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Akademik Incelemeler Dergisi

Tetikte Hayatlar: Epileptik Bireylere Bakim Verenlerin Yasadigi Sorunlar ve

Bas Etme Becerileri

0z

Konu ve Amag: Hastaliklar hastay1 ve hasta yakinlarini ekonomik, duygusal, psikolojik ve sosyal
yonden etkilemektedir. Bu ¢alismanin konusu olan epilepsi hastalig1 da hem epileptik bireyin hem
de ona bakim verenin yasam Kkalitesini ve sosyal islevselligini kisitlayan bir hastaliktir. Bu ¢alisma,
epilepsi hastalarina bakim verenlerin yasadiklar1 sorunlari ve bu sorunlarla bas etme becerilerini
konu edinmistir. Gere¢ ve Yontem: Epileptik bireylere bakim veren 10 kisiye amach ve kartopu
ornekleme yontemiyle wulasilmis olup yar1 yapilandirilmis soru formuyla miilakatlar
gerceklestirilmistir. Sonrasinda bu goriismeler desifre edilerek analiz edilmistir. Bulgular: Epileptik
bireylere bakim veren kisilerin hastalik sebebiyle ekonomik, sosyal, psikolojik sorunlar yasadigi;
ancak bu sorunlarla miicadele edebilmek icin de gesitli bas etme mekanizmalar gelistirdikleri
gorilmistiir. Sonug: Epileptik bireye bakim verenlerin yasam Kkalitesinin diistiigii ve sosyal

islevselliklerinde azalma meydana geldigi gozlenmistir. Hastaligin o6zelligi sebebiyle bakim
verenlerin hayatlari iki kelimeyle 6zetlenmistir: tetikte hayatlar.

Anahtar Kelimeler: Epilepsi, Bas Etme Becerisi, Bakim Verme, Bakim Veren Yiikii

Lives On Alert: The Problems And Coping Skills Experienced By Those Who
Care For Epileptic Individuals

Abstract

Subject and Purpose: Diseases affect the patient and his relatives economically, emotionally,
psychologically and socially. Epilepsy disease, which is the subject of this study, is a disease that limits
the quality of life and social functionality of both the epileptic person and the caregiver. In this study,
the problems of caregivers of epilepsy patients and their ability to cope with these problems were
considered. Material and Method: 10 people who care for epileptic individuals were reached with the
purposeful and snowball sampling method and interviews were conducted using a semi-structured
questionnaire. These interviews were then decoded and analyzed. Results: It was found that people
who care for epileptic individuals experience economic, social and psychological problems due to the
disease, but they also develop various coping mechanisms to cope with these problems. Conclusion:
It has been observed that the quality of life of the caregivers of the epileptic individual decreases and
their social functionality decreases. Due to the nature of the disease, the lives of the caregivers are
summarized in two words: lives on alert.

Keywords: Epilepsy, Coping Skills, Care Giving, Caregiver Burden

Akademik Incelemeler Dergisi Cilt 16 - Say1 1 (Nisan 2021)



Thsan KUTLU, [rem DEMIREL & Gozde KAZAN

Giris

Hastalik insan hayatini etkileyen en 6nemli olgulardan biridir. Her ne kadar bireysel
ve medikal bir tecriibe olarak algilansa da hastaliklar dogrudan ya da dolaylh olarak
kisilerin yasayislarinda kokli degisikliklere neden olur. Bu baglamda bireyler;
medikal, ekonomik, ruhsal ve sosyal acidan hastaliklardan etkilenmektedir. Kisiler;
medikal acidan devaml ila¢ kullanimi gibi belli bir tibbi bakima ihtiya¢ duyar hale
gelebilir, ekonomik agidan isini kaybedebilir ya da yiiksek bakim masrafi sebebiyle
mevcut maddi imkanlarini zorlayabilir, ruhsal ve psikolojik a¢idan timitsizlik
duygusu veya yetersizlik hissi gibi olumsuz bireysel tecriibelere yonelebilir, sosyal
acidan aile ya da arkadas gevresiyle iletisim sorunlar1 yasayabilir ve sosyal baglari
zayiflayabilir. Bu cercevede hastaliklara doktor-hastane-tedavi liggeni gibi sadece
medikal bir perspektiften degil biitiinciil olarak yaklasilmasi gerekmektedir. Diger
bir ifadeyle hastalilk ve saglik olgusu sosyal, ekonomik ve psikolojik
degerlendirmelere muhtactir.

Hastaliga iliskin gelistirilecek olan kapsamli bakis agcisi, hastalarin yakin
cevresindeki kisilerin de bu olgudan etkilendigini g6z 6niine almak durumundadir.
Ozellikle aile iiyelerinden birinin mevcut aile sistemi icerisindeki islevselligini
kaybedecek sekilde herhangi bir hastalia yakalanmasi ailenin tiim sisteminin
yeniden kurulmasini gerekli kilmaktadir. Bu baglamda hasta kisinin yasadigi
sorunlarin yani sira hastayla ilgilenen ve ona bakim veren Kkisiler de zaman zaman
cesitli sorunlar yasayabilmektedir. Yani mikro diizeyde hastalar; mezzo diizeyde
aileler ve hastanin yakin ¢evresi hastaliktan etkilenmektedir.

Epilepsi hastalig1 6zelinde hastalikla ilgili ¢calismalara bakildiginda hastaligin daha
ziyade tip alaninin uzmanlar tarafindan biyomedikal odakli ¢alisilmis oldugu
gorilmektedir. Yani konuyla ilgili literatiirde hastaligin dogasina ve tedavi
araclarina iliskin ¢alismalarin yogun oldugu ifade edilebilir. Diger yandan
epilepsinin hastalardaki psikososyal etkisi iizerinde duran c¢alismalar da
bulunmaktadir. Bu ¢alismalarda kismen de olsa hastalarin sosyal ¢evreleriyle olan
iligkileri tizerinde durulmustur. Ancak hastalarin sosyal gevrelerinin 6zellikle de
bakim verenlerin hastalik sebepli yasadig1 sorunlara deginen c¢alismalarin sayisi
oldukca smirhdir. Literatiirde bakim verme ve bakim ytki baglaminda farkl
hastaliklara iliskin c¢alismalar bulunmaktadir. Fakat epilepsi 6zelinde bakim
verenlerin bakim verme yiikleri ve yasadiklar1 diger sorunlarla ilgili pek fazla
calismaya rastlanmamistir.

Epilepsi hastalig1 6zelinde hastaligin hem hasta bireylerde hem de hastalarin yakin
cevresindeki kisilerde 6nemli yasantisal sonuglar dogurdugu bilinmektedir. Bu
cercevede calismanin amaci, epileptik bireylere bakim verenlerin yasadigi sorunlar
ve bu sorunlarla bas etme becerilerinin incelenmesi olarak belirlenmistir.

1.Kavramsal Cergeve ve Ilgili Literatiir

Hastaliklar; bireylerin kendi yasamlarini dogrudan etkiledigi gibi insanlarin
toplumsal hayat igerisindeki rollerini ve bu rollerden beklenti icerisinde olanlar1 da
etkilemektedir. Dolayisiyla hem hastalar hem de hastalarin yakin gevresindeki
kisiler hastalik tecriibesine gore yasantilarini siirdiirmeye devam etmektedir. Bu
dogrultuda hasta birey ne yasarsa dogrudan veya dolayli olarak aile de bu siiregten
etkilenir ve saglik alaninda hastay: ele alirken aile ayr1 tutulmamasi gereken bir
sistem olarak kabul edilir (Hallag - Oz, 2014, 143). Epilepsi hastaliginin ve epileptik
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bireylerin genel 6zellikleri dikkate alindiginda ise hastalik ve aile siireci ayrica 6nem
kazanir.

Epilepsi Diinya Saghk Orgiitii'ne gére diinya capinda yaklagik 50 milyon insam
etkileyen beynin kronik ancak bulasici olmayan bir hastaligidir. Bu hastalik
tekrarlayan nobetler seklinde goriilir ve hastalikta viicudun bir kismi veya tiim
viicut istemsiz hareketlere maruz kalabildigi gibi, bilin¢ kaybi1 ve bagirsak veya
mesane fonksiyonunun kontrolii de kaybedilebilir (WHO, 03 Nisan 2021). Epilepsili
bireylerde hastalik sebebiyle nébetlere bagl kazalar, fiziksel hastaliklar, psikolojik
ve sosyal sorunlar, cinsel problemler ve stres daha yiiksek seviyede bulunabilir
(Gorgiilu - Fesci, 2011, 27).

Cocukluk cagindaki kronik hastaliklarin ailenin ve ¢ocugun uyumunu etkiledigi
bildirilmektedir (Uysal - Ercan, 2005, 68). Bu baglamda epilepsi hastaliginin bu
ozelliklerine bagh olarak hem hastanin rollerinde hem de ailedeki diger bireylerin
rollerinde degisiklik meydana gelir. Ornegin, aile icerisindeki epilepsili cocuk icin
aile ici iligkiler bitlniiyle yeniden diizenlenir. Aile bireylerine epilepsili cocugun
korunmasi igin gorev verilir. Boylelikle cocugun korunmasi asir1 diizeyde artar ve
etkinlikleri kisitlanir. Sonuc¢ olarak ¢cocuk bagimli hale gelir (Tiirkbay vd. 2000, 23).
Bununla birlikte ¢ocukluk ¢ag1 epilepsisinde; “cocuklarina ilk kez kronik hastalik
tanisi konan ¢ocuk ve ergenlerin aileleri bir¢ok yonden etkilenirler. Aileler; sugluluk,
caresizlik, kaygi, utanma, kizginlik veya perisan olma gibi duygular hissedebilir ve
bu durum da ¢ocugun sagaltimini olumsuz olarak etkileyebilir” (Pitts’ten akt.
Fazlioglu vd. 2010, 193).

Epilepsi hastalig: aile icinde ekonomik sorunlara yol a¢tig1 gibi (Arpaci, 1999, 80)
psikolojik, duygusal ve sosyal sorunlara da yol agmaktadir. Hasta ve hastaya bakim
veren ailesi toplum tarafindan otekilestirilmekte ve epilepsi hastaligiyla
damgalanmaktadir. Bu da epileptik bireyin istihdam sorunuyla karsilasmasina,
evlenmek istediginde sorun yasamasina, hasta erkekse askerlikte zorlanmasina ya
da askerlikten muaf tutulmasina sebep olmaktadir (Bek - Gokgil, 2007, 12-14;
Kaplan, 2018, 132).

Diinyada epilepsi hastalar1 ve onlara bakim verenlerin toplami 100 milyondan
fazladir ve epilepsi hastayr ve ailesini yasamlarinin en az bir noktasinda
etkilemektedir. Bu sekilde bakildiginda epilepsi baglaminda biiyiik bir evrensel halk
saghigl sorunu olusmaktadir. Epilepsi; yasam kalitesini etkiledigi gibi hem hastay1
hem de hastaya bakim veren kisileri korku, depresyon, damgalanma, diisiik benlik
saygisl, yasam tarzinda, sosyal hayatta ve istihdamda daralma seklinde etkileyebilir
(Reynolds’tan ve O’Dell ve digerlerinden akt. Karakis vd., 2014, 1).

Hastaligin hem hasta kisiyi hem de aileyi bu sekilde etkilemesine ragmen insanlar
cesitli bas etme becerileri kullanarak bu sorunlarin ilistesinden gelmeye calisir.
Ornegin, ailelerde ¢cocugun epilepsi tanisi aldifi durumda anne ve babalar farkh
tepkiler sergilerler. Ikisi icin de stres faktoriiniin benzer olmasina ragmen annelerin
aglamaya, sorunu yok saymaya ve baska aktivitelerle kendisini mesgul etmeye
yoneldigi gorilirken babalar problemli durumdan kagmaya déniik davranislar
gosterirler (Stephan’dan akt. Fazlioglu vd., 2010, 200).

Epilepsi hastalarina bakim verenlerdeki bakim yiiklerinin incelendigi nicel bir
calisma, 122 hasta yakini ile gerceklestirilmis olup arastirmada Zarit Bakim Verme
Yiikii Olcegi kullanilmistir. Arastirma sonucuna gore; egitim, yas, cinsiyet gibi
sosyodemografik degiskenlere gore istatistiksel olarak anlamli farkhilik tespit

Akademik Incelemeler Dergisi Cilt 16 - Say1 1 (Nisan 2021)



Thsan KUTLU, [rem DEMIREL & Gozde KAZAN

edilememistir. Ancak epilepsinin siiresi ve ailede bir baska iiyenin de epilepsili olma
durumuna bagl olarak bakim verme puanlari arasinda anlamh farkliliga
ulasilmistir. Epilepsi siiresi uzun olanlarda ve ailede bir baska epilepsi hastasi
bulundugu durumda bakim verme yiikiiniin arttig1 gérilmustiir (Sedef, 2017).

Yine ayni 6l¢egin kullanildig: bir baska ¢alisma epilepsili bireylerin ebeveynleriyle
gerceklestirilmistir. Buna gore bakim verenlerin “cinsiyet, akrabalik durumu, egitim
diizeyi, calisma durumu, aylik gelir, epilepsi ve bakimi1 hakkinda egitim alma ve
ailede bakima gereksinim duyan baska kisinin varligl” ile birlikte “epilepsili
cocuklarin egitim diizeyi ve baska kronik hastaliin olma durum”larinin bakim
yukiinii etkiledigi tespit edilmistir. Ayrica “cocugun yasi, tani siiresi, hastaneye yatis
sayisi, bakim verme siiresi ile bakim yiikii arasinda iliski oldugu” da ulasilan
sonuglar arasindadir (Sarpdagy, 2018, 52).

“Uzun siireli bakim verme saglik, sosyoekonomik durum, psikolojik durum gibi
yasam kalitesinin gostergeleri olan alanlari etkileyen bir siirectir. Bakim verenin
yasadigl yuk, depresyon, anksiyete, tiikenmislik, fiziksel saglikta azalma, sosyal
izolasyon ve ekonomik gilicliikler’e yol agmaktadir (Atagiin vd., 2011, 517).
Epilepsili bireylere bakim verenlerde sosyal islevselligin gérece daha diisiik ve
anksiyete riskinin daha yiiksek oldugu bildirilmektedir. Yine epilepsinin bakim
verenlerde duygudurum degisikligine yol actig1 ve yasam kalitesini etkiledigi de
gorulmiistir (Arslan, 2016, 27).

Epilepsi tanisi olan ¢ocuklarin anneleriyle yapilan bir baska arastirmada toplam 60
anne ile c¢alisilmis olup annelerin yasam doyumlart ve basa ¢ikma tutumlari
arastirllmistir. Arastirma sonucunda yasam doyumuyla “cocugun epilepsi tanisi
alma yasi, yilik ndbet gecirme sayisi, annenin egitim ve ¢alisma durumu ile ailede
epilepsi tanisi olan bagka bir kisinin varligi arasinda anlamli bir iligki
saptanmamistir’. Bununla birlikte ekonomik diizeyi duistik olanlara gore orta diizey
ekonomik duruma sahip olan annelerin yasam doyumlarinin daha yiiksek oldugu
tespit edilmistir (Baskale vd., 2019, 271).

2.YOontem

Bu ¢alisma Sakarya Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Etik Kurulu Bagkanhigi'nin
06.05.2020 tarihli ve 23 sayili toplantisinda alinan "04" nolu kararla etik acidan
uygun bulunmustur. Epileptik bireylere bakim verenlerin yasadig1 sorunlari ve bas
etme becerilerini konu alan bu arastirma nitel bir calisma olup fenomenolojik olarak
ilgili kisilerin konuya dair tecriibelerini kesfedici bicimde yansitmayi
hedeflemektedir. Bakim verenlerin yasantisinin bazi yonlerine ait verilerin elde
edilebilmesi amaciyla katilimcilar i¢in hazirlanan soru formu araciligiyla miilakat
gerceklestirilmistir.

Miilakatin iceriginde yer alan soru formu iki béliimden olusmaktadir. ilk boliimde;
yas, cinsiyet, egitim, medeni hal gibi demografik bilgileri iceren katilimci profilinin
belirlenmesi amacina yonelik sorulara yer verilmistir. Ikinci béliimde ise
katilimcilarin hastalik siirecindeki bazi sorunlarina ve gelistirdikleri bas etme
mekanizmalarina odaklanilmistir.

Arastirma i¢cin miulakat yapilan 10 katihlmcidan dordii Sakarya’da, ikisi Ankara’da,
ikisi Konya’da, biri Tekirdag’da ve biri de istanbul’da yasamaktadir. Arastirmada
epileptik bireye bakim verenlerin, kendilerinin yani sira sosyal ¢evrelerinde yer alan
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ve epilepsi siirecini deneyimlemis olan bakim verenlere yonlendirilme sonucu
amach ve kartopu orneklem kullanilmistir. Epilepsi hastasi bireye bakim veren
farkli sosyoekonomik diizeydeki 10 aile ile goriisiilmiistiir. Muilakat yapilan kisilerin
seciminde hi¢bir sosyodemografik ayrim (egitim, gelir durumu, cinsiyet farki,
toplumsal statii vs.) gozetilmemistir.

Arastirmada tiim katilimcilara goriisme formundaki sorular sorulmus, sorulara
cevap verilmesinde herhangi bir sikinti yasanmayip milakati yiiz ylize
gerceklestirilen katilimcilarin davranislar1 gozlenmistir. Telefonla ve yiiz ylize
yapilan goriismeler katilimcilarin izinleri dahilinde ses kaydina alinmistir.
Katilimcilarin tiimii calismaya goniillii olarak katilmislardir. Sakarya Universitesi
Sosyal ve Beseri Bilimler Etik Kurulu Baskanligi’'ndan etik kurul izni alinmistir
(06.05.2020 tarihli ve 23 sayili toplantisindaki "04" nolu karar).

Tim ses kayitlan dinlenilerek desifre edilmis ve sorulan sorulara gore alinan
cevaplar ortak basliklar halinde derlenmistir. Katihmcilarin genel 6zelliklerinin
gruplandirilarak verildigi kismin yani sira katilimcilarin ifadeleri yer yer blok
halinde verilmistir. Bulgular arasindaki benzerlikler ya da farkliliklar tespit
edilmeye ¢alisilmistir. Bu baglamda mevcut durumun yansitilmasi yoniiyle betimsel
bir analiz yapilmistir.

3.Bulgular ve Yorum

3.1.Sosyodemografik Bilgiler

Katilmcilarin sosyodemografik o6zelliklerine iliskin genel bilgiler Tablo 1'de
gosterilmistir.

Tablo 1: Katilimcilarin Genel Ozellikleri

Goriisme Yapilan Kisi
Yas Egitim Yakinlik Derecesi | Hastanin Yasi
Katilma 1 50 Universite Annesi 24
Katilimci 2 36 Ortaokul Annesi 10
Katillma 3 46 Universite Annesi 10
Katilima 4 59 Ilkokul Annesi 30
Katilimal 5 46 Ilkokul Annesi 15 /22
Katilimci 6 19 Lise Torunu 64
Katilma 7 45 flkokul Annesi 15
Katilimc 8 22 Universite Torunu 69
Katilimci 9 20 Lise Kiz1 44
Katilimc1 10 47 flkokul Annesi 27

Goriisme yapilan tiim katilimcilar kadindir ve bu kadinlarin yaslar1 19-59 arasinda
degismektedir. 1 ve 4 numaral katilimcilarin 50 yas lizerinde; 3, 5, 7, 10 numarali
katilimcilarin 40-50 yas araliginda; 2, 6, 8, 9 numaral katilimcilarin da yaslarinin
19-36 yas arasinda oldugu 6grenilmistir. Goriisme yapilan katilimcilardan dérdu
ilkokul mezunu, biri ortaokul mezunu, ikisi lise, licii de liniversite mezunudur.

Katilimci bakim verenlerin ¢ogunun evli oldugu yalnizca 4 numarali bakim verenin
esinin vefat etmis oldugu 6grenilmistir. 2 ve 7 numaral katilimcilarin evlilikleri
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akraba evliligi seklinde gerceklesmistir. Gortisme yapilan kisilerden yedisi epileptik
bireyin annesi, ikisi torunu, biri ise kizidir. Epileptik bireylerin yaslarinin 10 ve 69
arasinda oldugu gorilmektedir.

3.2.Bakim Verenlerin Hastahiga Yonelik ilk Tepkileri

Katilimcilar hastanin ilk nébeti sonrasinda hasta kisinin 6ldigiinti zannettikleri,
bilgi ve farkindaliklar1 olmadig1 i¢in durumu kabullenmekte zorlandiklarini,
saskinlik, korku, hasta kisiyi kaybetme korkusu umutsuzluk, derin tiziintii, panik,
endise, hayal kiriklig1 gibi duygular hissettiklerini ifade etmislerdir:

“...0ldiigiinii diistindiim. Epilepsiye dair bir bilgim yoktu. Bdyle bir hastalik
oldugunu bile bilmiyordum. Ta ki basimiza gelene kadar. “ (K2)

“...hayal kirikligina ugruyorsun. ...uiziiliiyorduk, kahroluyorduk ama bir taraftan da
doktorlara gidip care ariyorduk...” (K3)

“Cok korktum. Ciinkii oglanda vardi kizda da ¢ikt1 diye ¢ok korktuk, tiztildiik ailecek.
Perisan halde hastaneye gittik. Cok zaman gecti, bu stirede sinirlerimiz esimle ¢ok
yiprandi. Esimin bu konular1 aginca bile ¢ok sinirleri bozuluyor. Ben de ayni sekilde.
Ailecek tuziiliiyorsun tabii biz de isterdik normal ¢ocuklarimiz olsun, normal aile
yasantimiz olsun. Isterdik tabii ama olmadi. Gergekten insanin sinirleri bozuluyor.”
(K5)

“..nobet gecirirken oldugu icin ¢ok korkmustum, anneannem go6zlerimin 6niinde
Olecek zannettim. Ben anneannemi ¢ok seviyorum, sanirim gozlerimin oniinde
0lmiis olsaydi bunu hi¢bir zaman atlatamazdim...” (K6)

Epilepsinin toplumsal olarak bilinirliginin fazla olmamasina paralel bigimde
katilimcilarin ¢ogu hastaliga dair bilgisi olmadigini ve bu sebeple de bocaladigini
ifade etmistir. Fakat 2 numarali katilimc1 farkindalik diizeyini artirmasiyla duruma
daha kolay adapte oldugunu ifade etmistir:

“...Internet iizerinde arastirip ne oldugunu égrenince biraz daha sakinlestim.” (K2)

Duygusal disavurum, hastaligin ilk 06grenilmesi asamasindaki kadar yogun
olmamakla birlikte hastalik siiresince devam etmektedir. Katilimcilar bu dogrultuda
sunlari ifade etmistir:

“Alistik ama bu hala tiztildiigiimiiz gercegini degistirmiyor.” (K6)

“Sadece bir giin sinirlendim ve agzimdan “Sen zaten yarim bir ¢ocuksun” diye bir
ciimle ¢ikti. Ama sonra senelerce bunu o da ben de unutamadik, hala aklima geldikge
hiiziinlenirim, aglayasim gelir (gozleri doldu). Sonra da hep dikkat ettim.
Zorlanmadim. Ciinkii bu evladimin bir eksigi degil, sadece bir hastalik.” (K10)

3.3.Epileptik Bireylere Bakim Verenlerin Yasadig: Sorunlar

Epilepsi hastaligi, bakim verenleri; ailedeki liye sayisina, tiyelerin ihtiyaclarina,
hasta bireyin tedavi siirecindeki gereksinimlerine ve bakim vereninin biit¢esine
baglh olarak ekonomik yonden zorlamaktadir. Hastalik siirecinde meydana gelen
ihtiyaclar; bakim verenlerin karsilamalar1 gereken ev ve diger aile tyelerinin
ihtiyaclarinin olmasi, c¢alisan bakim verenlerin yardim baglanma Kkriterlerine
uymayacak diizeyde maasa sahip olmalar ihtiya¢ duyduklar1 maddi yardimlardan
yararlanamamalarina ve ge¢imlerini zor saglamalarina sebep olmakta bu durum da
karsilasilan zorluklara dair yasanan stresin diizeyini artirip bakim verenleri
yipratmaktadir:
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“Ozele gidince EEG, doktor muayenesi, ketojenik diyeti, ilaclari, vitaminleri, derken
bayagi maliyetli olmustu. Duygu biitiinleme, konusma terapisinin egitimleri derken
bayag zorlanmistik. [kimiz calistigimiz i¢in herhangi bir aylik alamiyoruz. Devletten
ilaglarin ¢ok az bir tutar: olarak yararlaniyoruz. Yurtdisindan gelen bir vitaminin
kutusuna 500 lira verdigimi hatirhyorum.” (K3)

Hastalik siirecinde; ila¢ masraflari, hastalarin katilmalarinin faydali gorildigi
terapiler, ketojenik diyetin icerdigi besinler ve evdeki diger aile uyelerinin
ihtiyaclar1 ekonomik anlamda bakim verenlerin durumunu belirleyici olmaktadir.
Gorisme yapilan 3 numarali katilmc ketojenik diyetin gerektirdigi besinler
dolayisiyla ekonomik olarak zorlandiklarini ifade etmistir:

“Diyet bittikten sonra rahata bir nevi kavusacagiz. Diyet geregi her ay 5It hakiki
zeytinyagl ve tereyagl aliyordum. Mecbur ¢ocuga onlarla yemek yapiyordum. Her
aksam et yemek zorunda. Masrafl seylerdi yedikleri yani. Vitaminleri ¢ok pahaliydi.
Bayagi bir zorluk ¢ektik. Ama su anda Allah’ima ¢ok siikiir diyet bitecek bir ay sonra
normal hayata donecegiz. Ha gene ayni seyleri yiyecek ama miktar1 daha az olacak.
30-40 gr degil de 5 gr yiyecek mesela...” (K3)

Hastalik boyunca noébetlerin siddeti ve sonrasinda yasanan siire¢ hasta igin
adaptasyon sikintilar1 meydana getirmekte; hastanin bakim verenlerine bagiml
hale gelmesine, sosyal islevselligini ve yasam Kkalitesinin diismesine sebep
olmaktadir. Bakim verenler de hastaligin en az hastay etkiledigi kadar bu siire¢ten
etkilenmekte; hayatlarin1 hasta bireyin ihtiyaclarina ve isteklerine gore
sekillendirmektedir. Goriisme yapilan katilimcilardan; epileptik bireyin c¢ocuk
olmas1 dolayisiyla sdylenen her lafi anlamamasi, diyetlere ve tedavi planina
uymamasl, yash olan epileptiklerin siireg icerisindeki sikintilar1 ¢éziip ihtiyag¢larini
kendi baslarina karsilayamamasi ve alta kacirmadan dolayr bez kullanim
gerekliliginin hastanin mahcubiyetine sebep olmasi dolayll olarak da bakim
verenlerin hastanin durumuna iiziilmesi ve epileptiklerin genel anlamda bakim
verenlerine bagimli olmasi sonucunda bakim verenlerin de hastalik stirecinden
duygusal ve fiziksel olarak etkilendikleri bilgisi edinilmistir:

“..Cocuk yaptigim yemekleri yemek istemiyordu. Abur cubur yemek istiyor,
aghyordu. O zamanlar ¢ok bunalmistim. 2 seneye yakin zorlu anlar yasatmisti.
Sonradan alistik. Marketten gecemiyorduk. Carsiya gidemiyordum. Yiyecekleri cani
istiyordu, aghyordu, bagiriyordu. Ben agliyordum, o aglhiyordu. Cocuk istiyordu.
Alamayinca ne kadar zor bir sey. Istiyordu ama yiyemeyecegi bir sey oldugu icin
almiyordum...” (K3)

“Ama beni en ¢ok lizen nokta bez baglanmasina yardim etmemi istememesi. ‘Bezini
degistirdigim cocuk bana bez takiyor’ deyip tuziiliiyor, haliyle ben de tiziiliiyorum.
Bir de kullanmasi gereken ¢ok fazla ilag oldugu i¢in tiziiliiyorum, bu kadar hastaligi,
halsizligi oldugu i¢in. Bu beni koti hissettiriyor...” (K8)

Bakim  verenlerin;  hastaligin  gidisatindan, hasta  kisinin = hayatini
kaybedebilmesinden, epileptik bireylerin geleceklerini nasil
sekillendireceklerinden, hayatlarini hasta kisiye gore uyarlayip kendilerine zaman
ayiramamaktan, hastaliga dair yetersiz bilgi ve deneyimden, c¢evrelerinden
gordiikleri yetersiz sosyal destekten, hasta kisiye kendilerinden sonra kimin
bakacagindan, hastalik stirecinin olusturdugu yiikten dolay1 zaman zaman duygusal
anlamda zorlanmalar yasadig1 ve kendilerini yorgun, tiikkenmis, tiim c¢abalarina
ragmen yinelenen nobetler sonrasinda yikilmis, yasamlarinda yapacaklarina dair
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enerjileri kalmamis, caresizlik icinde hissettikleri, korku, derin tizlintii duyduklari
Ogrenilmigtir:
“...Bir anne olarak benim ¢ocugum hep bdyle mi olacak diye ileriki yasantisini

diistindiikce endiselendim. Bu hastalik devam edecek mi, ka¢ yasina kadar olacak?”
(K1)

“..Bazen gercekten cok yoruluyorum. 46 yasindayim ben, su an ona destek
olabiliyorum ama benden sonra Allah’im kimseye muhtac¢ etmesin...” (K3)

“...Cok korkuyordum hastalig1 asamazsam, ne yapacagim diye onu kaybederim diye
¢ok korkuyordum Ilk gec¢irdigi zaman bir hafta boyle hamur gibi oturdugum yerden
kalkamayacak kadar koti oldum. Uyumaktan, uyanirsam oglumu nasil
bulacagimdan korkuyordum...” (K4)

“Cok yorgun hissediyorum. O kadar ¢ok yorgunum ki mesela 80 yasindaki biri
benden daha ding, heyecanli hayata daha giizel bakiyordur. Ben gercekten ¢ok
yorgunum. Tiikendigimi hissediyorum ama yine de ¢ocuklarim i¢in miicadele
ediyorum. Ama hani bir nedenden dolay1 tekrarlaniyor ya bu hastalik o zaman
bastan asag1 yikiliyorsun. Tam diyorsun ki ‘bitti’; normal hayata alisiyorsun. Sonra
bir bakiyorsun ki tekrarlamis hastalik. ‘Her sey bosuna miydi?’ diye tamamen yok
oluyorsun.” (K5),

“Fiziksel olarak degilse bile insan ¢ok yipraniyor ve yorgun hissediyor.” (K7)

“...Birazcik korku var icimde agikc¢asi. Hani her an bir sey olabilir. Bir kriz ya da nébet
aninda ne yaparim, ne yapabilirim bilmiyorum. Ciinki teori ve pratik farkl seyler.
Okudugumuzu yasamak kolay degil cogu zaman...” (K8)

“Babami kaybetmekten korkuyorum. Psikolog bunlar1 asmam gerektigini, insanlari
kaybedebilecegimi soyliiyor ama olmuyor. O bizim canimiz. Hastaliginin basladigi
ilk glinden beri ¢ikmazda hissediyordum. (K9)

Yalnizca, 2 ve 9 numaral katilimcilar siirec icerisinde sosyal ¢evrelerinin olumsuz
tepkilerine maruz kaldiklarini ifade etmistir:

“Esimin ailesi ‘Ne yaptimiz? Kimin ahini aldiniz da, Allah bunu sizin basiniza verdi de
bu geldi basiniza?’ dedi. O yiizden onlarla gérismiiyorum.” (K2)

“Ama babamin ailesi destek olmay1 birakin aksine kotiiliik yaptilar babamin
nobetlerinin tetiklenmesinde neden olduklar1 icin nefret duyuyorum onlara.
Annemin ailesi de ne destek oldu ne kdstek. Anlayacaginiz ates diistiigii yeri yakiyor,
kimse basina gelmeden farkina varamiyor.” (K9)

Katilmcilarla yapilan gériisme sonucunda bakim verenler; hasta kisinin ndbet
sonrast ve hastalik siirecindeki durumuna bagl olarak kendi ihtiyaglarini
giderememe durumunun olmasindan, nébet ge¢irme olasiligina ve sikligina bagh
olarak ebeveynlerin kendilerini hastanin yaninda bulundurma gerekliligini
hissetmesinden, siirekli hasta ile birlikte olma sonucunda bakim verenlerin kendi
glinliik islerinin aksamasi ve kendilerine sinirli diizeyde kalan bos zamanlarini
sadece dinlenmeye ve kalan islerini halletmeye yonelik ayirmalarindan, gittikleri
yerde hasta kisinin rahat edememesi durumundan ya da gittikleri yerdeki insanlarin
hastaya yonelik olumsuz doniitler yansitmasindan, gidilen yerlerde epilepsi hastasi
olmayan kisilere rastlanilmasindan dolayr hastanin durumuna daha ¢ok
uziildiiklerini, tim yasamlarini hastaya gore ayarladiklarini, stirecle tek baslarina
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miicadele edip fiziksel, psikolojik anlamda yiprandiklarini ve bu yiizden topluma
daha az katildiklarini ifade etmislerdir:

“...Vaktimi ¢ocugumla gecirirdim.” (K4)

“Isten giicten yetisemedigimiz icin pek iliskide olamiyoruz insanlarla. Gidilecek yere
gidemiyorsun. Aradaki bagi biz kopartiyoruz aslinda. Karsi taraftan bir sikayetimiz
yok. Firsat bulamadigimizdan, gittigimiz yerde ¢ocuk rahat durmayacak diye rahat
hissedemedigimiz i¢cin ¢ikmiyoruz bir yerlere. Gorustigiimiuz Kkisiler az, bundan
dolay1 Biz hala daha ailecek diyorum bunu normal bir aile olamadik. Cocuklarimizi
soyle bir alip ne bir 6zel hayatimiz oldu ne 6zel bir yere gidebildik. Cocuklarimizi
yanimiza alsak yaramazlik yapiyorlar, evde biraksak ‘Hasta mi1 oldular? Baslarina bir
sey mi geldi?’ diye gittigimiz yerde rahat edemiyorduk. Gittigimiz yerlere de icim
tutmadi sonraki zamanlarda. Cunku gittigin yerde cocugunun dengi olanlar
gordikcee tiziiliiyorsun. Benimki de ‘Saglikl olsaydi, arabayi bile alip kagsaydi’ diye
onu bile diliyorsun mesela. Bu diisiincelerden dolay1 kimseye gidesim gelmiyor.”
(K5)

“...Birileri bize gelince erkenden uyudugu oluyor ya da biz birine gidince erkenden
kalkmak zorunda kaliyoruz. Bir de ila¢ saatleri, her seyi yiyememesi de en biiyiik
etkendi ¢cok fazla insanlarin evine gidememesinde...” (K8)

“Biz yazlar1 ¢cogunlukla tatile ¢cikmayiz mesela, babam ehliyet alamadig1 i¢in higbir
zaman duzenli olarak tatile gidemiyoruz. Yani merkeze bile gidemiyorsun ehliyeti
olmadig1 icin. Daha ¢ok evin icindeyiz onun gidebilecegi yerlere kisith sekilde
gidebiliyoruz. Pek fazla kimseyle iletisimde olamadigimiz az sayida konu komsu
geliyor sormaya. Biz babamin durumundan dolay1 ¢cikamiyoruz konu komsuya olur
olmadik yerde rahatsizlanir bir sey olur diye. Ailece daha ¢ok babam a¢isindan
bakiyoruz her seye.” (K9)

Daha az sayida kisiyle etkilesim kurup durumlarindan daha az sayida kisinin
haberdar olmasina sebep olan bakim verenler; bu durumu yetersiz sosyal destek
olarak anlayip, sosyal cevrelerine karsi daha keskin bir tavir takinmaktadir. 2
numarali katilimcinin ifadesi bu yargiy1 desteklemektedir:

“...Artik o kadar goziiniiz agik oluyor ki bir stirii seyi yasadiktan sonra. Size yaklasip
iliski kurmak isteyen kisilerin ne niyetle yaklastigini hemen anlayabiliyorsunuz.
Karsidaki kisi bir sey dese bile ne amagla size o ciimleyi kurdugunuzu o kadar ¢ok
sekilde kafanizda kuruyorsunuz ki. Mesela ‘Ayy kiyamamm!” dediginden birinin
acidigini anliyorsunuz. Hemen savunmaya geciyorsunuz. ‘Benim ¢ocugumun
acinacak bir seyi yok; kiyamam ne demek? diyorsunuz. O ‘Ayy’ kelimesi
kullanilmasin diye gard aliyorsunuz.” (K2)

Toplumdaki bireylerin; hastaliga dair yeterli olmayan bilgi ve farkindalik diizeyi,
hastaligi bulasici zannetmesi, hasta Kkisilerin geg¢irdikleri nobet esnasindaki
hareketlerine (gozlerin kaymasi, bagirma, kasilma, altina kagirma) sahit olan
kisilerin duruma dair tepkilerini belli etmesi gibi durumlar sonucunda ya da hasta
kisiye aciyarak yaklasilmasi gibi durumlar sonucunda bakim veren katilimcilar
kendilerini dislanmis ve ¢aresiz hissetmektedir:

“Insanlarin sézde bir seyi yok ama davranis sekilleri rahatsiz ediyor. Uziiliiyorsunuz
haliyle.” (K2)
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“...Acikca kimseden dislanma gérmedim ama hissedebiliyordum. Mesela bir yere
gittigimizde ¢ocuk uslu durmadiginda agresif durdugunda etraftakiler dyle bir kotii
bakiyorlar ki sanki hani Allah onu dyle yaratmamis da ben kendi istegimle onu oyle
diinyaya getirmisim gibi.” (K5)

“...Baz1 arkadaglar1 bayilip diisecegini sanip arkadashigini falan bitirmisler onunla
hatta buna erkek arkadasi da dahil. Tamam, bayilip diismiiyor ama. Ayrica bayilip
diisse ne olacak? Insanligindan, sevgisinden, zekasindan kaybetmiyor ki bu cocuk.
Hem insan bagka insani sadece insani da degil baska canliy1 diglar m1?” (K10)

Gorisme yapilan katilimcilarin; sosyal ¢evrelerinden yeterli maddi ve manevi
destek gormedikleri, 2 numarali katiimcinin sosyal c¢evresindeki bireylerin
duyarsiz davranislariyla karsilastigl, 1 numaral katihimc ihtiya¢ duydugu sosyal
destegi cevresinden gormesine Kkarsin katilimcilarin ¢ogunun stregle yalniz
baslarina miicadele ettigi 6grenilmistir:

“...Es dost destek oluyorlar ama biz kendi basimiza atlattik, gerek maddi gerek
manevi olarak. Destek oluyorlar ama o kadar ¢ok degil. Herkes sonucta kendi
hayatina devam ediyor.” (K1)

“Onun durumuna gore bazilarina mesafe koyduk, bazilariyla samimi olduk. Benimle
gayet iyi olan ama ¢ocugumun durumundan dolay1 soguk davranan ‘Aa ¢ocugunu
getirmeseydin iyiydi, sen de rahat rahat otururdun’ diyenlere ben de ‘Benim
cocugumu kabul etmeyeni ben de etmem’ diyordum. Cocugum olmasaydi bazen ben
ne yapardim diye diistiniiyorum.” (K2)

“Herhangi bir destek almadik, biitiin her sey aile icinde yasandi. Ne olursa olsun
birbirine kenetli ve sorunlar1 kendi icinde ¢ozen bir aileyiz. Ekonomik olarak
herhangi bir sikintimiz yok, manevi olarak da birbirimize yetiyoruz.” (K6)

“Maddi destek almadik. Manevi destegi ailemizden ve yakinlarimizdan aldik. Ama
sonucta bir yerde herkes kendi derdiyle ugrasiyor. Yalniz ve caresiz hissettigim
anlar da oldu, oglumu birine emanet edip islerimi rahatca gordiigiim zamanlar da
oldu. Baz1 doktorlar da gergekten ¢ok iliml ve pozitiftiler. Manevi destek almasak
cok daha zor olurdu.” (K7)

Epilepsi hastasina sahip aileler hastaligin gidisati tizerinde 6nemli rol oynamakta ve
yasamlarinin tiim diizenini hasta bireye gore uyarlamaktadir. Gériisme yapilan tim
katilimcilar; biitiin hayatlarini hastaya gore organize ettiklerini, calisma hayatlarina,
gerceklestirmek istedikleri sosyal aktivitelere durumdan dolay1 kisithklar
getirdiklerini, bos zamanlarinin olmadigini ve tiim 6nceliklerini hasta kisi olarak
belirlediklerini ifade etmislerdir:

“..Istediginiz gibi gezemiyorsunuz. Eve kolay kolay misafir kabul edemiyorsunuz.
Siz bir yere gidemiyorsunuz. Her anlamda ilk olarak onu diisiiniiyorsunuz. Gittigi
yerde rahat edebilir mi? Cocuklar ona nasil bir tepki verecek? Onun daha iyi vakit
gecirebilecegi yerlere gidiyorsunuz. Kimseyle goriismek istemiyorsunuz. Herkesin
nasil davranacagini ya da bizim ¢ocugun onlara nasil davranacagini bilmedigimiz
icin zarar verir mi zarar gorir mii diye hep diisiindiik.” (K2)

“...Bir yere oturmaya gitsem att1 mi, vurdu mu, kirdi m diye diisiiniiyordum ve
cocugum diyet yapiyordu. U¢ sene boyunca da bir yere gétiiremedim bir yerde bir
sey goriir cani ¢ceker gozii kalir, agliyor istiyor diye ciinkii yiyemiyordu her seyi. Hem
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diyeti hem de rahat durmadig i¢in bir yere gidemiyordum. Biraksam evdekileri
rahatsiz ediyor. Hayatimda hicbir yere gidemiyorum. Sosyal degilim...” (K3)

“Esim oglumun yattig1 odada yatiyor ki cocuk uykusunda nébet gecirmesin, gecirirse
yaninda olsun diye ben de hasta kizimin yattig1 odada yatiyorum, ndbet gegirirse tek
basina kalmasin diye.” (K5)

“Benim babam mesela hig¢bir yere tek gitmedi. Annemsiz hi¢bir yere adim atamazdi.
..biz de ona uyum sagliyoruz. Onu yalniz birakmiyoruz. Siirekli beraberiz.
Gidecegimiz yerlere birlikte gidiyoruz. Nobet gecirme ihtimaline karsi hep
tetikteyiz. Hayatimizin her seyini ona gore ayarliyoruz.” (K9)

Hastalik bakim verenlerin tiim hayatin1 sekillendirmekle birlikte onlara fazladan
sorumluluklar da ytklemektedir. Goriisme yapilan bakim verenlerden; siireg¢
icerisinde kiiciik yastaki epilepsi hastalarina tuvalet egitimi verirken zorlandiklari,
yash epileptiklere bez bagladiklari, ketojenik diyete dair hastalarin uyumlarini
saglamaya calisip ila¢ takiplerini yaptiklari, sadece hasta kisinin gidebildikleri
yerlere gittikleri, stirekli hastayr nobet riskine karsin goéz ontlinde tuttuklar,
calismak isteyen bakim verenlerin hastadan dolay1 bu isteklerine ket vurduklari,
hasta kisi disindaki aile tiyelerinin de ihtiyaglarina yetismeye calistiklar1 ve kalan
zamanlarinda da giinliik islerini yaptiklar1 6grenilmistir:

“...Slirekli goziimiiziin 6nilinde tutmaya ¢alisiyorduk. Bu da yapmam gereken bazi
islerden feragat etmeme sebep oluyordu...” (K1)

“...Calismak istiyordum, calisamadim. Ciinkii cocugum rahatsiz olunca ve oGteye
beriye gotiirdigiim i¢in ¢alisma imkanim yoktu... Tuvalet egitimini tam 3 senede
alistirdim ona zor zahmet. 3 sene boyunca da bir yere gotiiremedim. Bir yerde bir
sey gorir, cani ¢eker, gozii kalir, aghyor istiyor diye ciinkii diyetten dolay1
yiyemiyordu her seyi...” (K3)

“...Telefonumda ila¢ saati i¢in alarm var. Evde olmasam dahi arayip sorarak kontrol
ederim. Degisiklikler daha ¢ok annem ve benim lizerimde oldu, anneannemi yalniz
birakmamak i¢in yapmamiz gereken seyleri yapmadigimiz ya da erteledigimiz
zamanlar oldu, daha da dikkatli yasar olduk.” (K6),

“...altina kagirma problemi var, bazen bez baglamamiz gerekebiliyor.” (K8)

Epilepsi siirecinin goriisme gerceklestirilen tim katihmcilar sosyal, ekonomik ve
ozellikle psikolojik yonden etkiledigi saptanmistir. Hastaliin baslangicindan
strecin gelisimine kadar deneyimlenenlerin araciligiyla bakim verenlerde meydana
gelen degisim, panik, anksiyete, hasta kisiyi kaybetme korkusu, diger aile tiyelerini
ihmal etmisligin sonucu olarak suc¢luluk duyma, hastaliga dair ¢evreden yeterli
sosyal destek gorememe sonucunda siirecle ve beraberinde gelen zorluklarla tek
basina miicadele etme, c¢evrenin olumsuz geribildirimleri, dislanma igerikli
davranislar, sevdikleri kisinin durumu, hasta kisi icin daha fazlasinin yapilmak
istenmesi fakat gelecekteki durumu sadece hastaligin belirlemesi gibi cesitli
ornekler bakim verenleri psikolojik anlamda yipratmistir. 7 ve 10 numaral
katilimcilarin ifadeleri bakim verenlerin stirece dair yasadiklar1 duygusal durumu
ozetlemektedir:

“...Stirekli onun icin endiseleniyordum, kendimi yiyip bitiriyordum. Elimden daha
fazla seyin gelmesini o kadar isterdim ki... Hastalik stireci beni ¢ogunlukla endiseli
ve diken tstiinde olunca kizilmayacak seylere bile kizabilen biri haline getirdi.
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Cevremdekilere ilgimi, sevgimi gostermeye firsat bulamayip bir de gerginligimi
yansitiyordum onlara. Onlara bunu yasattigim i¢in ¢ok tizginim.” (K7)

“...Clnku stirekli kizim hakkinda endise duymaya basladim. Ya nobet gecirse ya
umulmadik bir yerde olursa ya ¢evresi onu diglarsa diye. Siirekli kizimi arayip
sormaya, halini kontrol etmeye, moralini, yemek yiyip yemedigini, uyumasina
dikkat edip etmedigini sormaya basladim ve bunlar1 aligkanlik haline getirdim.”
(K10)

Psikolojik a¢idan yipranan bakim verenlerin bu durumu aile igi iliskileri de
etkilemektedir. Evde diger aile iliyelerinin yasantilarinin da hastaya gére organize
edilmesi zaman zaman aile ortaminda ihtiyaclar1 karsilanamayan, yeterli ilgiyi
goremeyen bireylerin; hasta bireye yonelik kizginlik, bakim verene yonelik
kuskiinliik, 6fke duygular1 yansitmasina sebep olmaktadir. 2 numaral katilimcinin
ifadesi bu agiklamaya 6rnek teskil etmektedir:

“..Kizim icin biiyiik oglumu c¢cok ihmal ettim. Beni en ¢ok iizen sey oydu. Cok
pismanim. ‘Senin bir tek cocugun o degil. Bir tek onun icin degil benim icin de
yasamak zorundasin.” diye aglayarak bunu suratima haykirmasini asla
unutamiyorum. Oglum ¢ocuklugunu yasamadan gengligini yasadi diyebilirim. Ona
haksizlik ettigimi distiniiyorum, ¢ok rahatsiz hissediyorum bu durumdan dolayz...”
(K2)

Bakim sorumlulugunun esit paylasilmasi, ekonomik durum, bakim verenlerin
ustlendikleri bakim yiikii, bakim veren aile liyeleri arasindaki iletisimin niteligi, aile
ortami lizerinde etkili olmaktadir. Cevrelerinden sosyal destek alan, esleri ya da
ailedeki diger tiyeler tarafindan siirec icerisinde desteklenen katilimcilar hastalikla
miicadele etmelerinin daha kolay oldugunu ifade etmistir:

“...Herkes onunla ilgileniyor. Tek basima bakamazdim yani. Cocuklarim falan da
hasta cocuga daha fazla ilgi gostermemi kiskanmaz, onlar kocaman adamlar ¢iinkii.
Hatta kendileri de ilgilenirler. Esim de sag olsun ilgilenir. Aksamlar1 ben ders
calistigimda ¢ocugu oyalar...” (K3)

“...0glumun hastalik stirecini hep kardeslerimle, onlarin destegiyle atlattim.” (K4)
3.4.Epileptik Bireylere Bakim Verenlerin Bas Etme Becerileri

Hastalik farkli ekonomik diizeye sahip bakim verenleri farkh sekillerde
etkilemektedir. Clinki epilepsi siirecinde; alinmasi gereken ilaglar, ketojenik diyetin
icerdigi beslenme planindaki yiyeceklerin belli giinlerde belli miktarda alinma
zorunlulugu, (et, balik ve tavuk gibi besinlerin bol zeytinyagh ve tereyagh sekilde
tliketilmesi) bakim verenlerin yardim almamasi ya da ailede diger tiyelerin mevcut
ihtiyaclarinin ortaya ¢ikmasi bakim verenlere ekstra ytikiimliltikler getirmektedir.
Gorisme gerceklestirilen katilmcilarin ¢ogu siire¢ igerisinde kimseden maddi
destek almadiklarini, kendi baslarina sikintilarim1 giderdiklerini, yalnizca 2 ve 5
numaral katilimcilar saglanan maddi destekten yararlandiklarini ifade etmistir:

“Esim asgari ticretle ¢calisiyor. Bir de kizimin evde bakim maasi var. Yani kotiiniin bir
st durumdayiz.” (K2)

“22 yasindaki ogluma 18 yasindan sonra sosyal yardimdan maas baglandi.” (K5)

Hasta kisiye bakabilmek adina calistiklari islerinden ayrilan bireyler daha ¢ok yar1
zamanli islerde ya da evde satabilecekleri tiriinler tizerinden isler yliritmektedir.
Bunu gergeklestiren 7 ve 10 numarali bakim verenlerin ifadeleri su sekildedir:
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“Calisamiyordum ¢ocuguma baktigim icin. Ama i¢im de rahat degildi sadece esim
ugrastigl icin. Ben de el isi yaparak destek oldum ona. Benim durumumda olanlar,
evde otururken bir seyler yapip satabilir. U¢ kurus, bes kurus demesinler gercekten
su serpiyor.” (K7)

“Yaptigim orgililer cok begenilir cevremdekiler tarafindan. Sonra bir giin arkadasim
araciligiyla birinin ¢cocuguna hirka 6rdiim, onu goriip ¢ok geri doniit aldim. Boyle
boyle derken artik bunu is olarak benimsedim kendime hem elimiz de rahatlad:
biraz da olsa.” (K10)

Hastalik siireci hasta ve bakim verenleri agisindan zorlu bir durum olmakla birlikte
epileptik birey adina tiziilme, hasta kisiyi kaybetme korkusu, ¢evreden epileptik
bireyi incitecek davranislarin varlig), yetersiz sosyal destek ve hastaligin bakim
verenlere yiikledigi maddi ve manevi sorumluluk sonucunda goriisme yapilan
bakim verenlerin yorgunluk, derin uziinti hayal kiriklig1 ¢aresizlik ve karamsarlik
yasadiklar bilgisi edinilmistir. Ancak bakim verenler bu durum karsisinda ¢esitli
stratejiler gelistirmislerdir:

“En basta diisliniiyorsun, bu benim basima niye geldi diye, sonra tiziiliiyorsun ama
olabilecegi etrafta da buna benzer olan vakalari 6grenince, 6zellikle esimin gegirdigi
epilepsi siirecini kayinvalidemden dinleyince o da gecebilecegine dair insani
rahatlatiyor. Bu da bir teselli sekliydi benim igin...” (K1)

“Cocuklarla kaynassin diye parka, yiizme havuzuna, sinemaya, at binmeye havalar
1sininca surekli gidiyoruz. Ne kadar kalabalik o kadar iyidir diye, alissin diye hep
cikariyorum. Ne kadar insan icine girerse o kadar faydali ona. Onu bir yerlere
gotiirmek icin yaptigim yiirtiylisler bana da iyi geliyordu bir yandan.” (K2)

“Ben Allah’ima giivenip dayaniyorum. Allah-ii Teala bana bunu verdiyse beni ¢ok
sevdigi i¢cin boyle bir rahatsizlik verdi ¢ocuguma. Beni bdyle sinadi. Ben suna
inaniyorum: ‘Bu diinyada bdyle cocuklarla ilgilenen iyi bakan egitimiyle bakimiyla
glizelce ilgilenene Allah obiir tarafta bunun miikdfatini verecek.” Ben buna
inandigimdan dolayr huzurluyum, rahatim. Belki bu diinyamda ¢ok rahat degilim,
her istedigim sey istedigim sekilde olmuyor ama ingsallah 6teki diinyamiz boyle
olmayacak. Dinen bu sekilde inanarak motive oluyorum.” (K3)

“...Buglinlerin de gececegini soyler. Hep annem yani, ‘Gececek inaniyorum, babaniz
iyilesecek, baban gitmeyecek’ diye bizle konusur...” (K9)

Hasta yakinlari, bireyin hastaligl stiresince en ¢ok psikolojik ve duygusal agidan
zorlanmaktadir. Genellikle hasta kisiye bakimi veren aile iiyesi anne oldugundan kisi
hem hastaya bakim vermekte hem de evin diger isleriyle mesgul olmaktadir. Biitiin
evin sorumlulugu anneye ytiklendiginden kisi duygusal acidan zorlanmakta ve bu
da psikolojisini yipratmaktadir. Yipranmayir azaltmak ve denge durumuna
ulasabilmek i¢in katilimcilarin bazi teknikler kullandig bilgisi edinilmistir:

“Anneannemin giil bahcesi var. Cicekleriyle konusur sikintisini atmak icin. Ben de
ondan 6grendim bunu, bunaldikga cicekleri sularken onlarla konusup rahatliyorum.
Sikinti geken herkes bunu yapabilir bence, ger¢cekten rahatlatiyor.” (K6)

“Bazen her seyi herkesle konusamiyorsun, yakinlarinin bile seni anlamadigi,
dinlemedigi zamanlar oluyor. Aglayamiyorum da. Ben de derdimi sosyal medya
kullanarak atiyorum. Herkes yapabilir bunu, kim ne diyor diyen yok nasilsa.” (K9)

Akademik Incelemeler Dergisi Cilt 16 - Say1 1 (Nisan 2021)



Thsan KUTLU, [rem DEMIREL & Gozde KAZAN

Epileptik bireye bakim verenler; yeterli sosyal destek gorememe sonucunda,
insanlara hastalik siirecini anlatmanin onlar1 daha ¢ok yipratacagi diisiincesiyle,
damgalanma dolayisiyla hastaligi kendi iclerinde yasamakta ve kendilerini
toplumdan izole etmektedir. Baz1 bakim verenler de siireci ¢evredeki Kkisilerle
paylasmamasina karsin iliskide oldugu hastanin durumundan, karsi tarafin rahatsiz
olabileceginden dolay1 kisilerin de evine gitmemektedir. Bu duruma iliskin
katilimcilarin tecriibesi ve tavsiyesi su yonde olmustur:

“Disarilya cocugum boyle ne yapsam diye ¢ok dillendirmedik, yansitmadik. Daha ¢ok
icimizde yasadik. Baz1 seyleri herkesle paylasmamak gerek. Clinkii kimin ne niyetle
neyi sordugunu bilemiyorsunuz. Bazi insanlar sirf konusmak i¢in bile sizin enerjinizi
tiiketebiliyor.” (K1)

“Hastay1 ne kadar topluma katarlarsa o kadar gelisir. Sakin eve hapsetmesinler.
Saldirganlasiyor ¢ocuk sonra evdekilere karsi. Bizim gibi bakim verenler de topluma
ne kadar karisirsa, o kadar faydali oluyor. Evet, firsat yaratmak ¢ok zor ama evde
durunca da siirekli kendinizi dinliyorsunuz. Hep hastalik stireci oluyor kafanizda.”
(K2)

Ailenin herhangi bir ferdinde ortaya c¢ikan sorun biitliin aileyi etkilemektedir.
Hastanin ihtiyaclarina yetisen ve siirece dair kendi duygusal catismalariyla bas
etmeye c¢alisan bakim verenler bilerek ya da bilmeyerek yasadiklar1 sikintiy1 diger
liyelere aktarmaktadir. Gortisme yapilan katilimcilar benzer sorunlarin yasandigini
diisiindiikleri epileptik bireye sahip ailelere yasadiklar1 sorunlar karsisinda;
sabretmelerini, aile icinde yasananlarin hasta kisiye fazla yansitilmamasi
gerektigini, hastay1 kabullenip alttan almalarini, siire¢ icinde dua etmelerini ve
hicbir zaman pes etmemelerini 6nermislerdir. Ayrica tim katilimcilar isyanin
¢6zlim olmadigini ve panik yapmanin her seyi daha da kotiiye gotiirecegini, bu
yuzden 0Ozellikle nobet gibi durumlarda daha sakin olunmasi gerektigini de dile
getirmistir.

“Cocuklarin yaninda tartismamaya calisiyorduk elimizden geldigince, benim
durumumda olanlar buna dikkat etsinler. ...Panik yapmasinlar, sakin kalmalarini
Oneririm. Cocugun tistiine gitmemelerini 6neririm, ¢ocukla inatlasmasinlar ama her
dedigini de yapmasinlar. Bazen gormezden gelsinler. Konuyu degistirsinler,
yanindan uzaklassinlar, cocugun dikkatini dagitacak bir seyler bulsunlar.” (K1)

“Evde sorunlar cikacaktir illa ki. Sonucta ilginizin ve enerjinizin ¢ogu hastaya
gidiyor. Bu yiizden ne olursa olsun sabirli olmalarini 6neririm. Bir de isyan
etmesinler, isyan da hic¢bir seyin ¢oziimii degil.” (K2)

“Allah’a isyan etmesinler. Cocuga ne yapabilir, nasil yararh olabilirim diye gecti
glinlimiiz. Onlar da dyle yapsin. Cocuklarimiz rahatsiz diye morallerini bozmasinlar.
Clinkl sen moralli olacaksin ki gocuk da moralli olsun.” (K3)

“Cok sabirli olmalar gerekiyor. Yikilmasinlar nébetler tekrarlasa bile.” (K5)
“Kesinlikle bu hastaliga sahip kisiyi suglamak gibi bir hataya diismesinler.” (K9)

“Ne yasanirsa yasansin 6zellikle olumsuz bir durumsa hasta kisiye cok fazla belli
etmemelerini tavsiye ederim ¢linkii ne olursa olsun insanin morali bozuluyor ister
istemez. Daha ilimli ve daha alttan alan taraf olmalarini tavsiye ederim.” (K8)

“Sakin evladina kotii davranmasin, dertlessin, yaninda olsun.” (K10)
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Hastaligin etkisiyle duygusal baski ve stres hisseden bakim verenlerin siire¢
icerisinde isyan etmenin, stresli ve sinirli olmay1 ¢6ziim yolu olarak se¢menin
herhangi bir ise yaramadigini gérmeleri sonucu kendilerini maneviyata teslim edip
rahatladiklarin1 deneyimlemeleri sonucunda bunu da benzer durumdaki ailelere
onermislerdir:

“Duaya siginiyorsun baska yapacak bir seyin yok. Allah’im iyilessin diye dua
ediyorsun. Onlar da dua etsinler. Sonugta Allah her seyin en iyisini bilir.” (K1)

“Allah’a sigindik. Hastalik ondan geldi sonugta. Derdi veren Allah dermanini da
verir.” (K3)

“Biz edebildigimiz kadar vaktimiz oldukga Allah’a tevekkiil ederiz. Arada ‘Bu niye
basima geldi?’ dedigim zamanlar olmuyor degil. Bunun bir faydasi1 olmuyor. Ciinkii
Allah’tan gelene bir sey yapamiyorsun, kabulleniyorsun.” (K5)

“Biz birbirimize ve Allah’a sigindik. Inancin kuvvetli olmasinin iyi bir sey oldugunu
diistinliyorum.” (K6)

“Sadece uzun uzun dua ettim, hala da ediyorum. Hi¢ isyan etmedim. ‘Allah’tan geldi
bu da.” dedim. Baska da yapilacak bir sey yok zaten.” (K10)

Her bireyin yasadig1 durumlara iliskin rahatlama amaciyla kullandiklar1 bas etme
yontemleri kisilerin yasina, hayat algisina ve kiiltiirel dizeyine gore farklilik
gostermektedir. Maneviyata siginan ¢ogu bakim verenin aksine 2 ve 9 numaral
katilimcilarin bas etme yontemi bu agiklamaya 6rnek teskil etmektedir:

“Sigaraya siginiyorum.” (K2)

“Cok alakasiz olacak ama din haricinde Twitter’a ve ciddi boyutta biber tursusu
yemeye s1gindim diyebilirim. Tursu yiyerek ve tweet atarak huzur buluyorum.” (K9)

Epilepsi hastaliginda bireyin ve ona bakim verenin, hastalikla miicadele etmesine
yardimci olan en biiyiik etken cevreden gordiigii destektir. Goriisme gerceklestirilen
katilimcilar stiregle her ne kadar kendi baslarina miicadele etseler de onlara manevi
destegi verenlerin aileleri ve yakin cevreleri oldugunu bu destek kaynaklarinin da
onlarin tstlendigi bakim ytikiini hafiflettigini ifade etmislerdir:

“Agirlikl olarak biz kendimiz bu durumla bas etsek de kendi ailem bir sekilde
yardimc1 oldu.” (K1)

“Manevi zorluklarimi kardeslerim sayesinde gideriyordum. Yegenlerim,
kardeslerim yanimda oldular. Hep arayip soruyorlardi. Zor giinlerimizi Allah’a
sukiir cok giizel gecirdik, onlarla birlikte.” (K4)

“Biitlin her sey aile icinde yasandi. Ne olursa olsun birbirine kenetli ve sorunlari
kendi icinde ¢6zen bir aileyiz. Manevi olarak da birbirimize yetiyoruz.” (K6)

“Manevi destegi ailemizden ve yakinlarimizdan aldik.” (K7)

“Manevi olarak insanlar yanimizda oldular. Kimse hastaligiyla ilgili ona kotii bir
tavirda ya da sdylemde bulunmadi, hastaligin farkindaydilar ama hasta degilmis gibi
davrandiklari i¢in gayet normal devam ediyor hayatina babaannem.” (K8)

Katilimcilar arasinda yalnizca K9 manevi destek olarak profesyonel yardim aldigini
ifade etmistir:

“Manevi olarak da benim bayagi psikiyatri gegmisim var.”
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3.5.Epileptik Bireye Bakim Verenlerin Genel istek ve Onerileri

Goriisme yapilan katilimcilar kendilerine yonlendirilen ne gibi isteklerinin oldugu
sorusuna bu hastalig1 hi¢ yasamamis olmak istedikleri ve hastaligin bir an 6nce
gecmesini istedikleri yanitini vermistir:

“Hi¢ boyle bir nobeti, hastaligl yasamamis olmasini isterdim. O zaman zaten kokten
sorun ¢oziilecekti.” (K1)

“Bu yasadiklarimin bir hayal olup hi¢ yasanmamis olmasini isterdim.” (K2)

Katilimcilarin ¢ogunun hastalifin yasanmamis olmasi istegine ragmen sadece 5
numaral katilimci ¢evreye dair istek ve beklentisini farkli bir sekilde ifade etmistir:

“Toplumdaki insanlarin bdyle ¢ocuklara aciyarak bakmamasini isterdim. Ciinkii
goriyorsun insanlarin bakisini. Hasta olanlara normal insanlara sana bana
davrandiklar1 gibi davransinlar. Kizim minyon tipli yasitlarina gére. Onun da
akranlar1 gibi olmasini isterdim. Oglumun da kocaman bir delikanli olmasini
isterdim ki arabayi alsa da kacip dolanip gelse diye. Oyuncakla oynayacagina biiytik
arabayla gidip gelmesini isterdim. Ne isteyecegim hayattan baska?” (K5)

Katilimcilardan K9 diger katilimcilardan farkl olarak kendisine yonlendirilen ne
gibi isteklerinin oldugu sorusuna “Diinyaya gelmemis bunlar1 hi¢ yasamamis
babamin ¢ektigi sikintilara hi¢ sahit olmamis olmak isterdim. Kimse hasta olmasin,
kimse sevdiklerini kaybetmesin isterdim. Herkesin kalbine sevgi ve merhamet
isterdim. Kimsenin kimseyi hor gortip dislamamasini isterdim.” yanitini vermistir.

Epilepsi hastaligl, halk dilinde sara ve yalnizca nobetleri olan bir hastalik olarak
bilinen ve toplumun bu hastaliga dair farkindahig: ve fikir sahibi olmadig1 bir
hastaliktir. Hastalik siirecini her boyutuyla yasayan bakim verenler zaten zorlu olan
siirecin daha da zor hale gelmemesi icin epilepsi hakkinda toplumun ve benzer
durumdaki bakim verenlerin bilgi sahibi olmasi gerektigine dikkat ¢ekmistir:

“Okuyup arastirip daha bilingli oluyorsun. Herkes genel olarak hastaliklar hakkinda
bilgi sahibi olmali.” (K1)

“Hastalig1 6grendikten sonra ailece bununla ilgili arastirma yaptik, hasta olan
tanidiklara ulastik ve hastalik hakkinda bilgi edindik. Bilinclenmek bir hastaya
bakimdaki en 6nemli adimdir, epilepsi hastasina sahip aileler bu hastalik hakkinda
arastirma yapip bilgi edinmeli.” (K8)

Katilmcilara yonlendirilen “Epilepsi hastaligina dair toplumdaki egitimleri ve
faaliyetleri yeterli buluyor musunuz, yeterli bulmuyorsaniz bunun icin ne
onerirdiniz?” sorusuna katilimcilarin ¢ogu boyle faaliyetlerden haberdar
olmadiklarini, bu nedenle yeterli bulmadiklarini ve daha ¢ok tanitici faaliyet olmasi
gerektigi yanitini vermistir.

“Bilgimiz yok acikcasi. Anne babalar bilgilendirilebilir. Hatta halkin biraz daha bu
hastaligl bilmesi mesela toplum icinde epilepsi nobeti geciren birini goriince
yapilmasi gerekenleri 6grenmesi giizel olur.” (K7)

“Hi¢ haberimiz yok. Duymadigimiza gore yetersiz buluyorum. Yeteri o6zeni
gostermis olsalar senelerdir babam hasta; illa ki duymus olurduk. Daha ¢ok tanitici
faaliyet yapilmali demek ki.” (K9)
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“Boyle seylerin olmasi giizel daha da arttirilsa etkinlikler hatta medyadan, ayni
zamanda sosyal medyadan da strekli olarak bu tanitimlar, hastalara nasil
davranilacagl ve moral verilecegi konusunda bilgilendirmeler arttirilsa ¢ok daha
glizel olur bence.” (K10)

4. Tartisma

Epilepsili bireylere bakim verenlerin yasadig1 sorunlar ve bas etme becerilerinin
incelendigi arastirmanin bu kisminda arastirma kapsaminda ulasilan bulgularin
literattirdeki farkli ¢calismalarla birlikte degerlendirilmesine yer verilmistir.

Oncelikle epilepsi nébetlerinin karakteristik belirtilerine ragmen bakim verenlerin
ilk etapta durumu tam olarak kavrayamadigi/anlayamadigr anlasilmistir.
Calismanin 6rneklemi olan 10 bakim veren katilima ile gerceklestirilen goriisme
sonrasinda elde edilen bulgulara gore tiim katilimcilarin ilk nébete sahit olduklari
an; korku, saskinlik, panik, sevdikleri Kkisinin o6ldigiinii zannetme; hastaligl
ogrendikten sonra da derin lizlintii, aglama, hayal kiriklig, isyan etme, karamsarlik
ve caresiz hissetme gibi duygulanim ve tutumlar yansittiklarinin saptanmasi da
bakim verenlerin epilepsinin farkina varmalarindaki duygusal tepkilerine 6rnek
teskil etmektedir.

ilk nébetin epilepsi disinda farkli durumlar olarak anlasilmasi sonucuna baska bir
calismada da rastlanmistir. Ozaydin Aksun’un ¢alismasinda 23 katilimcinin yalnizca
dordi ilk nobeti sara olarak degerlendirebilmistir. Bunlar disinda hastanin 61diig,
oliyor oldugu, kalp krizi gecirdigi, fel¢ gecirdigi gibi diisiinceler ilk nébetle
karsilasildiginda dusiiniilen seyler olmustur. Yine aymi c¢alismada ilk nobette
hissedilen en yogun duygunun korku oldugunun bildirilmis olmasi bu arastirmanin
sonuglariyla paralellik gostermektedir (2011, 12, 14). Bir baska calismada ise
cocuklarinin nébeti esnasinda 48 annenin yiizde 47,9’unun (n=23) tiziltp agladigy;
yuzde 41,7’sinin (n=20) ¢ocugunun oleceginden korktugu saptanmistir (Algi, 1996,
62).

Epilepsi 6grenildikten sonra hastanin ve bakim verenlerin hayat1 bircok alanda
farklilasmaktadir. Epilepsi hastalifi sonucunda gelisen nobetler hasta bireyin
glinliik yasantisindaki her aktivitesini nobet riskine gore ayarlamayi gerekli
kilmakta, bireyin nobet riskine karsin siirekli panikte olmasina ve sosyal yasantisina
dair kaygi gelistirmesine sebep olarak sosyal islevselligine ve yasam kalitesine
olumsuz etki etmektedir.

Hastalik sadece epileptik bireyi etkilemekle kalmayip bakim verenlerini de
etkilemektedir. Epilepsinin etkisiyle goriisme yapilan bakim verenler; hasta kisinin
durumundan dolayi bir yere gidemediklerini, bos zamanlarinin olmadigini, hastanin
nobet riskine karsin stirekli tetikte olduklarini, bazi epileptiklerin tedavi planinda
yer alan ketojenik diyete uygun besinleri temin etmeleri sonucunda ekonomik
acidan zorlandiklarini (yemeklerin tereyagli ve zeytinyagh seklinde pisirilmesi, belli
glinlerde hastanin et, tavuk, balik yemesi gerekliligi), hastaliga dair bilgisi ve
duyarliligi olmayan kisilerin varligindan dolay1 sosyal a¢idan izole edildiklerini,
cevrelerinden ve yakinlarindan yeterli sosyal destek gormediklerini, is hayatlarina
kisithliklar getirdiklerini, hasta kisiye bakim vermekten dolay1 bazen kendi rutin
islerine yetisemediklerini, gosterdikleri tiim ¢abaya ragmen yinelenen nobetlerin
kendilerinde tiikenmislik yarattigini, hastaya ayrilan ilgi ve zamanin ailedeki diger
liyeler arasinda zaman zaman c¢atisma ¢ikardigini, tiim hayatlarini hasta bireyin
rahatina ve durumuna gore organize ettiklerini ifade etmeleri epilepsi hastaliginin
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bakim verenleri fiziksel, sosyal, ekonomik, psikolojik acidan ¢ok yonli sekilde
etkiledigini desteklemektedir. Bu etkilemede; hasta kisinin nobetlerinin siklig1 ve
siddeti, bakim verenlerine olan bagimhlk diizeyi, hastaligin siiresi, bakim
verenlerin hastayla olan yakinligi rol oynamakta olup ayni zamanda bu faktorler
hastanin 6zerkliginde ve bakim verenlerin algiladigi bakim yiikii lizerinde etkili
olmaktadir.

Epilepsiyle birlikte bakim verenlerin yasadigi sorunlara iliskin bulgular farkh
aragtirmalarla ortiisen sonuglara sahiptir. Ornegin epilepsinin getirdigi ekonomik
yiik baglaminda -farkli bir arastirmada- Zarit Bakim Yiikii Olgegi'ndeki “Kendi
harcamalarinizdan kalan paranin yakininizin bakimi i¢in yeterli olmadigini
diistiniiyor musunuz?” sorusuna katilimcilarin ytizde 31,2’sinin (n = 122) “hi¢bir
zaman” yanitinl verdigi goriilmiistiir (Sedef, 2017, 20). Bu tespite gore Kkisilerin
yuzde yetmise yakininin farkl sikliklarda ekonomik olarak sorun yasadigini dile
getirmek miimkiindiir. Diger bir ifadeyle kisilerin ayn1 seviyede olmasa da
ekonomik yiikle karsi karsiya kaldig1 anlasilmaktadir.

Sedef’in (2017, 20) arastirmasinda katilimcilara yoneltilen “Gelecegin yakininiza
getirebileceklerinden korkuyor musunuz?” sorusuna aldig1 cevaplarda yalnizca
yuzde 17,3 oraninda katiimcinin “hi¢ghbir zaman” yanitini vermis olmasi diger
katilimcilarin buyiik oranda bu konu hakkinda endise duydugunu géstermektedir.
Epilepsili cocugu olan ebeveynlerle yapilan farkl bir arastirmada ebeveynlerin hafif
diizeyde umutsuzluk yasadigi da tespit edilmistir (Sarpdagy, 2018, 36).

Buradaki nitel bulgulara paralel bicimde hastalikla birlikte hasta yakinlarinin
yasadigl anksiyete ve depresyonun incelendigi nicel bir arastirmada ilgili kisilerde
bu durumlarin gorece daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Bununla birlikte hasta
yakini olan grupta ruhsal saglik ve genel saglik algisinin anlamh sekilde diisiik
oldugu da saptanmistir (Arslan, 2016, 24-25). Bir baska ¢alismada ise epilepsili
cocugu olan annelerle yapilan arastirma bulgularina gére annelerin ylizde 60’inda
farkli diizeylerde depresyon; ylizde 55’inde farkli diizeylerde anksiyete tespit
edilmistir (Akinci, 2014, 22).

Hastalik siirecinde bakim verenler zaman zaman duygusal baskilar yasamaktadir.
Ciinkl bakim verme siireci zaten bakim alan ile bakim veren arasinda asimetrik bir
glic dengesi yaratmakta olup bakim verenin tiim yasamini hastaya gore
uyarlamasina, hastanin da bedenini, sagligin1 bakim verenine teslim etmesine sebep
olmaktadir. Aradaki bu dengesizlik bakim veren icin duygusal baski, yogun
sorumluluk ve kisitlanma hissettirmekle beraber bakim alan i¢in de mahcubiyet, ice
kapanma 6lme ihtimaline karsin aile tiyelerine kars1 duygularini belli etmeme gibi
durumlarin meydana gelmesi lizerinde etkili olmaktadir.

Yash epileptik bireylerin bez baglanma nedeniyle mahcubiyet hissetmesi; ¢cocuk
epileptik bireylerin hastalifin etkisiyle daha yaramaz ve inat¢i olmasi, bakim
verenlerini dinlememesi, hastaligini kullanip her dedigini yaptirmaya g¢alismasi;
yetiskin epileptik bireylerin diger aile tlyeleri ile arasina, hastaliktan dolayi
Olebilecegini disiinlip onlara daha da aci ¢ektirmemek icin, duygusal duvarlar
ormesi gibi durumlar bakim alan ile bakim veren arasindaki gii¢ dengesizliginin
etkisiyle meydana gelen durumlara 6rnek teskil etmektedir.

Sedef’in (2017, 20) ¢alismasinda katilimcilarin yalnizca yiizde 30,3’i bakim verilen
kisinin kendilerine bagimli oldugunu hi¢bir zaman diisiinmedigini dile getirmistir.
Yine ayni arastirmada “Yakininizin sizi tek dayanagi olarak goriip, sizden ilgi
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bekledigini diisiinliyor musunuz?” sorusuna katilimcilarin ylizde 83,6’s1 farkh
sikliklarla bu konuya olumlu cevap vermistir. Arastirmamizdaki bulgularla
ortlisecek sekilde katilimcilarin epilepsili yakinlarinin kendilerine bagiml olduguna
iliskin bir diistince farkl sikliklarda da olsa bulunmaktadir. Bu baglamda hastalar ve
bakim verenler arasinda zorlayici bir iliski durumunun gelistigini ifade etmek
mimkiindir.

Bakim verenler, hasta bireye yonelik olumsuz tepkilerini zaman zaman
dizginleyememektedir. Bunda hastanin davranislarinin, hastalik siirecinin zorlu ve
baskilayic1 yapida olmasinin, ndbetlerin her ¢abaya ragmen tekrarlanabilme
ihtimalinin ve bakim verenlere yardimci bir bakim verenin olmayip onlarin bu
hastalik siirecinde yalniz basina kalip tiim ytiki kendi baslarina tistlenmesinin etkisi
bulunur ve bu durum da bakim verenlerin olumsuz duygu disavurumlarina sebep
olmaktadir. Sedef'in arastirmasinda katihimcilarin yiizde 46,8'i bakim verdikleri
epilepsili bireylerin yakinindayken kendilerini -farkli sikliklarda- gergin; ytlizde
37,8 kizgin hissettigini bildirmistir. Bu noktada hastalik etkisiyle zor/olumsuz bir
tecriibenin kisilerin basina geldigi dile getirilebilir (2017, 20). Annelerin epilepsili
cocuklarinin hastaliklariyla ilgili duygularinin arastirilmasini da iceren bir baska
calismada ise annelerin yarisinin ¢ocugunun gelecegiyle ilgili endise duydugu;
yluzde 28’inin tuzildigi ve kendini sug¢ladigl; yine ayni oranda bunalma gibi
duygular yasadig tespit edilmistir (Algi, 1996, 69).

Bakim verenlerin olumsuz duygu disavurumlarini sekillendiren en 6énemli etken
onlara yeterli destek veren bir sosyal ¢evrenin olmamasi ve hastalik siirecinde
bakim verenlerin yalniz baslarina kalmasidir. Gériisme yapilan tiim katilimcilarin;
kendi yaglarinda kavrulduklarini, gordtkleri destegin ¢ogu zaman yetersiz
kaldiginy, herkes gittikten sonra yine bir baslarina kaldiklarini, atesin diistiigii yeri
yaktigini ifade edip kendilerini anlayan hastaya ve hastaliga duyarl insanlarin
olmasini dilemeleri sosyal destege duyduklari ihtiyaci gostermektedir.

Hastaligin maddi ve manevi ylikiiniin yani sira bakim verenler yasadiklar: duygusal
yukii de kendileri disinda bireylerle paylasmaya, sikintilarini anlatip rahatlamaya
ihtiyac duymaktadir. Baz1 bakim verenler sansli olurken bazilar1 da siirecin
zorluklarim1 kendi baslarina gogiislemektedir. Yeterli sosyal destek gorememenin
yani sira toplumdaki insanlarin epilepsiye dair bilgilerinin ve farkindaliklarinin
diisiik olmasi bakim verenlerin izolasyonuna sebep olmaktadir. Bu durum hastalikla
bogusan bakim verenlerin ayrica ¢evredeki insanlarla miicadele etmesine de yol
acmaktadir. Gorisme yapilan katilimcilar karsilastiklar: sosyal destek ve dislanma
durumlarina yonelik olarak; hastaliktan ¢ok sayida kisiyi haberdar etmeyip kendi
iclerinde yasadiklarini, dislayan insanlara karsi keskin sekilde davrandiklar1 ve
iliskilerini sonlandirdiklarini; yetersiz sosyal destek durumlarinda da siirecin
baskisiyla dua etme, bunu bir manevi imtihan olarak gérme, umursamama, kendi
durumlarindan daha kotti olanlar: diisiiniip siikrettiklerini ifade etmistir.

Sonug

Bu calismada epileptik bireylere bakim verenlerin; yasadigi sorunlarin neler oldugu,
sorunlarla nasil basa c¢iktiklar1 ve kendilerince ne gibi onerilerinin oldugu
arastirmaya konu edilmistir. Arastirma kapsaminda on katilimc ile derinlemesine
goriismeler yapilmis ve ulasilan veriler analiz edilmistir.

Sonug olarak epilepsinin; ¢ok boyutlu, yineleyen ve zor bir hastalik siireci oldugu,
hastaligin sadece hasta bireyi degil hasta yakinlarin1 dogrudan ilgilendirdigi ve
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etkiledigi bu calismayla derinlemesine ortaya konulmustur. Yapilan ¢alismayla
epilepsili kisilere bakim verenlerin ekonomik, sosyal ve psikolojik yonlerden cesitli
zorluklar yasadig1 dogrudan kendi ifadeleriyle dile getirilmistir.

Hastaligin belirsiz vakitlerde gerceklesen nobetler iceren o6zelligi goéz ontline
alindiginda; bu ¢alisma sonunda epileptik bireylere bakim verme sorumlulugunu
tstlenmis kisilerin yasantilarini tetikte hayatlar seklinde nitelendirmenin miimkiin
oldugu goriilmektedir. Bu niteliksel ifadeyle birlikte 6zellikle epilepsili hastalara
bakim verenlerin yasadig1 zorluklari konu edinen yeni ¢alismalarin yapilmasi
Onerilmektedir.

Ayrica calisma kapsamindaki bulgulara dayanarak su 6neriler getirilmistir:

. Epileptik bireye sahip aileler uygun is ve istihdam olanaklariyla ekonomik
olarak desteklenmeli,

. Hastalik hakkinda toplumsal farkindalik olusturulmal (ilkyardim bilgisi vb.),

. Hasta yakinlarinda goriilen anksiyete, depresyon gibi durumlara kars1 bu
kisilere profesyonel psikolojik destek saglanmalj,

. Hastalarin ve hasta yakinlarinin sosyal izolasyona ve dislanmaya maruz
kalmamasi i¢in sivil toplum kuruluslari araciligiyla sosyal destek saglanmali ve

. Hastalara ve ailelerine hastalik siireciyle ilgili egitimler verilmelidir.
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