
Madde 13 Cocugumu kontrol randevularina getirmekte zorluk yasamiyorum
Madde 14 Ailenin tiim tiyeleri cocugumun tedavi plan1 konusunda ayni fikirdedir
Madde 15 Cocugum ilaglarini ¢ogu zaman alir.
Cocugumun her giin diizenli olarak ilaglarin1 almasini saglamanin 6nemli olduguna
Madde 16

inaniyorum

Boyut 3: flaclarin Etkinligi Hakkindaki inanclar

Madde 17 Ilag tedavisi cocugumun saglik durumu igin gereklidir.
Madde 18 Segilen ilag cocugumun ndbetlerini kontrol altina alacaktir
Madde 19 Ilaglar giinliik rutinimize sokmak kolaydir

Boyut 4: Tedavinin Oniindeki Engeller

Madde 20* Cocugum ilaglarin tadin1 sevmiyor

Madde 21* Cocuguma ilaglarin1 vermeyi unutuyorum

Madde 22* Cocugumun ilaglart yutmasi zordur

Madde 23* Cocugum ilaglarini bagkalariin (arkadaslar, aile vb.) 6nlinde igmekten utanir

Madde 24* Cocugum ilaglarin1 almay1 reddediyor

N Cocugumun diger aktiviteleri (6r. spor, okul etkinlikleri vs.) ilacini almasina engel
oluyor.

Madde 26* Elimizde ilag kalmadi

Madde 27* Eczaneden ilacimizi almak zordur

*: Ters puanlanan maddeler

3.2. HASTA POPULASYONU
3.2.1. Calismaya Dahil Etme Kriterleri
Epilepsi tanisi ile takipli, en az 3 aydir antiepileptik ila¢ kullanan 2-14 yas

arasindaki 207 hastanin ebeveynleri

3.2.2 Calismadan Hari¢ Tutma Kriterleri

Epilepsi tanis1 olmayan hastalar, epilepsi tanis1 yeni konulmus hastalar,
AEI kullanmayan hastalar, 3 aydan daha kisa siireyle AEI kullanan hastalar, 2
yas alt1 ve 14 yas iistii hastalar, Tiirkge anlayamayan hastalar ve onam vermeyi

reddeden hastalar bu calismaya dahil edilmemistir.
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3.3. ETIK ONAM

Calismamizin etik kurul onami, 23/12/2020 tarihinde 200 sayili karar ile
Zeynep Kamil Kadin ve Cocuk Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma Hastanesi etik
kurulundan alinmistir (Bkz. Ek 3). Calismamiz i¢in tez konusu onami ise, Saglik
Bilimleri Universitesi Zeynep Kamil Kadin ve Cocuk Hastaliklar1 Egitim ve
Arastirma Hastanesi Bashekimliginden 13/01/2021 tarihinde 07 sayili karar ile
alimmistir (Bkz. Ek 4).

3.4. ISTATISTIKSEL YONTEMLER

Verilerin analizinde IBM SPSS versiyon 25 (IBM Corporation, Armonk, NY,
USA) bilgisayar paket programi kullanilmigtir. Tanimlayict istatistikler; say1, yiizde,
ortalama + standart sapma ve ortanca (minimum; maksimum) olarak verilmistir.
Normal dagilmayan veriler i¢in gruplar arasinda fark olup olmadigi Mann Whitney-
U ve Kruskal Wallis testi ile degerlendirilmistir. Karsilastirllma analizlerinde
kategorik degiskenler icin Ki-kare testi kullanilmistir. Olgek puanlari ve sayisal
Olgiim degiskenleri arasindaki iligki Spearman korelasyon analizi ile
degerlendirilmistir. Bu ¢aligmada istatistiksel anlamlilik diizeyi p<0,05 olarak kabul
edilmistir.

Bir olgegin gecerliligi Olgegin igerigine bagli olarak olgmeyi hedefledigi
ozelligi, dogru Sl¢iip dlgemedigini gosterir. Literatiirde en ¢ok test edilen gelistirilen
Olcegin yap1 gecerliligidir ve bunun i¢in en ¢ok tercih edilen yontem ise dlgegin
boyut ve madde yapisini degerlendiren faktdr analizidir. Olgegin giivenirligi ise,
6lgme aracinin 6lgmek istedigi degiskeni ne tutarlilikla 6l¢tiigiiniin derecesidir. Bir
Ol¢me araciyla ayni kosullarda tekrarlanan 6l¢timlerde elde edilen 6lgiim degerlerinin
kararliligimin bir gostergesidir. Baska bir deyisle, eger arastirilan durum belirli bir
zamanda stabil ise, Ol¢ek her uygulandiginda ayni veya benzer sonuglar1 vermelidir
(51-53).

Calisma konusu olan Olgeklerin yap1 gegerliliginin belirlenmesi amaciyla
acimlayict (AFA yontemi) ve dogrulayicit (DFA) faktor analizi kullanilmistir. Faktor
analizi i¢in 6rneklem biiytikliigli ve uygunlugu Kaiser Mayer Olkin (KMO) Testi ve
Bartlett Testi ile degerlendirilmistir. Yeterli ve uygun bir orneklem i¢cin KMO
degerinin 0,60’dan biiyiik, Bartlett’in Kiiresellik Testi’nin istatistiki olarak anlamli (p
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< 0,05) olmas1 gerekmektedir (54, 55). Bir dlgegin gecerli bir dlcek olabilmesi i¢in
Olcekteki faktorlerin toplam acgiklanan varyans oranlarimin en az %40 olmasi
gerekmektedir (54, 55). Olgegin yapisim bozan maddeler olup olmadigmi
degerlendirmek icin her bir faktorii olusturan maddelerin tek tek faktor yiikleri
incelenmistir, faktorlerin acikladiklari ortak varyans (communality) ve faktor yikii
0,30’1n tizerinde olan ifadelerin o faktore iyi katkida bulundugu ve bu sebeple gecerli
bir madde oldugu kabul edilmistir (51, 52, 56).

Olgegin giivenirliligi, test-tekrar test giivenilirligi ve i¢ tutarlilk katsayisi
hesaplanarak degerlendirilmistir. Test-tekrar test i¢in sinif i¢i korelasyon katsayisi
(ICC), anketin igsel tutarliligini incelemek amaciyla Cronbach Alpha Katsayisi
hesaplanmistir. Test-tekrar test giivenilirligi icin 6l¢ekler bir hafta ara ile ikinci kez
olgekleri yanitlamaya goniillii olan 40 hastaya uygulanmustir. Olgegin hesaplanan
ICC degerinin 0,75 ve Cronbach-a degerinin 0,7’nin {izeri olmasi giivenilir bir

6lcek oldugunu gosterir (57-59).
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4. BULGULAR

Bu ¢alismaya Zeynep Kamil Kadin ve Cocuk Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma
Hastanesi Noroloji poliklinigine 1 Ocak 2021-1 Ocak 2022 tarihleri arasinda
basvuran epilepsi nedeniyle oral antiepileptik tedavisi alan 2-14 yas aralifinda olan
207 hastanin ebeveyni dahil edilmistir. Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Ozydnetim
Olgegi’nin (PETOO) Tiirk¢e versiyonu ebeveynlere arastirmaci esliginde yiiz yiize
uygulanmistir. Bulgular boliimii, tanimlayicit bulgular, dil ve kiiltiirel uyarlama,
PETOO’niin gegerlilik ve giivenilirlik sonuglar1 olmak iizere 3 boliimden

olusmaktadir.

4.1. TANIMLAYICI BULGULAR

Bu c¢alismaya dahil edilen hastalarin yas ortalamasi 7,84+3,98 (2-14) yildr.
Hastalarin %50,2’si kizdir. Hastalarin %48,3’1i okula gitmemekte, %46,9’u ise
ilkdgretimdedir. Hastalarin %86,5’inin kardesi vardir ve ortanca kardes sayis1 1 (0-

8)’dir. Hastalarin %25,6’sin1n epilepsi disinda ek hastaligi vardir (Tablo 9).

Tablo 9: Hastalara ait Baz1 Sosyodemografik Ozellikler

Parametreler (N=207)

Yas, yil

Ortalamadtss 7,8+3,9
Ortanca (min-maks) 8 (2-14)
Cinsiyet, n (%)

Kiz 104 (50,2)
Erkek 103 (49,8)
Egitim diizeyi, n (%)

ilkogretim 97 (46,9)
Ortadgretim 10 (4,8)
Okula gitmiyor 100 (48,3)
Kardes Varhgi, n (%)

Yok 28 (13,5)
Var 179 (86,5)
Kardes Sayisi, n (%)

Ortanca (min-maks) 1 (0-8)
Epilepsi Disinda Ek Hastalik, n (%)

Yok 154 (74,4)
Var 53 (25,6)
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Tablo 10’da hastalarin anne ve babalarinin egitim diizeyi dagilimi sunulmugtur
(Tablo 10). Annelerin %56,9°u babalarin ise %46,9’u ilkdgretim diizeyinde egitim

aldigini ifade etmistir.

Tablo 10: Hastalara Anne ve Babalarinin Egitim Diizeylerinin Dagilimi

Parametreler (N=207)

Anne Egitim diizeyi, n (%)

lkogretim 117 (56,5)
Ortadgretim 45 (21,7)
Universite 35(16,9)
OKkur-yazar degil 10 (4,8)
Baba Egitim diizeyi, n (%)

ilkogretim 97 (46,9)
Ortaogretim 66 (31,9)
Universite 37 (17,9)
OKkur-yazar degil 7@3.3)

Hastalarin ortalama epilepsi siiresi 3,943,6 yil, ortanca 3 (0,5-14) yildir.
Ortanca ilk nobet yas1 2 (0-14) yildir. Hastalarin %11,6’s1 yenidogan doéneminde,
%18,4’1i bebeklik doneminde, %50,2°si 1-6 yas arasinda, kalan %19,8’1 ise 7 yas ve
tizerinde ilk ndbetini gecirmistir. Hastalarimizin %15°1 giinde en az 1 nobet, %45,4’1
ise yilda 1’den az ndbet gecirmektedir. Son gegirilen nébetin zamani sorgulandiginda
%35,7’s1 son 1 hafta igerisinde ndbet gecirmistir. Hastalarimizin biiyiik ¢cogunlugu
giinde 1 (%62,3) ya da 2 (%26,6) ila¢ kullanmaktadir. Giin i¢inde kullanim siklig1
olarak 2 kez kullananlar c¢aligmadaki katilimcilarin %63,3’linli olusturmaktadir

(Tablo 11).

30 Nabet Sikiidi

O cunde en az 1 kez
_ Ml Haftada en az 1 kez
M Ayda en az 1 kez
[ vilda en az 1 kez
CIMébet araligi 1 yildan fazla

EE

“Yeridogan Bebeklk (1-12 ay) 1-2 yag =26 yag 7 yag ve tzeri

ik nébetin gegirildidi zaman

Sekil 4: i1k nobetin gegirildigi doneme gdre ndbet sikliklariin dagilimi
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Sekil 4’te hastalarin ilk nobet gegirdikleri doneme gore su anki nobet
sikliklarinin  dagilimi  sunulmustur. Yenidogan doneminde ndbeti baslayan 24
hastanin 8’inin (%33,3) su andaki nobet sikligi yilda 1°den azdir. Bebeklik
doneminde nobeti baglayan hastalarin (n=38) ise %31,6’sinin (n=12) su anda giinde
en az 1 kez, %26,3’liniin ayda en az 1 kez ve %31,6’sinin (n=12) ise ndbet araliklar
1 yildan fazladir. 1-2 yas arasindaki hastalarin (n=52), >2-6 yas (n=52) ve 7 yas ve
tizerindekilerin (n=41) siras1 ile %51,9unun (n=27), %>50’sinin (n=26) ve

%351,2’sinin (n=21) su anda ndbet araliklar1 1 yildan fazladir (Sekil 4).

Tablo 11: Hastalarm Epilepsi Tan1 ve Tedavi Ozellikleri

Parametreler (N=207)

Epilepsi siiresi, yil

Ortalamazss 3,943,6
Ortanca (min-maks) 3(0,5-14)
ik nébet yas, yil

Ortalamazss 3,4+3.4
Ortanca (min-maks) 2 (0-14)
ilk nobet zaman, n (%)

Yenidogan (0-1 ay) 24 (11,6)
1 ay-1 yas 38 (18,4)
1-2 52 (25,1)
>2-6 yas 52 (25,1)
>7 yas 41 (19,8)
Nobet sikhigi, n (%)

Giinde en az 1 kez 31 (15)
Haftada en az 1 kez 23 (1L,1)
Ayda en az 1 kez 30 (14,5)
Yilda en az 1 kez 29 (14)
Nobet araligi 1 yildan fazla 94 (45,4)
Son nébet zamani, n (%)

Son 1 hafta icinde 74 (35,7)
1 ay icinde 32 (15,5)
1 yil icinde 27 (13)

1 y1l ve daha fazla 74 (35,7)
Antiepileptik ilac sayisi, n (%)

1ilag 129 (62,3)
2 ilag 55 (26,6)
Jilac 18 (8,7)
4 ilac 5(12,4)
Giinliik antiepileptik ila¢ sikhgi, n (%)

1 kez 24 (11,6)
2 kez 131 (63,3)
3 kez 8 (3,9

4 kez 44 (21,3)
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4.2. GECERLILIK VE GUVENILIRLIK SONUCLARI

Ebeveynin (N=207) gegerlilik ve giivenilirlik asamasina gegmeden dnce her

bir 6l¢ek maddesine verdikleri cevaplarin dagilimi tablo 12 ve 13’te sunulmustur.

Tablo 12: PETOQ’ye ebeveynlerin verdigi cevaplarin dagilimi-I

N=207

£ £ : 3 3
SOEE R B B e
T 28 = X z X s RS
Boyut 1: Hastalik ve Tedavi Hakkindaki Q = = = = S e = g e =
51 51
Bilgi ve Beklentiler i i = o o
Doktorlar/hemsireler bana
Madde 1 nobet/epilepsi tanisini 7(3.4) 20 (9,7) 18 (8,7) 77 (37,2) 85 (41,1)
tamamen agikladilar
Cocugum tedavi goriirken
hangi yan etkiler konusunda
Madde 2 7(3.4) 18 (8,7) 29 (14) 67 (32,4) 86 (41,5)
dikkatli olmam gerektigini
biliyorum
Sorular veya problemler
i¢in kiminle iletisime
Madde 3 o . 11 (5,3) 14 (6,8) 19 (9,2) 77 (37,2) 86 (41,5)
gececegimi gerektigini
biliyorum
Ilag yan etkisi gelisecek
olursa, saglik ekibiyle
Madde 4 birlikte yan etkilerin 9(4.,3) 15 (7,2) 24 (11,6) 79 (38,2) 80 (38,6)
iistesinden gelebilecegimize
inantyorum
Cocugumun ndbetlerinin
Madde 5 12 (5,8) 11 (5,3) 41 (19,8)  49(23,7) 94 (45,4)
bitecegine inantyorum
Cocugumun ilag tedavisi,
nobetsiz 2 y1l gegirmeden
Madde 6 . ) 20 (9,7) 23 (11,1) 49 (23,79  49(23,7) 66(31,9)
kesilirse olusabilecek
riskleri biliyorum
Saglik ekibi, gocugum
Madde 7 hakkindaki endiselerimi 7(3.4) 12 (5,8) 29 (14) 69 (33.,3) 90 (43,5)
dinler
Cocuguma saglik hizmeti
sunan kisilere ulasmak
Madde 8 13 (6,3) 19 (9,2) 43 (20,8) 63 (30,4) 69 (33.3)

kolaydir ve sorularimi

hizlica cevaplarlar
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Boyut 2: ila¢ Tedavisi ve Randevulara

Uyum

Cocugumun ilaglarini regete
Madde 9 edilen sekliyle aldigini 4(1,9) 2(1)

gozlemleyecegim

6(2,9)

63 (30,4)

132 (63,8)

Cocugumu randevularina
Madde 10 gotiirebilecek ulasim 11 (5,3) 21 (10,1)

imkanlarina sahibim

10 (4,8)

67 (32.4)

98 (47,3)

Cocuguma ve bana verilen
Madde 11 tibbi 6nerilere ve tedavi 3(1,4) 3(1,4)

planlarina genellikle uyarim

4(1,9)

53(25,6)

144 (69,6)

Cocugumun, tedavisini tarif
edildigi sekilde almasinin

Madde 12 ] 512.4) 3(1,4)
6nemli oldugunu

distiniiyorum

6(2,9)

49 (23,7)

144 (69,6)

Cocugumu kontrol
Madde 13 randevularina getirmekte 18 (8,7) 17 (8,2)

zorluk yasamiyorum

21 (10,1)

55 (26,6)

96 (46,4)

Ailenin tiim tiyeleri
Madde 14 ¢ocugumun tedavi plani 6(2,9) 6(2,9)

konusunda ayni fikirdedir

23 (11,1)

57 (27.5)

115 (55.6)

Cocugum ilaglarini gogu
Madde 15 £ £ 8(3,9) 3(1,4)
zaman alir.

7 (3,4)

36 (17.4)

153 (73,9)

Cocugumun her giin diizenli
olarak ilaglarin1 almasin

Madde 16 6(2,9) 2(1)
saglamanin onemli

olduguna inantyorum

36 (17.4)

163 (78.8)
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Tablo 13: PETOQ’ye ebeveynlerin verdigi cevaplarin dagilimi-II

£ = £ =
. o B = £ g 2 E
Boyut 3: Ilaclarin Etkinligi Hakkindaki = S o S o N 2 = o = B8
v o £z3 z £ e < = £ ESS
Inanglar z £z £ = g = E = g ==
M= = < Y =
¥ ¥ < s ¥:
Ilag tedavisi cocugumun
Madde 17  saglik durumu i¢in 3(1,4) 2(1) 6(2,9) 38 (18,4) 158 (76,3)
gereklidir.
Secilen ilag gocugumun
Madde 18 ngbetlerini kontrol altina 4(1,9) 6(2,9) 23 (11,1) 37 (17,9) 137 (66,2)
alacaktir
Her
Asla Nadiren Bazen Siklikla
Zaman
n (%) n (%) n (%) n (%)
() (] 0 (1] n (%)
Ilaglar giinliik rutinimize
Madde 19 6(2,9) 6(2,9) 29 (14) 36 (17,4) 130 (62,8)
sokmak kolaydir
Boyut 4: Tedavinin Oniindeki Engeller
Cocugum ilaglarin tadimni
Madde 20* 58 (28) 49 (23,7) 55 (26,6) 17 (8,2) 28 (13,5)
sevmiyor
Cocuguma ilaglarmi
Madde 21* 156 (75,4) 27 (13) 18 (8,7) 2(1) 4(1,9)
vermeyi unutuyorum
Cocugumun ilaglart
Madde 22* 106 (51,2) 38(18,4) 39 (18,8) 9(4,3) 15 (7,2)
yutmasi zordur
Cocugum ilaglarini
bagkalarinin (arkadaslar,
Madde 23* 174 (84,1) 10 (4,8) 14 (6,8) 3(1,4) 6(2,9)
aile vb.) 6niinde icmekten
utanir
Cocugum ilaglarini almay1
Madde 24* 133 (64,3) 24 (11,6) 29 (14) 10 (4,8) 11 (5,3)
reddediyor
Cocugumun diger
aktiviteleri (Or. spor, okul
Madde 25* 166 (80,2) 23 (11,1) 11 (5,3) 4(1,9) 3(1,4)
etkinlikleri vs.) ilacini
almasina engel oluyor.
Madde 26*  Elimizde ilag kalmadi 154 (74,4) 27 (13) 21 (10,1) 4(1,9) 1(0,5)
Eczaneden ilacimizi almak
Madde 27* 153 (73,9) 20 (9,7) 19 (9,2) 10 (4,8) 52.4)

zordur

*: Ters puanlanan maddeler
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4.2.1. Yap1 Gegerliligi: Dogrulayic1 Faktor Analizi
Dogrulayict faktor analizi (DFA) daha onceden gelistirilmis ve boyutlari

acimlayict faktor analizi (AFA) ile agiklanmis bir Olgegin, bir model olarak
dogrulanip dogrulanmadigmin test edildigi bir analizdir. Gelistirilme asamasinda
AFA ile belirlenen “k” sayida faktore katkida bulunan maddelerin, bu faktorlerce
yeterince temsil edilip edilmediginin belirlenmesinde kullanilir (60).

Modi ve arkadaglar1 yaptiklar1 AFA sonucunda 27 maddenin 4 alt boyutta
toplandigin1 bulmustur. Dil ve kiiltlirel adaptasyon siirecinde orijinal dilden hedef
dile uyarlanacak bir 6lgegin yaptr gecerliliginde Oncelikli olarak dogrulayici faktor
analizi (DFA) yapilmalidir. Eger orijinal o6lg¢egin agiklanan yapisi DFA ile
dogrulanabilirse AFA’ya gerek yoktur. Eger 6lcegin model uyumunu belirlemek
amactyla yapilan DFA’da model uyumu gosterilemez ya da boyuta katki sunan
faktor yiikii yetersiz ise (<0,3) hedef dildeki versiyon i¢in AFA yapilmalidir. Bu
calismada DFA model uyumu i¢in ki-karenin standart sapmaya orani (y2/df),
yaklagik hatalarin ortalama karekokii (root mean square error of approximation,
RMSEA), normlastirilmis uyum indeksi (normed fit index, NFI), normlastirilmamis
uyum indeksi (non—normed fit index, NNFI), karsilastirmali uyum indeksi
(comparative fit index, CFI), iyilik uyum indeksi (goodness of fit index, GFI) ve
diizenlenmemis 1iyilik uyum indeksi (adjusted goodness of fit index, AGFI)
kullanilmistir. Uyum indekslerine ait normal ve kabul edilebilir degerler ve Tiirkge
versiyon PETOO’nin orijinal yapisinda tanimlanan 4 boyutuna ait uyum indeksleri
Tablo 14’de sunulmustur. Orijinal Slgekte “Tedavinin Oniindeki Engeller” olarak
adlandirilan 4. Boyuta (F4) ait 2 maddenin (21 ve 23. Maddeler) madde yiiklerinin
kritik diizeyde diisiik oldugu dikkat ¢ekmistir (m21 faktor yiikii=0,08 ve m23 faktor
yiikii=0,26) (sekil 6). Aym1 zamanda tablo 14’deki model uyum indeksleri
incelendiginde GFI, AGFI ve NFI uyum indekslerinin kabul edilebilir diizeylerin
altinda oldugu dikkat ¢ekmistir. Bu nedenle Tiirkge PETOO’niin yeni yapisini

aciklayabilmek i¢in agimlayici faktdr analizleri yapilmastir.
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Tablo 14. DFA Uyum Indekslerinin Kriterleri ve DFA sonucu PETOO nun Uyum
Indeksleri

Kabul DFA sonucu
Normal s o
Kaynak Edilebilir Kaynak PETOO
Deger 5
Deger Indeksleri
x2/df <2 3) <5 “4) 1,92
RMSEA <0,05 (4-6) <0,08 “4) 0,067
GFI >0,95 @) >0,90 “4) 0.82
AGFI >0,95 4 >0,90 @) 0,79
CFI >0,95 4,7 >0,90 3,4 0.94
NFI >0,95 4 >0,90 “) 0,88

4.2.2. Yap1 Gegerliligi: A¢imlayic1 Faktor Analizi

Agimlayict faktor analizinde faktor sayisinin belirlenmesi i¢in 6zdegerler
(Eigenvalue), 6zdegerin agikladigi varyans ve yamag birikinti grafigi (Scree-plot)
degerlendirilmistir. Ozdegeri 1 ve 1’den biiyiilk olan faktdrler kabul edilebilir
faktorlerdir (61-63). Ozdeger ile faktdriin acikladigi varyans arasinda pozitif yonlii
bir iliski s6z konusudur ve kiimiilatif varyansa katkist %5’in altinda olan faktor kabul
edilmemelidir. Bir 6lgme aracinin gegerli sayilabilmesi icin tek faktorlii bir dlgegin
acikladigr birikimli varyans yani kiimiilatif varyansin en az %30, ¢ok faktorli bir
Olcegin ise kiimiilatif degeri en az %40 olmalidir (61,64). Yamag birikinti (Scree
plot) grafiginde egrinin yatay sekil aldig1 noktaya kadar olan faktorler, elde edilecek
maksimum faktor sayisi olarak kabul edilir. Egimin azaldigi kirilma noktasindan
sonraki faktorlerin kiimiilatif varyansa katkilari dnemsenmeyecek diizeydedir ve
kirilma noktasina kadar olan bilesen sayisi faktor sayisi olarak belirlenir (65,66).
AFA’da faktor yiikii degeri olarak 0,30 ve altinda olan maddelerin o faktore yetersiz
katkida bulundugu kabul edilmistir (64,67). Birden fazla faktorde faktor yiikii
gosteren maddeler i¢in yiikler aras1 fark <0,10 olan maddeler “binisik” madde olarak
degerlendirilmis (62,68). Bu nedenle faktor yiikii 0,3 ve altinda olan ya da binisik
olan maddeler o boyuttan ¢ikarilmistir. Ayrica faktorlerin agikladiklar1 ortak varyans
(communality) 0,2 altinda olan maddelerin de 6lgekten ¢ikarilmasini 6neren goriisler
vardir (69) bu nedenle bu maddeler de dlgekten ¢ikarilmistir. Faktorii olusturacak

minimum madde sayis1 2 olmalidir, 2 ve altinda maddeden olusan faktorler de boyut
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olarak kabul edilmemistir (67).

Tiirkge versiyon PETOO’nin boyutlarma (faktdr sayisi) ve madde sayisina
karar vermek icin AFA sonuglar1 tablo 15 ve 16’da sunulmustur. Olcegin 27
maddelik versiyonu i¢gin KMO degerinin 0,840 oldugu tespit edilmistir. Bartlett’in
Kiiresellik Testi anlamlilik diizeyi p<0,001 bulunmustur. Buna gore, Orneklem
sayisinin faktor analizi i¢in uygun oldugu tespit edilmistir (p <0,001). Faktor analizi
sonuglar1 incelendiginde PETOO’niin &zdegeri 1’den biiyiikk 4 faktérii oldugu
belirlenmistir. Yamac-Birikinti grafigi (Scree-Plot) incelendiginde 3 tane keskin
diisiisti takiben 4. faktérden itibaren ¢izginin daha yatay bir hal aldig1 izlenmistir
(Sekil 6). Varimax dondiirme sonucu elde edilen dort faktorli yapiya ait ortak
varyans degerleri, maddelere ait faktor yiikleri ve binisik faktor ozellikleri
incelendiginde 21. maddenin ortak varyans degerinin 0,037 ve faktor yiikiiniin 0,183
olmas1 nedeniyle 4. faktore katki saglamayan ve yapiy1 bozan bir madde oldugu i¢in
Olcekten cikarilmis ve AFA tekrarlanmistir (Tablo 16). Yirmi alti maddenin 4
faktorlii yapr icerisindeki faktor yiikleri yeniden degerlendirildiginde 25. maddenin 3.
ve 4. faktorde 0,1’dan az farkla faktor yiikii gosteren madde oldugu (binisik madde)
Olcekten cikarilmasi gerektigi goriilmistiir. Bu maddenin de ¢ikmasiyla 4. faktore
sadece 2 maddenin katki sunacagi goz oniine alindiginda faktor yapisi i¢in minumum
katki sunan madde sayisinin 3 olmasi gerektiginden dolay1 dlgegin 4. faktorii uygun
bir faktor degildir. Bu nedenle 3 faktorlii yapiya ait 6zellikler incelenmistir. Varimax
dondiirme sonucu elde edilen ii¢ faktorlii yapiya ait ortak varyans degerleri,
maddelere ait faktor yiikleri ve binisik faktor 6zellikleri incelendiginde 21. maddenin
ortak varyans degerinin 0,014 ve faktor yiikiiniin 0,107, 23. maddenin ortak
varyansimnin 0,097 ve faktor yiikiiniin 0,3 olmasi nedeniyle 3. faktore katki
saglamayan ve yapiy1 bozan maddeler oldugu goriilms, dlgekten ¢ikarilmis ve AFA
tekrarlanmistir (Tablo 9). KMO degeri 0,849 ve Bartlett’in Kiiresellik Testi
anlamlilik diizeyi p<0,001 bulunmustur. Olgegin birinci faktérii (madde 9-19) 7,4
Ozdegere, 2. faktorii (madde 1-8) 2,3 6zdegere ve 3. faktorii (madde 20,22,24-27) 2,2
0zdegere sahiptir. Bu 3 faktor toplam varyansin %47,4’linli olusturmaktadir (Tablo
16).

AFA sonucunda 3 faktorlii 25 maddeden olusan bu yap1 gegerli bulunmustur.
Ayrica scree plot grafiginde 3 keskin diisiis olmasi1 da 3 faktorlii yapiyr destekleyen
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bulgudur. Maddelerin orijinal 6l¢ekle benzer boyutlarda toplandigi goéz oOniine
alindiginda madde 1 ve 8’den olusan boyut “Hastalik ve Tedavi Hakkindaki Bilgi ve
Beklentiler” boyutu olarak isimlendirilmistir. Madde 9 ve 19°dan olusan yeni boyut
orijinal o6lcekteki “Ilag Tedavisi ve Randevulara Uyum” ve “laclarin Etkinligi
Hakkindaki Inanglar” boyutlarinin maddelerinin tamamindan olustugu i¢in bu boyut
Tiirkce versiyonda “Ilaclara ve Randevulara Uyum” olarak isimlendirilmistir. Madde
20, 22, 24, 25, 26, 27 den olusan boyut ise orijinal Ol¢ekteki gibi “Tedavinin
Oniindeki Engeller” olarak isimlendirilmistir (Tablo 17).

Scree Plot
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Sekil 6: Faktorlere ait Ozdeger Egim

Tablo 15: AFA’dan elde edilen faktorlere ait 6zdegerler ve varyans oranlari

Faktor* Ozdeger (Eiguenvalue) Varyans Yiizdesi (%) Kiimiilatif Varyans (%)
1 Faktor 7,386 27,355 27,355
2 Faktor 2,381 8,818 36,173
3 Faktor 2,163 8,012 44,185
4. Faktor 1,431 5,299 49,483
5 Faktor 1,308 4,846 54,329
6 Faktor 1,246 4,617 58,946
7 Faktor 1,116 4,135 63,081
8 Faktor 1,021 3,782 66,863

*: Ozdegeri 1’den biiyiik faktorler gosterilmistir

Ozdegeri 1’den fazla ve agikladig1 varyans orani %35’den fazla olan boyutlar koyu vurgulanmistir
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Tablo 16: AFA ile Olgegin Yapismin Degerlendirilmesi

Faktor Sayis1 3 Faktorlii Yap1 4 Faktorlii Yap1
KMO Kkatsayisi 0,849 0,847
Bartlett’in Kiiresellik Testi p<0,001 p<0,001
Ortak varyans F1 F2 F3 Ortak varyans F1 F2 F3 F4
(communality) (communality)
Madde 1 0,623 0,753 0,624 0,756
Madde 2 0,626 0,759 0,632 0,760
Madde 3 0,501 0,659 0,501 0,661
Madde 4 0,551 0,700 0,574 0,700
Madde 5 0,336 0,481 0,338 0,482
Madde 6 0,451 0,642 0,496 0,644
Madde 7 0,578 0,734 0,578 0,736
Madde 8 0,512 0,697 0,532 0,695
Madde 9 0,576 0,692 0,579 0,695
Madde 10 0,345 0,496 0,426 0,459
Madde 11 0,595 0,711 0,598 0,703
Madde 12 0,705 0,808 0,705 0,803
Madde 13 0,235 0,355 0,263 0,330
Madde 14 0,415 0,601 0,419 0,603
Madde 15 0,675 0,816 0,675 0,812
Madde 16 0,634 0,792 0,637 0,794
Madde 17 0,548 0,694 0,587 0,708
Madde 18 0,459 0,522 0,500 0,534
Madde 19 0,325 0,460 0,325 0,453
Madde 20 0,248 0,443 0,308 0,544
Madde 21* 0,014* - 0,037* -
Madde 22 0,563 0,741 0,626 0,755
Madde 23 0,097* - 0,281 0,493
Madde 24 0,456 0,658 0,590 0,747
Madde 25 0,321 0,540 0,322 0,371 0,382
Madde 26 0,301 0,584 0,654 0,808
Madde 27 0,240 0,519 0,554 0,750
Ozdeger 7,4 2,3 2,2 Ozdeger 7,4 2,4 2,2 1,4
Varyans % 29,5 9,3 8,6 Varyans % 28,4 9,1 8,3 5,5
Kiimiilatif 474 Kiimiilatif 51,3
Varyans % Varyans %

*: 4 faktorli yap1 igin madde 21 faktor yiikii 0,183 (4. Faktor), 3 faktorlii yapr icin 21. madde faktor yiikii 0,107 (3. Faktor)

bulunmustur. Bu nedenle madde 21 6lgekten ¢ikarilarak AFA tekrarlanmustir.

Koyu renk yazilmig faktor yiikleri binisik madde 6zelligi gosterir bu nedenle 6lgekten ¢ikarilmalidir. *: Ortak varyans 0,2’nin

altinda olan maddeler dlgekten ¢ikarilmistir (madde 23’{in faktor yiikii=0,3)
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Tablo 17: AFA sonrast PETOO niin gegerli bulunan yapisi

Hastalik ve Tedavi Hakkindaki Bilgi ve Beklentiler Faktor
Yiikleri

Madde 1 Doktorlar/hemsireler bana nobet/epilepsi tanisin1 tamamen agikladilar 0,753

Madde 2 Cocugum tedavi goriirken hangi yan etkiler konusunda dikkatli olmam gerektigini 0,759
biliyorum

Madde 3 Sorular veya problemler i¢in kiminle iletisime gegecegimi gerektigini biliyorum 0,659

Madde 4 Ilag yan etkisi gelisecek olursa, saglik ekibiyle birlikte yan etkilerin iistesinden 0,700
gelebilecegimize inaniyorum

Madde 5 Cocugumun nobetlerinin bitecegine inantyorum 0,481

Madde 6 Cocugumun ilag tedavisi, nobetsiz 2 yil gecirmeden kesilirse olusabilecek riskleri 0,642
biliyorum

Madde 7 Saglik ekibi, cocugum hakkindaki endigelerimi dinler 0,734

Madde 8 Cocuguma saglik hizmeti sunan kisilere ulagsmak kolaydir ve sorularimi hizlica 0,697
cevaplarlar

ilaclara ve Randevulara Uyum

Madde 9 Cocugumun ilaglarmi regete edilen sekliyle aldigini gézlemleyecegim 0,692

Madde 10 Cocugumu randevularina gotiirebilecek ulagim imkanlarina sahibim 0,496

Madde 11 Cocuguma ve bana verilen tibbi onerilere ve tedavi planlarina genellikle uyarim 0,711

Madde 12 Cocugumun, tedavisini tarif edildigi sekilde almasinin 6nemli oldugunu diisiiniiyorum 0,808

Madde 13 Cocugumu kontrol randevularina getirmekte zorluk yasamiyorum 0,355

Madde 14  Ailenin tiim tiyeleri cocugumun tedavi plan1 konusunda ayn fikirdedir 0,601

Madde 15 Cocugum ilaglarni ¢ogu zaman alir. 0,816

Madde 16 ~ Cocugumun her giin diizenli olarak ilaglarini almasini saglamanin nemli olduguna 0,792
inaniyorum

Madde 17 Tlag tedavisi gocugumun saghk durumu igin gereklidir. 0,694

Madde 18 Segilen ilag cocugumun ndbetlerini kontrol altina alacaktir 0,522

Madde 19 Tlaglan giinliik rutinimize sokmak kolaydir 0,460

Tedavinin Oniindeki Engeller

Madde 20*  Cocugum ilaglarin tadini sevmiyor 0,443

Madde 22*  Cocugumun ilaglar1 yutmasi zordur 0,751

Madde 24*  Cocugum ilaglarin1 almay1 reddediyor 0,658

Madde 25* Cocugumun diger aktiviteleri (6r. spor, okul etkinlikleri vs.) ilacin1 almasimna engel 0,540
oluyor.

Madde 26*  Elimizde ila¢ kalmadi 0,584

Madde 27*  Eczaneden ilacimizi almak zordur 0,519

*: Ters puanlanan maddeler
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4.2.3. Diger Yontemler ile Ol¢eklerin Yap1 Gegerliliginin Degerlendirilmesi

Olgegin yap1 gegerliligini destekleyen diger yontemlerden dlgek boyutlarmimn
birbiri arasindaki iligkisine, Ol¢cek puanlarinin bazi klinik ya da demografik
parametreler ile iliskisine, taban ve tavan etkisine, bazi gruplar arasinda Olgek
puanlarinin  karsilastirilmasina ait sonuglar bu boliimde sunulmustur. Gruplar
arasinda farklihigin gosterilmesi (Known-groups validity), bilinen farkli gruplar
arasinda gecerliligi degerlendirilecek test acisindan dlgiilen 6zelligin beklendigi gibi
farklt olup olmadigini test etmektir (52, 68, 70, 71).Taban ve tavan etkisi, 6l¢ekten
alinabilecek minimum (en kotii puan / taban etkisi) ve maksimum puanlar1 (en iyi
puan / tavan etkisi) alan katilimcilarin yiizdesi olarak verilmistir. Kabul edilebilir
taban ve tavan etkisi en fazla %20 olmalidir (72). Olgegin uygulandigi 6rneklemin
homojenligini gosteren bu deger %20’yi asarsa Olgegin gecerlilik ve giivenilirligi
etkilenir. Olgegin ve alt boyutlarinin taban ve tavan etkisi %20’nin altindadir.
Toplam puan ile alt boyutlar arasindaki 0,488 ile 0,840 arasinda degisen korelasyon
saptanmistir (Tablo 18).

Tablo 18: Olcek Puanlar1 Dagilimi, Taban ve Tavan Etkisinin Degerlendirilmesi

PETOO
Toplam Hastalik ve ilaglara ve Tedavinin
(Ozyodnetim) Tedavi Hak. Bilgi Randevulara Oniindeki
ve Beklentiler Uyum Engeller
Madde Sayisi 25 8 11 6
Alnabilecek min-maks puan 25-125 8-40 11-55 6-30
Ortalamazss 105,6+13,1 31,4+6,5 48,7+6,8 25,4+3,8
Ortanca (min-maks) 107 (49-125) 32 (8-40) 50 (14-55) 26 (10-30)
Taban % 0 0,5 0 0
Tavan % 3,9 14 19,3 14,3
Korelasyon
Toplam - 0,840 (<0,001) 0,824 (<0,001) 0,488 (<0,001)
Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 0,840 (<0,001) - 0,556 (<0,001) 0,140 (0,045)
ilaclara ve Randevulara Uyum 0,824 (<0,001) 0,556 (<0,001) - 0,277 (<0,001)
Tedavinin Oniindeki Engeller 0,488 (<0,001) 0,140 (0,045) 0,277 (<0,001) -

*Mann-Whitney U testi

Cocugun yast ile tedavi oniindeki engeller boyutu arasinda zayif ve pozitif
yonli bir iliski saptanmistir (r=0,153, p=0,027). Ebeveynin algiladig1 engeller
azaldik¢a bu bolimden daha yiiksek puan alinmaktadir (Maddeler oOlcekte ters

kodlanmistir). Bu sonuca gore ¢ocugunun yas: biiylik olan ebeveynlerin algiladigi
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engel daha azdir ve ebeveynin algiladigi 6z yonetim de yasla zayif iligkili olarak
artmaktadir (r=0,137, p=0,049) (Tablo 12). Ik nobet yas1 ile engel boyutu (r=0,181,
p=0,009) ve toplam o6l¢ek puani (r=0,162, p=0,020) arasinda istatistiksel olarak
anlamli fakat zayif bir iliski bulunmustur. Ila¢ sayisi ile tedavi oniindeki engeller
boyutu arasinda negatif yonlii zayif bir iliski saptanmistir (r=-0,154, p=0,027). Ilag
sayist yiliksek olan hastalarin ebeveynlerinin algiladigi tedavi engeli puani da
azalmaktadir. Yani tedavi engeli puan1 azaldikca algilanan engel artmaktadir (Tablo

19).

Tablo 19: Hastalikla Tlgili baz1 degiskenler ile Olgek Puanlar1 Arasindaki liski

PETOO Puanlar
r* (p)
Hastalik ve . Tedavinin Toplam
) Ilaglara ve . ) )
Tedavi Hak. Oniindeki Ozydnetim
Randevulara
Bilgi ve Engeller
Uyum
Beklentiler
Yas 0,040 (0,569) 0,110 (0,116) 0,153 (0,027) 0,137 (0,049)
Hastalik siiresi 0,005 (0,939) 0,021 (0,769) -0,090 (0,196) 0,006 (0,928)
i1k Nobet yas: 0,095 (0,175) 0,123 (0,078) 0,181 (0,009) 0,162 (0,020)
Son Nobet iizerinden gecen 0,086 (0,220) 0,122 (0,081)
0,044 (0,526)  -0,057 (0,419)
zaman
Ilac Sayis1 -0,030 (0,671)  -0,073 (0,298) -0,154 (0,027) -0,084 (0,231)

*Spearman Korelasyon Katsayisi

Tablo 20°de yas ve ila¢ kullanim 6zelliklerine gére olusturulan gruplar arasinda
Ol¢ek puanlar karsilastirilmistir. Buna gore 8 yas ve iizerinde epileptik cocugu olan
ailelerin toplam epileptik tedavi 6zyonetim puani ve tedavi oniindeki engeller puani
istatistiksel olarak 8 yas altinda ¢ocugu olan ailelere gore anlamli daha yiiksek
bulunmustur (p=0,041 ve p=0,028). Buna gore 8 yas ve iizerinde epileptik cocugu
olan ailelerin tedavi 6z yonetimleri daha kiigiik yasta hasta ¢ocugu olan ailelerden
daha iyidir ve algiladiklar1 tedavi oniindeki engeller daha azdir. Ik nobetini 2 yas
lizerinde geciren epileptik cocugu olan ailelerin tedavi 6z yonetim, ilaclara -
randevulara uyum ve tedavi Oniindeki engel puani daha kiiciik yasta ndbet geciren

cocugu olanlardan istatistiksel olarak anlamli daha yiiksek bulunmustur (sirasiyla;
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p=0,006, p=0,026 ve p=0,001). Buna gore 2 yastan sonra ilk ndbetini geciren
cocuklarin ailelerin tedavi 6z yonetimleri ve ilaglara - randevulara uyumu daha
kiiclik yasta ilk nobeti baslayan ¢ocugu olan ailelerden daha iyidir ve algiladiklar
tedavi Oniindeki engeller daha azdir. Ik ndbet yasii 5 grupta ayrica
degerlendirdigimizde toplam ve tedavi Oniindeki engeller puani gruplar arasinda

anlamli farkli bulunmustur (sirasiyla; p=0,044 ve p=0,003) (Tablo 22).

Giinde 3 ya da 4 kez antiepileptik ila¢ kullanan ¢ocuklarin ailelerinin tedavi
oniindeki engel puani daha az siklikta ila¢ kullanan ¢ocugu olanlardan istatistiksel
olarak anlamli daha diisiik bulunmustur (p=0,023). Baska deyisle giinde daha sik ilag
kullanan ailelerin algiladiklar1 tedavi Oniindeki engeller daha fazladir. Gruplar
arasindaki istatistiksel farkliliklar 6lgegin bazi hasta gruplarimi ayirt edebildigini

gosterir ve gegerliligini desteklemektedir (Tablo 20).

Tablo 20: Baz1 Gruplar Arasinda Olgek Puanlarmin Karsilastiriimasi

Yas

<8 yas >8 yas p'

n=99 n=108
PETOO Puani, Ortanca (min-max)
Toplam Puan 104 (49-125) 108,5 (57-125) 0,041
Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 32 (8-40) 32 (14-40) 0,417
ilaclara ve Randevulara Uyum 49 (14-55) 51 (14-55) 0,297
Tedavinin Oniindeki Engeller 26 (10-30) 27 (16-30) 0,028
PETOO Puani, Ortanca (min-max) i1k Nébet Yas1

<2 yas >2 yag

n=114 n=93
Toplam Puan 104 (49-125) 110 (70-125) 0,006
Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 32 (10-40) 33 (8-40) 0,146
ilaclara ve Randevulara Uyum 49 (14-55) 51(25-55) 0,026
Tedavinin Oniindeki Engeller 25,5 (15-30) 27 (17-30) 0,001
PETOO Puani, Ortanca (min-max) ilac Sayis1

Giinde 1 ilag Giinde >2 ilag

n=129 n=78
Toplam Puan 108 (49-125) 105,5 (57-125) 0,167
Hastahk ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 32 (8-40) 32 (8-40) 0,655
Ilaclara ve Randevulara Uyum 50 (15-55) 50 (14-55) 0,234
Tedavinin Oniindeki Engeller 27 (16-30) 25,5 (10-30) 0,015
PETOO Puani, Ortanca (min-max) Giinliik ila¢ Kullamim Sikhg1

Giinde 1 yada?2 Giinde 3 yada 4
kez, n=155 kez, n=52

Toplam Puan 107 (49-125) 106,5 (57-125) 0,460
Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 32 (10-40) 32,5 (8-40) 0,968
Ilaclara ve Randevulara Uyum 50 (15-55) 51 (14-55) 0,797
Tedavinin Oniindeki Engeller 26 (16-30) 25 (10-30) 0,023

!Mann-Whitney U test
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Tablo 21: ilk Nobet Yas1 Gruplarinda Olgek Puanlarinin Karsilastiriimasi

Ik Nébet Yasi
Bebeklik 1-2 yas >2-6 yas 7 yas ve
Yenidogan (1 yasa n=>52 n=52 iizerin=41 p!
n=24 kadar)
n=38

PETOO Puani,
Ortanca (min-max)
Toplam Puan 103,5 (57-125) 109 (49-125) 102 (60-124) 109 (75-125) 110 (70-125) 0,044*
Hastalik ve Tedavi 31 (14-40) 32 (10-40) 32 (16-40) 32,5 (8-40) 33 (16-40) 0,623
Hak. Bilgi ve
Beklentiler
flaclara ve 49 (14-55) 50 (15-55) 49 (14-55) 51 (27-55) 51 (25-55) 0,076
Randevulara Uyum
Tedavinin 26 (16-30) 26 (10-30)  24,5(16-30) 27 (18-30) 28 (17-30)  0,003*

Oniindeki Engeller

'Kruskal-Wallis test (*Post-hoc test: Bonferroni diizeltmeli Mann-Whitney U testi sonucu Anlaml farklihk 1-2 yas ile 3-7

yas ve 8 yas ve iizeri arasindaki farktan kaynaklanmaktadir.

Anne - baba egitimi, ek hastalik durumu, nobet siklig1 ve son nobet zamanina gore
olusturulan gruplar arasinda Ol¢ek puanlart agisindan anlamli  farklilik
saptanmamustir (p>0,05) (Tablo 22,23,24 ve Sekil 7-10). Okul 6ncesi ¢ocuklarin 6z
yonetim puani ve tedavi Oniindeki engeller puani diger ¢ocuklardan anlamli daha

diisiikk bulunmustur (p=0,007 ve p=0,011).
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Tablo 22: Baz1 Gruplar Arasinda Olgek Puanlarmin Karsilastiriimasi

Egitim Diizeyi
Hasta: Okul 6ncesi Hasta:lk- .
¢ocuklar ortadggretim P
n=100 n=107
PETOO Puani, Ortanca (min-max)
Toplam Puan 103,5 (49-125) 109 (57-125) 0,007
Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 31,5 (8-40) 32 (14-40) 0,120
ilaclara ve Randevulara Uyum 49 (14-55) 51 (14-55) 0,059
Tedavinin Oniindeki Engeller 26 (10-30) 27 (15-30) 0,011
PETOO Puani, Ortanca (min-max) Anne: Okuryazar degil-  Anne: Ortadgretim-
[Ikogretimn=127 Universiten=80
Toplam Puan 108 (49-125) 105,5 (57-125) 0,642
Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 32 (8-40) 32 (14-50) 0,792
ilaclara ve Randevulara Uyum 50 (14-55) 50 (14-55) 0,777
Tedavinin Oniindeki Engeller 26 (15-30) 26 (10-30) 0,220
PETOO Puani, Ortanca (min-max) Baba: Okuryazar degil- Baba: Ortagretim-
[Ikogretim Universite
n=104 n=123
Toplam Puan 108 (49-125) 106 (57-125) 0,460
Hastalk ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 32 (8-40) 32 (14-40) 0,456
flaclara ve Randevulara Uyum 50 (14-55) 50 (14-55) 0,816
Tedavinin Oniindeki Engeller 26 (15-30) 26 (10-30) 0,094
PETOO Puani, Ortanca (min-max) Ek Hastahk
Yok, n=154 Var n=53

Toplam Puan 106,5 (49-125) 108 (74-125) 0788
Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 32(3-40) 33 (16-40) 0,295
ilaclara ve Randevulara Uyum 20 (14-53) o1 58-53) 0,223
Tedavinin Oniindeki Engeller 26 (17-30) 26 (1030) 0,086
PETOO Puani, Ortanca (min-max) Nobet Sikhig:

AydaEn Az 1 kezyada Yildaenazl1 kezya

daha sik n=84 da daha az n=123

Toplam Puan 107 (49-125) 107 (60-125) 0,498
Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler 32 (8-40) 32 (16-40) 0,871
flaclara ve Randevulara Uyum 50 (14-55) 50 (14-55) 0,608
Tedavinin Oniindeki Engeller 26,5 (10-30) 26 (15-30) 0,581

!Mann-Whitney U test
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Tablo 23: Anne Egitim Gruplarinda Olgek Puanlarinin Karsilastirilmasi

Anne Egitim
Okuryazar Degil ~ Ilkogretim  Ortadgretim  Universite p'
n=10 n=117 n=45 n=35

PETOO Puani,

Ortanca (min-max)

Toplam Puan 106,5 (91-121) 108 (49-125)  108(57-125) 105 (85-124) 0,935

Hastallk ve Tedavi Hak. Bilgi ve  33,5(22-40) 32 (8-40) 32 (14-40)  32(18-40) 0,960

Beklentiler

ilaclara ve Randevulara Uyum 49 (38-55) 50 (14-55) 49 (14-55) 51 (42-55) 0,503

Tedavinin Oniindeki Engeller 26,5 (19-29) 26 (15-30) 26 (17-30) 26 (10-30) 0,652

!Kruskal-Wallis test

Tablo 24: Baba Egitim Gruplarinda Olgek Puanlarinin Karsilastirilmasi
Baba Egitim
Okuryazar Degil ~ Ilkdgretim  Ortadgretim  Universite p!
n=7 n=97 n=66 n=37

PETOO Puani, Ortanca (min-
max)
Toplam Puan 104 (94-120) 108 (49-125) 108(57-125) 104 (68-124) 0,626
Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve 29 (22-39) 32 (8-40) 32 (14-40) 32 (18-40) 0,458
Beklentiler
ilaclara ve Randevulara Uyum 48 (45-55) 51 (14-55) 49,5 (14-55) 50 (32-55) 0,894
Tedavinin Oniindeki Engeller 27 (17-28) 26 (15-30) 26 (17-30) 26 (10-30) 0,337

Kruskal-Wallis test
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TOPLAM PUAN

Hastalik ve Tedavi Hak. Bilgi ve Beklentiler, Puan
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Kruskal-Wallis Test, p=0,320

Son 1 hafta icinde 1ayicinde 1ylicinde 1 yilve daha fazla
SON NOBET ZAMANI

Sekil 7: Son Nobet zamanina gore toplam puanlari

Pt

Kruskal-Wallis Test, p=0,235

Son 1 hafta iginde 1ayicinde 1yl icinde 1yl ve daha fazla
SON NOBET ZAMANI

Sekil 8: Son Nobet zamanina gore bilgi ve beklenti puanlari
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ilaglara ve Randevulara Uyum, Puan

Kruskal-Wallis Testi, p=0,261

Son 1 hafta iginde Tayiginde 1yliginde 1yl ve daha fazla
SON NOBET ZAMANI

Sekil 9: Son Nobet zamanina gore ilaglara ve randevulara uyum puanlari
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24
22

20

Tedavinin Gniindeki Engeller, Puan

Kruskal-Wallis Testi, p=0,274

Son 1 hafta iginde 1ayiginde 1 yiliginde 1 yil ve daha fazla
SON NOBET ZAMANI

Sekil 10: Son Nobet zamanina gore tedavi 6niindeki engel puanlari

4.3.4. Giivenilirlik Sonug¢lar:
Giivenilirligi degerlendirmek icin test-tekrar test giivenilirligi ve i¢ tutarlilik
analizleri yapilmistir. Test-tekrar test giivenilirligini degerlendirmek i¢in sinif ici

korelasyon katsayist (intraclass correlation coefficent: ICC) hesaplanmistir. ICC

46



degeri ise 0,6-0,8 arasinda ise iyi diizeyde giivenilirligi, 0,8’in iizerinde ise
milkemmel test-tekrar test giivenilirligini gosterir (73). Olgeklerin i¢ tutarliliklart
Cronbach alfa degerleri hesaplanarak incelenmistir. Cronbach alfa 0,70 ve iizeri
kabul edilebilir iyi bir deger olarak yorumlanir (58, 59, 62). Cronbach alfa degeri
0,6'dan diisiik ise i¢ tutarlilik koétiidiir. Kabul edilebilir en kiiclik deger 0,6’dir (74)
(75).

Olgegin i¢ tutarlihg gosteren Cronbach-o. degerinin 0,87 oldugu tespit
edilmistir. Ug¢ alt boyutunun i¢ tutarhiliklar1 ise siras1 ile 0,86, 0,87 ve 0,63
bulunmustur. Olgegin giivenirligini sinamak igin test-tekrar test giivenilirligi test
edilmistir. Ilk uygulamada 207 ebeveyne uygulanan olcek, olgegi ikinci kez
uygulamay1 kabul eden 40 ebeveyne (%19,3) bir hafta sonra ikinci kez
uygulanmistir. Test-tekrar test giivenilirligi icin ICC degeri 0,837 (0,692-0,914)
olarak ytiksek bir deger bulunmustur (Tablo 25).

Tablo 25. Olgegin Giivenilirlik Sonuglart

Test-Tekrar Test Giivenilirligi

i¢ Tutarhhk
Cronbach-Alfa ICC (%95 GA) p
Toplam 0,87 0,837 (0,692-0,914) <0,001
Hastalllf ve Tedavi Hak. Bilgi ve 0.86 0,839 (0,696-0,915) <0,001
Beklentiler
ilaglara ve Randevulara Uyum 0,87 0,860 (0,735-0,926) <0,001
Tedavinin Oniindeki Engeller 0,63 0,758 (0,543-0,872) <0,001

*: (%95 Giiven Araligi: min-maks)
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5. TARTISMA

Bu calismada PEMSQ 6l¢eginin Tiirkge versiyonu olan Pediatrik Epilepsi
Tedavisinde Ozydnetim Olgegi’nin (PETOO), gegerlilik ve giivenirligi belirlendi ve
sonuglar1 degerlendirildi. Literatiir incelendiginde Modi ve ark tarafindan gelistirilen
PEMSQ, ¢ocugu epilepsi tanili olan ebeveynlerin 6zyonetimini degerlendirmek i¢in
tek olgme aracidir. PEMSQ, iyi bir i¢ tutarhilik gosteren, yap1 gegerligi yiiksek,
tedaviye uyumun nesnel ve 6znel 6l¢iitlerini gosteren giiglii psikometrik 6zelliklere
sahip bir Olgektir (7). Bulabildigimiz kadar1 ile literatiirde bu oSlgek ile yapilan
calismalar kisithdir. Lee ve ark, Gliney Kore’de 2018 yilinda 47 ebeveyn ile
yaptiklari PEMSQ c¢evirisi ile 6l¢egin Korece validasyonunu gerceklestirmislerdir
(76).

Tan ve ark ise 2020 yilinda Malezya’da 166 ebeveyn ile PEMSQ c¢eviri ve
validasyonunu yapmuslardir (77). Ulkemizde ise Tutar ve ark Akdeniz Universitesi
Hastanesinde 2020 yilinda PEMSQ Tiirk¢ce Cevirisinin Gegerlik ve Giivenilirligi
calismasini 540 ebeveyn ile yapmislardir (78).

5.1. GECERLILIK VE GUVENILIRLIK SONUCLARI

Gegerlilik; bir 6lgme aracinin 6lgmek istedigi 6zellikleri, farkli 6zelliklerle
karistirmadan dogru olarak 6l¢ebilme derecesi, dlcegin gelistirildigi konuda dogru
bir sekilde kullanilabilmesidir (79). Bir 0lcegin gegerligini degerlendirmede
kullanilabilen yoOntemler icerik/kapsam gecgerligi ve yapt gecerligidir (80).
Uzmanlarin maddelerin anlasilirligini ve uygunlugunu degerlendirmeleri sonucu ayni
fikirde olmalar1 6lcegin icerik gegerligi i¢in bir gésterge olarak kabul edilmektedir.

Homojen bir yapisi olan, benzer maddeleri iceren bir dlgegin giivenirliginin
belirlenmesi, o 6lgme aracinin i¢ tutarliligini gosterir. Likert tipi bir Olgekte ic¢
tutarlilik, Cronbach alfa katsayisi ile degerlendirilebilir (81). Bir 6l¢ekteki Cronbach
alfa katsayis1 ne kadar yliksek saptanirsa, bu Olgekteki maddelerin o oOlgiide
birbirleriyle tutarli ve aynmi 6zelligi belirleyen maddeler oldugu gosterilir (82).

Calismamizda da giivenilirligi degerlendirmek icin test-tekrar test
glivenilirligi ve i¢ tutarlilik analizleri yapilmistir. Test-tekrar test giivenilirligini
degerlendirmek ic¢in sinif i¢i korelasyon katsayisi (intraclass correlation coefficent:

ICC) hesaplanmustir. Olgeklerin i¢ tutarliliklar: Cronbach alfa degerleri hesaplanarak
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incelenmistir. Cronbach alfa 0,70 ve iizeri kabul edilebilir iyi bir deger olarak
yorumlanir. Cronbach alfa degeri 0,6'dan diisiik ise i¢ tutarlilik kotiidiir. Kabul
edilebilir en kiigiik deger 0,6 d1r (79).

Caligmamizda oOlcegin i¢ tutarliligmni gosteren Cronbach-o degerinin 0,87
oldugu tespit edilmistir. Ug alt boyutunun i¢ tutarliliklar: ise; Hastalikla Ilgili Bilgi
ve Beklentiler alt boyutunda 0,86; Tedaviye ve Randevulara Uyum alt boyutunda
0,87 ve Tedavinin Oniindeki Engeller boliimiinde 0,63 olarak bulunmustur.

Olgegin giivenirligini stnamak icin test-tekrar test giivenilirligi test edilmistir.
[k uygulamada 207 ebeveyne uygulanan dlgek, lgegi ikinci kez uygulamay1 kabul
eden 40 ebeveyne (%19,3) bir hafta sonra ikinci kez uygulanmistir. Test-tekrar test
giivenilirligi i¢cin ICC degeri 0,837 (0,692-0,914) olarak yiiksek bir deger
bulunmustur.

Test-tekrar test gilivenirligi, bir Olgegin, uygulamalar degistiginde tutarl
sonuclar
verdigini, zamana gore degismedigini saptamaktadir. Test-tekrar test; 6l¢egin, ayni
gruba aymi kosullarda, iyi derecede hatirlamalari Onlenecek kadar uzun, fakat
cevaplarda 6nemli degismeler olmayacagi kadar kisa bir zaman sonra, ikinci kez
yapilmasidir (81).

Modi ve ark. uyguladig1 orijinal 6lgegin Cronbach alfa katsayis1 0,85 olarak
belirtilmistir. Olgegin orijinalindeki dort boyut icin Cronbach alfa katsayilari ayri
olarak belirlenmistir. Cronbach alfa katsayis1 Tedaviye olan Inang béliimiinde en
diisiikken (o= 0.63), Hastalikla Ilgili Bilgi ve Beklentiler béliimiinde en yiiksek
bulunmustur (a0 = 0.93). Tedaviye ve Randevulara Uyum boliimiinde 0,87 olan
Cronbach alfa katsayisi, Tedavinin Oniindeki Engeller boliimiinde ise 0.76 olarak
saptanmistir(7). Orijinal ¢alisma ile kiyaslandiginda i¢ tutarlilik kat sayilarimizin
benzer araliklarda oldugu dikkat ¢ekmistir.

Lee ve ark uyguladigt PEMSQ validasyon c¢aligmasinda ise 6lgegin Cronbach
alfa degerini 0.83 olarak belirlemiglerdir (76). Tutar ve ark uyguladigit PEMSQ
Olceginin Tiirkce gecerlik ve gilivenilirlik ¢alismasinda, 6lgegin toplam Cronbach
Alpha katsayis1 0,71 olarak bulunmustur. Olgegin alt boyut korelasyonlarinin 0.829-
0.690 arasinda degistigi belirlenmistir. Bu ¢alismada da Test-tekrar test igin test
korelasyonlar1 anlamli (p<<0,001) ve yiiksek (0.91) bulunmustur (78).
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5.2. PTOO’NUN GECERLILIK VE GUVENILIRLIK TESTLERI
SONRASI SON HALI

Yapilan gecerlilik ve giivenilirlik analizleri sonucunda orjinalinde 27 madde
ve 4 boyut olan PETOO nin tedavi &niindeki engeller ile ilgili 21. ve 23. madde
faktor analizleri sonucunda yeterli ortak varyans ve faktor yiikiine sahip olmadiklari
icin Olgcekten cikarilmis ve geriye kalan 25 maddenin 3 faktor altinda toplandig:
gozlenmistir. Olgegin 25 maddelik son hali 3 boyutlu bir yapr gdstermis olup gegerli

ve glivenilir sonuglar vermistir.

5.3. GRUPLAR ARASINDA OLCEK PUANLARININ

KARSILASTIRILMASI

Calismamiz sonucunda, hastanin yasi ile tedavi Onilindeki engeller boyutu
arasinda zayif ve pozitif yonlii bir iligki saptanmistir (r=0,153, p=0,027). Ebeveynin
algiladig1 engeller azaldik¢a bu boliimden daha yiiksek puan alinmaktadir (Maddeler
Ol¢ekte ters kodlanmistir). Bu sonuca gore cocugunun yasi biiyiik olan ebeveynlerin
algiladig1 engel daha azdir ve ebeveynin algiladigi 6z yonetim de yasla zayif iligkili
olarak artmaktadir (r=0,137, p=0,049) (Tablo 11).

Calismamizda okul 6ncesi ¢ocuklarin ailelerinin 6z yonetim puani ve tedavi
Oniindeki engeller puani diger c¢ocuklardan anlamli daha diisiik bulunmustur
(p=0,007 ve p=0,011).

Calismamizda, 8 yas ve lizerinde epileptik ¢cocugu olan ailelerin toplam
epileptik tedavi OzyoOnetim puani ve tedavi Onilindeki engeller puani istatistiksel
olarak 8 yas altinda ¢ocugu olan ailelere gore anlamli daha yliksek bulunmustur
(p=0,041 ve p=0,028). Buna gore 8 yas ve lizerinde epileptik ¢cocugu olan ailelerin
tedavi 6z yonetimleri daha kiiciik yasta hasta cocugu olan ailelerden daha iyidir ve
algiladiklar1 tedavi 6niindeki engeller daha azdir.

Tutar ve ark 540 ebeveyn ile uyguladigi PEMSQ 6lceginin Tiirkce gecerlik ve
giivenilirlik ¢aligmasinda da bizim c¢alismamizla benzer sekilde, ¢ocugun yasinin
artmasi ile 6zyonetim puanlarinin anlamh derecede attig1 goriilmiistiir (78). Tutar ve
ark calismasinda, orijinal PEMSQ’dan farkli olarak 18 yasa kadar olan hastalar1 dahil
ettigi gorlilmistiir. Bundan farkli olarak, Modi ve ark 119 ebeveyn ile yaptiklar

PEMSQ orijinal ¢calismasinda ise, ¢ocugun yasi ile 6zyonetim puani arasinda anlaml
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bir iliski saptanmamustir (7). Bu calismada hastalarin ortanca yasi 7,2 iken, yas
aralig1 da bizim dlgegimizde oldugu gibi 2-14 yas arasindaydi.

Calismamizda, ilk ndbetini 2 yas iizerinde gegiren epileptik ¢ocugu olan
ailelerin tedavi 6zyonetim, ilaglara -randevulara uyum ve tedavi oniindeki engel
puan1 daha kiiclik yasta nobet geciren ¢ocugu olanlardan istatistiksel olarak anlamli
daha yiiksek bulunmustur (sirastyla; p=0,006, p=0,026 ve p=0,001). Ik nébet yas1 ile
engel boyutu (r=0,181, p=0,009) ve toplam 6l¢ek puani (r=0,162, p=0,020) arasinda
istatistiksel olarak anlamli fakat zayif bir iliski bulunmustur. Buna gore ilk nébetini 2
yasindan sonra geciren ¢ocuklarin ebeveynlerinin tedavi 6z-yonetimleri ve ilaglara-
randevulara uyumu, ilk ndbeti daha kiigilk yasta baslayan cocuklarin
ebeveynlerinden daha iyidir ve algiladiklar1 tedavi 6niindeki engeller daha azdir.

Modi ve ark PEMSQ sonuglarinda da, daha uzun siiredir epilepsi tanisi olan
cocuklarin ebeveynlerinin, kendilerini epilepsi ve tedavisi hakkinda daha bilgili
olarak algiladiklari, antiepileptik ilaglarin etkili bir tedavi oldugunu diistindiikleri
goriilmiistiir (7).

Hastalarimizin biiyiik ¢ogunlugu giinde 1 (%62,3) ya da 2 (%26,6) ilag
kullanmaktadir. Giin i¢inde kullanim siklig1 olarak 2 kez kullananlar ¢alismadaki
katilimcilarin %63,3’{inii olusturmaktadir. Ilag sayisi ile tedavi oniindeki engeller
boyutu arasinda negatif yonlii zayif bir iliski saptanmistir (=-0,154, p=0,027). ila¢
sayis1 ylksek olan hastalarin ebeveynlerinin algiladigi tedavi engeli puani da
azalmaktadir, tedavi engeli puani azaldikca algilanan engel artmaktadir. Giinde 3
yada 4 kez antiepileptik ila¢ kullanan ¢ocuklarin ailelerinin tedavi 6niindeki engel
puani daha az siklikta ila¢ kullanan ¢ocugu olanlardan istatistiksel olarak anlamli
daha diisiik bulunmustur (sirasiyla; p=0,023). Giinde daha sik ilag kullanan ailelerin
algiladiklar1 tedavi Oniindeki engeller daha fazladir. Harimanana ve ark da
calismalarinda monoterapinin ila¢ uyumuna baglilig1 arttirdigini goéstermislerdir
(43). Lee ve ark, PEMSQ cevirisi ile 47 ebeveyne yaptiklari ¢alismasinda da,
calismamizla benzer sekilde, Pediatrik Epilepsi Ozydnetim Anketi puanlarinin, iigten
daha az AEI alanlarla karsilastinldiginda, ii¢ ve daha fazla ilag¢ alan gocuklarda
anlamli olarak daha diisiik oldugu goriilmiistiir. Benzer sekilde bu c¢alismada,
ozellikle Tedavi Bilgi ve Beklentileri boliimiindeki puanlarin, ilag kullanim sayisi

arttik¢a anlamli olarak azaldig goriilmistiir (76).
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Calismamizda, ndbet siklig1 ve son nébet zamanina gore olusturulan gruplar
arasinda 6l¢ek puanlar agisindan anlamli farklilik saptanmamastir (p>0,05)

Bunun aksine, Modi ve ark uyguladigit PEMSQmun tamamlanmasindan
onceki son li¢ ay i¢inde nobet gegirmis olan ¢ocuklarin ebeveynleri (28 kisi, %26),
epilepsi ve tedavisi hakkinda daha az bilgi ve daha diisiik beklentiye sahiptir. Bu
cocuklar nobet gecirdiginde, ebeveynlerin daha fazla endiseli ve hastalig1 yonetme
yetenekleri konusunda daha az 6zgiivenli oldugu goriilmiistiir (7). Bu farklilik, hasta
grubunun tedaviye direngli epilepsi olabilecegi ya da daha yeni tani almig hasta
ebeveyni olabileceklerini diisiindiirse de, makalede bdyle bir bilgi yoktu.

Calismamizda anne - baba egitimi ile olusturulan gruplar arasinda Slgek
puanlart agisindan anlamli farklilik saptanmamaistir (p>0,05). Tutar ve ark uyguladigi
PEMSQ o6lgeginin Tiirkce gecgerlik ve giivenilirlik ¢aligmasinda ise farkli olarak,
anne-baba egitim diizeyinin yiikselmesi ile 6zyonetim puanlarinin anlamli derecede
arttig1 goriilmiistiir. Bu farkliligin nedeninin, Tutar ve ark ¢aligmasinin toplam 540
ebeveyn ile yapilmasi, anne egitim durumlarmin; 53 okur-yazar olmayan, 355
ilkokul, 115 ortaokul, 17 fiiniversite diizeyinde olarak daha fazla sayida olmasi
olabilecegi diisiiniildii. Calismaya katilan ebeveyn sayisinin daha fazla olmasiin da
istatiksel anlamlilig1 etkileyebilecegi diistintilmiistiir.

Tutar ve ark, ayn1 zamanda anne yasinin artmasi ile de 6zyonetim puaninin
yiikseldigini belirlemistir (78). Calismamizda anne yas1 sorgulanmamustir.

Dowson ve ark, Helgeson ve ark caligmalarinda epilepsi hastaliginda ebeveyn
gbzetiminin 6nemli olmasi nedeniyle ebeveynin bilgi seviyesinin artis1 ile tedaviye
uyumun arttigini gostermislerdir (10, 11). Lee ve ark, ebeveynler icin taburculuk
egitimi kalitesinin, ila¢ tedavisi Ozyonetimi ile Onemli Olclide iligkili oldugu
gosterilmistir. Lee ve ark ¢alismasinda, anne egitim diizeyine bakildiginda, 10 anne
lise mezunu, 31 annenin iiniversite mezunu, 4 annenin ise yiiksek lisans diizeyinde
oldugu goriilmiistiir (76). Bu ¢alismada okuryazar olmayan anne olmamasinin ve
genel egitim diizeyinin daha yliksek olmasinin, ¢alismamizdan farkli olan sonuca
neden olabilecegi diisiintilmiistiir (76).

Korkmaz ve ark caligmasinda ise, bakim verenlerin saglik okuryazarligi

bilgilerinin tedaviye uyum ile anlamli diizeyde iliskili oldugu goriilmiistiir (47).
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Chapman ve ark uyguladig1 tedaviye inang¢ Olcekleri analizinde, tedaviye
uyumsuz katilimeilarin kisisel inanglarina daha giiclii inanglar1 vardi. Daha diisiik
egitim seviyesine sahip katilimcilarin, antiepileptik ilaclara duyulan gereklilige daha
az inandiklar1 ve yan etkilerle ilgili onemli Ol¢lide daha fazla endiseye sahip
olduklar1 goriilmiistiir (83).

Calismamizda, Tedavi ile Ilgili Bilgi ve Beklentiler béliimiinde, ‘Cocuguma
saglik hizmeti sunan kisilere ulasmak kolaydir ve sorularimi hizlica cevaplarlar’
maddesinde 13 ebeveyn (% 6,3) ‘kesinlikle katilmiyorum’, 19 ebeveyn (% 9,2)
‘katilmiyorum’, 43 ebeveyn (%20,8) ‘kararsizim’ olarak belirtmislerdir.

‘Cocugumun ilac tedavisi, ndbetsiz 2 yil gecirmeden kesilirse olusabilecek
riskleri biliyorum’ maddesinde ise 20 ebeveyn (% 9,7) ‘kesinlikle katilmiyorum’, 23
ebeveyn (% 11,1) ‘katilmiyorum’, 49 ebeveyn (% 23,7) ‘kararsizim’ cevabini
vermistir. Epilepsili ¢ocuklarin ebeveynlerinin sadece %29'u ¢cocuklariin hastaligini
bilmektedir. Bu nedenle, calismalarda epilepsi tanili ¢ocuklarin ebeveynlerinin,
cocugunun mevcut ilacinin adi veya dozu hakkinda daha fazla bilgiye ihtiyag
duyduklarini belirttikleri gosterilmistir (7).

Modi ve ark. calismasinda sosyoekonomik durum ve epilepsi tipi ile
OzyoOnetim puani arasinda anlaml bir iliski saptanmamistir(7). Bizim ¢alismamizda
bu degiskenler sorgulanmamistir. Calismamizda cinsiyet ile olusturulan gruplar
arasinda (%50,2 kiz, %49,8 erkek) oOlgek puanlari agisindan anlamli farklilik
saptanmamistir. Modi ve ark. %431 kiz, %57si erkek hastalar olan ¢aligmasinda da
ayni sekilde, cinsiyet ile 6zyOnetim puani arasinda anlamli bir iligki saptanmamustir
(7).

Tan ve ark. PEMSQ validasyon c¢alismasinda, din ve etnik kdkene gore
olusturulan gruplarda da 6nemli farkliliklar saptanmistir (77). Bizim ¢alismamizda
ise bunlar sorgulanmamastir.

Calismamizda ek hastalik varligi ile olusturulan gruplar arasinda, olgek
puanlari agisindan anlamli farklilik saptanmamuistir. Lee ve ark. ¢alismasinda bulunan
komorbiditeler hipotiroidi, hidrosefali, serebral palsi ve konjenital kalp hastaliiydi.
Bizim c¢alismamizdaki komorbiditelerin ise; dikkat eksikligi ve hiperaktivite
bozuklugu, otizim, serebral palsi, konjenital kalp hastaligi, Down sendromu, West

sendromu, hidrosefali, corpus callosum agenezisi, tuberoskleroz ve hipotiroidi
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oldugu ve hastalarin %25,6’sm1 olusturdugu goriildii. Lee ve ark ¢alismasinda da
benzer sekilde ebeveyn 6zyonetim puani ve ¢ocuklarda komorbidite varligi arasinda
herhangi bir iliski bulamamislardir (76). Tan ve ark. 166 ebeveyn ile uyguladiklari
PEMSQ c¢alismasinda ise, komorbidite varliginin daha zayif 6zyonetim puani ile
iliskisinin anlamli oldugu goriilmiistiir. Bu farkliligin nedeni olarak, Lee ve ark 47
hasta ile olan ¢alismasinda sadece serebral palsi olarak alinan hastalarin %31ini
olustururken, Tan ve ark ¢alismasinda gelisimsel ve psikiyatrik gibi hastaliklar da bu
kapsama alindigindan, hastalarin %75 inde komorbidite mevcuttur.

Tan ve ark. calismasinda, 6zyonetimin dort alani arasinda, tedavinin 6niindeki
engeller en diisiik olarak ortalama puanlara katkida bulunmustur. Ebeveyn tarafindan
bildirilen ortalama AEI uyumu %98.,5 oldugu goriilmiistiir. Tedavinin 6niindeki
engeller alaninda, ebeveynlerin %99'u tedavi icin en az bir engel bildirmistir. Bu
ebeveynler, cocuklarmin tedavisinin Oniindeki baslica engellerin ilacin tadin
sevmeme, ebeveyn unutkanligi ve yutma gii¢liikleri oldugunu belirtmislerdir. (77).
Bizim ¢alismamizda da ‘Cocugum ilaglarin tadin1 sevmiyor’ maddesinde 55 ebeveyn
(%26.6) ‘kararsizim’, 17 ebeveyn (%8.2 ) ‘katiltyorum’ ve 28 ebeveyn (% 13,5)
‘kesinlikle katiliyorum’ olarak belirtmislerdir. Tedavinin Oniindeki Engeller
boliimiinde baslica engel olarak bu madde goriilmiistiir. Bunu takiben sonraki 6nemli
bir engel maddesinin ise ‘Cocugumun ilaglar1 yutmasi zordur’ oldugu belirlenmistir.
Bu maddede 9 ebeveyn (%4,3) ‘kararsizim’, 15 ebeveyn (%7,2) ‘katiliyorum’, 28
ebeveyn (% 13,5) ‘kesinlikle katiliyorum’ olarak cevaplamiglardir. Tan ve ark
calismasina katilan ¢cocuklarin neredeyse yarisi, tabletleri ezme ihtiyacinin artmastyla
tutarli olarak tabletleri yutmakta zorlandiklarmi belirtmislerdir (76). Olgegimizde
‘Cocuguma ilaglari vermeyi unuturum’ olan 23. Maddeye verilen cevaplarin, diger
iliskili maddeler ile kiyaslandiginda uyumsuz oldugu ve degerlendirmede tutarsizliga
yol actifi goriilmiistiir. Bu duruma, ebeveynin kendisinde yetersizlik durumu
goriilmemesi i¢in yanlis beyanda bulunma olasiliginin  yol acabilecegi
diisiiniilmiistiir. Randevulara Uyum boliimiinde ise; ebeveynler i¢in hastaneye ulasim
imkaninin kisith olmasinin, randevulara uyumu engelleyebilecek onemli bir durum
oldugu goriilmistir. ‘Cocugumu kontrol randevularina getirmekte zorluk
yasamiyorum’ maddesinde 35 ebeveyn (% 16,9) olumsuz goriis bildirirken, 21

ebeveyn (% 10,1) kararsiz olduklarini bildirmistir.
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Epilepsili cocuklarin anneleri i¢in hastalik, hayatlarim1 ve aile iligkilerini
olumsuz etkileyebilir. Cocugu epilepsi hastasi olan annelerin, saglikli populasyonun
annelerine gore depresyon ve kaygi puanlarinda anlamli olarak daha yiiksek puanlar
aldig1 goriilmiistiir. Annelerin olumsuz diislincelerinin fazla olmasi ile iliskili sekilde,
calismamizda da c¢ocugun ndbetlerinin bitecegine olan inan¢g maddesinde, 23
ebeveyn (%]11,1) olumsuz goriis bildirirken; 41 ebeveyn (%19,8) kararsiz oldugunu
belirmistir.

Epilepsi teshisi konan ¢ocuklarin anneleri de ¢ocuklariyla destekleyici ve
arkadagca iliskiler gelistirmekte zorlanmaktadir. Ayrica bu annelerin, kontrol
grubundaki annelere gore diismanlik davraniglari ve evlilik uyusmazligi daha fazla
oldugu saptanmistir. Otoriter tutum gostermeleri anlamli olarak daha fazla
goriilmiistiir (84).

Tedavinin Oniindeki Engeller alaninda, ¢ocugun ilac1 yutmakta zorlanmas1 ve
tadin1 sevmemesinin, daha sik olarak tedaviye uyumu engelleyen maddeler oldugu
belirlenmistir. Randevulara Uyum ile ilgili maddeler arasinda ise; hastaneye ulagim
imkan1 kisitliliginin, ebeveynleri daha sik etkileyen bir durum oldugu goriilmiistiir.
Tedavi ile Ilgili Bilgi ve Beklentiler arasinda ise, saglik hizmeti sunan kisilere kolay
ulasabilme ve sorulara cevap alabilme maddesinde daha fazla ebeveynin olumsuz
goriis bildirdigi saptanmistir. Bununla birlikte ¢ocugunun nébetlerinin bitecegine
olan inan¢ maddesinde, fazla sayida ebeveynin olumsuz diisiindiigli belirlenmistir.

Calismamizda sosyo-ekonomik durum, ebeveynlerin ¢alisma durumu,
ebeveyn yast gibi verilerin sorgulanmamasinin, literatiir ile karsilastirildiginda

verilerimizde kisithilik olusturdugu goriilmiistiir.

5.4. BENZER OZ-YONETIM VE OZ-YETERLILIK CALISMALARI

Nobete iliskin 6z-yeterlik, bireyin nobetleri ile etkili bir sekilde basg
edebilmek i¢in gerekli performansi gerceklestirebilecegi inancidir (85, 86).

Erigskinlerde c¢esitli epilepsi 0Oz-yeterlilik Olgekleri ile yapilan g¢aligmalar
mevcuttur. Gramstad ve ark tarafindan 101 yetigkin epilepsi hastasi ile yapilan 6z-
yeterlilik ¢alismasinda, hastalar; Psikososyal Nobet Envanterini, Olumlu ve Olumsuz
Duygulamm Cizelgesini, Cok Boyutlu Saglik Kontrol Odag Olgeklerini,
Genellestirilmis Oz-Yeterlik Olcegini Ve Oz-Yeterlik Olgegini yanitlamistir (87).
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Gramstad ve ark tarafindan yapilan calismada; Oz-yeterligi giiglii olan epilepsili
yetiskin hastalarin nobet yonetiminde daha etkili, ruhsal olarak daha saglikli ve
sosyal iligkilerinde daha basarili olduklart bildirilmistir. Bu ¢alismaya gore, yiiksek
0z-yeterliligin, epilepsi ile ilgili daha pozitif tutum, daha az depresif semptom, daha
az nobet gecirme endisesi ve daha diisiik damgalanma ile iligkisi vardir (88).

Chen ve ark, 155 yetiskin epilepsi hastasi ile uyguladigi randomize kontrollii
calismada, hastalara ¢esitli dogrulanmig 6z-bildirim anketleri uygulamislardir.
(Epilepsi Oz-yeterlik Olgegi (ESES), Epilepsi Bilgi Profili (EKP), Uyumlu Davranis
Olgegi (CBS), Epilepside Yasam Kalitesi—31 (QOLIE-31), Sosyal Destekleyici
Davramglar Envanteri (ISSB), Jalowiec Basa Cikma Olgegi (JCS)) (44). Bu
calismada, daha yiiksek 6z-yeterlilige sahip olan bireylerin tedaviye daha iyi uyum
gosterdigi, yasam kalitesinin arttig1 ve nobet sikliginin azaldig1 goriilmiistiir (44).

Epilepsi tanili pediatrik hasta populasyonunda ise, 6z-yonetim oOlcegi
caligmalarinin literatiirde daha kisith oldugu goriilmistiir. Caplin ve ark tarafindan
2002 yilinda 15 maddelik Epilepsili Cocuklarda Nébet Oz-Yeterlik Olcegi
gelistirilmistir (88). Bu oOlgek Tutar ve ark tarafindan 2015 yilinda Tiirkgeye
uyarlanarak, 9-17 yas grubundaki 166 hasta ile Epilepsili Cocuklarda Nobet Oz-
Yeterlik Olcegi Tiirkge Gegerlilik ve Giivenilirlik ¢alismasi yapilmustir (89).

Ergenlerin hastalik yonetimine iliskin kendi algilarin1 belirlemek 6nemlidir.
Ciinkii bakic1 ve ergen bakis acilar1 genellikle farklilik gosterir (7). Tedavi ile Oz-
Yonetim ve Yetiskinlige Gegis Anketi (STARX), kronik hastalifa sahip genis bir
ergen ve gen¢ yetiskin populasyonunda, 6z-bildirim yoluyla 6z-yonetim ve saglik
bakimina geg¢is becerileri hakkinda bilgi toplamak i¢in Ferris ve ark tarafindan 2015
yilinda gelistirilmistir (90). STARx 6lgegi, ¢esitli kronik hastaliklara sahip ergen ve
geng yetigkinlerde, 6z-yonetim ve yetiskinlie gecis becerilerini 6lgmek igin bir
degerlendirme stratejisi saglar. 18 maddelik STARX'in agiklayici faktor analizi
sonucunda; fla¢ Yonetimi, Bakim Veren ile Iletisim, Randevulara Katilim, Hastalik
Bilgisi, Yetigkin Saglik Sorumluluklar1 ve Kaynak Kullanimi olmak tizere alt1 faktor
belirlenmistir. Cronbach alfa katsayis1 0.80 olarak bulunmus, iyi bir i¢ tutarlilik ve
zamansal kararliliga sahip oldugu saptanmistir. Ferris ve ark uyguladigi STARx
6l¢cegi sonucunda, yas1 daha biiylik olan hastalarin geng hastalara gére hemen hemen

her faktorde onemli Ol¢lide daha yiiksek puan aldigi saptanmistir (90). Ma ve ark ise,

56



Tedavi ile Oz-Yoénetim ve Yetiskinlise Gecis Anketi'nin (STARx) Cince
versiyonunun giivenilirligini ve gegerliligini degerlendirmislerdir. Bu ¢alismada, i¢
tutarlilhigr yiiksek olan dlgegin, ilag Yonetimi alanindaki puanm iki yas grubu (8-11
ve 12-18 yas) arasinda anlamli bir farklilik gostermedigini, ancak diger faktorlerin ve
genel Olgegin puanlarinin 8-11 yas grubunda daha disiik oldugunu ortaya
koymuslardir (91). STARx, kronik hastaliklar1 olan ¢ocuklarin ve genglerin,
hastaliklarin1 kendi kendilerine yonetmeye baslamalart ve pediatrik bakimdan
yetiskin odakli bakima sorunsuz ve koordineli bir gecise sahip olmalarina iliskin bir
degerlendirme saglamaktadir (91).

CAVE (Cocukluk Cag1 Epilepsisinde Yasam Kalitesi Olgegi), epilepsi hastasi
cocuklarin yasam kalitesini degerlendirmek i¢in Herranz ve ark tarafindan
gelistirilmis bir ankettir. Cocukluk cag1 epilepsisinde davranig, okula uyum,
ogrenme, Ozerklik, sosyal iliski, ndbet sikligi, nobet yogunlugu ve ebeveyn
goriislerinden olusan 8 parametresi mevcuttur. Erigkin epilepsisi i¢in baska Kalite
Yasam anketleri mevcut olmasina ragmen, CAVE kronik ¢ocukluk cagi epilepsisi
icin uygulanan ilk olgektir. Her bir maddeye en az 1 puandan en fazla 5 puana kadar
bir puan verilir (92).

Casas ve ark, CAVE 0l¢egi kullanarak 0-14 yas arasindaki 179 epilepsi
hastas1 ile Ispanya’da yaptiklar1 ¢alismanin sonuglarinda; yasam Kkalitesinin, fokal
ndbetlerden absans ve jeneralize tonik-klonik ndbetlere dogru kotiilestigini gordiiler.
En diisiik puanlar infantil spazmlar1 olan ve Lennox-Gastaut sendromlu ¢ocuklarda
bulundu. Alinan en yiiksek puan ile en iyi klinik durum arasinda, ndbetlerin siklig1 ve
yogunlugu acisindan net bir istatistiksel iliski vardi. Ebeveyn goriisii, bir dereceye
kadar bozuklugun klinik degerlendirmesiyle uyumluydu (93).

Yasam Kalitesi Cocukluk Cag1 Epilepsisi (QOLCE) anketi, Talarska ve ark
tarafindan 2007 yilinda gelistirilen, epilepsi tanili 4-18 yas arasi1 ¢cocuklarda yasam
kalitesini belirlemek icin hastalarin ebeveynleri tarafindan doldurulan bir 6lgektir
(94). Talarska ve ark uyguladig1 Yasam Kalitesi Cocukluk Cagi Epilepsisi (QOLCE)
anketine gore, incelenen grubun %28'ini olusturan antiepileptik ilaca direngli
cocuklar ile karsilastirildiginda, nobetleri kontrolde olan g¢ocuklarin ebeveynleri,
cocuklarin yasam kalitesinin analiz edilen alanlarindaki islevlerini daha yiiksek

olarak degerlendirdi. Antiepileptik ilaca direngli hastalar ile kontrollii nobetleri olan
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hastalarin arasindaki en Onemli farkliliklar biligsel siirecler ve sosyal aktivite
alanlarinda gozlendi (94).

Verma ve ark; Pediatrik Kronik Hastalik Popiilasyonlarinda Gegise Hazirlik,
[laglara Uyum ve Dayanikliligin incelenmesi ¢alismasinda, kronik hastalidi olan
ergenlerde/geng erigkinlerde dayaniklilik, baglilik ve gecis hazirhig arasindaki
iliskiyi degerlendirmigstir. Calisma, onkolojik (%12,1), hematolojik (%8,6) nefrolojik
(%53,4) ve romatolojik (%12,1) kronik hastalifi olan 50 hasta ile yapilmistir.
(Ortalama yas = 17,3 + 2,1 yil). Hastalara dayaniklilik (Conner-Davidson
Dayaniklilik Olgegi 25 maddelik anket, CD-RISC-25), gecise hazir olma (Oz-
yonetim ve Tedavi ile Yetiskinlige Gegis, STARx) ve kendi bildirdikleri ilaca uyumu
(llag tedavisi) degerlendiren anketler uygulanmustir. Objektif ilag uyum oranlarmi
belirlemek i¢in tibbi ¢izelge incelemeleri yapilmistir. Dayaniklilik, gecis hazirligi ve
tedaviye baglilik arasindaki iligkiyi incelemek i¢in ¢ok degiskenli bir korelasyon
analizi kullanilan ¢aligmada; dayaniklilik ile gecise hazir olma arasinda orta diizeyde
bir iliski goriilmiistiir, daha dayanikli hastalar yetiskinlige gec¢ise daha fazla hazir
olduklarini bildirmistir (95). Verma ve ark bu calismada; yetiskin bakimma daha
kolay bir gecis saglamak icin, pediatrik hastalar1 yetiskinlige ge¢meden yillar once
dayaniklilik, gecis hazirligt ve wuyum acisindan degerlendirmenin Onemini
vurgulamiglardir (95).

Tedaviye uyum diizeyi arttik¢a, dnemli Olgiide daha fazla hastanin takipte
epilepsiden kurtuldugu goriilmiistiir. Iyi tedavi uyumu, daha az anne diismanhg ve
elestirisi ile iliskili bulunmustur. Iyi uyum grubundaki ¢ocuklar ve annelerin daha az
psikiyatrik belirtiye sahip oldugu belirlenmistir. Ko6tii tedavi uyumu ve iliskili
psikolojik rahatsizliklar, epilepsili bazi cocuklar icin pediatrik ve psikososyal

miidahalenin gerekli olabilecegini diistindiirmektedir (96, 97).
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6. SONUC

. Calismamiza Zeynep Kamil Kadin ve Cocuk Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma
Hastanesi Noroloji poliklinigine 1 Ocak 2021-1 Ocak 2022 tarihleri arasinda
bagvuran epilepsi nedeniyle oral antiepileptik tedavisi alan 2-14 yas araliginda
olan 207 hastanin ebeveyni dahil edilmistir.

. Yapilan gegerlilik ve giivenilirlik analizleri sonucunda orjinalinde 27 madde ve 4
boyut olan PEMSQ’nun, 21. ve 23. madde faktor analizleri sonucunda yeterli
ortak varyans ve faktor yiikiine sahip olmadiklar i¢in 6l¢ekten c¢ikarilmis ve
geriye kalan 25 maddenin 3 faktor altinda toplandigi PETOO olusturulmustur.

. Calismamizda 6l¢egin i¢ tutarliligini gosteren Cronbach-a degerinin 0,87 oldugu
tespit edilmistir. Ug alt boyutunun i¢ tutarliliklar ise; Hastalikla Ilgili Bilgi ve
Beklentiler alt boyutunda 0,86; Tedaviye ve Randevulara Uyum alt boyutunda
0,87 ve Tedavinin Oniindeki Engeller bdliimiinde 0,63 olarak bulunmustur. Test-
tekrar test giivenilirligi i¢in ICC degeri 0,837 (0,692-0,914) olarak yiiksek bir
deger bulunmustur.

. Hastalarimizin ortalama epilepsi stiresi 3,9+3,6 yil, ortanca 3 (0,5-14) yildir.
Ortanca ilk nobet yas1 2 (0-14) yildir.

. Hastalarrmizin %11,6’s1 yenidogan doneminde, %18,4’ii bebeklik doneminde,
%50,2’s1 1-6 yas arasinda, kalan 9%19,8’1 ise 7 yas ve ilizerinde ilk ndbetini
gecirmistir.

. Hastalarimizin %15°1 giinde en az 1 ndbet %45,4’i ise yilda 1’den az nobet
gecirmektedir. Son gegirilen nobetin zamani sorgulandiginda %35,7’si son 1 hafta
igerisinde ndbet gecirmistir.

. Hastalarimizin biiylik ¢ogunlugu giinde 1 (%62,3) ya da 2 (%26,6) ilag
kullanmaktadir. Giin i¢inde kullanim siklig1 olarak 2 kez kullananlar ¢aligmadaki
katilimcilarin %63,3 {inii olusturmaktadir.

. Yenidogan doneminde nobeti baslayan 24 hastanin 8’inin (%33,3) su andaki nobet
siklig1 yilda 1°den azdir. Bebeklik doneminde ndbeti baglayan hastalarin (n=38)
ise %31,6’sinin (n=12) su anda giinde en az 1 kez, %26,3’linilin ayda en az 1 kez

ve %31,6’sin1n (n=12) ise nobet araliklari 1 yildan fazladir.
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9. 1-2 yas arasindaki hastalarin (n=52), >2-6 yas (n=52) ve 7 yas ve lizerindekilerin
(n=41) sirasi ile %51,9’unun (n=27), %50’sinin (n=26) ve %51,2’sinin (n=21) su
anda ndbet araliklar1 1 yildan fazladir.

10. Caligmamiza gore, ilk nobetini 2 yasindan sonra gegiren ¢ocuklarin
ebeveynlerinin tedavi 6z-yonetimleri ve ilaglara-randevulara uyumu, ilk ndbeti
daha kiigiik yasta baslayan ¢ocuklarin ebeveynlerinden daha iyidir ve algiladiklar
tedavi oniindeki engeller daha azdir.

11. Caligmamizda, literatiir ile benzer sekilde, ¢ocugu daha fazla sayida ilag kullanan
ebeveynlerin, c¢ocugu daha az sayida ila¢ kullananlara gore algiladiklar1 tedavi
oniindeki engeller daha fazladir.

12. Literatiirden farkli olarak calismamizda, anne - baba egitimi, ek hastalik varligi,
nobet sikligi ve son nobet zamanina gore olusturulan gruplar arasinda olgek
puanlar1 agisindan anlamli farklilik saptanmamustir.

13. Bu calisma sonucunda epilepsi hastaliginda 6z-yonetimi degerlendirebilmek igin,
kolay anlagilabilen ve kolay uygulanabilen bir anket formu olan PEMSQ’nun,
dlcegin orijinal yapisi ile uyumlu olan Tiirkce versiyonu PETOO’niin, Tiirk
toplumu icin gecerli ve giivenilir bir dlgek oldugu gosterilmistir. Olgegin, Tiirk
toplumunda epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde kullanilabilecegi ve

0z-yonetimi etkili bir sekilde degerlendirebilecegi saptanmustir.

PETOO; epilepsili ¢ocuga bakim saglayan ebeveynlerin, bu hastalik siirecinin
yonetimine iligkin bilgi diizeylerini, tedaviye baglhlik, tedavi etkinligine olan
inanglarin1 ve tedavi silirecindeki engelleri belirleyerek klinisyenlere fayda saglar.
Ebeveynler i¢in hastalik ve tedavi ile ilgili egitimler yapilmasi, 6z-yonetim igin
gerekli miidahalelerin planlanmasi ve ailelerin tedaviye olan uyumunun
arttirilmasiin  hedeflenmesi agisindan, PETOO’den elde edilen sonuglar yol

gostericidir.
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