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OZET

Amag: Bu arastirma, epilepsi hastaligi olan ergen ve ebeveynlerine yonelik web
tabanli epilepsi egitim programi (WEEP) gelistirilmesi ve WEEP’ in etkinliinin

degerlendirilmesi amaciyla yapilmstir.

Yontem: Arastirma randomize kontrollii deneysel bir ¢calismadir. Kasim 2017-Nisan
2018 tarihleri arasinda Saglik Bilimleri Universitesi Antalya Egitim ve Arastirma
Hastanesi Cocuk Noroloji Poliklinigi’ne basvuran epilepsi hastaligi olan 9-18 yas
grubu 69 ergen ve 71 ebeveyni ile yapilmistir. Arastirmanm 6rneklem grubu basit
randomizasyon yontemi ile girisim (35 ergen, 37 ebeveyn) ve kontrol (34 ergen, 34
ebeveyn) olarak belirlenmistir. Arastirmanin hazirlik asamasinda gelistirilen WEEP,
DISCERN o0l¢iim araciyla 13 uzman tarafindan degerlendirilmistir. Uygulamaya
baslamadan once girisim ve kontrol grubunu olusturan ergen ve ebeveynlerine veri
toplama araglar1 uygulanmig, girisim grubuna WEEP uygulandiktan sonra tiim
katilimcilar ii¢ ay boyunca izlenmistir. Ugiincii ayin sonunda veri toplama araglar1 tiim
katilimcilara  tekrar  uygulanmistir.  Web  sitesinin  kullanilabilirli§inin
degerlendirilmesi amaciyla girisim grubundaki ergen ve ebeveynlerine WAMMI

(Website Analysis and Measurement Inventory) dl¢lim araci uygulanmstir.

Bulgular: WEEP, DISCERN o6l¢iim aracindan 72.7+£3.4 puan, WAMMI 6lgiim
aracindan ise ergenlerden 92.49+1.63, ebeveynlerden 92.31£1.94 puan almistir.
WEEP sonrasi girisim grubundaki ergenlerin kontrol grubundaki ergenlere gore bilgi,
nobet Oz-yeterlik, tutum ve e-saglik okuryazarligi puan ortalamalarinmn arttigi
belirlenmistir (p<0.05). Girisim grubunda yer alan ebeveynlerin ise kontrol grubunda
yer alan ebeveynlere gore bilgi, kaygi, 6z yonetim ve e-saglik okuryazarhigi 6lgek
puanlarinda artis oldugu, bu artisin istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir

(p<0.05).

Sonu¢: WEEP’in, epilepsi hastalig1 olan ergenler ve ebeveynlerinde bilgi, tutum, 6z
yeterlik, e-saglik okuryazarliginin gelistirilmesinde yararli, kullanish ve glivenilir bir

egitim sitesi oldugu kanitlanmstir.

Anahtar Kelimeler: epilepsi, web tabanli egitim, ergen, ebeveyn, hemsire



ABSTRACT
Objective: This study aims to develop a web-based epilepsy education program
(WEEP) for adolescents with epilepsy and their parents and to evaluate the efficacy of
WEEP on health management.

Method: This randomized controlled study was conducted with 69 adolescents with
epilepsy aged between 9-18 and their parents (n=71) who were accepted to Pediatric
Neurology Policlinic of Antalya Training and Research Hospital of Health Science
University between November 2017 and April 2018. The study sample was divided
into two groups as study (35 adolescents, 37 parents) and control (34 adolescents, 34
parents) groups using simple randomization method. The web-based epilepsy training
program which was developed during the preparation stage of the study was evaluated
by 13 experts using the DISCERN measurement instrument. The data collection
materials were administered by the researcher to the adolescents and parents in both
groups before applying WEEP. Following the administration of WEEP to the initiative
group, all participants were observed for three months. The data collection materials
were reapplied to all the participants at the end of the third month. In addition, the
adolescents and their parents in the study group were applied WAMMI (Website
Analysis and Measurement Inventory) measurement tool for the evaluation of usability

of the site.

Results: The mean score of WEEP obtained using DISCERN was 72.7+3.4 and other
scores obtained using WAMMI for the adolescents and their parents were 92.49+1.63
and 92.314+1.94, respectively. The mean scores of knowledge, epileptic seizure self-
efficacy, behavior and e-health literacy of the adolescents in the study group increased
after the administration of WEEP and this increase was statistically significant
(p<0.05). Similarly, the mean scores of knowledge, anxiety, self-management and e-
health literacy of the parents in the study group also increased and this increase was

statistically significant as well (p<0.05).

Conclusion: WEEP has been proved to be a useful and reliable educational website
for the development of knowledge, attitude, self-efficacy and e-health literacy of

adolescents with epilepsy and their parents.

Keywords: epilepsy, web-based training, adolescent, parent, nurse
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1. GIRIS

Epilepsi, cocugun gelisimi ve yasam kalitesinde 6nemli derecede olumsuz etkilerinin
oldugu bilinen, ¢ocukluk ¢aginin en yaygim norolojik bozuklugudur (Kariuki ve ark.,
2016; Modi ve Guilfoyle, 2017). Epilepsinin yayginligini gosteren bazi farklh
istatistikler olmasina ragmen diinyadaki tiim cocuklarm %4-10’u 20 yasma kadar
nobetin herhangi bir tiirlinii deneyimlemekte ve bunlarm %1 ’ine epilepsi tanisi

konmaktadir (Dufty, 2011).

Epilepsisi olan ¢ocuklar saglikli akranlarina oranla daha fazla duygusal ve davranigsal
problemler yasamaktadir (Austin ve Fastenau, 2010; Berg ve ark., 2011; Thabrew ve
ark., 2017). Nobet esnasinda gelisen kontrol kayb1 ve bir sonraki ndbetin ne zaman,
nerede olacagmna dair belirsizlik ¢ocugun kendi yasantisini kontrol etme algisini
onemli diizeyde azaltmakta (Austin ve Fastenau 2010; Wagner ve ark., 2010),
ebeveynlerde nobetlerle ilgili korku ve endiseye neden olmaktadir (Hamid ve ark.,
2011; Hesdorffer ve ark., 2012). Yasanan bu endise hem bireyin hem de ebeveynin
yasam kalitesinin diismesine ve depresyona neden olmaktadir (Wagner ve ark., 2008;

Stevanovic ve ark., 2011).

Epilepsi ve tedavisi ile ilgili yetersiz bilgiye sahip olan bireylerin tedaviye uyumunun
daha diisiik oldugu (Carbone ve ark., 2013), antiepileptik tedavi alan c¢ocuklarin
yaklasik %60°1inda ilaclarm recete edildigi sekilde alinmadigi (Yin ve ark., 2010; Modi
ve ark., 2011; Modi ve ark., 2016) buna bagli olarak nobet sikliginda artis (Austin ve
Fastenau 2010; Wagner ve ark., 2010), klinik kararlarda yanilgi ve yasam kalitesinde
azalma gibi sorunlar goriildiigii belirtilmektedir (Modi ve ark., 2010; Modi ve ark.,
2016). Nobetleri yonetebilme 6z-yeterligi yliksek olan bireylerin epilepsi ile ilgili daha
pozitif tutum sergiledigi ve nobet kaygisinin daha az oldugu belirtilmektedir (Caplin
ve ark., 2002). Ebeveynlerin de epilepsi ile ilgili yetersiz bilgiye sahip olduklari,
cocugunun her an nobet gecirebilecegi ve nodbet esnasinda ¢ocugunu kaybetme
korkusu yasadiklar1 belirlenmistir (Mu, 2008). Ozellikle ndbetlerin ve antiepileptik
ilaglarin ¢ocugun gelisimi lizerindeki etkileri ve yan etkileri, nobet aninda yapilmasi
gerekenler, mevcut destek sistemleri, cocugun okul, akraba ve arkadas cevresi ile
paylasilmas1 gereken bilgiler, okulda nobet gec¢irilmesi durumunda ne yapilmasi

gerektigi gibi konularda egitim ihtiyaclarinin oldugu belirtilmektedir (Shore ve ark.,
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1998; Aytch ve ark., 2001; McNelis ve ark., 2007; England ve ark., 2012a; England
ve ark., 2012b). Literatiir incelendiginde epilepsisi olan ¢ocuklar ve ebeveynlerine
verilen egitimlerin cogunlukla kisa siireli etkilesimli egitimler oldugu ve sadece
egitimi alan gruplar ile siirl kaldig1 goriilmektedir (Tieffenberg ve ark., 2000; Austin
ve ark., 2002; Snead ve ark., 2004; Shore ve ark., 2008; Wohralb ve ark., 2007; Jantsen
ve ark., 2009).

Saglikla ilgili bilgi kaynagi olarak kullanilan internet, devasa bilgi hacmine kolay
erisim, bilgiyi gilincelleme kolayligi, interaktif etkilesim gibi birgok avantaj
saglamaktadir (Nelson ve Staggers, 2016; Tutar Guven ve ark., 2017). Internetin,
ozellikle ergenlerin giinlilk hayatinin bir pargasi haline gelmesi, bu yas grubunda
saghigr gelistirmede teknoloji  kullanimmnin yararint giindeme getirmektedir
(Dougherty ve ark., 2014). Literatiir incelendiginde epilepside web tabanli egitim ile
ilgili uluslararas1 sinirli sayida calismaya rastlanmistir (Kendall ve Khanna, 2008;
Jantsen ve ark., 2009; Blocher ve ark., 2013; Corrigan ve ark., 2016; Dorris ve ark.,

2017). Ulkemizde ise konu ile ilgili yapilan herhangi bir ¢calismaya rastlanmamustr.

Epilepsisi olan ergen ve ebeveynlerin egitimi, hemsirelerin primer sorumluklar
arasinda yer almaktadir. Ancak iilkemizde polikliniklerdeki hasta yogunlugundan
kaynakli hekim-hasta etkilesim siiresinin kisa olmasi, bu egitimleri saglayabilecek
alanda 6zellesmis epilepsi hemsiresi ya da egitim hemsiresi bulunmamasi nedeniyle
cocuk ve ailesinin bilgi gereksinimleri karsilanamamaktadir. Glinlimiiz saglik
hizmetlerinin aktarimi, teknolojik ilerlemeler, internetin gilinliilk yasamin bir pargasi
haline gelmesi, hastalarin zaman ve mekan sinirlamasi olmaksizin bilgiye ulagim istegi
gibi durumlar hemsirelerin sundugu saglik egitiminde gilincel yaklasimlar1 da
beraberinde getirmektedir (Tutar Giiven ve ark., 2017). Ozellikle kronik bir hastalik
olan epilepsinin yonetimi ile ilgili cocuk ve ailesinin her an ulasabilecegi, dogru ve
giivenilir bilgi kaynaklarina gereksinimi vardir. Ulkemizde epilepsiye yonelik
gelistirilen web destekli bir egitim sitesinin olmadig1 goz oniinde bulunduruldugunda
bu caligma ile bir ilk gerceklestirilmistir. Bu arastirma; epilepsi hastalig1 olan ergen ve
ebeveynlerine yonelik web tabanli epilepsi egitim programi (WEEP) gelistirilmesi ve

WEEP’in etkinliginin degerlendirilmesi amaciyla yapilmistir.
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2. GENEL BIiLGIiLER

2.1. Epilepsinin Tanim

Nobet; beyindeki noronlarin asiri, hipersenkron desarjindan kaynaklanan ndrolojik
islevin paroksismal bir degisikligidir (Stafstrom ve Carmant, 2015). Epilepsi ise
beyinde ¢esitli patolojik siire¢lerin yol agtig1 diisiiniilen, herhangi bir tetikleyici etmen
olmaksizin iki ya da daha fazla nobetle karakterize bir durumdur (Rodgers, 2015;
Hauser, 2016). "Epilepsi" kelime olarak Latince ve Yunanca’dan tiiretilmis olup
"nobet" veya "ele gecirme" gibi anlamlara gelmektedir. Bu durum epilepsinin eski
caglardan beri bilinen bir bozukluk olduguna isaret eder ve tiim medeniyetlerde tibbi

kayitlarin tutuldugu stiregler kadar geriye gidebilir (WHO, 2005).

Epilepsi irk, cografi bolge ve sosyal simif ayrimi olmadan tiim diinyada goriilebilen bir
durumdur (WHO, 2005). Genellikle tek bir nobet epilepsi olarak degerlendirilmez ve
uzun siireli antiepileptik tedavi baslanmaz. Bazi ndbetler ise akut tibbi bir durum ya
da norolojik hastalik sonucu gelisebilir, bu siire¢ bittiginde nobetler sonlanabilir. Bazi
nobetlerde de daha 6nce bilinen herhangi bir neden olmaksizin tek bir nobet olarak

ortaya ¢ikabilir (Rodgers, 2015).

2.2. Insidans

Epilepsi, cocuklarin %1-5’1ni1 etkileyen en sik goriilen kronik norolojik bir durumdur.
Insidans yiiksek gelirli iilkelerde diisiis gostermektedir (Aaberg ve ark., 2017).
Epilepsi prevalansi diisiik gelirli ailelerde ve erkek cinsiyette artis gostermektedir
(Russ ve ark., 2012). Epilepsinin yayginligini gosteren bazi farkli istatistikler olmasina
ragmen diinyadaki tiim ¢ocuklarm %4-10’u 20 yasina kadar ndbetin herhangi bir

tiirlinii deneyimlemekte ve bunlarin %1 ine epilepsi tanis1 konmaktadir (Duffy, 2011).

2.3. Etiyoloji

Cocuklarda goriilen nobetlerin birgok farkli nedenleri vardir. Nobetler sadece tiplerine
gore degil ayn1 zamanda etiyolojisine gore smiflandirilmaktadir (Hockenberry ve ark.,
2016). Hasta ile ilk karsilasan klinisyen ndbet etiyolojisini ¢dziimleme asamasina
girer. Uluslararas1 Epilepsi ile Savas Dernegi (ILAE-International League Against
Epilesy) siire¢ yonetimini etkileyen alt1 etiyolojik kategori belirlemistir. Bunlar;
yapisal, genetik, enfeksiyona bagli, metabolik, immiin sistem kaynakli ve nedeni

bilinmeyen faktorler olarak siniflandirilmistir (Falco-Walter ve ark., 2018) (Sekil 2.1).
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Sekil 2.1. Epilepside Etiyolojik Siniflama

Kaynak: Scheffer I E, Berkovic S, Capovill, G, Connolly M B, French J, Guilhoto L, Hirsch E, Jain S, Mathern GW, Moshé SL, Nordli DR, Perucca E, Tomson T, Wiebe S,
Zhang YH, Zuberi SM. ILAE classification of the epilepsies: position paper of the ILAE Commission for Classification and Terminology. Epilepsia. 2017; 58(4): 512-521.
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2.3.1. Yapisal Etiyoloji

Yapisal etiyoloji, elektroensefagram (EEG) ve klinik bulgular ile uyumlu, hastada
nobetlere neden olabilecegi diisiiniilen, nérogoriintiileme sonucu ortaya ¢ikan bir
bulgudur (Lapalme-Remis ve Cascino, 2016). Yapisal etiyolojiler; inme, travma,
enfeksiyon gibi nedenler, genetik veya kortikal gelisimin birgok malformasyonu gibi
nedenlerle gelisebilir (Scheffer ve ark., 2017). Nobet gostergesi ve EEG bulgulari ile
uyusmayan bir nérogdriintiileme hastanin epilepsisi ile ilgili olmayabilir ve epilepsinin

tiirtinii belirlerken g6z ardi edilebilir (Falco-Walter ve ark., 2018).

Yapaisal etiyoloji ile iligkili oldugu bilinen baz1 epilepsi tiirleri vardir. Bunlardan en sik
goriileni hipokampal skleroz ile birlikte bulunan mezial temporal lob nobetleridir.
Diger onemli tiirler ise hipotalamik hemartromlu jelastik ndbetler, Rasmussen
sendromu ve hemikonviilsiyon-hemipleji-epilepsidir. Bu ndbet birlikteliklerinin
bilinmesi, hastanin norogoriintiilemesinde spesifik bir yapisal anomali bulunmasi
durumunda inceleme yapilmasi acgisindan onemlidir. Yapisal bir anormali i¢in altta
yatan temel neden; genetik, edinilmis ya da her ikisi birden olabilir. Ornegin;
polimikrogiri, GPR56 genindeki mutasyona bagli olarak ya da intrauterin donemde
cytomegalovirus (CMV) enfeksiyonuna bagli sekonder olarak gelisebilir (Scheffer ve
ark., 2017).

2.3.2. Genetik Etiyoloji

Genetik epilepsi; nobet bozuklugunun temel semptomu oldugu bilinen veya tahmin
edilen bir genetik mutasyon sonucu dogrudan ortaya ¢ikan bir durumdur. Genetik bir
etiyolojinin rol oynadig1 epilepsiler oldukga ¢esitlidir ve ¢ogu olguda altta yatan genler
heniiz bilinmemektedir (Scheffer ve ark., 2017). Genetik etiyoloji tek basina otozomal
dominant bir hastahiin aile dykiisiine dayanabilir. Ornegin; iyi huylu ailesel neonatal
epilepside ¢ogu ailede KCNQ2 ya da KCNQ3 potasyum kanallarindaki genlerin
birinde mutasyon vardir (Grinton ve ark., 2015). Bununla birlikte Otozomal Dominant
Nocturnal Frontal Lob Epilepsi’de altta yatan mutasyon ¢ok az bireyde bilinmektedir
(Tinuper ve ark., 2016). Juvenil Myoklonik Epilepsi ya da Cocukluk Cagi1 Absans
Epilepsi gibi benzer sendromlarin goriildiigii popiilasyonlarda genetik etiyoloji klinik
arastirmalar tarafindan onerilmektedir. Genetik temelin kaniti, Lennox’un 1950’lerde
yaptig1 ikiz ¢aligmalar1 ve ailesel kiimelenme caligmalarindan gelmektedir (Scheffer

ve ark., 2017).
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2.3.3. Enfeksiyona Bagh Etiyoloji

Diinyada epilepsinin en yaygin etiyolojisi enfeksiyondur. Diinyanin belirli
bolgelerinde yaygin olarak goriilen enfeksiyonlara 6rnek olarak; noroistostikoroz,
tiiberkiiloz, HIV (Human Immunodeficiency Virus), serebral sitma, subakut sklerozan
panensefalit, serebral toksoplazmoz, zika viriisii ve CMV gibi konjenital enfeksiyonlar
verilebilir. Bu enfeksiyonlarin bazen yapisal bir baglantis1 vardir. Bir enfeksiyonun
etiyolojisi kendine 6zgii bir tedavi gerektirir. Bir enfeksiyon etiyolojisi akut bir
enfeksiyon sonrasinda ndbetlere yol acan viral ensefalit gibi epilepsinin enfeksiyoz

gelisimine isaret edebilir (Vezzani ve ark., 2016).

2.3.4. Metabolik Etiyoloji

Bir dizi metabolik bozukluk epilepsi ile iliskilidir. Metabolik epilepsi kavrami, nobet
bozuklugunun ¢ekirdek bir semptomu oldugu bilinen veya tahmin edilen bir metabolik
bozukluk sonucu ortaya ¢ikan bir durumu ifade eder. Metabolik nedenler; porfiri,
iiremi, aminoasidopati veya piridoksine bagli nobetler gibi viicut genelinde ortaya
cikan belirtiler ve biyokimyasal degisikliklerle birlikte iyi tanimlanmis bir metabolik
defekti ifade eder (Scheffer ve ark., 2017).

Metabolik epilepsilerin ¢ogu genetik etiyolojiye dayanir. Birgcogunda genetik bir
defekt olmasma ragmen bazilar1 ise piridoksine bagli nobetler ve serebral folat
eksikligi gibi sonradan kazanilmis olabilmektedir. Epilepsinin metabolik nedenlerinin
belirlenmesi, nedene 6zgii tedavi uygulanmasi ve biligsel bozulmanin 6nlenmesi

acisindan son derece dnemlidir (Parikh ve ark., 2015; Falco-Walter ve ark., 2018).

2.3.5. Immiin Etiyoloji

Immiin etiyoloji; yeni baslayan bir epilepsinin nedeni otoimmiin bir hastalik
oldugunda kullanilan kavramdir. Son zamanlarda yetiskinlerde ve c¢ocuklarda
karakteristik Ozelliklere sahip bir dizi bagisiklik sisteminden kaynakli epilepsiler
tanimlanmgtir (Vezzani ve ark., 2016). iImmiin etiyoloji, otoimmiin aracili merkezi
sinir sistemi inflamasyonunun kaniti1 olarak kavramsallastirilabilir. Bu otoimmiin
ensefalitlerin tanis1 6zellikle antikor testi ile belirlenir. Bunlar arasinda anti-NMDA
(N-methyl-D-aspartate) reseptor ensefaliti ve anti-LGI1 ensefaliti 6rnek gosterilebilir
(Scheffer ve ark., 2017). Otoimmiin ensefalit ve epilepsi, hem noéronal hiicre i¢i

antikorlar (GAD65, ANNA-1, Ma), hem de ndronal hiicre yiizey antikorlar1 (VGKC
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kompleks, NMDAR, AMPA, GABA-B, GIluRS5) ile baglantilidir (Correll, 2013;
Toledano ve Pittock, 2015; Greco ve ark., 2016; Matsumoto ve ark., 2017).

2.3.6. Etiyolojisi Bilinmeyen

Epilepsinin nedeninin heniiz bilinmedigi anlamma gelir ve bircok hastada da
epilepsinin nedeni tespit edilememektedir. Bu kategoride, frontal lob epilepsisi gibi
temel elektroklinik semiyoloji disinda 6zel bir tan1 koymak miimkiin degildir. Bundan
dolay1 epilepsinin nedeni, hastanin mevcut olan degerlendirilme 6l¢iistine bagli olarak
tespit edilebilmektedir. Bu durum farkli saglik hizmeti veren ortamlarda ve iilkelerde
degisiklik gostermektedir. Belli kaynaklardan yoksun iilkelerde bu tani koyma

Olciitlerinin de gelisim gostermesi beklenmektedir (Scheffer ve ark., 2017).

2.4. Patofizyoloji

Epilepsinin temel patofizyolojisi halen tam olarak anlasilamamistir (Yuen ve ark.,
2018). Epileptik ndbet fizyolojik olarak; santral sinir sistemi fonksiyonunun ani,
paroksismal, yiiksek veya diisiik frekansli ya da senkronize diisiik frekansl yiiksek
voltajli elektrik desarji ile sonuclanan degisikligidir. Bu desarj serebral korteksin
herhangi bir yerinde veya subkortikal yapilardaki eksitabl noron toplulugunun bir
araya gelmesi ile olusur (Subutay-Oztekin, 2004). Nébetin tipi ya da etiyolojik faktdre

bakilmaksizin temel mekanizma aynidir.

Anormal elektriksel desarjlar

e Beynin merkezinden kaynaklanabilir ve biling etkilenir

e Serebral korteksin bir alani ile sinirli kalabilir

e Korteksin lokalize olmus bir alaninda baslayabilir ve beynin her iki hemisferine de
yayilabilir. Bu yayilim yeteri kadar genis ise jeneralize nobet aktivitesi gelisir

(Hockenberry ve ark., 2016).

Nobet aktivitesi, epileptojenik fokus olarak adlandirilan bir grup asir1 uyarilmis hiicre
tarafindan kendiliginden elektriksel desarjlarin baslamasi ile meydana gelir. EEG
trasesinde de goriilebilecegi gibi bu hiicreler aralikli olarak artmis elektriksel desarjlar
sergilerler. Hiicresel dehidratasyon, siddetli hipoglisemi, elektrolit dengesizliklert,
uykusuzluk, emosyonel stres ve endokrinolojik degisiklikler gibi fizyolojik uyarana
yanit olarak bu asir1 uyarilmis hiicreler sinapslar ile birbirine bagli oldugu yakin ya da

uzak alandaki normal hiicreleri aktive eder (Hockenberry ve ark., 2016).
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2.5. Nobet Tiplerinin Siniflandirilmasi

Cocukluk cag1 epilepsileri genis bir klinik bulgu yelpazesine ve bir¢ok farkli nedene
sahiptir (Aaberg ve ark., 2017; Fisher, 2017a). Nobet siniflamasinda farkli temel
cerceveler diisiiniilebilmektedir. Bazi nobetlerin belirtileri yasa 6zgilidiir ve beynin
olgunlasmasina baghdir (Fisher ve ark., 2017a). Cesitli epileptik nobet tipleri ve bir
dizi elektroklinik epilepsi sendromu tanimlanmistir (Aaberg ve ark., 2017). Nobet
tiplerinin tanimlanmas1 Hipokrat donemine kadar eskiye dayanmaktadir. Gastaut 1964
yilinda modern bir smiflama yapmay1 amaglamistir (Fisher ve ark., 2017b). ILAE
tarafindan 1981 ve 1989 yillarinda arastrma ve klinik uygulamada genis dlgiide
kullanilan bir smiflama yaymlanmistir. Sonrasinda revizyon onerileri ile siniflamanin
hassasiyetinin artirilmasi amaglanmis yeni tanimlanan sendrom ve etiyolojiler dahil

edilmeye calisilmistir (Aaberg ve ark., 2017; Fisher, 2017b).

2010 yilinda Berg ve arkadaslar1 tarafindan smiflamalarin gézden gecirilmesi
siirecinde etkili olan yeni bir epilepsi siniflamasi 6nerilmistir (Berg ve ark., 2010). Bu
oneri ¢ocukluk cagi epilepsilerinde baslangic yasinin 6nemini vurgulamaktadir. 1981
ve 1989 yillarindaki smiflamalarmn yerini alacak nobet, epilepsi ve etiyolojiler i¢in yeni
simiflama sistemleri ILAE tarafindan 2017 yilinin basinda yayinlanmistir (Aaberg ve
ark., 2017). 1981 yilinda ILAE tarafindan yapilan epilepsi ve nobetlerle ilgili
siniflama, terminolojik revizyonlarla birlikte gilinlimiizde yaygin olarak
kullanilmaktadir. 2017 yilinda ndbet siniflamasi yeniden gézden gecirilmis ve revize
edilmistir. Bu revizyonda sadece gozlenen davranislara dayali bir siniflama degil ayn1
zamanda klinik uygulamay1 yansitan, nobet tiirlerini smiflandirmak igin ek verilerin
kullanimina olanak saglayan bir siniflama gelistirilmesi amaclanmistir (Fisher ve ark.,

2017; Fisher ve ark., 2017).

Yeni siniflama, simiflandirmay1 kullanan kisinin ihtiya¢ ve uzmanligina bagli olarak
hem temel hem de genisletilmis versiyona sahiptir. Temel siniflama versiyonu (Sekil
3) genisletilmis versiyonun (Sekil 4) kisaltilmis seklidir. Genisletilmis versiyonunun
epileptologlar/ndrofizyologlar ve arastirmacilara yardimci olacagi diisiiniiliirken,
temel versiyonunun ise genel pratisyen hekim, ¢ocuk doktorlari, genel norologlar,
hemsireler ve diger saglik bakim profesyonelleri i¢in yararli olacag: diisiiniilmektedir
(Falco-Walter ve ark., 2018). Bunlarin yani sira smiflamadaki bazi terimlerde de

degisiklik yapilmistir. Bu degisiklikler Sekil 2°de belirtilmektedir.
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Sekil 2.2. Nobet siniflamasinda eski (1981 yili) ve yeni (2017 yil1) terminolojiler

Kaynak: Scheffer I E, Berkovic S, Capovill, G, Connolly M B, French J, Guilhoto L, Hirsch E, Jain S,
Mathern GW, Moshé SL, Nordli DR, Perucca E, Tomson T, Wiebe S, Zhang YH, Zuberi SM. ILAE
classification of the epilepsies: position paper of the ILAE Commission for Classification and

Terminology. Epilepsia. 2017; 58(4): 512-521.
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2.5.1. Temel Simiflama
Nobetlerin temel smiflama versiyonu (Sekil 3) epilepsi konusunda uzman olmayan

uygulayicilar tarafindan kullanilmak iizere tasarlanmistir.

Fokal Baslangich Jeneralize Baslangich .
Niébetler Nébetler Baslangic1 Bilinmeyen
~
Bilincin Bilincin Motor Motor
Korundugu Bozuldugu Tonik-klonik Tonik-klonik
- Diger Motor Diger Motor
Non-Motor (Absans) Non-Motor
-
Motor Baslangich
Motor Baslangich
Olmayan

Simflandirilamayan

Fokal nobetten bilateral
tonik-klonik ndbet gelisimi

Sekil 2.3. ILAE 2017 Siniflamasina gore ndbet tiplerinin temel siniflama versiyonu

Kaynak: Fisher RS. The new classification of seizures by the International League Against Epilepsy
2017. Curr Neurol Neurosci Rep. (2017a); 17(6): 48.

Nobetler;

e Fokal baslangich; beynin bir hemisferi ile sinirli olan ya da
e Jeneralize baslangich; beynin her iki hemisferinde baslayan, klinik bulgular veya

EEG ile goriilebilen nobetler olmak iizere ayrilir.

Baslangic1 bilinmeyen nobetler; nobet baslangi¢ alaninin bilinmedigi ancak diger
belirtilerinin bilindigi anlamma gelir. Bu ndbetler daha sonraki siireclerde yeni bilgiler

elde edildik¢e yeniden smiflandirilabilir.

Fokal baslangicli ndbetler; bilincin korundugu ve bozuldugu ndbetler olarak ayrilir.
Fokal bilincin korundugu nobetler 1981 yili smiflamasinda "basit parsiyel ndbet"
terimine, fokal bilincin bozuldugu ndbetler ise "kompleks parsiyel ndbet" terimine
karsilik gelmektedir. Nobet sirasindaki biling diizeyi, ndbetin davranig tizerindeki
etkisini belirlemek agisindan oldukga etkilidir. Diger potansiyel gostergeler ise yanit
verme veya hafizanin degerlendirilmesidir ancak bunlarin her ikisinin de geriye doniik

olarak degerlendirilmesi zordur (Fisher, 2017a).
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Fokal baslangi¢li ndbetlerin bir sonraki siniflandirma basamagi motor aktivite olan ve
olmayan nobetlerdir. Bu nobetlerin alt kategorileri genisletilmis versiyonda (Sekil 4)
yer almaktadir. Fokal olarak baslayan ve daha sonra bilateral tonik-klonik hareketlere
doniisen bir nobet "sekonder jeneralize tonik-klonik ndbet” tanimina karsilik gelen
"bilateral tonik-klonik nobet” olarak yeni smiflamada yer almaktadir. Jeneralize
baslangicli nobetler motor hareketleri iceren ve igcermeyen (absans) seklinde

kategorize edilir (Fisher, 2017b).

2.5.2. Nobet Tiplerinin Genisletilmis Siniflamasi

Nobet tiplerinin genisletilmis siniflamasi (Sekil 2.4), epilepsi tant ve tedavisinde
uzman kisiler tarafindan kullanilmak tizere tasarlanmistir. Siniflamada g¢ergeve temel
siniflamadaki ile aynidir ancak belirli alt basliklar genisletilmistir. Motor baslangich
nobetler ilk olarak gbze ¢arpan bir belirti (otomatizma, atonik aktivite, klonik aktivite,
epileptik spazm, istemsiz hareketler, myoklonik sicramalar) olup olmadigina gore alt

basliklara ayrilabilir (Fisher, 2017a).
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Fokal nobetten bilateral
tonik klonik nobet

Sekil 2.4. ILAE 2017 Siniflamasma Gore Nobet Tiplerinin Genigletilmis Versiyonu

Kaynak: Fisher RS. The new classification of seizures by the International League Against Epilepsy
2017. Curr Neurol Neurosci Rep. (2017a); 17(6): 48.

2.5.2.1. Fokal Baslangich Nobetler

Nobet esnasinda yar1 amacl tekrar eden davraniglar, 6rnegin; dudak sapirdatma,
gezinme, elini hafif¢e vurma ya da siirtme, tekrarlayan kelimeler, kiyafetlerini ¢ikarma
ya da diger otomatik davraniglar "otomatizma" olarak adlandirilir. Fokal atonik ndbet,
bir ekstremitenin kismi gii¢ kayb1 olarak ortaya c¢ikarken bir fokal tonik ndbet,
ekstremite veya boyun sertlesmesi olarak ortaya ¢ikabilir. Klonik terimi; siirekli ritmik
sarsint1, myoklonik terimi ise kisa diizensiz sigrama anlamina gelir (Fisher, 2017a;

Fisher ve ark., 2017a).

Bir hiperkinetik ndbet, hipermotor nobet terimi ile es anlamlidir ve pedal ¢evirme gibi

davraniglar goriilebilir. Epileptik spazmlarda bel bolgesinde fleksiyon ile birlikte
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kollarda fleksiyon ya da ekstansiyon vardir genellikle kiiclik ¢ocuklarda kiimeler
halindedir. Klinik bulgular ve EEG paterninin dikkatli bir sekilde izlenmesi, fokal
baslangigcl epileptik spazmlarin jeneralize baslangicli epileptik spazmlardan ayirt
edilmesi i¢in gerekli olabilir. Epileptik spazmlar infant donemde meydana geldiginden
"infantil spazm" olarak da adlandirilmaktadir. Fokal motor ndbetlerden bazilari
jeneralize baslangigli motor nobetler basligi altinda yer almaktadir. Ancak bu durum
her bir kategorideki ilgili isimlere sahip ndbetlerin patofizyolojisi ve prognozunun
ayni oldugu anlamina gelmez (Koutroumanidis ve ark., 2017a; Fisher 2017b; Fisher

ve ark., 2017a).

Fokal motor baslangich olmayan noébetler; biligsel, davranissal, emosyonel ve
duyusal ndbetleri iceren otonomik nobetlerdir. Bir fokal otonomik ndbet kalp hizi, kan
basinci, terleme, deri rengi, piloereksiyon, gastrointestinal his olusumu gibi otonomik
sinir sistemi fonksiyonlar1 {lizerine etkileri olan nobetlerdir. Bir fokal davranig
duraklamasi olan nobetlerde kisi yaptigi faaliyeti birakir, bazen donma ya da
duraklama olarak da adlandirilir. Davranisin kisa stireli olarak durmasi yaygin olarak
goriiliir ve anormal bir durum oldugunun anlasilmasi zordur. Bu tip nébetlerde nobetin
tamaminda davranisin duraklamasi durumu belirgin bir 6zellik ise fokal davranigin
durakladig1 nobetler olarak smiflandirilabilir. Fokal biligsel nobetler ndbet esnasinda
biligsel durumun bozulduguna isaret eder. Bu bozukluk konusma, mekansal alg1 ve
aritmetik hesaplama ya da diger biligsel fonksiyonlar1 etkileyebilir. Fokal emosyonel
nobetler kendiliginden korku, anksiyete ya da nese hali ile baglayabilir. Bir emosyonel
nobette istemsiz giilme ya da aglama olabilir ve bunlarin her biri 6znel bir duygu
esliginde olabilir ya da olmayabilir. Fokal duyusal nobetlerde viicutta karmcalanma ya
da uyusma, gorsel semptomlar, ses, koku, tat, bas donmesi ve sicak-soguk hissi gibi
durumlar ortaya cikabilir (Beniczky ve ark., 2017; Koutroumanidis ve ark., 2017a;
Koutroumanidis ve ark., 2017b; Fisher, 2017b).

2.5.2.2. Jeneralize Baslangich Nobetler

Jeneralize nobet tipleri 1981 yilinda yapilan nobet siniflamasma benzerdir ve ¢ok az
degisiklik yapilmistir. Jeneralize nobetler biling diizeyi ile smiflandirilmaz ¢ilinkii
biling diizeyinin myoklonik ve atonik nobetlerde degerlendirilmesi zor olmakla
birlikte genellikle biling diizeyi azalir. Jeneralize baslangi¢cli ndbetler motor ve non-

motor (absans) nobetler olarak ayrilir (Fisher, 2017a).
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Bir jeneralize tonik-klonik nobette biling kaybina eslik eden kol ve bacaklarda
kasilma (tonik evre), bunu takiben ekstremiteler ve yiizde ritmik atimlar (klonik faz)
gelisir. Genellikle 1-3 dakika siirer. Nobet baslangicinda ¢iglik atma, yere diisme,
dilini 1sirma ve inkontinans goriilebilir. Bir jeneralize klonik nobet tonik kasilma fazi
olmaksizin ekstremitelerin ve/veya basin bilateral, ritmik atimlari ile iligkilidir. Bu
nobetler cogunlukla kiiciik cocuklarda goriiliir. Bir jeneralize tonik nobet klonik evre
olmaksizin tiim ekstremitelerde kasilma ile karakterizedir. Jeneralize myoklonik
nobetler ekstremiteler, yiiz, gézler ya da goz kapaklarinda bilateral diizensiz aniden
kasilma ile karakterizedir. Jeneralize myoklonus kasilmalarda daima sag ve solda
senkronizasyon olmayabilir ancak genellikle her iki tarafta da meydana gelir. Ayni
zamanda bazi klinisyenler non-epileptik asteriks veya bir atonik ndbetten ayirt
edilmesi zor olabilen, belirli myoklonik ndbetlerin bir parcasi olarak "negatif
myoklonus"u tanimlarlar. Bir jeneralize myoklonik-tonik-klonik ndbet ise tonik-
klonik ndbete benzerdir ancak viicudun her iki tarafinda 6ncesinde birka¢ myoklonik
sigrama olur. Bu nobetler genellikle "juvenil myoklonik epilepsi' olarak ortaya
cikar. Jeneralize myoklonik-atonik nobetlerde eckstremitelerde aniden gelisen
glicsiizliigl takiben birka¢ myoklonik sicrama gelisir. Bu nobetler "Doose Sendromu"
olan ¢ocuklarda goriilebilir. Bir jeneralize atonik nobet kas toniisii ve giiciinde ani
bir kayip ile kisinin yere diismesi ile karakterize epileptik bir diisme atagidir. Atonik
nobet sadece birkag saniye siirer. Jeneralize epileptik spazmlar gévdenin fleksiyonu,
ekstremitelerin fleksiyon ya da ekstansiyonu ile karakterize kisa siireli nobetlerdir.
Jeneralize tipik absans nobetler yapilan bir aktivitenin aniden birakilmasi ile baglar
bazen kisinin bas1 hafif 6ne diiser ve goz kapaklar1 kirpisir ya da diger otomatik
davraniglar goriiliir. Birkac saniyeden fazla siirerse biling ve hafiza bozulur. Nobet
sonlanir sonlanmaz kisi kendine gelir. Bu nobetler esnasinda EEG’de jeneralize diken
dalgalar goriiliir. Jeneralize atipik absans nobetler tipik absans nobetlere benzerdir
ancak ndbetin baslangici ve iyilesme daha yavastir ve kas tonusundaki degisiklikler
daha belirgindir. Atipik absans nobetlerin, bilincin etkilendigi fokal nobetlerden ayirt
edilmesi giictiir ancak absans nobetler genellikle daha hizli iyilesme gosterir ve EEG
paterni farklhidir. Birkag sigrama ve sonrasinda absans nobet belirtileri ile seyreden bir
nobet jeneralize myoklonik absans nébet olarak siniflandirilir. Goz kapagi
myoklonisinde goz kapaklarinda kirpisma ve goézlerin geriye deviasyonu vardir

(Fisher, 2017a; Fisher, 2017b).
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2.6. Epilepside Tam1 Yontemleri

Epilepside tant koyma prognozun belirlenmesi ve uygun tedavinin planlanmasi
acisindan oldukc¢a dnemlidir. Diger hastaliklarin tan1 koyma siireclerinde oldugu gibi
epilepsi tanismin konulma siirecinde de benzer yaklagimlar sergilenir. Bu siiregte,
cocugun tam olarak bir nobet gecirip gecirmedigi, olaymn nedeni ve ndbetin tipinin
belirlenmesi amaglanir. Cocukta bagka bir hastalik olma durumu, kullanilan herhangi
bir ilag, hastanede yatis, daha 6nceki siireclerde nobet dykiisii ya da toksik maddeye
maruz kalma gibi siireclerin olup olmadiginin degerlendirilmesi agisindan tam bir
medikal dykii almmalidir (Panayiotopoulos, 2007; Isler ve ark., 2008; Potts ve
Mandleco, 2012).

Epileptik ve non epileptik nobetlerin tanisinda, hastanin ve nobete tanik olan kisilerin
ifadelerinden yola ¢ikilarak klinik ge¢mis temel alinir. Bu siirecte bazi kiiltiirlerde asir1
korumaci ebeveynler ¢cocuklar1 bu siirecin diginda birakabilirler dolayisiyla bu konuda
hassas davranilmalidir. Ciinkii kendisini s6zel olarak ifade edebilen ¢ocuklar nobet
olaymma dair onemli bilgiler saglayabilirler. Bazi nobet tiplerine genetik yatkinlik
olabileceginden aile Oykiisii 6nemlidir. Genellikle fizik muayene ve laboratuvar
testleri normal olmakta ve tan1 medikal Oykiiye bagl olarak konulabilmektedir

(Panayiotopoulos, 2007; Potts ve Mandleco, 2012).

Medikal 6ykiide ayn1 zamanda ates, kafa travmasi, gecirilmis herhangi bir hastalik,
inme, tiimdr, zehirlenme ya da kimyasal bir maddeye maruz kalma, ndbetlere
yatkinlig1 artiran; uykusuzluk, sistemik hastalik, ila¢ kullanimi, alkol ya da madde
alimi gibi faktorler arastirilir (Panayiotopoulos, 2007; Isler ve ark., 2008; Potts ve
Mandleco, 2012). Prenatal, perinatal ve neonatal stiregte enfeksiyon, apne, kolik ya da
emmede glicslizliik, kaza ya da ciddi bir hastalik ve hastanede yatis olup olmadig:
konusunda bilgi alinir. Epilepsiden ayurt edilmesi gereken, biling ya da davranista
gecici siire degisiklige neden olan migren tipi bas agrisi, ilag toksik etkisi, senkop,
hareket bozukluklar1 (tik, tremor, kore), siiresi uzamis Q-T sendromu, uyku
bozukluklar1 (uyurgezerlik, gece terorii), psikojenik nobetler, 6fke nobetleri ve nadiren
goriilen gecici iskemik ataklar gz onlinde bulundurulmalidir. Ayrica ndbet oncesi
herhangi bir aura durumunun olup olmadig1 sorgulanir (Panayiotopoulos, 2007;

Hockenberry ve ark., 2016).
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Medikal Oykii elde edildikten sonra tam bir fizik muayene yapilmaldir. Fizik
muayenede; enfeksiyon belirtileri ve tam bir nodrolojik degerlendirme (biling
durumunun kontrolii, dil gelisimi, 6grenme, refleksler, duyusal ve motor yanitlar)
yapilir. Cocugun gelisimsel evresi degerlendirilir (Potts ve Mandleco, 2012). Cocugun
yasina, nobetin basglangi¢ zamanina, ndbetin karakteristik Ozelligine ve medikal
Oykiiye bagli olarak bazi laboratuvar ve norogoriintiileme testleri istenebilir.
Laboratuvar testlerinde kan glukoz diizeyi hipoglisemik ataklar1 gosterirken, serum
elektrolit, kan iire nitrojen, kalsiyum, serum aminoasit, laktat, amonyak ve idrar
organik asidi metabolik bozukluklar1 isaret edebilir. Genetik yatkinliktan siiphe
ediliyorsa kanda kromozomal analiz yapilabilir. Alkol ya da madde yoksunlugundan
siiphe ediliyorsa toksik tarama yapilabilir. Menenjit olasilig1 varsa taniy1 dogrulamak
icin lomber ponksiyon (LP) yapilabilir. Bilgisayarli tomografi (BT), serebral hemorayji,
infarktiis ve malformasyonlarin belirlenmesi amaciyla yapilabilir. Manyetik rezonans
goriintileme (MRG), beynin anatomik alanlarinin daha detayli goriintiilenmesini
saglayarak kortikal displazi, timor ve gelisimsel malformasyonlarin belirlenmesinde

kullanilir (Hockenberry ve ark., 2016).

Elektroensefalogram, ndbet siliphesi olan tiim c¢ocuklarda c¢ekilir ve nobet
bozukluklarinmn belirlenmesinde kullanilan en yararli testtir. Bu test, beyinde herhangi
bir anormal elektriksel desarjin varligini, ndbetin tipini ve odak noktasini gosterir.
Uyku esnasinda, uyanikken ya da uyaniklik halinde nobeti tetikleyebilen uyarilar
(fotik stimiilasyon) verilerek ve hiperventilasyon yaptirilarak EEG ¢ekilebilir. Verilen
bu uyarilar anormal elektriksel aktiviteyi tetikleyebilir ve bu desarjlar EEG trasesinde
goriilebilir (Ball ve ark., 2013; Hockenberry ve ark., 2016; Glass ve Chang, 2018).
Cesitli nobet tiplerinde karakteristik EEG paterni goriiliir. EEG’nin normal olmasi
nobeti dislamaz ¢linkii EEG sadece yiizeysel bir kayittir ve yaklasik 1 saatlik bir siireyi
temsil eder. Bu nedenle normal interiktal aktiviteyi gdsterebilir (Koutroumanidis ve

ark., 2017a; Koutroumanidis ve ark., 2017b).

Bir cocugun ndbetinin olup olmadig1 konusunda tereddiit ediliyorsa ya da ndbet tipinin
belirlenemedigi durumlarda ¢ocugun uykuda ve uyanik oldugu siiregleri iceren uzun
siireli video EEG cekilebilir. Video EEG yonteminde, tiim viicut goriintiisii ve se¢ilen
EEG kanallar1 es zamanli kayit ve goriintiileme i¢in ayni ekranda goriilebilecek sekilde

videoya kaydedilir. Bu ¢ekim 6zellikle paroksismal davranislar ya da non-epileptik
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motor hareketlerin epileptik aktiviteden ayirt edilebilmesi agisindan Onemlidir

(Hockenberry ve ark., 2016).

2.7. Epilepside Tedavi Yontemleri

Epilepsi tedavisinde amag; nobetleri kontrol altina alarak sikligini ve siddetini
azaltmak, miimkiin oldugunca nobetin nedenini dogru bir bicimde tanimlamak ve
cocugun normal bir yasam siirmesine yardimci olmaktir. Nobet aktivitesi enfeksiyoz,
travmatik veya metabolik siirecin bir sonucu ise tedavi genel olarak terapétik rejimin
bir pargasi olarak uygulanir. Epilepsi tedavisinde dort tedavi segenegi vardir. Bunlar;
antiepileptik ilag tedavisi, ketojenik diyet, vagal sinir stimiilasyonu ve epilepsi

cerrahisidir (Rodgers, 2015; Hockenberry ve ark., 2016).

2.7.1. Antiepileptik ila¢ Tedavisi

Antiepileptik ilaglar, ndronlarin uyarilabilme esigini yiikselterek nobetleri onlerler.
Epileptojenik odaktan yiikselen néronun ani yanitini ve yiiksek frekansh sinir
impulslarini azaltarak primer etki yaratir ve olas1 bir ndbet baskilanir. Ancak bu
siiregte anormal beyin dalgalar1 da gelisebilir ya da ayni1 kalabilir. Antiepileptik ilaclar
cocuklarda nobetin kontrol altmma almnmasinda %70-80 oraninda basarili

olabilmektedir (Lozsadi ve ark., 2010; Rodgers, 2015).

Tedaviye cocugun ndbet tipine 6zel, etkili oldugu bilinen, en az yan etkiye sahip
antiepileptik ilag ile baslanir. Ilag dozu yavas yavas artirilir. ilag etkili ancak ndbetleri
kontrol altina almada yetersiz ise ikinci bir ilag dozu yavas yavas artirilarak baslanir.
Nobetler kontrol altina alindiginda ilk ilag politerapinin potansiyel yan etkilerini
azaltmak icin dozu azaltilabilir. Ancak bu karar her bir ¢ocuk i¢in bireyseldir.
Epilepside tercih edilen tedavi monoterapidir ancak monoterapi ile nobet kontrolii
saglanamayan c¢ocuklarda politerapi secenek olabilmektedir (Mikati ve Hani, 2016).
Pediatrik epilepsi tedavisinde en sik kullanilan antiepileptik ilaglar ve hemsirelik

yonetimi Tablo 2.1°de yer almaktadir.
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Tablo 2.1. Cocuklarda yaygin olarak kullanilan antiepileptik ilaglar, yarilanma omiirleri, yan etkileri ve hemsirelik yonetimi

ilac Endikasyon Yar1 Omiir (Saat) idame Doz Terapotik Yan Etkiler Hemsirelik Yonetimi
(mg/kg/giin) Diizey
(mcg/ml)
Vitamin D, folik asit ve
Fenitoin (Dilantin) Formiile bagh: Dokiinti, sedasyon, Kkalsiyumun yeterli diizeyde
Parsiyel, Tonik-klonik 5-14 (¢ocuklar) 10-25 nistagmus, ataksi, asir1 alinmasi konusunda aileye
(Carbamazepine nobetler 10-60 (yenidogan) 5-8 (genellikle tiiylenme, gingival egitim verilir.
benzeri etki gdsterir) (dogrusal degidir) daha diisiik)  hiperplazi, folik asit flacin yan etkileri agisindan
eksikligi, akne aile bilgilendirilir.
Dis bakiminmn onemi
konusunda ¢ocuk ve aile
bilgilendirilir
Tam kan sayimi, serum
kalsiyum diizeyi ve karaciger
fonksiyon testleri izlenir.
Diger ilaglar ve yiyeceklerle
(6zellikle siitle) verilmemesi
konusunda aile bilgilendirilir.
Ilact sulandirmak igin
Valproik asit Primer jeneralize, 10-67 (infant) karbonath icecekler
(Depakon, absans, myoklonik, 7-13 (2 ay-2 yas arast) kullanilmaz.
Depakode) febril, parsiyel, 10-15 (2 yas tistil Bulanti, tremor, kilo alimi, Tablet ve kapsiil formda
Lennox-Gastault ¢ocuklar) 30-60 50-100 sa¢ dokiilmesi, sedasyon, ilaglar ¢ignenmemelidir.
(Antikonviilzan Sendromu) 6-8 (Carbamazepine, (tolere trombositopeni,  karaciger Gastrointestinal iritasyonun
etki mekanizmasi phenobarbital ya da edilebilirse yetmezligi, pankreatit azaltilmas1 i¢in yiyeceklerle
tam olarak primidone) 150) birlikte alinmasi onerilir.
bilinmemektedir) Aspirin, sedatifler ve allerji

tedavisinde kullanilan
ilaglarla birlikte
kullanilmamaldir.

Trombosit sayimi1 ve kanama
zamani izlenir.
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Tablo 2.1. Cocuklarda yaygin olarak kullanilan antiepileptik ilaglar, yarilanma dmiirleri, yan etkileri ve hemsirelik yonetimi (Devami)

ilac Endikasyon Yar1 Omiir (Saat) idame Doz Terapotik Yan Etkiler Hemsirelik Yonetimi
(mg/kg/giin) Diizey
(mcg/ml)
Uyku hali, konusma bozuklugu, Cocuk metabolik asidoz
Topiramat istahsizlik, kilo kaybi, yorgunluk, agisindan izlenir
(Topamax) konsantrasyon gii¢liigii, bobrek Bobrek tast  olusum
Parsiyel, tonik- 19-23 5-9 Gerekli tas1, metabolik asidoz, riskini azaltmak igin sivi
(GABA inhibitorii,  klonik degil alimi artirilir
bagimsiz Na* Ilacim  ¢ocuk iizerinde
kanallarinin voltajini psikomotor, konusma ve
blokajlar) konugma kabiliyetine yan
etkiler agisindan izlenir
Ilacin aniden
birakilmamasi konusunda
egitim verilir.
Uyku hali, bas donmesi, ataksi Tedavi viicutta bazi
Gabapentin (kas koordinasyon bozuklugu), yetersizliklere neden
(Neurontin) 12 yasindan yorgunluk, diplopi, kilo alimi, olabileceginden gdrme,
(Gamma- daha biiyiik 5-9 25-40 Gerekli irritabilite konsantrasyon ve
aminobutyric acid hastalarda degil koordinasyon izlenir
(GABA) parsiyel Antiasit alimmdan 2 saat
norotransmiter nobetlerde iginde ila¢ alinmaz.
analog)
Ataksi (kas koordinasyon Fotosensivite yan etkisi
Lamotrijin Antiepileptik enzim Enzim inhibisyonu bozuklugu), uyku hali, bas ile ilgili aileye egitim
(Lamictal) Parsiyel, absans, igeren ilaglarla 4-10, i¢in 1-5, enzim donmesi, ¢ift gérme, tremor, ciltte  verilir
tonik-klonik, etkilesim olmayan inhibisyonu ve uyari 1-5 dokiintii (valproik asit ile birlikte Valproik asit ile birlikte
(Beyin dokusundaki myoklonik ilaglarla 20, valproik igin 5-15, enzim kullaniminda risk artar), kullaniminda yan etkiler
glutamat asit i¢in 50-74 uyarmasi igin 5-15 fotosensivite, Steven Johnson agisindan izlenir.
(ndrotransmiter) Sendromu
salinimini inhibe
eder)
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Tablo 2.1. Cocuklarda yaygin olarak kullanilan antiepileptik ilaglar, yarilanma dmiirleri, yan etkileri ve hemgirelik yonetimi (Devami)

ilac Endikasyon Yari idame Doz Terapotik Yan Etkiler Hemsirelik Yonetimi
Omiir (mg/kg/giin) Diizey
(Saat) (mcg/ml)
Levetirasetam Ilacin aniden birakilmamasi
konusunda egitim verilir
(Keppra) Ilacin etkisi anlasilana kadar
(Etki mekanizmasi tam olarak Parsiyel, 5 10-50 Gerekli degil Uyku hali, bag donmesi, davranis araba ya da motosiklet gibi
anlagilmamig antikonviilzan myoklonik problemleri motorlu araclarm
etkiye sahiptir. N tipi kalsiyum kullanilmamasi dnerilir
kanallarini inhibe eder) Yiyeceklerle alimi
onerilebilir, bu konuda ilag
glivenli bir profile sahiptir
Karaciger hastaligi olanlarda
giivenle kullanilabilir.
Fenobarbital Ilacin intravenéz formu cok
(Luminal) Sedasyon, dikkat daginikligi, yavas verilmelidir
Neonatal, febril, 36-73 5-6 (1 yas alt1 hiperaktivite, irritabilite, bilissel Ilacin intravenoz
(Motor korteks uyari esigini parsiyel, tonik- (cocuk)  ¢ocuklarda) 15-40 alanda bozulma, ciltte kirmizi uygulamasinda gocugun
artirarak nobet aktivitesinin klonik nobetler 20-133 4-6(1yasyada dokiintli, nadiren hipersensivite yasam bulgulari
yayilimini smirlandirir) (infant)  daha biiyiik reaksiyonu, letarji gozlenmelidir
¢ocuklarda) Tablet formu ezilebilir ve

yiyecek vya da igecekle
karigtirilarak verilebilir
Periyodik olarak yapilan tam
kan sayimi ve Kkaraciger
fonksiyon testleri izlenir.
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Tablo 2.1. Cocuklarda yaygin olarak kullanilan antiepileptik ilaglar, yarilanma dmiirleri, yan etkileri ve hemsirelik yonetimi (Devami)

ila¢ Endikasyon Yar1 Omiir idame Doz Terapétik Yan Etkiler Hemsirelik Yonetimi
(Saat) (mg/kg/giin) Diizey
(mcg/ml)
Felbamat (Felbatol)
Parsiyel ve Anoreksiya, kilo kaybi, bulanti, Cocuk kilo alimi ya da kaybi
(Nobet esigini artirir ve jeneralize 20-30 15-45 30-100 uykusuzluk, bas agrisi, agisindan izlenir
noronlarin desarjini bloke eder)  nobetler yorgunluk, aplastik anemi, Cocuk hematolojik ve
hepatiktoksisite karaciger toksisitesi ag¢isindan
diizenli araliklarla izlenir.
Karbamazepin (Tegretol,
Tetrazol, Carbatrol) 8-14 Alerjik dokiintiiler, bulanti, ¢ift Ilacin emilimini artirmak icin
(No6bet aktivitesini baskilamak Parsiyel, (cocuklarda) gorme, bulanmik gbérme, bas yiyeceklerle birlikte verilir
i¢in motor korteksteki Tonik-klonik 8-28 10-20 4-12 donmesi, uyku hali, Siispansiyon formu baska sivi
elektriksel desarjlarin voltajini, nobetler (yenidogan) hipersensivite sendromu, aplastik  tedavilerle ayni1 anda verilmez
yayilimini ve sikligini azaltir) anemi Fotosensivite reaksiyonlaria
neden olabilir bu agidan
izlenmelidir.
Okskarbazepin (Trileptal) Uyku hali, bas agrisi, bas Cocuk hiponatremi agisindan
donmesi, bulanti, ataksi (kas izlenir
(Asr1 uyarilmis néron Parsiyel, tonik- 5-8 10-60 Gerekli degil  koordinasyon bozuklugu), Hormonal kontrasepsiyonlarin
hiicrelerini stabilize etmek i¢in klonik hepatitis, hiponatremi etkisini azaltacagr i¢in ek bir
sodyum kanallarinin voltaj Not: Absans ve myoklonik ydntem kullanilmasi 6nerilir.

duyarliligini bloke eder)

nobetleri kotiilestirebilir.

Kaynak: Tutar Giiven, S., Dalgic, A. 1. Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarda kullanilan antiepileptik ilaglar ve ila¢ yonetiminde hemsirelik yaklasimmin 6nemi. Antiepileptic
medications used for children with epilepsy and the importance of nursing approach. Uluslararas1t Hakemli Hemsirelik Arastirmalart Dergisi, 188.
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2.7.2. Ketojenik Diyet

Ketojenik diyet, yiiksek yag, diisiik karbonhidrat ve orta miktarda protein i¢eren bir
diyet tiirtidiir ve 1921 yilindan bu yana ¢ocukluk c¢agi direngli epilepsilerinde tedavi
amacli kullanilmaktadir. Ketojenik diyetin etki mekanizmasi halen tam olarak
anlagilmamakla birlikte bu diyette viicutta primer enerji kaynagi olarak kullanilan
glikozun tiikketiminden yag tiiketimine gecilir ve kiside ketozis denilen durum ortaya
cikar (Lambrechts ve ark., 2017; Rho, 2017; Jain, 2017). Bu siirecte cocugun aldig1
biitlin yiyecek ve icecekler dikkatli bir sekilde 6l¢lilmelidir. Diyet vitamin ve mineral
yoniinden fakir oldugundan vitamin destegi Onerilmektedir. Hipoglisemi,
dehidratasyon, gastrointestinal sorunlar, yiyecek reddi, letarji, bobrek tasi olusumu
gibi yan etkileri olabilmektedir (Hockenberry ve ark., 2016; Lin ve ark., 2017).
Yapilan arastirmalar ketojenik diyetin direncli epilepsilerde ndbet sayisini azaltmada

etkili oldugunu gostermektedir (Winesett ve ark., 2015; Martin ve ark., 2016).

2.7.3. Vagal Sinir Stimiilasyonu

Amerikali néroloji uzmani olan James Corning, nobetlerin asir1 vendz kan akimindan
kaynaklandigmi savunarak karotis arterin elle sikistirilmasinin asir1 kan akimini
diizeltecegi, kalp atiminin ve kalp debisinin azalacagini, buna bagli olarak ndbetlerin
baskilanacagi fikrini 6ne stirmiistiir (Panebianco ve ark., 2016). Bunun {izerine 19.
ylizyilin sonlarinda, epilepsiyi tedavi etmek i¢in vagal sinir stimiilasyonunu yontemini
ilk kez kullanmistir. Sonrasinda hayvanlar tizerinde bir¢ok ¢alisma yapilmis ve 1990’11
yillarin basinda insanlar iizerinde caligmalar yapilmistir (Yuan ve Silberstein, 2016).
Bu siiregte direngli epilepside vagal sinir stimiilasyonunun ndbetleri azalttigina dair

iki pilot ¢calisma yapilmistir (Penry ve Dean, 1990; Uthman ve ark., 1993).

Vagal sinir stimiilasyonu, tedaviye direngli epilepsisi olan bireylerde yardime1 tedavi
olarak kullanilan bir yontemdir. Bu tedavi yonteminde cihaz gogiis bolgesinde cilt
altma implante edilir. Cihazin uyar1 veren elektrotlari, jeneratorden sol vagus sinirine
giden elektrik sinyallerini tasir. 1997 yilinda Gida ve Ila¢ Federasyonu antiepileptik
ilaglara direncli parsiyel nobetler ile yetiskin ve 12 yas iizeri ergenlerde ndbet sikligini
azaltmak icin yardimci tedavi olarak vagal sinir stimiilasyonu tedavisini onaylamistir.
1999 yilinda da Amerikan Noroloji Akademisi vagal sinir stimiilasyonunun direngli
epilepsisi olan bireylerde uygulanabilir oldugu sonucuna varmistir (Panebianco ve

ark., 2016).
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Elliott ve arkadaslar1 tarafindan ¢ocuk popiilasyonda yapilan bir ¢alismada hastalarin
%064,8’inde nobet sikliginda en az %50 oraninda azalma oldugunu, %41,4’linde ise en
az %75 oraninda nobet sikliginda azalma oldugunu belirlemislerdir (Elliott ve ark.,
2011). Serdaroglu ve arkadaslar1 tarafindan ¢ocuk popiilasyonda yapilan farkli bir
calismada ise hastalarin %62,5’inde nobet sikliginin %50°den fazla oranda azaldigi

belirlenmistir (Serdaroglu ve ark., 2016).

2.7.4. Cerrahi Tedavi

Nobetler bir hematom, tiimor veya diger serebral lezyonlardan kaynaklandiginda bu
alanlarin cerrahi olarak c¢ikarilmas: tedavisidir. Cesitli cerrahi miidahaleler
bulunmaktadir. Fokal rezeksiyon; epileptojenik odagin ¢ikarilmasi ifade ederken
hemisferektomi; katastrofik hemisferik epilepsisi olan hastalarda bir hemisferin
biiyiik bir kismmin ya da tamammin ¢ikarilmasini igerir. Cerrahi tedavide amag; var
olan yetersizlik durumunu artirmamak ve ciddi bir komplikasyon olugturmamaktir.
Epileptojenik odagin cerrahi olarak cikarilmasi ila¢ tedavisine olan gereksinimi
ortadan kaldirmayabilir. Rasmussen Sendromu ya da Sturge-Weber Sendromu olan
bireyler cerrahi tedaviden yararlanabilir. Korpus kallozotomi; bazi jeneralize
nobetlerde beynin iki hemisferi arasindaki baglantinin ayrilmasi iglemidir. Multipl
subpial transeksiyon; nobetleri azaltmak amaciyla motor korteksin yatay liflerinin
ayrilmasi islemidir. Bu islem tek basmna ya da diger prosediirlerle birlikte uygulanabilir

(Ryvlin ve ark., 2014; Hockenberry ve ark., 2016).

2.8. Pediatrik Epilepside Yasanan Giicliikler ve Egitim Gereksinimleri

Cocuguna epilepsi tanis1 konuldugunda ebeveynler oncelikle sok ve saskinlik
duygular1 yasarlar. Hemen sonrasinda ilaclar ve tanit yontemleri ile kars1 karsiya
kalmaktadirlar. Ancak ebeveynler genellikle bu islemleri giinliik yasantilarina
uyumlandirma konusunda gerekli olan bilgiden yoksundurlar. Epilepsisi olan bir
cocugun gelisimsel veya fiziksel prognozu konusunda bilgi sahibi olmamasindan
kaynakl siirekli kaygi ve stres duyulmasi bir ebeveynin ruhsal sagligi izerinde 6nemli
etkilere sahiptir (Duffy, 2011). Bunun yami swa normal saglikli akranlarin
ebeveynlerine oranla bakim gereksinimi ve hastaligin getirdigi ek bir yiik nedeniyle
daha yiiksek oranda depresyon, anksiyete ve stres deneyimlemektedirler (Kerr ve ark.,
2011). Ebeveynlerde anksiyete diizeyinin yiiksek olmasi ¢gocuga kars1 asir1 koruyucu

davranis sergilemesine neden olmaktadir (Mu, 2008; Wagner ve ark., 2010).
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Ayrica epilepsisi olan ¢ocuga sahip olmanin gii¢ yonleri, ailede rol degisikligi,
nobetlerin tahmin edilemeyen dogasi, duygusal destek, uzun stireli prognoz, ¢cocugun
egitimi ile ilgili duygusal ve psikolojik destek gibi durumlar1 tartisma
gereksinimlerinin oldugu, bilgi almak istediklerinde saglik bakim profesyonellerine
ulagmakta giigliik ¢ektikleri belirlenmistir (McNelis ve ark., 2007). Ebeveynlerin bu
kriz durumu ile nasil bas edeceklerini hizla 6grenip hem kendilerinin hem de
cocuklarinin duygusal ve fiziksel ihtiyaglarin1 karsilamak i¢in ailenin giinlik

aktivitelerinde baz1 degisiklik yapmalar1 gerekmektedir (Duffy, 2011).

Epilepsi tanis1 bireysel olmasina ragmen tiim aileyi, arkadas grubunu ve diger iligkileri
de etkilemektedir (Modi ve ark., 2009). Zaman ilerledikce gelecekte epilepsi ile ilgili
ne gibi giicliikklerin bekledigi, meslek se¢imi, araba kullanma, stres yonetimi, hormonal
degisikliklerin epilepsi tiizerinde etkisi, gebelik gibi konularda farkli bilgilere
gereksinim duyulmaktadir (England ve ark., 2012b). Bunlarm yani sira, epilepsinin
damgalanma ve sosyal etkileri olan bir durum oldugu (Dogan Ak ve ark., 2015;
Aydemir ve ark., 2016; Doganavsargil-Baysal ve ark., 2017), damgalanma duygusunu
azaltmak icin sosyal destek, epilepsi ile ilgili bilginin artirilmas:1 ve farkindaligin
gelistirilmesinin 6nemli oldugu vurgulanmaktadir (Yeni ve ark., 2016b; Tekle-

Haimanot ve ark., 2016).

Epilepsisi olan ¢ocuklar ve ailelerine yonelik bilgilendirme ve psikolojik destegi
iceren girisimlerin uygulandigi arastirmalar bulunmaktadir (Tieffenberg ve ark., 2000;
Austin ve ark., 2002; Snead ve ark., 2004; Wohlrab ve ark., 2007; Shore ve ark., 2008;
Jantsen ve ark., 2009). Arastrma kapsaminda yapilan girisim sonuglarmna gore
egitimin; bilgi diizeyinde artis, aile fonksiyonlarin1 gelistirme, sosyal destek
gereksiniminde azalma (Austin ve ark., 2002), ebeveyn kaygi diizeyinde azalma,
damgalanma ile bas etme yeteneginde artis (Shore ve ark., 2008), bireyin 6z yonetim
becerisini, bilgi diizeyini artirma, epilepsiye yonelik inang, tutum, davranislarinin
olumlu yonde degismesi, 6lim korkusunun azalmasi (Tieffenberg ve ark., 2000)
ebeveyn anksiyete diizeyini azaltma (Jantsen ve ark., 2009), bireyin kendi tedavi
planina katilma ve epilepsi ile bas etme diizeyinin artmasi (Wohlrab ve ark., 2007) gibi
etkilerinin oldugu belirlenmistir. Yapilan baska bir arastirmada ise bireyin epilepsiye
yonelik tutumunun bilgi, damgalanma ve depresyon ile iliskili oldugu ve daha pozitif
tutum sergileyen bireylerin yasam kalitelerinin daha 1yi oldugu belirlenmistir (Yeni ve
ark., 2016). Ayrica tedaviye uyumun; aile destegi, anne yasi, aile liyelerinin sayisi,
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ebeveynlerin saglik bakim profesyonelleri ile iletisimi, ndbet siklig1 (Gabr ve Shams,
2015) ve sosyoekonomik durum (Modi ve ark., 2011; Shaju ve ark., 2014) ile iliskili

oldugu belirlenmistir.

Epilepsisi olan bireye ve ebeveynlerine epilepsi ile ilgili dogru, giincel bilginin
saglanmas1 ve her iki tarafin da 6z-yonetim becerisinin gelistirilmesi aile merkezli
bakimim en 6nemli bilesenlerindendir (England ve ark., 2012b). Bireyler ve aileleri
icin kronik saglik kosullarinin 6z-yonetimi; saglik ile ilgili sonuclarin iyilestirilmesi,
yasam kalitesinin ylikseltilmesi, saglik hizmetine olan talebin azalmasi ve saglik
harcamalarinin yeniden diizenlenmesi de dahil birgok alani etkileyerek genel
toplumun sagligina katkida bulunmaktadir. Ayni zamanda risk faktorlerinin
yonetilerek ortaya ¢ikabilecek olumsuzluklarin 6nlenmesi, hafifletilmesi ya da saglik

ile ilgili sonuglarin iyilestirilmesi saglanmaktadir (Ryan ve Sawin, 2009).

2.9. Web Tabanh Egitimin Pediatri Hemsireliginde Kullanim

Diinya capinda bir¢ok kisinin erisim, paylasim ve iletisim bilgilerini saglayan, bir
devrim niteliginde olan internet, saglhk egitimi, arastrmalar ve uygulamalar
konusunda giderek artan dnemli bir role sahiptir. Bu nedenle saglik profesyonelleri
bireylere ve toplumlara etkili bir saglik egitimi verilmesini kolaylastrmanin ve
gelistirmenin yolunu aramaktadir (Griffiths ve ark., 2006; Mo ve Coulson, 2012).
Cerminara ve arkadaslar1 (2014) tarafindan yapilan bir ¢alismada ¢ocukluk cagi
epilepsileri ile ilgili gelistirilen 50 tane web sayfasmin kalitesi incelenmis ve bu web
sitelerinin sadece 9%9,6’smin 1iyi gilivenirlige sahip oldugu, %7,2’sinin tedavi
secenekleri ile ilgili bilgi kalitesinin 1y1 oldugu, %21,5’inin ise igerik kalitesinin iyi

oldugu belirlenmistir (Cerminara ve ark., 2014).

Bilgisayar ve internet teknolojilerindeki gelismeler, hemsirelik arastirmalarmin
teknolojik a¢idan yiiksek finansman Onceligi, arastirmacilar1 web temelli girisimlerin
farkli tiirlerini gelistirmeye, kullanmaya ve test etmeye yonlendirmektedir (Im ve
Chang, 2013). Internet kullaniminin giderek yayginlasmasi internetin farkli alanlarda
ve egitim alaninda da kullanilmasini saglamaktadir. Ozellikle ergenlik déneminde
goriilen yogun kullanim oranlarinin bu yas grubunda saglig1 gelistirmede teknoloji

kullaniminin yararmi giindeme getirmektedir (Dougherty ve ark., 2014).
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Egitim vermek pediatri hemsirelerinin birincil sorumluluklar arasinda yer almaktadir.
Ancak sunulan poliklinik hizmetlerinde zamanin kisith olmasi, saglik personeli basina
diisen hasta sayist g6z Oniinde bulunduruldugunda epilepsisi olan cocuklar ve
ebeveynleri epilepsinin seyri ve tedavisi konusunda yeterli egitim alamamaktadir.
Glinlimiiz saglik hizmetlerinin aktarimi, teknolojik ilerlemeler, internetin giinliik
yasamin bir parc¢asi haline gelmesi, hastalarin zaman ve mekan smirlamasi1 olmaksizin
bilgiye ulagim istegi gibi durumlar hemsirelerin sundugu saglik egitiminde giincel

yaklagimlar1 da beraberinde getirmektedir (Tutar Giliven ve ark., 2017).

Hemsgirelik alaninda web temelli girigimler; web temelli egitim programlari, web
temelli karar destek sistemleri, web temelli destek gruplar1 ve web temelli oyun olarak
kabaca kategorize edilmektedir. Web temelli egitim programlarinda kullanicilara
internet araciligi ile geleneksel egitim programlarmimn igerigi saglanir. Web temelli
karar destek sistemleri; kullanicilarin hastalik/saglik durumu ile ilgili karar verme
sirecini kolaylastrmaktadir. Web temelli destek gruplar1 geleneksel destek
gruplarmin internete aktarilmis seklidir. Akranlar deneyimlerini ve goriislerini sohbet
odasi, biilten sayfasi, e-mail, online tartigma formlar1 ve/veya metin mesaj1 araciligi
ile paylasirlar. Web temelli oyunlar genellikle biligsel ve sosyal yeteneklerin
gelistirilmesine yardimci olmasi ve bireylerin karar verme silirecine katilimina
yardime1 olmaktadir (Im ve Chang, 2013). Bazi ¢alismalarda web temelli egitimin
farkl tiirlerinin bir arada kullanildig1 goriilmektedir (Ryan ve ark., 2009; Weinert ve

ark., 2011).

Internette world wide web, e mail, haber grubu, online forum sitesi, sohbet odast,
aninda mesajlasma ya da online sosyal medya vb. iletisim kanallarmin fazla olmasi
saglik egitiminin verilmesinde 6nemli alanlardir (Mo ve Coulson, 2012). Internet
benzer saglik gecmisi ve sorunlar1 olan bireyler arasinda online destek gruplari
araciligr ile sosyal etkilesim kurulmasmi saglar. Online destek gruplarmin
olusturulmasi; ruh saghigi, yasam kalitesi, olumlu bakis agis1 ve bagetme stratejilerinin
etkin bir sekilde kullanilmas1 gibi parametreleri olumlu yonde etkiledigi

belirtilmektedir (Houston ve ark., 2002; Mo ve Coulson, 2012).

Cocuklarda Internet Kullamm: Amerika’da Pew Arastirma Merkezi tarafindan
2014 yili Ocak aymda yapilan bir arastirmada yetiskinlerin %87’sinin internet

kullandig1, bunlarm %80’inin interneti saglikla ilgili bilgi aramada kullandig1 tespit
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edilmistir (Pew Research Center, 2014). Ayrica yine ayni kurum tarafindan 2015 yili
Nisan ayinda yapilan bir arastirmada ise 13-17 yas ergenlerin %92’sinin mobil
araglarla (6zellikle akill telefon) giinliik online olduklari, internet kullanim sikligina
bakildiginda %24 {iniin hemen hemen siirekli online oldugu, %56’smin giinde birkac
kez internete girdigi, %12’sinin giinde bir kez internet kullandig1, %6’sinin haftada bir
kez kullandig1 ve %2’sinin daha az online oldugu belirlenmistir (Pew Research Center,

2015).

2013 yil1 Nisan aymda gergeklestirilen Hane Halki Bilisim Teknolojileri Kullanim
Arastirmasinin kapsami ilk defa 6-15 yas grubu c¢ocuklar1 da igerecek sekilde
genisletilmistir. Bu arastirmada 6-15 yas grubu genel olmak tizere, farkliliklar1 daha
1yi gézlemleyebilmek i¢in 6-10 ve 11-15 yas grubu ayriminda bilgisayar, internet ve
cep telefonu kullanimi, kullanim sikligi1 ve kullanim amaclar1 yaninda medya ile
iligkileri de irdelenmistir. 6-15 yas grubundaki bilgisayar kullanan ¢ocuklarin
bilgisayar kullanmaya baslama yasi1 ortalama 8 iken, 6-10 yas grubunda ortalama

baslama yas1 6, 11-15 yas grubunda ise 10°dur (TUIK, 2013).

6-15 yas grubundaki internet kullanan ¢ocuklari internet kullanmaya baslama yas1
ortalama 9’dur. Internet kullanan gocuklarm internet kullanmaya ortalama baslama
yas1 6-10 yas grubunda 6, 11-15 yas grubunda ise 10’dur. Haftalik ortalama internet
kullanim siireleri dikkate alindiginda, 6-15 yas grubundaki internet kullanan
cocuklarin %38,2’si interneti iki saate kadar, %47,4’i ¢ ile on saat arasinda, %11,8’1
on bir ile yirmi dort saat arasinda %2,6’s1 ise yirmi dort saatin iizerinde kullanmistir

(TUIK, 2013).

Internetin, hizl1 bir sekilde ergenlerin giinliik hayatmin bir parcasi haline gelmesi;
ergenlerin interneti arkadaslar1 ve sosyal aglarla iletisim, eglence kaynagi ve bilgi
edinme araci olarak gormeleri ile iliskilidir (Bleakley ve ark., 2004). Internet
kullaniminin giderek yaygilasmasi internetin farkli alanlarda ve egitim alaninda da
kullanilmasini saglamaktadir. Ozellikle ergenlik déneminde goriilen yogun kullanim
oranlarmin bu yas grubunda sagligi gelistirmede teknoloji kullaniminin yararim

glindeme getirmektedir (Dougherty ve ark., 2014).

Internet iizerinden yapilan tiim aramalarm %4,5’inin saglikla ilgili konularda oldugu

tahmin edilmektedir (Eysenbach ve Kohler, 2004). Internet ayn1 zamanda insanlarin

38



saglikla ilgili bilgiyi elde etme ve kullanma konusunda degisen bir yoldur. Pew
Arastirma Merkezi’nin 2013 yilinda yaptigi bir calismada internet kullanicilarinin
%34’linlin bagkalarmin saglk ya da tibbi durumlar1 ile ilgili yorum ya da
deneyimlerini okudugunu, %24 kullanicinin belirli ilaglar ya da tedaviler ile ilgili
online goriis sordugunu, %18 kullanicinin kendisi ile benzer saglik sorunu olabilecek

kisileri bulmaya calistig1 belirlenmistir (Lenhart (Pew Research Center), 2013).

Web Tabanh Egitimin Avantajlann ve Dezavantajlar: Bilgisayar ve internet
teknolojilerindeki gelismeler, psikoegitimsel girisimlerin genis capta uygulanabilir ve
yayginlastirilabilir bir platform olmasma da olanak saglamaktadir (Whittemore ve
ark., 2016). Farkli cografi bolgede bulunan ya da zamani kisitli olan hastalar ve aileleri
icin rehberlik, bilgi ve cesaretlendirme gibi olanaklar saglayabilir. Ayni1 zamanda
hastalar ve aileleri i¢in bilgiyi ev ortami gizliliginde, istenildigi zaman, kendi
hizlarinda gdzden gegirilmesini saglar (O'Conner-Von, 2009). Ozellikle ergenler
interneti kolay ulasilabilir, kendilerinde daha az endise yaratan ve mahremiyetleri
konusunda daha giivenilir bilgi kaynagi olarak gérmektedirler. Web tabanli saglik
egitimi yazili egitim materyaline gore cesitli avantajlar sagladigindan hemsirelerin
hasta egitiminde kullanmalar1 agisindan etkili bir materyaldir (Ochoa ve Wludyka
2008; O'Conner-Von, 2009). Belli bir yas grubuna ve gelisim diizeyine uygun, sosyal
etkilesimin de saglanarak, kolaylikla gilincellenebilir standardize edilmis bir egitim

programinin sunulmasina olanak saglamaktadir (Whittemore ve ark., 2016).

Piaget’nin ¢ocuklarin 6grenmesine yonelik teorisinde dnerdigi gibi cocuklar kendi
cevrelerini kontrol edebildiklerinde o6grenme en iyi sekilde gerceklesmektedir.
Multimedya egitimlerin yapisinda var olan interaktivite, ¢cocuklar1 kendi 6grenme
stireglerinde aktif rol almaya cesaretlendirmektedir (Hardin ve Reis, 1997). Bununla
birlikte dikkat 1ile ilgilenen teorisyenler c¢ocuklarm miizik ve animasyon
kullanildiginda dikkatlerini daha iyi topladiklarmi saptamiglardir (Conrick, 1998;
Leung, 2003; Chewey, 2011). Ancak internetteki bazi1 kaynaklar glincel olmamakla
birlikte yanhs bilgiler igerebilmekte ve bireyin saglik durumunu tehlikeye sokan
durumlara neden olabilmektedir (O'Conner-Von, 2009; Nelson ve Staggers, 2016;
Tutar Giiven ve ark., 2017). Saglik alaninda web tabanli egitimin avantajlar1 ve

dezavantajlar1 Tablo 2.2’de detayli olarak belirtilmektedir.
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Tablo 2.2. Saglik egitiminde internet kullanimin avantajlar1 ve dezavantajlari

Saghk Egitiminde internet Kullanimin Avantajlar:

Saghk Egitiminde Internet Kullamimin Dezavantajlar:

Y VvV

YV V V V VYV V

Kullanicilar i¢in kullanimi kolay ve maliyet bakimindan ucuzdur

Fazla sayida kisiye saglik egitimi ve destegi saglamada daha diisiik
maliyetlidir

Her bir bireyin saglik durumuna 6zel bilgi saglanabilir

Geleneksel yontemlerle ulasilamayan ya da ulasilmasi gili¢ belirli bir
popiilasyona saglik bilgisinin yayilmasinda potansiyeldir

Saglik servislerinin maliyetini azaltir

Kullanicinin izolasyonunu azaltir

Istenilen zamanda bilgiye ulasilabilir

Izolasyon yasayan ya da hastalik nedeniyle damgalanmis gruba ulasabilir
Kullanicinim artirtlmasti girisimi uygulayan kisinin denetimindedir

Olasi cografi ya da fiziksel engelleri ortadan kaldirir

YV V VYV V

Y VY

Yiiz yiize egitim ve iletisimin hi¢ olmamasi ya da eksik kalmasi

Saglik profesyonellerinin roliiniin sinirli kalmasi

Web sitesi yoneticisine aninda soru sorulmasidaki giigliikler

Teknolojik bilgisi az olan danisanlarin web destekli egitimi takip
edememesi

Internet erisimi siirekli oldugundan saglik egitimi almay erteleme
Giincelleme yapilmadig1 zaman eski bilgilerin kullanilmasi

Interneti olmayan yerlesim yerlerindeki kisilere ulagilamamasi

Kaynak: Mo PKH, Coulson NS. Developing a model for online support group use, empowering processes and psychosocial outcomes for individual living with
HIV/AIDS. Psychol Health. 2012; 27(4): 445-459. Griffiths F, Lindenmeyer A, Powell J, Lowe P, Thorogood M. Why are health care interventions delivered over
the internet? A systematic review of the published literature. J] Med Internet Res. 2006; 8(2): el0.
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2.10. Pediatrik Epilepside Web Tabanh Egitim

Epilepsi gibi kronik hastaliklar artis gostermekte olup ebeveynler ve ¢ocuklar saglik
ile ilgili bilgi edinmede interneti kullanmaktadirlar. Bu nedenle ebeveynler ve cocuklar
interneti epilepsi ile ilgili giivenilir kaynak olarak gormekte ve bilgi edinmektedirler
(O'Conner-Von, 2009). Epilepsi gibi kronik hastaliklarin 6z-yonetimi onemli bir
konudur. Internet, epilepsi tanisinin konmasi ve hastalik 6z-ydnetiminin ¢esitli yonleri
hakkinda 6nemli bir bilgi kaynag1 haline gelmistir. Bu nedenle kaliteli bir web sayfasi,
bireyin epilepsiye uyumunu kolaylastrmak ve durum ile ilgili tiim seceneklerin
sunulmas1 bakimindan ¢ocukluk cagi epilepsileri ile ilgili gerekli ve kapsamli bir bilgi

saglamalidir (Cerminara ve ark., 2014).

Yapilan bir arastrmada epilepsisi olan cocuklarda bilgisayar destekli bilissel
davranis¢1 terapinin epilepsiye bagli anksiyete semptomlarini gidermede giivenli etkili
ve uygulanabilir bir yontem oldugu belirlenmistir (Blocher ve ark., 2013). Ayrica
yapilan arastirmalarda psikososyal girisimlerin epilepsi konusunda bilgiyi ve 6z-
yonetim becerisini gelistirdigi (Corrigan ve ark., 2016), egitim materyaline ulasimin
kolay olmasinin anksiyeteyi gidermede etkili oldugu (Kendall ve Khanna, 2008)
belirlenmistir. Epilepside web tabanli egitim ile ilgili uluslararasi smirli sayida
calismaya rastlanmistir ancak iilkemizde bu konu ile ilgili yapilan herhangi bir

arastirmaya rastlanmamustir.
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3. GEREC ve YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci
Arastirmanin amaci, epilepsi hastali§i olan ergen ve ebeveynlerine yonelik web tabanli
epilepsi egitim programi (WEEP) gelistirilmesi ve WEEP’ in etkinliginin

degerlendirilmesidir.
» Arastirmanin Hipotezleri
Ergenler icin;

1. Hi Hipotezi: WEEP, ergenlerin epilepsi hastaligina yonelik bilgi diizeyini artirmada
etkilidir.

2. Hi Hipotezi: WEEP, ergenlerin nobet 6z-yeterligi lizerinde etkilidir.

3. Hi Hipotezi: WEEP, ergenlerin epilepsi hastaligmna yonelik tutumu {izerinde

etkilidir.
4. H; Hipotezi: WEEP, ergenlerin e-saglik okuryazarligini gelistirmede etkilidir.
Ebeveynler icin;

5. Hi Hipotezi: WEEP, ebeveynlerin epilepsi hastaligina yonelik bilgi diizeyini

artirmada etkilidir.

6. H: Hipotezi: WEEP, ebeveynlerin epilepsi hastaligina iliskin kaygi diizeyini

azaltmada etkilidir.

7. Hi. Hipotezi: WEEP, ebeveynlerin epilepsi hastaligma iliskin 6z-yonetimini

artirmada etkilidir.
8. Hi Hipotezi: WEEP, ebveynlerin e-saglik okuryazarligini gelistirmede etkilidir.

3.2. Arastirmanin Sekli

Aragtirma, On test-son test randomize kontrollii deneysel bir ¢alismadir.
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3.3. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Arastirma, Saglik Bilimleri Universitesi Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi
Cocuk Noroloji Poliklinigi’nde Kasim 2017-Nisan 2018 tarihleri arasinda yapilmistir.
Muayene odas1 (1), EEG odas1 (1) ve EMG (1) odasindan olusan poliklinikte bir
uzman hekim ve EEG ¢ekimlerini yapan bir hemgsire gérev yapmaktadir. Poliklinikte
gorev alan hemsire sadece EEG c¢ekimi islemlerini yliriitmektedir. Poliklinige
basvuran hasta ve ebeveynlerine epilepsi konusunda egitim veren bir hemsire
bulunmamaktadir. EMG islemi aktif olarak poliklinikte yapilmadigindan bu oda

arastirmanin yiiriitiilmesinde egitim odas1 olarak kullanilmistir.

Aragtrmaya katilmayr kabul eden ergen ve ebeveynler arastrmaci ile tiim
goriismelerini bu odada gerceklestirmislerdir. Girisim grubunda yer alan ergen ve
ebeveynlere tez kapsaminda gelistirilen web sitesinin tanitimi bu odada bulunan
bilgisayar yardimi ile gerceklestirilmis ve katilimcilarin siteye kendilerinin de girmesi
saglanarak site kullanimi1 uygulamali olarak 6gretilmistir. Ayrica girisim grubunda yer
alan katilimcilara, sitenin arastirma siirecinde herkese acik olmadigi, sadece

kendilerine verilen kullanic1 adi1 ve sifre ile siteye giris yapabilecekleri belirtilmistir.

3.4. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Saghk Bilimleri Universitesi Antalya Egitim ve Arastirma
Hastanesi Cocuk Noroloji Poliklinigi’ne basvuran epilepsi hastaligi olan 9-18 yas
grubu ergenler ve ebeveynleri olusturmustur. Arastirmanin 6érneklemini ise arastirma

kapsamina dahil edilme kriterlerine uyan ergen ve ebeveynleri olusturmustur.

» Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri
Ergenler icin;
e Zihinsel yetersizligi olmayan
e En az alti aydir epilepsi tanisi ile izlenen
e Epilepsi disinda baska bir kronik hastaligi bulunmayan
e Fotosensitif epilepsi tanis1 olmayan
e internet erisimi olan ve kullanan ergenler
Ebeveynler icin;

e Iinternet erisimi olan ve kullanabilen ebeveynler arastirmaya dahil edilmistir.
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> Orneklem Biiyiikliigiiniin Hesaplanmasi ve Ornekleme Yéntemi

Arastirmanm Orneklem biiylikliigliniin hesaplanmasinda G power analiz programi
kullanilmistir. Orneklem sayismin hesaplanmasinda arastirmamiz ile benzer bir
calismada (Frizzell ve ark. 2011) kullanilan "Cocuklar icin Nobet Oz-yeterlik Olcegi"
esas alimis ve etki biiyiikliigii 0.72 bulunmustur. Hesaplama yapilirken %95 giig, 0.05
hata pay1 alinarak her bir grup i¢in 28 katilimcmin (ergen ve ebeveyn) 6rnekleme dahil
edilmesi belirlenmistir. Ancak izlem siirecinde 6rneklem kayiplarinin yasanabilecegi
g6z Oniinde bulundurularak her bir grup i¢in 35 katilimei (girisim 35 ergen 35 ebeveyn,

kontrol 35 ergen 35 ebeveyn) arastirmaya dahil edilmistir.

Randomizasyon: Arastirmaya dahil edilen katilimcilarin girisim ve kontrol grubuna
ya da gruplara random olarak atanmasini kapsar. Bu yolla her bir denek esit ve bilinen
olasilikla herhangi bir gruba girer (Nahcivan, 2014). Arastirmada On test son test
kontrol gruplu tasarim kullanilarak girisim ve kontrol gruplarimna esit sayida 6rneklem
saglamak amaciyla randomizasyon yapilacaktir. Yapilacak olan randomizasyonda iki
gruba da esit Orneklem saglamak amaciyla "basit randomizasyon yontemi"
kullanilacaktir. Basit randomizasyon bilgisayar ortaminda

https://www.randomizer.org/ web sitesi lizerinden yapilmistir. Randomizasyon

sonuclarina gore girisim ve kontrol gruplarina alinacak kisilerin listeler1 EK-20’de yer

almaktadir.

3.5. Veri Toplama Aracglan

3.5.1. Birey Tanitim Formu (EK-2)

Aragtirmacilar tarafindan olusturulan 15 maddelik soru formunda; ergenlere ait
sosyodemografik veriler, epilepsiye iliskin tan1 ve tedavi ile ilgili bilgiler yer

almaktadir.

3.5.2. Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Arastirmacilar tarafindan literatiir dogrultusunda (Caplin ve ark., 2002; Shaju ve ark.,
2014; Tekle-Haimanot ve ark., 2016) hazirlanan ve uzman goriisleri sonucunda revize
edilen test hem ebeveynler hem de ergenler tarafindan doldurulmak tizere web sitesi
iizerinden verilen egitimin etkinliginin degerlendirilmesi amaciyla hazirlanmistir. 25
sorudan olusan ve 3’lii likert gériimiinde olan test "Dogru", "Yanlis" ve "Bilmiyorum"
seceneklerinden olusmaktadir. Toplam puanm yiiksek olmasi ¢ocuklarn ve

ebeveynlerinin bilgi diizeyinin yiiksek oldugunu gostermektedir.
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3.5.3. Cocuklar icin Nobet Oz-yeterlik Olcegi (EK-4)

Caplin ve arkadaglar1 tarafindan (2002) gelistirilen Olcegin Tiirkgce gecerlik ve
giivenirlik calismasi Tutar Giiven ve Isler tarafindan (2015) yapilmistir. 15 maddelik
5’11 likert tipinde olan 6lgek 9-18 yas grubu epilepsi tanisi alan ¢gocuklara uygulanmis
olup dlgegin Cronbach Alpha degeri 0.89 olarak bulunmustur (Tutar Giiven ve Isler,
2015). Tek alt boyuttan olusan 6lgegin orijinal yapist Tiirk¢e’ye uyarlandiktan sonra
iki faktorli alt yapiyr desteklemis, dogrulayici ve agiklayici faktor analizi ile
kanmitlanmustir (Tutar Giiven ve ark., 2017). Olgekten alinan toplam puan bireyin
nobetlerine iliskin 6z-yeterlik diizeyini géstermekte ve toplam puan yiikseldikce 0z-

yeterlik diizeyinin yiikseldigi seklinde yorumlanmaktadir.

3.5.4. Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik Tutumu Olgegi (EK-5)

Kronik hastaliga sahip olan ¢ocuklarin hastaliga yonelik tutumlarinin belirlenmesi
amaciyla Austin ve Huberty tarafindan (1993) gelistirilen 6lgegin Tiirkce gecerlik ve
giivenirlik ¢calismasi Ersun ve Boligik tarafindan (2012) yapilmistir. Cronbach Alpha
degeri 0.79 olarak bulunan 6lgek, 5°1i likert tipinde ve 15 maddeden olusmaktadir.
Olgegin orijinali 8-12 yas aras1 kronik hastalig1 olan cocuklar icin gelistirilmistir.
Ancak 6lgek yapilan birgok calismada kullanilmis ve 8-22 yas arasi bireylerde gegerli
ve glivenilir oldugu goriilmistiir (Ramsey ve ark., 2016). 13 maddenin 4’ ¢ift kutuplu
sifatlardan (Cok lyi, Biraz Iyi, Emin Degilim, Biraz Kotii, Cok Kétii) 9’u ise kronik
hastaliga sahip olmanin olumlu ve olumsuz yanlarini ne siklikla deneyimlediklerini
ifade eden seceneklerden (Cok Sik, Sik Sik, Bazen, Sik Degil, Hi¢bir zaman)
olugmaktadir. 1-5 arasinda puanlanan 6l¢ek maddelerinden 1 ve 2 negatif tutumu, 3
notral tutumu, 4 ve 5 ise pozitif tutumu gostermektedir. Olgegin arastirmada
kullanilabilmesi i¢in sorumlu yazardan gerekli izinler e-posta yoluyla alinmistir (EK-

13).

3.5.5. E-saghk Okuryazarhg Olcegi (EK-6)

E-saghk okuryazarhigi 6lcegi (eHEALS: The eHealth Literacy Scale) Norman ve
Skinner tarafindan (2006) geleneksel okuryazarlik, saglkla ilgili okuryazarlik, bilgi
alma, bilimsel arastirma, medya okuryazarligi ve bilgisayar okuryazarligmn
belirlenmesine yonelik gelistirilmistir. Bu 6l¢ek internet kullanimina yonelik 2 madde

ve internet tutumunu 6lgen 8§ maddeden olusmaktadir.
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Olgek maddeleri 5°1i likert tipi lgekleme yontemi ile "1=kesinlikle katilmiyorum",
2=katilmiyorum, 3=kararsizim, 4=katiliyorum, 5=kesinlikle katiliyorum" seklindedir.
Olgekten almabilecek en diisiik puan 8, en yiiksek puan 40’tir. Olgekten alinan yiiksek
puan e-saglik okuryazarligmin yiiksek diizeyde oldugunu gostermektedir (Norman ve
Skinner 2006). Olcegin Tiirkge gecerlik ve giivenirligi ise Coskun ve Bebis tarafindan
(2015) yap1lmis olup 6lgegin Cronbach apha degeri 0.78 olarak bulunmustur. Olgegin

kullanilabilmesi i¢in gerekli izinler e-posta yoluyla alinmistir (EK-14).

3.5.6. Web Sitesi Analizi ve Olciimii Envanteri (Website Analysis and
MeasureMent Inventory (WAMMI)) (EK-7)
1996 yilinda kullanilabilirlik ve uluslarasi yazilim standartlarmin degerlendirilmesi

amactyla olusturulan WAMMI (http://www.wammi.com/about.html), insan bilgisayar

etkilesimi girdilerinin web sitelerinin gelistirilmesine dahil edilmesinin yararini

degerlendirmektedir (Hayat ve ark., 2015a; Hayat ve ark., 2015b).

WAMMI dijital ortamda bireylerin amaclarina ulasmalarim saglamak icin;

e Kullanicilarin tepkilerine bagli olarak web sitesi kullanici deneyimlerini 6lgme

e Kolay okunan dijital rapor olusturulmasi i¢in objektif veri saglama

e Kullanicilarin web sitesine yonelik yaptiklar nitel yorum ve tepkileri analizleme
e Web sitesinin gelistirilmesi i¢in nitel ve nicel verileri yorumlama gibi katkilar

saglamaktadir (Bevan ve ark., 1991).

WAMMI, bankacilik islemleri, finans, seyahat, telekom ve bilisim gibi bir¢cok alanda

kullanilmaktadir. Bir¢cok dilde c¢evirisi vardir (http:/www.wammi.com/about.html).

WAMMI §l¢iim araci puanlari yiizde cinsinden ifade edilmektedir. Ornegin; 50 puan
lcegin ortalama puanini temsil ettigi anlamina gelir. Olcekten elde edilen puanlar ne
kadar yiiksek olursa web sitesinin kullanilabilirligi o kadar yiiksektir ve kullaniglt bir
site oldugu anlamina gelmektedir. Attractiveness (Cekicilik), Controllability
(Denetlenebilirlik), Efficiency (Verimlilik), Helpfulness (Yararhlik), Learnability
(Ogrenilebilirlik) gibi kavramlar1 8lgen 5 boyutu vardir. Toplam kullanilabilirlik puani
bes alt boyutun herbirinden gelen ifadelerin agilikl bilesimidir.

Attractiveness (Cekicilik) (C): Web sitesinin gorsel olarak hos goriinmesi hem
islevsellik hem de bilgi acisindan katilimcilarin dogrudan ilgisini ¢ekmesi anlamina

gelir.
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Controllability (Denetlenebilirlik) (D): katilimcilarin web sitesinde dilediklerince

dolasabilmeleri ve istedikleri alani rahatca gezebilmeleri anlamina gelmektedir.

Efficiency (Verimlilik) (V): Katilimcinin ilgisini ¢eken konuya hizli, etkili ve

ekonomik bir sekilde ulagabilmesi anlamina gelir.

Helpfulness (Yararhhk) (Y): Web sitesinin igerigi ve yapisinin katilimcmin

beklentilerini karsilama diizeyi anlamima gelmektedir.

Learnability (Ogrenilebilirlik) (O): Bir web sitesinin 6grenilebilirlik diizeyinin
yiiksek olmasi1 katilimcilarin minimum site tanitimi ile siteyi kullanabilmeleri

anlamina gelmektedir.

Global Usability Score (Toplam kullamilabilirlik puani): Bir web sitesinin
katilimcinin siteden istedigi seyi elde edebilmesi veya kolay ulasabilmesi, anlasilir bir
dilinin olmasi anlamina gelir. Ozetle web sitesinin ¢ekicilik, denetlenebilirlik,
verimlilik, yararlilik, oOgrenilebilirlik gibi Ozellikleri saglama oranm1 anlamima

gelmektedir.

Katilimcilarin verdigi yanitlar dogrultusunda, gelistirilen web sitesinin aldig1 grafik
profili WAMMI raporunun en 6nemli parcasidir. Aragtirmamizda 6zellikle 18 yas alt1
cocuklarinda degerlendirme yapmasina olanak sagladigindan, gelistirilen web
sitesinin ergenler ve ebeveynleri tarafindan degerlendirilmesi amaciyla kullanilmistir.
Olgiim aracinmn kullanilabilmesi i¢in yazardan gerekli izin ve telif hakki alinmugtir

(EK-15).

3.5.7. Ebeveyn Tanitim Formu (EK-9)
Arastirmacilar tarafindan olusturulan 13 maddelik soru formunda; ebeveynlere ait

sosyodemografik veriler, epilepsi ve tedavi siireci ile ilgili bilgiler yer almaktadir.

3.5.8. Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilan Olcegi (EK-10)

Nobetleri olan ¢ocuklarin ailelerinin kaygilarinin belirlenmesi amaciyla Austin ve
arkadaslar1 tarafindan (1998) gelistirilen Olcegin Tiirkge gecerlik ve giivenirlik
calismas1 Unal tarafindan (2004) yapilmustir. Cronbach Alpha degeri 0.86 olarak
bulunan &lgek 5°1i likert tipinde 9 maddeden olusmaktadir. Olgekte her madde 1-5
arasinda puanlanmakta olup 6lgekten elde edilen toplam puanin artmasi ebeveyn kaygi

diizeyinin yiikseldigini ifade etmektedir. Verilen yanitlar "Her zaman (5)", "Siklikla
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(4)", "Bazen (3)", "Hemen Hemen Hig (2)", "Asla (1)" seklinde puanlanir. Olgekten

alman puan arttikca ebeveyn kaygilarinin diistiigii seklinde yorumlanir.

3.5.9. Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Oz-yonetim Olcegi (EK-11)

Epilepsisi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin 6z-yonetim becerisinin degerlendirilmesi
amaciyla Modi ve arkadaslar1 tarafindan (2010) gelistirilen 6lgek 4 alt boyutlu, 5’li
likert formda ve 27 maddeden olusmaktadir. Olgegin Tiirkce gecerlik ve giivenirlik
calismasi arastirmacilarin da yer aldigi bir calismada 2-18 yas arasi ¢ocuklarda ayri
bir arastirma olarak yapilmistir. Cronbach Alpha degeri 0.71 olarak bulunan dlgegin
orijinal faktor yapisi onaylanmadigindan, dogrulayicit ve agiklayici faktor analizi
yapilarak 4 alt boyuttan olusan yeni bir faktor yapisi gelistirilmistir. Cronbach Alpha
degeri diistik olan 6 madde 6lgekten ¢ikarilmis ve 6lgek 21 madde 4 alt boyuttan olusan
yeni bir icerik kazanmistir. Olcegin Tiirkge gegerlik ve giivenirlik analizlerinin
yapilabilmesi i¢in sorumlu yazardan e-posta yoluyla izin almmistr (EK-16).

Arastirmamizda ise 6lgegin Cronbach Alpha Degeri 0.80 olarak bulunmustur.

3.5.10. DISCERN Olgiim Araci (Quality of Criteria for Consumer Health
Information) (EK-12)

DISCERN dlgiim araci, egitim materyalinin  igeriginin ve kalitesinin
degerlendirilmesinde kullanilmak {izere Charnock ve arkadaslar1 (1999) tarafindan
gelistirilmistir. Ug boliimden olusan DISCERN &l¢iim aracinda materyalin ierigini
sorgulayan 16 soru bulunmaktadir. Sekiz sorudan olusan birinci boliim materyalin
gilivenirligini, yedi sorudan olusan ikinci boliim tedavi/bakim secenekleri konusunda
sunulan bilginin kalitesini 6lgerken tek sorudan olusan tigiincii boliimde materyalin

genel degerlendirilmesi sorgulanmaktadir.

DISCERN’de her bir soru 1’den 5’e¢ kadar puanlanmakta olup "5" materyalin
uygunluguna "1" materyalin uygunsuzluguna isaret etmektedir. Her bir maddeden
alman yanitlarin toplanmasi ile 15-75 araliginda bir puan elde edilmektedir. Genel
degerlendirmeyi veren 16. madde ayr1 degerlendirilmektedir. Degerlendirmede toplam
puanin diisiik olmas: kalitenin kotii, yiiksek olmasi kalitenin 1yi oldugunu
gostermektedir (Charnock, 1998). DISCERN 6l¢liim aracinin Tiirkge gegerlik ve
giivenirligi Gokdogan (2003) tarafindan yapilmistir. Olgiim aracinm kullanilabilmesi

icin gerekli izinler e-posta yoluyla almmstir (EK-17).
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3.6. Arastirma Verilerinin Toplanmasi

Arastirmanin veri toplama siireci iki asamadan olusmaktadir:

» Hazirhk Asamasi: Web sitesinin igeriginin olusturulmasi, web ortamimna

aktarilmasi, uzman goriislerinin alinmasi ve pilot uygulama yapilmistir.

» Uygulama Asamasi: Arastirmanin veri toplama siireci (girisim ve kontrol
gruplarmin randomizasyon tablosuna gore belirlenerek arastirma siirecinin

baslatilmasi) bu asamada gergeklestirilmistir.

3.6.1. Hazirhk Asamasi: Web Sitesinin iceriginin Olusturulmasi, Web Ortamina
Aktarilmasi, Uzman Goriislerinin Alinmasi ve Pilot Uygulama Yapilmasi
3.6.1.1. Web Sitesinin iceriginin Olusturulmas: ve Web Ortamina Aktarilmasi
Web sitesinin  igeriginin  olusturulmasinda mevcut uluslararas1 standartlarda
hazirlanmig web siteleri, giincel literatiir (kitap, dergi, yayin) ve epilepsi alaninda
hazirlanmis giincel rehberlerden yararlanmilmistir. Yararlanilan kaynaklar gelistirilen
web sitesinin her bir sayfasinin altinda belirtilmistir. Ergen ve ebeveynlerin epilepsi
konusunda egitim gereksinimlerinin oldugu konular literatiir dogrultusunda
belirlenmis ve icerikte yer almasi gereken konulara bu dogrultuda karar verilmistir.
Web sitesi renk ve icerik tasarimi yapilirken epileptik ndbetleri tetikleyebilecek
geometrik desenler ve zit renklerin bir arada kullanilmamasina 6zen gosterilmistir.
Igerigin yan1 sira web sitesinin ilk yardim boliimiinde yer alan bazi fotograflarin
cekimleri arastirmacilar tarafindan gergeklestirilmis ve telif hakki tamamen
arastirmacilara aittir. Sekil 3.1°de arastirmacilar tarafindan ¢ekilen 6rnek fotograf yer

almaktadir.
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Sekil 3.1. Adim adim iyilesme pozisyonu verilmesi 6rnek fotograf

wm

Igerikte yer almasi gereken konular belirlendikten sonra igerik yazili materyal halinde
hazirlanmis ve tez izleme komitesine sunulmustur. Jiiri iiyelerinden alinan goriisler
dogrultusunda hazirlanan igerikte dnerilen diizeltmeler yapildiktan sonra i¢erik web

ortamina aktarilmaya hazir hale getirilmistir.

Yazili igerigin olusturulmasinin ardindan arastirmaci ¢alismalarma tasarim firmasi ile

devam etmis ve asagidaki islemler sirasiyla gerceklestirilmistir;

1. Alan Adi Satin Alma (Domain Tescili): www.epilepsiegitim.com alan adi tescil

edilmesi

2. Barindirma Hizmeti (Hosting): Web sitesi igerisine eklenecek igeriklerin

barindirilabilmesi i¢in hosting hizmeti satin alinmasi

3. Tasarim Sablonunun Hazirlanmasi: Hazirlanan igerigin tasarim firmasina

iletilmesi ve ardindan tasarim firmasmin web tasarim sablonunu hazirlamasi

4. Genel Tasarim: Tasarim firmasi tarafindan arastirmaciya iletilen sablona onay

verimesi ile internet sayfasmnin genel tasariminin yapilmasi

5. lIcerik Eklenmesi: Hazirlanan igeriklerin tasarim firmasina iletilerek web sitesine

uyumlu hale getirilmesi
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. Icerik Kkontrolii: Tasarim firmas1 tarafindan siteye eklenen iceriklerin
arastirmacilar tarafindan kontrol edilmesi, yonetici paneli olusturularak

arastirmacilarin site lizerinde revizyon yapabilmelerine olanak saglanmasi

. Form ve Anketler: DISCERN ve arastirmada kullanilacak olan 6l¢lim araclarimin

tespiti ve siteye uyarlanmasi

. Yaymn: Sitenin son kontrollerinin ardindan yayina alinmasi

Destek: Sitenin yayma alinmasmin ardindan istek ve Oneriler igin sitenin
gelistirilmesi, siteye ekleme ve dilizenlemelerin yapilmasinda teknik destek
saglanmas1 seklinde adimlar izlenmistir. Sekil 3.2°de gelistirilen web sitesinin
genel goriinimii Tablo 3.1°de ise meniilerin altinda yer alan konu bagliklar1
goriilmektedir. Web sitesi ile ilgili daha fazla gorsel icerik EK-21’de yer

almaktadir.
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Beyin ve Noéronlar

Nasil Calisir ?

Ogrenmek icin tiklayin

Sekil 3.2. Web sitesi genel goriiniim sayfasi
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Tablo 3.1. Gelistirilen web sitesinin meniileri ve igerik bagliklari

Menii

Icerik

Giris

Slayt menii seklinde akan,

Epilepsi Nedir? (online test)
Beyin ve Noronlar Nasil Caligir?
4 adimda epilepsy

Hakkinmmzda

Arastirmacilari resimleri, unvanlari ve ¢alistiklart kurumlar
Proje hakkinda bilgilendirme
Projeye goniillii katki verenler

Epilepsi

Epilepsi (Sara) ve Nobet Nedir?

Beyin ve Noronlar Nasil Caligir?

Epilepsi Goriilme Siklig1 Nedir?

Epilepsinin Nedenleri Nedir?

Nobet Esigi Nedir?

Epileptik Nobet Tipleri

Cocukluk Cag1 Epilepsi Sendromlari

Epilepsi ile ilgili Genel Bilgiler

Epilepsi ile ilgili Bilinen Dogrular ve Yanliglar

Tam

Epilepside Tan1 Yontemleri

Norolojik Muayene

Kan Testleri

Elektroensefalogram (EEG)

Tarama Testleri

Bilgisayarli Tomografi (BT)

Manyetik Rezonans Goriintiilleme (MRG)

Fonksiyonel Manyetik Rezonans Gériintilleme (fMRG)
Tekli Foton Emisyon Bilgisarli Tomografi (SPECT)
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Tablo 3.1. Gelistirilen web sitesinin meniileri ve igerik bagliklar1 (Devami)

Menii

Icerik

Tedavi

Antiepileptik Tlag Tedavisi

Antiepileptik Tlaglar Kullanihirken Dikkat Edilmesi Gerekenler
Antiepileptik ilaglarm Yaygin Olarak Goriilen Yan Etkileri
Antiepileptik ilaglar

Vagus Sinir Uyarimi Tedavisi (Pil Tedavisi)

Cerrahi Tedavi

Ketojenik Diyet

Derin Beyin Uyarimi Tedavisi (Beyin Pili)

Tamamlayict Terapiler

Nobeti Tetikleyen Faktorler

Fotosensitif Epilepsi

Uyku ve Epilepsi

Sigara, Alkol, Madde Kullanim1 ve Epilepsi

Miizik ve Epilepsi

ilk Yardim

Nobet Esnasinda Kayit Tutma

Kasilmalarm Olmadig1 (Konvulzif Olmayan) Nobetlerde ilk Yardim
Kasilmalarm Oldugu (Konvulzif) Nébet Gegiren Bireye i1k Yardim
Adim Admm lyilesme Pozisyonu

Hangi Durumda Ambulans Cagirmaliyim?

Status Epileptikus Nedir?

Nobet Esnasinda Dis Yaralanmalari ve ilk Yardim

Ergenlik

Ergenlik Siireci Nobetleri Nasil Etkiler?

Ergenlik Déneminde ilag Ayarlamas1 Yapilmasi Gerekiyor mu?
Kizlarda Epilepsi ve Ergenlik

Erkelerde Epilepsi ve Ergenlik
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Tablo 3.1. Gelistirilen web sitesinin meniileri ve igerik bagliklar1 (Devami)

Menii

Icerik

Yasam

Beynimi Nasil Korurum?

Epilepsi ve Okul

Epilepsi ve Is Secimi

Epilepsi ve Ev Giivenligi

Epilepsi ve Spor

Epilepsi ve Sosyal Yagsam

Dogru Beslenme ve Uyku

Kemik saghig

Regetesiz Satilan Ilgalar ve Besin Takviyeleri
Ayrimceilik

Kimlere Durumumu Anlatmaliyim?
Insanlar Epilepsi Hakkinda Ne Diisiiniiyor?

Iletisim

Proje yiiriitiiclisiine ait mail adresi, kullanicinin diledigi zaman mesaj gonderebilmesine olanak saglayan mesaj yazma
boliimii ve en altta gdnder butonu yer almaktadir.
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3.6.1.2. Uzman Goriislerinin Alinmasi

Gelistirilen web sitesinin icerik degerlendirmesi i¢in DISCERN 6l¢iim araci ile Cocuk
Norolojisi Bilim Dali Ogretim Uyesi (5), Cocuk Saghg ve Hastaliklar1 Hemsireligi
Ogretim Uyesi (4), Halk Saghgi Hemsireligi Ogretim Uyesi (2), I¢ Hastaliklar:
Hemsireligi Ogretim Uyesi (1), Klinik Hemsiresi (1) olmak iizere toplam 13

uzmandan goris alinmastir.

3.6.1.3. Pilot Uygulama

Web sitesinin kullanilabilirligi ve anlasilabilirligi agisindan 10 ¢ocuk ve ebeveynine
pilot uygulama yapilmis ve pilot uygulamada "Web Sitesi Analizi ve Olgiimii
Envanteri1 [Website Analysis and MeasureMent Inventory (WAMMI)] (EK-7)
kullanilmistir. Pilot ¢alisma sonrasi web sitesinde dnemli bir revizyon yapilmadan

arastirmanin uygulama asamasina gecilmistir (Tablo 3.1).
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Tablo 3.2. WEEP'in hazirlik, gelistirilme ve uygulanma siireci

islem Basamaklar

2016

2016

2017

2017

2017

2017

2017-2018

2018

Haziran-
Temmuz-
Agustos

Eyliil-Ekim-
Kasim-Arahk

Ocak-Subat-
Mart

Nisan-Mayis-
Haziran

Temmuz-
Agustos-Eyliil

Ekim

Kasim2017-
Nisan 2018

Mayis 2018

Literatiir Tarama
(Uluslarast  ve  ulusal
literatiiriin taranmasi)

=

Web sitesinin igeriginin
yazili materyal halinde
olusturulmasi ve tez izleme
komitesi ile paylasiimasi

Yazili materyal iizerinden
tez izleme komitesi
gOriigiinii alma ve revizyon

Web sitesi Domain alma,
yazilt materyalin igeriginin
web ortamina aktarilmasi
ve site fotograflarinin
hazirlanmasi

Wite
0y

< — .

Web sitesinin tez izleme
komitesi ile goriisiilmesi ve
revizyonlarinin yapilmasi

DISCERN o6l¢iim araci ile
uzman goriisii alinmasi ve
on uygulama

Aragtirma verilerinin
toplanmasi, tezin genel
bilgileri ve yontem
kisimlarmin yazilmasi

Verilerin Analizi ve
Yorumlanmasi
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3.6.2. Uygulama Asamasi: Arastirmanin Veri Toplama Siireci (Girisim ve
kontrol gruplarinin randomizasyon tablosuna gore belirlenerek arastirma
siirecinin baslatilmasi)

» Randomizasyon tablosuna uygun olarak (EK-20) aragtirmanin girisim ve kontrol

gruplar1 olusturulmustur.

Girisim Grubu Uygulama Asamasi
» Girisim grubunda yer alan ergen ve ebeveynleri ile poliklinik ortaminda bilgisayar
bulunan egitim odasinda projenin amaci paylasilmis ve web sitesinin tanitimi

yapilmistir.

» Arastirmaya katilmay1 kabul eden ergen ve ebeveynlerinden yazili onam alinarak
on test uygulanmistir. Girisim grubunda yer alan katilimcilara, sitenin arastirma
siirecinde herkese agik olmadigi, sadece kendilerine verilen kullanici ad1 ve sifre
ile siteye giris yapabilecekleri belirtilmistir. Ayrica girisim grubunda yer alan
ergen ve ebeveynlerinin kendilerine verilen kullanici ad1 ve sifre ile uygulamali

olarak bu siteye girmeleri saglanmistir.
> On uygulamada ergen ve ebeveynlere asagida belirtilen dlgekler uygulanmistir:

> Ergenlere Uygulanan Veri Toplama Araclar1 (On Test): Arastirmaya katilmayi
kabul eden ergenlerin onamlar1 (EK-1) alindiktan sonra sosyodemografik
ozellikleri ve epilepsi tanis1 aldiktan sonraki tedavi siireglerini igceren bilgilerin
elde edilmesinde "Birey Tanitim Formu (EK -2)" epilepsiye yonelik bilgilerinin
degerlendirilmesinde "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", epileptik nobetlerine iliskin
oz-yeterliklerinin degerlendirilmesinde "Cocuklar i¢in Nobet Oz-Yeterlik Olcegi
(EK-4)", hastaliklarina yonelik tutumunun degerlendirilmesinde "Cocugun Kendi
Hastaligina Yonelik Tutumu Olgegi (EK-5)" E-saglik okuryazarhiginin
belirlenmesinde "E-saglik Okuryazarhgi Olgegi (EK-6)" kullanilmustur.

> Ebeveynlere Uygulanan Veri Toplama Aracglar1 (On-Test): Ebeveynlerin
arastrma ile ilgili yazili onamlar1 (EK-8) alindiktan sonra, sosyo-demografik
ozelliklerini iceren "Ebeveyn Tanitim Formu (EK-9)", epilepsiye yonelik

bilgilerinin degerlendirilmesinde "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", epileptik nobetlere
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iligkin kaygilarinin degerlendirilmesinde "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi (EK-10)", ebeveynlerin 6z-yonetiminin belirlenmesinde "Pediatrik
Epilepsi  Tedavisinde  Oz-Yonetim  Olgegi  (EK-11)" ve  E-saghk
okuryazarliklarinin degerlendirilmesinde "E-saglik Okuryazarligi Olcegi (EK-6)"

kullanilmastir.

> Girisim grubunda yer alan ergen ve ebeveynleri 3 ay siire ile izlenmistir. Izlem
asamasinda katilimcilara her hafta mobil telefon araciligiyla bilgilendirme mesaji
gonderilmis ve her iki haftada bir katilimcilar telefonla aranmistir. Gonderilen
mesaj icerigi "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)"te yer alan ifadelerden olugsmaktadir ve

her katilimciya ayni mesajlar standart olarak sirasiyla gonderilmistir.

3. Ayin Sonunda;

> Ergenlere Uygulanan Veri Toplama Araclar1 (Son Test): Epilepsiye yonelik
bilgilerinin degerlendirilmesinde "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", epileptik
nobetlerine iliskin 6z-yeterliklerinin degerlendirilmesinde "Cocuklar i¢cin Nobet
Oz-Yeterlik  Olgegi  (EK-4)",  hastaliklarma  ydnelik  tutumlarmm
degerlendirilmesinde "Cocugun Kendi Hastahigma Yonelik Tutumu Olgegi (EK-
5)" E-saghk okuryazarhgmnmn belirlenmesinde "E-saglik Okuryazarhigi Olgegi
(EK-6)", gelistirilen web sitesinin kullanilabilirliginin degerlendirilmesinde Web
Sitesi Analizi ve Olgiimii Envanteri "[Website Analysis and Measurement

Inventory (WAMMI)] (EK-7)" kullanilmistir.

» Ebeveynlere Uygulanan Veri Toplama Araglar (Son Test): Epilepsiye yonelik
bilgilerinin degerlendirilmesinde "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", epileptik nobetlere
iligkin kaygilarinin degerlendirilmesinde "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar
Olgegi (EK-10)", ebeveynlerin 6z-yonetiminin belirlenmesinde "Pediatrik
Epilepsi  Tedavisinde Oz-Yonetim Olgegi  (EK-11)" ve  E-saglik
okuryazarliklarinin degerlendirilmesinde "E-saglik Okuryazarligi Olgegi (EK-6)"
gelistirilen web sitesinin kullanilabilirliginin degerlendirilmesinde Web Sitesi
Analizi ve Ol¢iimii Envanteri "[Website Analysis and Measurement Inventory

(WAMMI)] (EK-7)" kullanilmistir.
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Kontrol Grubu Uygulama Asamasi

» Kontrol grubunda yer alan ergen ve ebeveynleri ile poliklinik ortaminda bilgisayar
bulunan bir egitim odasinda projenin amaci paylasilmis arastirmaya katilmay1
kabul eden katilimcilardan yazili onam alinarak &n test uygulanmstir. On test

uygulamasinda ergen ve ebeveynlere asagida belirtilen 6lgekler kullanilmigtir:

> Ergenlere Uygulanan Veri Toplama Araclar1 (On Test): Arastirmaya katilmay1
kabul eden ergenlerin onamlar1 (EK-1) alindiktan sonra sosyodemografik
ozellikleri ve epilepsi tanis1 aldiktan sonraki tedavi siireglerini iceren bilgilerin
elde edilmesinde "Birey Tanitim Formu (EK -2)" epilepsiye yonelik bilgilerinin
degerlendirilmesinde "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", epileptik nobetlerine iliskin
oz-yeterliklerinin degerlendirilmesinde "Cocuklar i¢in Nobet Oz-Yeterlik Olcegi
(EK-4)", hastaliklarina yonelik tutumlarmm degerlendirilmesinde "Cocugun
Kendi Hastaligina Yonelik Tutumu Olgegi (EK-5)" E-saglik okuryazarhiginm
belirlenmesinde  "Adolesanlarda E-saghk Okuryazarhigi Olgegi (EK-6)"

kullanilmstir.

> Ebeveynlere Uygulanan Veri Toplama Araclari (On-Test): Ebeveynlerin
arastrma ile ilgili yazili onamlar1 (EK-8) alindiktan sonra, sosyo-demografik
ozellikleri iceren "Ebeveyn Tanitim Formu (EK-9)", epilepsiye yonelik bilgilerinin
degerlendirilmesinde "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", epileptik ndbetlere iliskin
kaygilarmin degerlendirilmesinde "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi
(EK-10)", ebeveynlerin 6z-yonetiminin belirlenmesinde "Pediatrik Epilepsi
Tedavisinde Oz-Yonetim Olgegi (EK-11)" ve saghk okuryazarliklarinm
degerlendirilmesinde "E-saglik okuryazarligi Olgegi (EK-6)" kullanilmustir.

3. Ayin Sonunda;

» Kontrol grubunda yer alan ergen ve ebeveynler 3 ay siire ile izlenmis ancak WEEP
ve telefonla destek girisimi uygulanmamistir. Bu grupta yer alan ergen ve
ebeveynleri sadece poliklinikte normal isleyis siirecindeki uygulamaya dahil
olmustur. Kontrol grubununda yer alan katilimcilarin arastrmaciya telefonla
ulagimi engellenmemis ve sorulan sorulara yanitlar verilmistir. Asagida belirtilen

son test dlcekleri uygulanmstir.
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» Ergenlere Uygulanan Veri Toplama Araglar1 (Son Test): Epilepsiye yonelik
bilgilerinin degerlendirilmesinde "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", epileptik
nobetlerine iliskin 6z-yeterliklerinin degerlendirilmesinde "Cocuklar icin Nobet
Oz-Yeterlik Olgegi (EK-4)", ¢ocugun kendi hastaligina yonelik tutumunun
degerlendirilmesinde "Cocugun Kendi Hastalhigina Yénelik Tutumu Olgegi (EK-
5)" E-saghk okuryazarhginin belirlenmesinde "E-saglik Okuryazarhigi Olgegi
(EK-6)" kullanilmigtir.

» Ebeveynlere Uygulanan Veri Toplama Araglar (Son Test): Epilepsiye yonelik
bilgilerinin degerlendirilmesinde "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", epileptik nobetlere
iligkin kaygilarinin degerlendirilmesinde "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi (EK-10)", ebeveynlerin 6z-yonetiminin belirlenmesinde "Pediatrik
Epilepsi  Tedavisinde  Oz-Yonetim  Olgegi  (EK-11)" ve  E-saghk
okuryazarliklarmin degerlendirilmesinde "E-saghk okuryazarhgi Olgegi (EK-6)"

kullanilmastir.
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Tablo 3.3. Arastirmanin uygulama siireci

Girisim Grubu

Kontrol Grubu

Ergen

Ebeveyn

Ergen

Ebeveyn

Poliklinikte egitim odasinda aydinlatilmig onamlari alindi, web sitesi kullanimi
uygulamali sekilde agiklandi.

Poliklinikte egitim odasinda aydinlatilmis onamlar1 alindu.

On Test

On Test

On Test

On Test

Birey Tanitim Formu (EK-2)

Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Cocuklar i¢in Nobet Oz-yeterlik Olgegi
(EK-4)

Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik
Tutumu Olgegi (EK-5)

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (EK-6)

Ebeveyn Tanitim Formu (EK-10)
Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi (EK-11)

Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Oz-
yonetim Olgegi (EK-12)

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (EK-6)

Birey Tanitim Formu (EK-2)

Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Cocuklar i¢in Nébet Oz-yeterlik Olgegi
(EK-4)

Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik
Tutumu Olgegi (EK-5)

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (EK-6)

Ebeveyn Tanitim Formu (EK-10)
Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi (EK-11)

Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Oz-
yonetim Olgegi (EK-12)

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (EK-6)

izlem (3 ay)

izlem (3 ay)

Haftada bir kisa mesaj
Iki haftada bir telefonla danismanlik
WEEP Kullanim1

Herhangi bir girisim uygulanmamustir ancak ergen ve ebeveynlerin arastirmaciya

telefonla ya da poliklinikte erigimi smirlandirilmamastir.

Son Test

Son Test

Son Test

Son Test

Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Cocuklar i¢in Nébet Oz-yeterlik Olgegi
(EK-4)

Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik
Tutumu Olgegi (EK-5)

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (EK-6)
WAMMI (EK-7)

Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi (EK-11)

Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Oz-
yonetim Olgegi (EK-12)

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (EK-6)
WAMMI (EK-7)

Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Cocuklar i¢in Nébet Oz-yeterlik Olgegi
(EK-4)

Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik
Tutumu Olgegi (EK-5)

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (EK-6)

Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)

Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi (EK-11)

Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Oz-
yonetim Olgegi (EK-12)

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (EK-6)

* Aragtirmanin veri toplama siireci sona erdikten sonra web sitesi kontrol grubunda yer alan ergen ve ebeveynlerin kullanimima agilmigtir.
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Sekil 3.3. Aragtirmanin CONSORT akis semast

\\\\\\

Dahil edilme kriterlerini

ﬁ karsilamayan (n=880)

N %

| Ayirma |
Girisim Grubu Kontrol Grubu
Ergen (n=35) Ergen (n=35)
Ebeveyn (n=37)* Ebeveyn (n=35)
| izem |
(3 ay) ula$1larr,1ad1
Girisime devam eden
Ergen (n=35) Kontrol Grubu
Ebeveyn (n=37)* Ergen (n=34)
Ebeveyn (n=34)
l - Analiz | l
. - Analiz edildi
Analiz edildi

Ergen (n=34)

Ergen (0=35) Ebeveyn (n=34)

Ebeveyn (n=37)

- / o /

*Girigim grubunda yer alan ebeveynlerden iki ailede annelerin yani1 sira babalar da ¢alismaya katilmak
istediklerinden say1 37 olmustur.

63



3.7. Arastirmanin Degiskenleri

Bagimh Degiskenler: Ergenleri i¢in; "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", "Cocuklar i¢in
Nobet Oz-Yeterlik Olgegi (EK-4)", "Cocugun Kendi Hastahgina Yonelik Tutumu
Olgegi (EK-5)", "E-saglik Okuryazarligi Olgegi (EK-6)", "WAMMI (EK-7)" puan

ortalamalari ile

Ebevenler i¢in; "Epilepsi Bilgi Testi (EK-3)", "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar
Olgegi (EK-10)", "Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Oz-ydnetim Olgegi (EK-11) ", "E-
saghk okuryazarhgi Olgegi (EK-6)", "WAMMI (EK-7)" puan ortalamalari,

arastirmanin bagimli degiskenlerini olusturmaktadir.

Bagimsiz Degiskenler: Ergen ve ebeveynin sosyo-demografik ozellikleri (yas,
cinsiyet, egitim durumu, medeni durum), hastaliga iliskin 6zellikler, web sitesi
kullanma siiresi, telefonla danismanlik, web sitesindeki egitimler, arastirmanin

bagimsiz degiskenlerini olusturmaktadir.

3.8. Arastirmanin Etik Yonii

Aragtirmanimn yapilabilmesi igin Akdeniz Universitesi Klinik Aragtirmalar Etik
Kurulu’ndan etik kurul izni almmustir (EK-18). Ayrica arastirmanin uygulanabilmesi
ici Saglik Bilimleri Universitesi Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi'nden yazili
izinler alinmistir (EK-19). Arastrmaya katilan ergen ve ebeveynlerine uygulama
yapilmadan Once arastirmanin amaci agiklanmis, sorulari yanitlanmis ve aydinlatilmis
onamlar1 alinmistir. Ergen ve ebeveynlerinin verdikleri bilgilerin gizli tutulacagi bagka
hi¢bir yerde kullanilmayacagi ve istedikleri anda ¢aligmadan ayrilma hakkina sahip
olduklar1 agiklanmistir Arastirmada, insan olgusunun kullanimi, bireysel haklarin
korunmasin1 gerektirdiginden ilgili etik ilkeler olan "Bilgilendirilmis Onam Ilkesi",
"Goniilliiliik Ilkesi" ve "Gizliligin Korunmas: Ilkesi" yerine getirilmistir. Uygulamaya

dahil edilen hi¢bir ¢ocugun tibbi tedavisine miidahale edilmemistir.

Ayrica arastirmanin uygulama agsamas bittikten sonra web sitesi, kontrol grubunda yer
alan ergen ve ebeveynlerin de kullanimina ag¢ilmis ve arastirmaci tarafindan telefon ile

danismanlik saglanmistir.
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3.9. Arastirmanin Simirhhiklar

e Arastirmaya internet baglantis1 olan ve kullanmay1 bilen grubun dahil edilmesi

e Arastirma kapsamma sadece Saglik Bilimleri Universitesi Antalya Egitim ve
Arastirma Hastanesi Cocuk Noroloji Poliklinigi’nden hizmet alan bireylerin dahil

edilmesi

e Izlem siiresinin kisa olmasi (3 ay) gibi durumlar arastrmanmin smirliliklarmi

olusturmaktadir.

3.10. Arastirma Verilerinin Degerlendirilmesi

Arastirmadan elde edilen verilerin analizinde lisansli SAS 9.4 paket programi
kullanilmistir. Arastrmanin Olglimle belirlenen nicel degiskenleri i¢in tanimlayici
istatistikler ortalama ve standart sapma, sayimla belirlenen nitel degiskenler i¢in ise
tanimlayici istatistikler say1 ve yiizde seklinde gosterilmistir. Kullanilan verilerin
oncelikle normal dagilima uygunluk testleri Shapiro-Wilk testi ile yapilmistir. Yapilan
testler sonucu verilerin normal dagilim gosterdigi belirlenmis ve istatistiksel analizde
parametrik testler kullanilmistir. Cinsiyet gibi iki kategorili degiskenler arasindaki ikili
karsilagtirmalarda t testi, egitim gibi li¢ veya daha fazla kategorili degiskenler
arasindaki farklar1 belirlemek i¢cin Varyans Analizi kullanilmistir. Bagimli gruplar
arasindaki karsilastirmalarda ise esli gozlem t testi kullanilmistir. Nitel degiskenler
arasindaki iliskiyi ortaya koymak i¢in Ki-kare analizi yapilmistir. Ileri analiz i¢in
coklu karsilastrma testlerinden Least Significant Difference (LSD) kullanilmustir.

Calismanin tamaminda anlamlilik diizeyi olarak 0.05 degeri kabul edilmistir.

3.11. Tezin orijinal parametreleri, bilime katkisi:

Epilepsi hem cocugun hem de ebeveynin yasam kalitesinde olumsuz etkileri oldugu
bilinen yaygin goriilen nérolojik bir durumdur. Yapilan aragtirmalarda hem ergenlerin
hem de ebeveynlerin epilepsi konusunda yetersiz bilgiye sahip oldugu ve egitim
ihtiyaglarinin oldugu belirtilmektedir. Ulkemizde epilepsi konusunda ergen ve
ebeveynlerinin egitimini konu alan sinirlt sayida calisma bulunmaktadir. Yapilan
calismalar incelendiginde, sadece arastirma yapilan grup ile sinirlt olmasi, siirekli ve
ihtiya¢ duyuldugunda bu bilgilere ulagilamamasi bu caligmalarin eksik kalan

yonlerindendir.
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Gilintimiizde 6zellikle ergen grup arasinda oldukca popiiler olan internet kullanimi
saglikla ilgili konularda bu grubun egitiminde yararlanilabilecek onemli bir egitim
kaynag1 olarak goriilmektedir. Internete siirekli erisimin olmasi, zaman ve mekan
sinirlamasinin olmamasi, gizlilik ¢ergevesinde bireylerin erisiminin saglanabilmesi
saghk egitiminde kullanilabilmesi agisindan olumlu &zelliklerindendir. Ozellikle
epilepsi konusunda gelistirilen web siteleri incelendiginde, ergen ve ebeveynlerin
egitimi icin uluslararas1 platformda gelistirilmis internet siteleri bulunmaktadir.
Ulkemizde ise bu alanda gelistirilmis bir egitim sitesi bulunmamaktadir.
Arastirmamizda bu alanda ilk web sitesinin gelistirilmesi ayni zamanda genis kitlelerin
ulasim saglayabilecegi nitelikte yaygin etkisinin olmasi bakimindan orijinal oldugu ve

bilime 6nemli katkilar saglayacagi diistiniilmektedir.

3.12. Tezin Yapildig1 Yer
Arastirma, Saglik Bilimleri Universitesi Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi

Cocuk Noroloji Polikliniginde gerceklestirilmistir.

3.13. Tez icin Ogrencinin Sarfettigi Zaman

Haftalik 40 saat tez i¢in ayrilan stiredir.

3.14. Tezin Yaklasik Toplam Maliyeti (TL ve ABD Dolan olarak).
Web sitesinin yaklasik maliyeti 7.000.00 TL dir.

3.15. Tezin Yiiriitiilmesinde Isbirligi Yapilan Birimler:
Saglik Bilimleri Universitesi, Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi, Cocuk

Nérolojisi Poliklinigi

Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Saghgi ve Hastaliklar1 Anabilim Dals,
Cocuk Noroloji Bilim Dali

Akdeniz Universitesi Ziraat Fakiiltesi, Biyometri Anabilim Dali

Ogretim iiye ve yardimcilari:

Prof. Dr. Mehmet Ziya FIRAT

Teknik ve idari elemanlar: (Varsa)

Web sitesinin tasarlanmasinda 6zel bir tasarim firmasimdan hizmet alinmistir.
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4. BULGULAR

Arastirmanin bulgular1 {i¢ béliimden olugmaktadir:

» Birinci boliimde; Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinin uzman grup,

ergen ve ebeveynler tarafindan degerlendirilmesine iliskin bulgular
> Ikinci béliimde; Ergenlere yonelik arastirma bulgular:

> Ugiincii béliimde; Ebeveynlere yonelik arastirma bulgular: yer almaktadir.

Birinci Boliim
4.1. WEEP’in Uzman Grup, Ergen ve Ebeveynler Tarafindan Degerlendirilmesi
4.1.1. Uzmanlarin DISCERN Ol¢iim Araci ile WEEP’e Verdikleri Puan
Ortalamalan
Web sayfasi iceriginin bilgi kalitesi, giivenirlik ve genel degerlendirmesi DISCERN
Olgim arac1 kullanilarak 13 uzman tarafindan birbirinden bagimsiz olarak

degerlendirilmistir.
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Tablo 4.1. Uzmanlarm DISCERN o6l¢iim araci ile WEEP’e verdikleri puan ortalamalari

. Uzmanlarin
DISCERN Ol¢iim Araci1 Maddeleri Verdigi
Ortalama
— Degerler

BOLUM 1

1. Web sayfasiin amact agik mi1? 5.0+0.0

2. Bu amaglara ulasilabilir mi? 4.9+0.2

3. Web sayfasi konu ile ilgili mi? 4.9+0.2

4. Web sayfasinin hazirlanmasinda kullanilan kaynaklar agik¢a belirtilmis 4.9+0.2
midir?

5. Web sayfasinda bildirilen ya da kullanilan bilginin tarihi agikca belirtilmis 4.8+0.3
midir?

6. Web sayfasinda sunulan bilgiler tutarli ve tarafsiz midir? 5.0+0.0

7. Web sayfasi ek bilgi ya da destek kaynaklarima iliskin ayrintilar veriyor mu? 4.7+0.5

8. Web sayfasinda belirsiz yonlerden s6z ediliyor mu? 4.6+0.4
BOLUM 2

9. Her bir tedavinin nasil uygulandigi tanimlaniyor mu? 4.8+0.3

10. Her bir tedavinin yararmi tanimliyor mu? 4.8+0.3

11. Her bir tedavinin risklerini tanimliyor mu? 4.6+0.6

12. Tedavi uygulanmadig1 durumlarda ne olacagini tanimliyor mu? 4.6£0.4

13. Tedavi segeneklerinin yasam kalitesini nasil etkiledigini tanimliyor mu? 4.9+0.2

14. Birden fazla tedavi segcenegi olabilecegi aciklanmis midir? 4.9+0.2

15. Hastanin karar vermesi i¢in destek sagliyor mu? 4.8+0.3
BOLUM 3

16. Web sayfasinin genel degerlendirmesi nedir? 4.9+0.2

Tablo 4.1’de uzmanlarm DISCERN 06l¢iim aracmin herbir maddesi ile WEEP’e

verdikleri puan ortalamalar1 ve standart sapmalar yer almaktadir. Web sayfasinin

giivenirliginin degerlendirildigi 6l¢iim aracinin birinci boliimiinde yer alan birinci ve

altinct sorular en yiiksek ortalamaya sahiptir. Web sayfasmin igerik kalitesinin

degerlendirildigi ikinci bdliimde, on li¢ ve on dordiincii sorular en yiiksek puan

ortalamasina sahiptir. Web sayfasinin genel anlamda kalitesinin degerlendirildigi

ticlincii boliimiin ortalamasi ise 5 lizerinden 4.9+0.2 olarak bulunmustur (Tablo 4.1).
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Tablo 4.2. Uzmanlarin DISCERN ol¢iim araci ile WEEP’e verdikleri puan ortalamalar1 ve standart
sapma degerleri

DISCERN Puan Min Max X+ SS

Madde 1-8 36 40 39.0+1.4
Madde 9-15 27 35 33.6£1.4
Toplam Puan 65 75 72.7£3.4

Tablo 4.2’de uzmanlarin DISCERN 6l¢iim aracit ile WEEP’e verdikleri puan
ortalamalar1 ve standart sapmalar yer almaktadir. WEEP, DISCERN 6l¢iim aracinin
birinci boliimiinden 39.0+1.4 puan, ikinci boliimiinden 33.6+1.4 puan ve genel
degerlendirme kismi olan iigiincii boliimden 75 puan iizerinden 72.743.4 puan almistir.
Ayrica uzman gorisleri Kendall Uyusum katsayisi ile degerlendirilmis ve uzmanlar

aras1 uyumun 1yi diizeyde oldugu belirlenmistir (Kendall W: 0.876)

4.1.2. WEEP’in Ergen ve Ebeveynler Tarafindan WAMMI Ol¢iim Araci
Kullamlarak Pilot Uygulamasinin Yapilmasi

Arastirmanim pilot uygulamasi 10 ergen ve 10 ebeveyn tarafindan yapilmustir.
Ergenlerin WAMMI 6lgiim aracina verdikleri yanitlarin ortalamasina gore web
sitesinin genel kullanilabilirlik puani 85.10+5.11°dir. Ebeveynlerin verdikleri
yanitlarm ortalamasina gore genel kullanilabilirlik oran1 82.90+6.17°dir. WAMMI
Olciim aracma ait puanlar yiizde cinsinden ifade edilmektedir ve 50 puan Olgegin
ortalama puani temsil ettigi anlamma gelmektedir. Olgekten elde edilen puanlar ne
kadar yiiksek olursa web sitesinin kullanilabilirligi o kadar ytiksektir. Pilot uygulama
sonras1 ortalama puanlar yiiksek bulundugundan web sitesinde 6nemli bir revizyon

yapilmadan arastirmanin uygulama asamasina gecilmistir.

ikinci Boliim

4.2. Ergenlere Yonelik Arastirma Bulgular:

Bu boéliimde; girisim ve kontrol grubundaki ergenlerin sosyo-demografik 6zellikleri,
epilepsi tan1 ve tedavisine iligkin 6zellikleri, web tabanli egitim Oncesi ve sonrasi
epilepsi bilgi diizeyleri, nobet 6z-yeterlikleri, epilepsiye yonelik tutumlari ve e-saghk
okur-yazarliklarmin  belirlenmesinde  kullanilan  6l¢eklerden  aldiklar1  puan
ortalamalari, 6lgeklerin ortalama, standart deviasyon ve cronbach alpha degerleri tablo
ve grafiklerle gosterilmistir. Ayrica ergenlerin WAMMI degerlendirme aracini
kullanarak web sitesine verdikleri puan ortalamalar1 ve standart sapmalar yer

almaktadir.
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4.2.1. Ergenlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére Dagilim
Tablo 4.3°de girisim ve kontrol grubundaki ergenlerin sosyodemografik 6zelliklerine

gore dagilimi goriilmektedir.

Tablo 4.3. Ergenlerin sosyodemografik ézelliklerine gére dagilimi

GRUP TOPLAM (N=69)

Girisim (n=35) Kontrol (n=34) 1 p
Ozellikler n % n % N %
Yas (yil)
9-12 13 37.14 14 40.0 27 38.57 1.2859  0.5257
13-15 11 31.43 14 40.0 25 35.71
16-18 11 31.43 6 20.0 17 25.71
Cinsiyet
Kadin 16 45.71 15 42.86 31 44.29 0.0579  0.8098
Erkek 19 54.29 19 57.14 38 55.71
Kardes
Sayisi
1 5 14.29 4 11.43 9 12.86 1.0848  0.7807
2 17 48.57 20 48.57 37 48.57
3ve? 13 37.15 10 40.0 23 38.57
Okula
gitme
durumu
Evet 31 88.57 33 94.29 64 91.43 0.7292  0.3932
Hayir 4 11.43 1 5.71 5 8.57
Okul
basarisi
Iyi 20 57.14 16 48.57 36 52.86 2.9469  0.2291
Orta 14 40.00 13 37.14 27 38.57
Koti 1 2.86 5 14.29 6 8.57

Girisim grubunda yer alan ergenlerin %37.1’inin 9-12 yas grubunda ve %54.2’sinin
erkek cinsiyette oldugu belirlendi. Kontrol grubunda yer alan ergenlerin ise %80’ inin
9-12 ve 13-15 yas araliginda esit olarak dagildigi, %57.1’inin erkek cinsiyette oldugu
belirlendi. Arastirmanin hem girisim hem de kontrol grubunun ortak bir yas ortalamasi
alindiginda ise katilimcilarin en fazla 9-12 yas grubuna ait oldugu belirlenmistir. Her
iki grupta da yer alan ergenlerin cogunlugunun iki kardese sahip oldugu, okula devam

ettigi ve okul basarisiin iyi oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3).

4.2.2. Ergenlerin Epilepsi Tami ve Tedavisine iliskin Ozelliklerine Gére Dagihm
Tablo 4.4’de girisim ve kontrol grubundaki ergenlerin epilepsi tanis1 ve tedavisine

iliskin 6zelliklerine gore daglimi yer almaktadir.
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Tablo 4.4. Ergenlerin epilepsi tan1 ve tedavisine iligskin 6zelliklerine gore dagilimi

GRUP TOPLAM
Girisim Kontrol (N=69) v p
Ozellikler (n=35) (n=34)
n % n % N %
Nobet Tipi
Fokal 10 28.57 2 5.71 12 17.14 7.0616  0.0293
Jeneralize 22 62.86 30 88.57 52 75.71
Fokal+Jeneralize 3 8.57 2 5.71 5 7.14
Epilepsi Tanmisim
Alma Zamani
6-12 ay 14 40.00 8 22.86 22 31.43 3.0633  0.3820
13-36 ay 7 20.00 11 34.29 18 27.14
37-72 ay 10 28.57 10 28.57 20 28.57
73 ay ve | 4 11.43 5 14.29 9 12.86
Nobet Sikhig
Haftada > 1 3 8.57 - - 3 4.29 4.9354  0.1766
Ayda > 1 7 20.00 4 11.43 11 15.71
Yilda > 1 16 45.71 17 48.57 33 47.14
Yilda<1 9 25.71 13 40.00 22 32.86
ilac Sayis1
Tek ilag 26 74.29 30 88.57 56 81.43 2.3617  0.1243
Iki ilag 9 25.71 4 11.43 13 18.57
ilaclarim Diizenli
Kullanma
Evet 26 74.29 28 82.86 54 78.57 0.7636  0.3822
Hayir 9 25.71 6 17.14 15 21.43
ila¢c Almim
Unutma
Genellikle 3 8.57 6 17.14 9 12.86 2.5615  0.2778
Nadiren 21 60.00 22 65.71 43 62.86
Higbir zaman 11 3143 6 17.14 17 24.29
Diizenli Kontrol
Evet 34 97.14 34 100.00 68 98.57 1.0145  0.3138
Hayir 1 2.86 - - 1 1.43
Epilepsi/Tedavi
Hakkinda Bilgi
Evet 4 11.43 1 2.86 5 7.14 2.1968  0.3334
Hayir 26 74.30 29 85.71 55 80.00
Kismen 5 14.29 4 11.43 9 12.86

Girisim grubunda yer alan ergenlerin %62.8’inin jeneralize tipte ndbeti oldugu,
%40’ 6-12 ay arasinda epilepsi tanis1 aldigi, %45.7’sinin yilda birden fazla ndbet
gecirdigi, %74.2’sinin tek ila¢ (monoterapi) kullandigi, %74.2’sinin ilaglarini diizenli
olarak aldigi, %60’min nadiren ilag alimimni unuttugu, %97.1’inin diizenli olarak
kontrollere geldigi ve %74.3’1iniin epilepsi ve tedavisine iliskin yeterli bilgiye sahip

olmadig: belirlenmistir.
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Kontrol grubundaki ergenlerin %88.5’inin jeneralize tipte nobeti oldugu, %34.2’sinin
13-36 ay arasinda epilepsi tanist aldigi, %48.5’inin yilda birden fazla ndbeti oldugu,
%388.5’1nin tek ilag kullandig1, %82.8’inin ilaglarini diizenli olarak aldig1, %65.7’sinin
nadiren ila¢ alimmi unuttugu, %100’linin diizenli olarak kontrollere geldigi ve

%385.7’sinin epilepsi ve tedavisine iliskin yeterli bilgiye sahip olmadigi belirlenmistir.
gLy P g

4.2.3. Ergenlerin Yas Gruplarina Gore Olcek Puanlarnn Arasindaki Farkin
Varyans Analizi
Tablo 4.5’te girisim ve kontrol grubundaki ergenlerin yas gruplarma gore uygulanan

Olgek puanlar arasindaki farkin varyans analizi yer almaktadir.
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Tablo 4.5. Ergenlerin yas gruplarina gore dl¢ek puanlari arasindaki farkin varyans analizi (N=69)

GRUP
Girisim (n=35) Kontrol (n=34)
Yas Yas
9-12 13-15 16-18 9-12 13-15 16-18
n_ Ort SS n Ort SS n Ort SS F p n Ort SS n Ort SS n Ort SS F p
Epilepsi Bilgi 13 198 023 11 1.76 035 11 1.66 048 254 0.0944 14 180 041 14 187 029 6 190 046 0.22 0.8025
Testi
Nobet Oz-
yeterlik Olgegi 13 2.83 091 11 286 1.05 11 295 0.82 005 09536 14 3.07 077 14 321 062 6 281 040 0.88 0.4231
(Genel)
Nobet Oz- 13 271 095 11 273 103 11 283 0.77 005 09506 14 292 0.76 14 3.12 060 6 260 044 1.52 0.2343
yeterlik Olgegi
FD
Nobet Oz- 13 3.15 092 11 323 126 11 327 1.16 004 09654 14 348 101 14 3.46 087 6 339 0.63 0.02 0.9762
yeterlik Olgegi
(¥2)
Cocugun Kendi
Hastaligina 13 3.09 025 11 290 031 11 283 024 3.17 0.0456 14 298 028 14 3.17 0.68 6 3.00 0.18 0.64 0.5316
Yonelik
Tutumu Olgegi
E-saglik
Okuryazarligi 13 240 064 11 3.18 089 11 3.27 116 340 0.0458 14 269 075 14 315 085 6 321 1.04 138 0.2659
Olgegi (Genel)
E-saglik
Okuryazarligi 13 210 074 11 3.09 1.06 11 3.27 131 447 00194 14 264 093 14 319 1.04 6 3.19 1.14 123 0.3071
Olgegi (F1)
E-saglik
Okuryazarligi 13 277 080 11 333 093 11 336 1.14 150 0.2384 14 267 077 14 321 096 6 329 1.18 1.58 0.2215
Olgegi (F2)
E-saglik 13 231 060 11 3.09 122 11 3.14 134 229 0.1180 14 279 078 14 3.00 096 6 3.14 1.07 0.40 0.6722
Okuryazarlig
Olgegi (F3)

*Varyans Analizi yapilmistir.
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Girisim grubunda yer alan 9-12 yag grubu ergenlerin "Cocugun Kendi Hastaligina
Yonelik Tutumu Olgegi"nden daha yiiksek puan ortalamasina sahip oldugu, bu farkin
istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.05). Ayrica girisim grubunda yer
alan 16-18 yas grubu ergenlerin "E-saglik Okuryazarligi Olgegi" puan ortalamasmin
daha yiiksek oldugu, bu farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir

(p<0.05).

4.2.4. Girisim Grubundaki Ergenlerin Epilepsi Tanisim1 Alma Zamanina Gore
Ol¢ek Puanlar1 Arasindaki Farkin Varyans Analizi

Tablo 4.6’da girisim ve kontrol grubundaki ergenlerin epilepsi tanis1 alma zamanina
gore Olcek puanlari arasindaki farkin varyans analizi yer almaktadir. Girisim grubunda
bulunan 73 ay ve lizeri bir zamandir epilepsi tanisia sahip olan ergenlerin "E-saglik
Okuryazarligi Olgegi"nin birinci ve {i¢lincii alt boyut puan ortalamasinin daha yiiksek
oldugu, bu farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.05). Kontrol
grubundaki ergenlerde ise epilepsi tanisini alma zamani ile 6l¢ek puanlari arasindaki

farkin istatistiksel olarak anlamli olmadig: belirlenmistir.
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Tablo 4.6. Girisim grubundaki ergenlerin epilepsi tanisini alma zamanina gore dlgek puanlari arasindaki farkin varyans analizi (N=35)

GRUP
Girisim
Epilepsi Tamis1 Alma Zamam

6-12 ay 13-36 ay 37-72 ay 73 ay ve iizeri
n Ort SS n Ort SS N Ort SS n Ort SS F p

Epilepsi Bilgi Testi 14 2.01 0.25 7 1.78  0.54 10 1.64 0.33 4 1.61 0.32  2.70 0.0624
Nobet Oz-yeterlik Olgegi (Genel) 14 2.64 0.93 7 327  0.81 10 2.96 0.89 4 2.82 1.08 0.78 0.5143
Nobet Oz-yeterlik Olgegi (F1) 14 2.49 0.96 7 3.14  0.86 10 2.80 0.80 4 2.86 1.04 0.84 0.4814
Nobet Oz-yeterlik Olgegi (F2) 14 3.04 0.97 7 3.61 0.85 10 3.40 1.26 4 2.69 1.38 0.84 0.4807
Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik 14 3.05 0.28 7 3.00 0.29 10 2.82 0.28 4 2.85 0.18 1.57 0.2153
Tutumu Olgegi

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (Genel) 14 2.47 0.59 7 334 1.05 10 3.06 1.15 4 3.41 1.12 2.00 0.1341
E-saglik Okuryazarhigi Olcegi (F1) 14 2.24 0.68 7 3.14 1.41 10 3.03 1.27 4 3.42 1.23  2.03 0.0301
E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (F2) 14 2.86 0.66 7 343  0.69 10 3.27 1.37 4 3.25 1.26  0.66 0.5859
E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (F3) 14 2.25 0.67 7 3.50  1.19 10 2.80 1.11 4 3.63 1.49 334 0.0320

*Varyans analizi yapilmistir.
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4.2.5. Ergenlerin Nobet Gecirme Sikh@i ve Olcek Puanlar Arasindaki Farkin
Varyans Analizi

Tablo 4.7 ve 4.8’de girisim ve kontrol grubundaki ergenlerin nobet gegirme siklig1 ve
Olgek puanlar1 arasindaki farkin varyans analizi yer almaktadir. Girisim ve kontrol
grubunda yer alan ergenlerde “Nobet Oz-yeterlik Olgegi” puan ortalamasi anlamli
diizeyde yiiksek olanlarin, son bir yil i¢erisinde nobet gecirmedikleri belirlenmistir

(p<0.05).
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Tablo 4.7. Girisim grubundaki ergenlerin ndbet gegirme siklig1 ve 6l¢ek puanlari arasindaki farkin varyans analizi (N=35)

GRUP
Girisim
Nobet Ge¢irme Sikhig
Haftada birden fazla Ayda birden fazla Yilda birden fazla Yilda birden az
n Ort SS n Ort SS n Ort SS n Ort SS F p
Epilepsi Bilgi Testi 3 1.67 0.36 7 1.85 0.45 16 1.89 0.42 9 1.71 024 0.58 0.6346
Nobet Oz-yeterlik Olgegi (Genel) 3 2.33 0.87 7 273  0.48 16 2.86 0.91 9 3.19 1.14  0.77 0.0177
Nobet Oz-yeterlik Olgegi (F1) 3 2.12 0.77 7 2.64  0.40 16 2.77 0.89 9 3.03 1.21 0.80 0.5019
Nobet Oz-yeterlik Olgegi (F2) 3 2.92 1.26 7 3.00 0.79 16 3.13 1.15 9 3.64 1.15 0.65 0.5892
Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik 3 3.13 0.25 7 296 0.24 16 2.98 0.30 9 2.85 0.29 0.83 0.4856
Tutumu Olgegi
E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (Genel) 3 2.92 0.75 7 286 1.18 16 2.86 0.94 9 3.08 1.04 0.11 0.9554
E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (F1) 3 2.78 0.96 7 2.57  1.27 16 2.85 1.07 9 2.81 1.38 0.09 0.9624
E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (F2) 3 3.11 1.17 7 3.05 1.01 16 3.04 1.05 9 3.37 0.87 0.23 0.8759
E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (F3) 3 2.83 0.29 7 3.00 1.47 16 2.59 1.11 9 3.06 1.07 039 0.7615

*Varyans Analizi yapilmistir.
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Tablo 4.8. Kontrol grubundaki ergenlerin ndbet gecirme sikligi ve 6l¢ek puanlart arasindaki farkin varyans analizi (N=34)

GRUP
Kontrol

Nobet Gecirme Sikhig

Ayda birden fazla Yilda birden fazla Y1l icerisinde hi¢ olmadi
n Ort SS n Ort SS n Ort SS F p

Epilepsi Bilgi Testi 4 1.68 0.38 17 1.98 0.40 13 1.74 0.28 2.20 0.1268
Nobet Oz-yeterlik Olgegi (Genel) 4 2.97 0.26 17 2.85 0.51 13 3.37 0.78 2.70 0.0325
Nobet Oz-yeterlik Olgegi (F1) 4 2.89 0.14 17 2.74 0.47 13 3.18 0.85 1.86 0.1718
Nobet Oz-yeterlik Olgegi (F2) 4 3.19 0.77 17 3.18 0.89 13 3.88 0.73 3.03 0.0421
Cocugun Kendi Hastaligina Ydnelik Tutumu 4 3.10 0.19 17 3.19 0.60 13 2.89 0.27 1.64 0.2092
Olgegi

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (Genel) 4 2.38 0.79 17 2.93 0.86 13 3.21 0.83 1.60 0.2178
E-saglik Okuryazarlhigi Olcegi (F1) 4 2.42 0.92 17 2.90 0.98 13 3.21 1.09 1.03 0.3691
E-saglik Okuryazarligi Olcegi (F2) 4 2.33 0.61 17 2.90 1.08 13 3.33 0.76 2.05 0.1454
E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (F3) 4 2.38 0.95 17 3.00 0.88 13 3.04 0.91 0.90 0.4146

*Varyans Analizi yapilmistir.
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4.2.6. Ergenlerin ilaglarim Diizenli Kullanma Durumu ve Olcek Puanlan
Arasindaki Farkin Analizi

Tablo 4.9°da girisim ve kontrol grubundaki ergenlerin ilaglarmi diizenli kullanma
durumu ve 6lgek puanlari arasindaki farkin analizi yer almaktadir. Girigim grubundaki
ergenlerde "E-saghk Okuryazarlig1 Olcegi" ortalama puani istatistiksel olarak anlamli

derecede yiiksek olanlarin, ilaglarni diizenli olarak aldig1 belirlenmistir (p<0.05).
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Tablo 4.9. Ergenlerin ilaglarmi diizenli kullanma durumu ve 6l¢ek puanlari arasindaki farkin analizi (N=69)

GRUP
Girisim (n=35) Kontrol (n=34)
ilaclarim Diizenli Kullanma ilaclarim Diizenli Kullanma
Evet Hayir Evet Hayir
n Ort SS n Ort SS t* p n Ort SS n Ort SS t p
Epilepsi Bilgi Testi 26 1.85 0.34 9 1.72 0.48 0.89 0.3792 28 1.85 0.36 6 1.83 043 0.15 0.8787
Nobet Oz-yeterlik 26 3.03 0.98 9 2.82 0.65 -0.59  0.5621 28 3.12  0.64 6 2.83  0.67 099 0.3282
Olgegi (Genel)
Nobet Oz-yeterlik 26 2.68 0.98 9 2.97 0.62 -0.83 0.4110 28 299  0.65 6 2.67 0.67 1.09 0.2816
Olgegi (F1)
Nobet Oz-yeterlik 26 3.22 1.12 9 3.19 1.01 0.06  0.9501 28 349  0.89 6 329  0.80 051 0.6149
Olgegi (F2)
Cocugun Kendi 26 2.93 0.31 9 3.00 0.21 -0.59  0.5599 28 3.03  0.50 6 321 029 -0.83 0.4110
Hastaligina Yonelik
Tutumu Olgegi
E-saglik Okuryazarligi 26 3.39 0.93 9 2.76 0.96 -1.73  0.0332 28 293  0.86 6 323 091 -0.78 0.4408
Olgegi (Genel)
E-saglik Okuryazarligi 26 2.63 1.11 9 3.22 1.18 -1.36 0.1830 28 2.93 1.04 6 3.17  1.01 -0.51 0.6140
Olgegi (F1)
E-saglik Okuryazarligi 26 3.30 1.00 9 2.08 0.90 0.58  0.0068 28 298  0.97 6 317 094 -0.44 0.6634
Olgegi (F2)
E-saglik Okuryazarligi 26 3.78 0.94 9 2.48 1.06 -3.44  0.0016 28 2.84  0.87 6 342 097 -1.44 0.1584

Olgegi (F3)

*t testi yapilmustir.
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4.2.7. Ergenlerin Tedavisinde Kullanilan ilaglar

Tablo 4.10. Ergenlerin tedavisinde kullanilan antiepileptik ilaglar

ilac Girisim Kontrol Toplam
Valproik Asit 12 15 27
Levetirasetam 16 13 29
Vigabatrin 0 1 1
Okskarbazepin 10 7 17
Lamotrijin 4 0 4
Karbamazepin 1 2 3
Topiramat 1 1 2

*Birden fazla ila¢ kullanim1 g6z 6niinde bulundurulmalidir.

Tablo 4.10’da girisim ve kontrol grunundaki ergenlerin kullandiklar1 ilaglar yer
almaktadir. Girigsim grubundaki ergenlere en fazla "levetirasetam", kontrol grubundaki
ergenlere ise en fazla "valproik asit" recete edildigi belirlenmistir. Hem girisim hem
de kontrol grubundaki ergenlerin geneline bakildiginda ise en fazla "levetirasetam"

regete edildigi goriilmektedir.

4.2.8. Ergenlerin On Test-Son Testte Olgeklerden Aldiklar1 Puan
Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Tablo 4.11°de girisim ve kontrol grubundaki ergenlerin WEEP 6n test-son teste gore
tanimlayici istatistikleri ve bagimli gruplar arasi t testi yer almaktadir. WEEP 6n test-
son test girisim ve kontrol grubundaki ergenlere "Epilepsi Bilgi Testi", "Nobet Oz-
Yeterlik Olgegi", "Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik Tutum Olgegi" ve "E-saglk
Okuryazarlhigi Olgegi" uygulanmistir.
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Tablo 4.11. Ergenlerin WEEP 6n test-son teste gore tanimlayici istatistikleri ve bagimli gruplar arasi t
testi

On Test-Son Test N Ort SS Mean SD t P
Epilepsi Bilgi Testi OnTest 35 1.45 0.38 0.3600 0.3652 5.83 <.0001

Son Test 35 1.81 0.07
Nobet Oz-yeterlik Olgegi  On Test 35 2.88 0.90 -1.2343 0.8578 -8.51 <.0001

(Genel Puan) Son Test 35 4.11 0.75
Nobet Oz-yeterlik Olgegi  On Test 35 2.75 0.90 -1.1844 0.9773 -7.17 <.0001
(1. Alt Boyut) Son Test 35 3.94 0.95
@ Nobet Oz-yeterlik Olgegi  OnTest 35 3.21 1.08 -1.3714 1.0509 -7.72 <.0001
ﬁ;’ (2. Alt Boyut) Son Test 35 4.59 0.54
= Cocugun Kendi OnTest 35 271 0.8
% Hastaligina Yonelik Son Test 35 295 021 02440 0.2839 5.08 <.0001
g Tutumu Olgegi
O E-saglik Okuryazarligi OnTest 35 292 0.97 -0.9250 0.8693 -6.30 <.0001
Olgegi (Genel Puan) Son Test 35 3.85 0.86
E-saglik Okuryazarlig OnTest 35 278 1.14 -0.7429 0.6671 -6.59 <.0001
Olgegi (1. Alt Boyut) Son Test 35 3.52 0.75
E-saglik Okuryazarlig OnTest 35 3.13 0.97 -1.0190 1.8058 -3.34 0.0021
Olgegi (2. Alt Boyut) Son Test 35 4.15 1.82
E-saglik Okuryazarlig OnTest 35 2.81 1.12 -1.0571 0.9454 -6.62 <.0001
Olgegi (3. Alt Boyut) Son Test 35 3.87 0.70
On Test-Son Test N Ort SS  Mean SD t p
Epilepsi Bilgi Testi OnTest 34 1.85 0.37 0.0224 0.0396 3.29  0.0024

Son Test 34 1.84 0.35
Nobet Oz-yeterlik Olgegi  OnTest 34  3.07 0.65 -0.0118 0.0705 -0.97 0.3379

(Genel Puan) Son Test 34 3.09 0.64
Nobet Oz-yeterlik Olgegi  On Test 34 293  0.66 -0.0134 0.0780 -1.00 0.3246
(1. Alt Boyut) Son Test 34 295 0.64
o Nobet Oz-yeterlik Olgegi _On Test 34 346 0.87 0.00735 0.0750 -0.57 0.5715
(2. Alt Boyut) Son Test 34 347 087
f Cocugun Kendi OnTest 34 3.06 047
© Hastaligina Yonelik Son Test 34 3.01 049 0.0430 0.0808 3.10 0.0039
E Tutumu Olgegi
& “E-saglik Okuryazarh@  OnTest 34 298 0.86 -0.0110 0.0890 -0.72 0.4751
% Olgegi (Genel Puan) Son Test 34 299 0.85
E-saglik Okuryazarligi OnTest 34 297 1.02 -0.0294 0.0960 -1.79 0.0831
Oleesi (1. Alt Boyut) Son Test 34 3.00 1.01
E-saglik Okuryazarligi OnTest 34 3.01 0.95 0.0294 0.0960 1.79 0.0831
Olgegi (2. Alt Boyut) Son Test 34 299 094
E-saglik Okuryazarligi OnTest 34 294 0.90 -0.0441 0.1894 -1.36 0.1836
Olgegi (3. Alt Boyut) Son Test 34 299 0.92

*Bagimli gruplar aras t testi
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WEEP sonras1 girisim grubunda yer alan ergenlerin "Epilepsi Bilgi Testi", "Nobet
Oz-yeterlik Olgegi", "Cocugun Kendi Hastaligma Yonelik Tutumu Olgegi" ve "E-
saglik Okuryazarligi Olgegi" puanlarinda artis oldugu, bu farkin istatistiksel olarak
anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.0001). Kontrol grubunda yer alan ergenlerin ise
"Epilepsi Bilgi Testi" ve "Cocugun Kendi Hastahigina Yénelik Tutumu Olgegi" én
test-son test puan ortalamalarmda diisiis oldugu, "Nébet Oz-yeterlik Olgegi" ve "E-
saglik Okuryazarligi Olgegi" on test-son test puan ortalamalarinda artis oldugu ancak

bu artisin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 belirlenmistir (Tablo 4.11).

4.29. FErgenlere Uygulanan Olgeklerin Tammlayicr Istatistikleri ve
Korelasyonlan
Tablo 4.12°de WEEP sonras1 ergenlere uygulanan 6l¢eklerin tanimlayici istatistikleri

ve korelasyonlar1 yer almaktadir.
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Tablo 4.12. Ergenlere uygulanan dl¢eklerin tanimlayici istatistikleri ve korelasyonlari

Cocugun Kendi E-saghk .
. . Tpey s . . > . Hastahgina Yonelik Okuryazarh@ Olcegi
N Mean SD Epilepsi Bilgi Testi ltlobe‘t‘ Oz-Yeterlik Tutumu Ol¢egi (Genel (Genel Puan)
(Genel Puan) Olcegi (Genel Puan)

Puan)
Epilepsi Bilgi Testi (Genel 138 1.73698 0.35657 1.00000
Puan)
Nobet Oz Yeterlik Olgegi 138 3.28825 0.88116 0.75961 1.00000
(Genel Puan) <.0001
Cocugun Kendi Hastaligina
gl‘l’:ne)hk Tutumu Olgegi (Genel 135 5 93304 0.40076 0.48108 0.31673 1.00000

<.0001 0.0001

E-saglik Okuryazarhg: Olcegi 138 3.18615 0.95818 0.40116 0.50516 0.29555 1.00000
(Genel Puan) <.0001 <.0001 0.0004

*Pearson Korelasyon Analizi
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"Epilepsi Bilgi Testi"ne ait puan ortalamasi artis1 ile "Nobet Oz-yeterlik Olgegi",
"Cocugun Kendi Hastaligma Yonelik Tutumu Olgegi" ve "E-saglik okuryazarlig:
Olgegi" puanlarinda artis oldugu ve bu artisin istatistiksel olarak pozitif yonde anlamli
oldugu goriilmektedir (p<0.0001). "Nobet Oz-yeterlik Olgegi" puanmi ile "Epilepsi
Bilgi Testi", "Cocugun Kendi Hastahigma Yonelik Tutumu Olgegi" ve "E-saglik
Okuryazarhig Olgegi" puanlar1 arasinda pozitif yonde orta dereceli anlaml bir iliski
oldugu belirlenmistir. "Cocugun Kendi Hastaligma Yonelik Tutumu Olgegi" ile
"Epilepsi Bilgi Testi", "Nobet Oz-yeterlik Olgegi", "E-saglik Okuryazarhg Olgegi"
arasinda pozitif yonde anlamli bir iligski oldugu belirlenmistir (p<0.0001). "E-saglik
Okuryazarhgi Olcegi", "Epilepsi Bilgi Testi" ve "Nobet Oz yeterlik Olgegi" ile pozitif
yonde orta dereceli anlamli bir iliski oldugu belirlenmistir (p<0.0001) (Tablo 4.12).

4.2.10. Girisim Grubundaki Ergenlerin WAMMI Ol¢iim Araci ile WEEP’e
Verdikleri Yanitlarin Oranlan
Sekil 4.1°de girisim grubundaki ergenlerin WAMMI 0&l¢glim aracma verdikleri

yanitlarin oranlar1 goriilmektedir.

Sekil 4.1. Girisim grubundaki ergenlerin WAMMI 0l¢iim araci ile WEEP’e verdikleri yanitlarin

oranlar1

Mean: 919 935 98.7 90.9 89.0 925

Scale: Attractiveness  Controllability  Efficiency Helpfulness Learnability Globsl
Usability

Score

90
80
70
60
50
40
30
20
10
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Web sitesinin kullanilabilir olarak degerlendirilebilmesi i¢in her bir bar grafiginin
ortalamasiin %50 nin altinda ve kirmizi renkli olmamasi gerekmektedir. Sekil 4.1°de

her bir bar grafiginin %50 nin tizerinde ve yesil renkte oldugu goriilmektedir.

4.2.11. Girisim Grubundaki Ergenlerin WAMMI Olciim Aracimn Her Bir
Maddesi ile WEEP’e Verdikleri Yanitlarin Oranlan
Sekil 4.2°de girisim grubundaki ergenlerin WAMMI 6l¢iim aracinin her bir maddesi
ile WEEP’e verdikleri yanitlarin oranlar1 goriilmektedir.

Sekil 4.2. Girisim grubundaki ergenlerin WAMMI 6l¢iim aracinin her bir maddesi ile WEEP’e
verdikleri yanitlarin oranlar1 (N=35)

Kesinlikle Kesinlikle
Katiliyorum Katilmiyorum
100% 0% 100%

Bu web sitesi bana mantikli goriiniiyor (Y)

Bu web sitesindeki sayfalar ¢ok ¢ekicidir (C)

Bu web sitesini kullanirken kontroliin bende oldugunu hissediyorum (V)

Bu web sitesini kullanirken kendimi etkin hissediyorum (V)

Bu web sitesini ilk kez kullanmak kolaydir (O)

Bu web sitesini kullanmak zaman kaybidir (V)

Bu web sitesinde istedigim kisilerin iletisim bilgilerine kolayca
ulasabiliyorum (D)

Bu web sitesinin bazi sinir bozucu 6zellikleri bulunmaktadir (C)

Bu web sitesinde istedigimi hizl1 bir bicimde bulabilirim (V)

Bu web sitesinde sayfalar arasinda gezinmek zordur (D)
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Sekil 4.2. Girisim grunundaki ergenlerin WAMMI 6l¢im aracinin her bir maddesi ile WEEP’e

verdikleri yanitlarin oranlar1 (devami) (N=35)

Kesinlikle
Katiliyorum

Kesinlikle
Katilmiyorum

Bu web sitesinde linklere tikladigimda umdugum sonucu aliyorum (Y)

Bu web sitesinde gidecegim yonii bulmayi 6grenmem bir problemdir (O)

Bu web sitesi aradigimi bulmamda bana yardimei oluyor (Y)

Bu web sitesi ¢ok yavastir (V)

Bu web sitesindeki her seyi anlamak kolaydir (O)

Bu web sitesinde nerede oldugumu hatirlamak zordur (D)

Bu web sitesinin istedigim seylere sahip olup olmadigim sdylemek zordur

(Y)

Bu web sitesi ilgi alanima ¢ok uymaktadir (C)

Bu web sitesinin daha fazla tamitici agiklamalara ihtiyaci vardir (O)

Bu web sitesini kullanmaktan hoslanmiyorum (C)

Toplam 20 maddeden olusan WAMMI 6l¢lim araci ikiye boliinerek analiz edilmistir.

Her bir diagramda 6l¢egin 10 maddesine ait puanlar hesaplanmistir. Tablodaki barlarin

renginin yesil olmasi katilimcilari her bir maddeye olumlu yanit verdikleri ve ayni

fikirde olduklar1 anlammna gelmektedir. Bar grafiginin kirmizi renkte olmasi ise

Olgegin o maddesinde sorun oldugu anlamina gelmektedir. Bar grafigin uzunlugu ise

katilimcilarin fikir birligi oranini ifade etmektedir. Caligmamizda biitiin bar grafiklerin

renginin yesil oldugu ve %50’den yiiksek oldugu goriilmektedir.
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4.2.12. Girisim Grubundaki Ergenlerin WAMMI Ol¢iim Arac1 ile WEEP’e
Verdikleri Ortalama Puan ve Standart Sapma
Tablo 4.13’te girisim grubundaki ergenlerin WAMMI 06l¢iim araci ile WEEP’e

verdikleri ortalama puan ve standart sapmalar goriilmektedir.

Tablo 4.13. Girisim grubundaki ergenlerin WAMMI 6l¢iim araci ile WEEP e verdikleri ortalama puan
ve standart sapmalar (N=35)

WAMMI Ol¢iim Araci Ortalama SS
Cekicilik 91.89 5.80
Denetlenebilirlik 93.46 1.36
Verimlilik 98.71 3.66
Yararlilik 90.94 1.86
Ogrenilebilirlik 88.97 3.20
Toplam kullanilabilirlik puam 92.49 1.63

Calismamizda ergenlerin 6l¢iim aracina verdikleri ortalama puan 92.49+1.63’tiir.
Standart sapma degerlerinin oldukg¢a diisiik oldugu, en yiiksek standart sapma
degerinin 5.80 oldugu goriilmektedir. Ergenlerin verdikleri puan ortalamasma gore
web sitesinin WAMMI 6l¢iim aracindan aldigi en yiiksek puan ortalamasi 98.71+3.66
ile verimlilik alt boyutu olmustur. En diisiik puan ise 88.974+3.20 puan ile
ogrenilebilirlik alt boyutu oldugu goriilmektedir.

4.2.13. Girisim Grubundaki Ergenlerin WEEP’teki Meniilerden Yararlanma
Oranlan
Tablo 4.14°de girisim grubundaki ergenlerin WEEP’te yer alan meniilerden

yararlanma oranlar1 yer almaktadir.

Tablo 4.14. Girisim grubundaki ergenlerin WEEP teki meniilerden yararlanma oranlart (N=35)

Web Sitesi Meniisii %
Epilepsi ve Yasam 90.2
Epilepsi Hakkinda 88.6
Epilepside i1k Yardim 85.9
Epilepsi ve Ergenlik 64.5
Epilepside Tedavi 62.7
Epilepside Tan1 Yontemleri 48.3

xBirden fazla se¢im yapilmistir.

Ergenlerin web sitesinde kullandiklar1 meniilerin sirasiyla; "epilepside yasam"

(%90.2), "epilepsi hakkinda" (9%88.6), "epilepside ilk yardim" (%85.9), "epilepsi ve
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ergenlik" (%64.5), "epilepside tedavi" (%62.7) ve "epilepside tani yontemleri”
(%438.3) oldugu belirlenmistir (Tablo 4.14).

Uciincii Boliim

4.3. Ebeveynlere Yonelik Arastirma Bulgulan

Bu boliimde; girisim ve kontrol grubunda yer alan ebeveynlerin sosyo-demografik
ozellikleri, web tabanli egitim Oncesi ve sonrasi epilepsi bilgi diizeyleri, ndbetlere
yonelik kaygi diizeyleri, pediatrik epilepsi tedavisinde 6z-yonetimleri ve e-saglik
okur-yazarliklarinin  belirlenmesinde  kullanilan  6lgeklerden  aldiklar1  puan
ortalamalari, 6lgeklerin ortalama, standart deviasyon ve cronbach alpha degerleri tablo
ve grafiklerle gosterilmistir. Ayrica ebeveynlerin WAMMI 6l¢iim araci kullanarak

web sitesine verdikleri puan ortalamalar1 ve standart sapmalar yer almaktadir.

4.3.1. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore Dagilim
Tablo 4.15’te girisim ve kontrol grubunda yer alan ebeveynlerin sosyo-demografik

ozelliklerine gore dagilimi yer almaktadir.
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Tablo 4.15. Ebeveynlerin sosyo-demografik 6zelliklerine gore dagilimi (N=71)

GRUP TOPLAM
Girisim (n=37) Kontrol (n=34) (N=T71) r p
n % n % N %
Ebeveyn
Anne 30 81.08 23 68.57 53 75.00 1.5012  0.2205
Baba 7 18.92 11 31.43 18 25.00
AnneYas (yil)
29-35 11 36.70 8 34.78 19 35.84  0.0239  0.9888
36-40 12 40.00 9 39.13 21 39.62
41 + 7 23.30 6 26.09 13 24.54
BabaYas (y1l)
31-40 1 14.29 5 45.45 6 33.33 7.4810  0.0240
41-45 1 14.29 4 36.36 5 27.77
46 + 5 71.42 2 18.19 7 38.90
Anne Egitim
[kogretim 20 66.70 15 65.21 35 66.03 1.6750  0.4300
Lise 6 20.00 7 30.43 13 24.52
Universite 4 13.30 1 4.36 5 9.45
Anne Meslek
Ev hanimi 17 56.66 18 78.28 35 66.03 2.8796  0.4240
Memur 2 6.66 1 4.34 3 5.67
Isci 6 20.00 3 13.04 9 16.98
Serbest Meslek 5 16.68 1 4.34 6 11.32
Baba Egitim
Ikogretim 5 71.42 6 54.54 11 61.11 1.4750  0.4780
Lise 2 28.58 3 27.28 5 27.77
Universite - - 2 18.18 2 11.12
Baba Meslek
Memur 0 - 1 9.00 1 5.60 0.7600  0.6840
Isci 3 42.85 5 45.50 8 44.40
Serbest Meslek 4 57.15 5 45.50 9 50.00
Ekonomik Durum
Gelir > Gider 6 16.22 4 11.43 10 13.89 0.9356  0.6264
Gelir = Gider 15 40.54 12 34.29 27 37.50
Gelir < Gider 16 43.24 18 54.29 34 48.61
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Tablo 4.15. Ebeveynlerin sosyo-demografik 6zelliklerine gore dagilimi (devami)

GRUP TOPLAM
e (N=T1) * p
Girisim (n=37) Kontrol (n=34)
n % n % N %
Yasadig1 Yer
Il 30 81.08 25 74.29 56 77.78  0.4805  0.4882
Ilce 7 18.92 9 25.71 16 22.22
Aile Yapisi
Cekirdek Aile 33 89.19 33 97.14 66 93.06 22945 0.3175
Genis Aile 2 541 0 0.0 2 2.78
Anne Baba Ayri 2 541 1 2.86 3 4.17
Ailede Epilepsi
OyKkiisii
Var 5 13.51 8 22.86 13 18.06 1.0613  0.3029
Yok 32 86.49 26 77.14 58 81.94
Saghk
Profesyonellerinden
Bilgi Alma Durumu
Evet 14 37.84 8 22.86 22 30.56 1.9023  0.1678
Hayir 23 62.16 26 77.14 49 69.44

Girisim grubunda yer alan ebeveynlerin %81’1 annelerden olusmakta, annelerin
%40.0°1 36-40 yas araliginda, %66.7’s1 ilkogretim mezunu ve %56.6’smin ev hanimi
oldugu belirlenmistir. Babalarin ise %71.4’1 46 yas ve iizeri, %71.4’1 ilkdgretim
mezunu ve %57.1’1inin serbest meslek sahibi oldugu belirlenmistir. Kontrol grubunda
yer alan ebeveynlerin %68.5°1 annelerden olusmakta, annelerin %39.1°1 36-40 yas
araliginda, %65.2’s1 ilkdgretim mezunu ve %78.2’si ev hanimi oldugu belirlenmistir.
Babalarin %45.4°1 31-40 yas araliginda, %54.5°1 ilkogretim mezunu ve %91.0’1nin
is¢1 ve serbest meslek gruplarmmdan oldugu belirlenmistir. Girisim grubunda yer alan
ebeveynlerin %81.08’inin il merkezinde yasadigi, %89.1 min ¢ekirdek aile yapisina
sahip oldugu, %86.4’linde ailede epilepsi Oykiisii olmadig1 belirlenmistir. Kontrol
grubunda yer alan ebeveynlerin ise %74.2’sinin il merkezinde yasadigi, %97.1’inin
cekirdek aile yapisina sahip oldugu, %77.1’inde ailede epilepsi, dykiisiiniin olmadig:

belirlenmistir (Tablo 4.15).

Girisim grubunda yer alan ebeveynlerin %62.1°1, kontrol grubunda yer alan
ebeveynlerin %77.1°1 epilepsi ve tedavisi konusunda bilgi edinme amagli hekime soru
yoneltemediklerini belirtmislerdir. Her iki grupta da soru soramama nedeni olarak ise

poliklinik muayene siiresinin kisa olmasi (%37.9), hekimin sorulan soruyu
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yanitlamamasi ve sergiledigi tavirdan ¢ekinme (%11.4), konu ile ilgili kapsamli bir
egitim alabilecekleri bir saglik personelinin bulunmamas: (%57.9), muayene
esnasinda soracagi sorunun aklma gelmemesi sonradan hatirlamasi (%15.4) gibi

yanitlar almmustir.

4.3.2. Ebeveynlerin Yas Gruplarma Gore Olceklerden Aldiklar1 Puanlarin
Varyans Analizi

Tablo 4.16’da girisim ve kontrol grubundaki ebeveynlerin yas gruplarma goére
Olgeklerden aldiklar1 puanlarm varyans analizi yer almaktadir. Girisim grubunda yer
alan 29-35 yas grubu annelerin "E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi"nden aldiklar1 ortalama
puanin daha yiiksek oldugu ve bu farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu

belirlenmistir (p<0.05).
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Tablo 4.16. Ebeveynlerin yas gruplarma gore 6lgeklerden aldiklart puanlarin varyans analizi (N=53)

GRUP
Girisim (n=30) Kontrol (n=23)
Anne Yas Anne Yas
29-35 36-40 41+ 29-35 36-40 41+ F p
n Ort. SS n ORT SS n Ort SS F p Ortt. SS n Ortt SS n Ort. SS

EBT 11 175 040 12 1.67 030 7 1.68 031 0.21 0.8145 1.48 030 9 1.69 040 6 1.76  0.28 2.27 0.1202
NYEKO 11 262 098 12 219 092 7 2.19 094 0.85 0.4352 219 086 9 237 124 6 2773 0.86 0.80 0.4560
PETOO 11 280 045 12 279 0.28 7 3.19 0.60 286 0.0714 284 043 9 289 059 6 2.82 041 0.06 0.9375
(Genel)

PETOO 11 248 087 12 239 0.78 7 3.06 1.05 1.84 0.1738 277 070 9 2776 1.00 6 2.66 0.85 0.05 0.9498
(F1)

PETOO 11 449 053 12 456 044 7 4.66 031 0.40 0.6706 427 048 9 438 038 6 452 037 1.01 0.3738
(F2)

PETOO 11 163 056 12 175 053 7 2.15 0.68 2.38 0.1082 1.7 0.79 9 1.71  0.68 6 1.48 049 0.52 0.5987
(F3)

PETOO 11 250 076 12 243 0.65 7 220 092 0.46 0.6367 1.83 1.11 9 2.15 083 6 2.05 1.04 0.33 0.7187
(F4)

EOO 11 317 076 12 225 098 7 236 0.85 431 0.0215 275 0.60 9 280 0.67 6 3.18 095 1.06 0.3581
(Genel)

EOO(F1) 11 292 098 12 221 111 7 2.07 1.00 2.37 0.1087 269 095 9 285 065 6 3.07 1.11 0.47 0.6310
EOO(F2) 11 346 069 12 212 091 7 2.53  1.00 8.39 0.0011 261 085 9 251 1.06 6 327 1.05 1.85 0.1738
EOO (F3) 11 321 085 12 250 121 7 2,55 1.07 1.35 0.2735 3.04 0.78 9 3.15 077 6 320 092 0.11 0.8949

EBT: Epilepsi Bilgi Testi

NYE_I_(_(:f): Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar C)lgeg.i
PETOO: Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Oz-yonetim Olgegi

EOO: E-saglik Okuryazarhg Olgegi

*Varyans analizi yapilmistir.
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4.3.3. Ebeveynlerin On Test-Son Testte Olgeklerden Aldiklari Puan
Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Tablo 4.17’te girisim ve kontrol grubundaki ebeveynlerde kullanilan 6lgeklerin WEEP
on test-son teste gdre tanimlayici istatistikleri ve bagimli gruplar arasi t testi yer

almaktadir.
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Tablo 4.17. Ebeveynlerin 6n test-son testte 6l¢eklerden aldiklari puan ortalamalarmin karsilagtirilmasi

On Test-Son Test

N Ort. SS Mean SD t p
Epilepsi Bilgi Testi OnTest 37 142 0.33 0.2800 0.3337 5.10 <.0001
Son Test 37 1.70  0.05
Nobetlere Yonelik Ebeveyn On Test 37 234 094 -1.2132 0.8263 -8.93 <.0001
Kaygilar1 Olgegi (Genel Puan) Son Test 37  3.55 0.64
Pediatrik Epilepside Oz- OnTest 37 290 047 -0.6615 0.4166 -9.66 <.0001
yonetim Olgegi (Genel Puan)  Son Test 37  3.56 0.26
Pediatrik Epilepside Oz- OnTest 37 2.60 091 -1.4811 0.8072 -11.16 <.0001
yonetim Olgegi (1. Alt Boyut) Son Test 37 4.08 0.46
§ Pediatrik Epilepside Oz- OnTest 37 4.56 0.44 -03135 0.3668 -520 <.0001
£ yonetim Olgegi (2. Alt Boyut) Son Test 37  4.88 034
E Pediatrik Epilepside Oz- OnTest 37 141 0.60 0.4054 0.5754 429  0.0001
‘é’ yonetim Olgegi (3. Alt Boyut)  Son Test 37 1.82 0.49
T Pediatrik Epilepside Oz- OnTest 37 196 0.70 0.4324 0.8832 298 0.0052
yonetim Olgegi (4. Alt Boyut) Son Test 37 239 0.76
E-saglik Okuryazarligi Olgegi  On Test 37 2.60 095 -1.1216 0.7439 -9.17 <.0001
(Genel Puan) Son Test 37 3.73 049
E-saglik Okuryazarligi Olgegi ~ On Test 37 242 1.08 -1.2613 0.9133 -8.40 <.0001
(1. Alt Boyut) Son Test 37 3.68 0.59
E-saglik Okuryazarligi Olgegi ~ On Test 37 2770 1.03 -0.9910 0.8146 -7.40 <.0001
(2. Alt Boyut) Son Test 37 3.69 0.58
E-saglik Okuryazarligi Olgegi  On Test 37 273 1.06 -1.1081 0.9139 -7.38 <.0001
(3. Alt Boyut) Son Test 37 3.84 0.71
On Test-Son Test N Ort. SS Mean SD t p
Epilepsi Bilgi Testi OnTest 34 1.62 035 0.0247 0.0441 327 0.0025
Son Test 34 1.64 0.33
Nobetlere Yonelik Ebeveyn OnTest 34 225 1.01 0.0915 0.1697 3.14 0.0035
Kaygilar1 Olgegi (Genel Puan) Son Test 34  2.41 0.90
Pediatrik Epilepside Oz- OnTest 34 2.85 0.48 -0.0238 0.0501 -2.77 0.0691
yonetim Olgegi (Genel Puan)  Son Test 34  2.86 0.46
Pediatrik Epilepside Oz- OnTest 34 2.73 0.84 -0.0500 0.1052 -2.77 0.0091
yonetim Olgegi (1. Alt Boyut) Son Test 34  2.05 0.76
g Pediatrik Epilepside Oz- OnTest 34 438 042 -0.0441 02572 -1.00 0.3246
g yonetim Olgegi (2. Alt Boyut) Son Test 34  4.39 0.42
= Pediatrik Epilepside Oz- On Test 34 1.66 0.66 0.0441 0.2572 -1.00 0.4246
S yonetim Olgegi (3. Alt Boyut) SonTest 34 1.68  0.66
E Pediatrik Epilepside Oz- OnTest 34 201 097 -0.0490 0.1859 1.67 0.1567
a yonetim Olgegi (4. Alt Boyut) Son Test 34  2.03 0.98
E-saglik Okuryazarligi Olgegi  On Test 34  2.89 0.74 -0.0515 0.1414 -2.12 0.0714
(Genel Puan) Son Test 34 291 0.70
E-saglik Okuryazarligi Olcegi  On Test 34  2.87 0.89 -0.0490 0.1871 -1.54 0.1337
(1. Alt Boyut) Son Test 34 2.86 0.83
E-saglik Okuryazarligi Olgcegi  On Test 34 280 1.01 -0.0588 0.1735 1.98  0.0565
(2. Alt Boyut) Son Test 34 277 0.99
E-saglik Okuryazarligi Olcegi  On Test 34  3.13  0.80 -0.0441 02572 -1.00 0.3246
(3. Alt Boyut) Son Test 34 3.15  0.77

*Bagimli gruplar arasi t testi uygulanmustir.
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WEEP sonrasi girisim grubundaki ebeveynlerin "Epilepsi Bilgi Testi", "Nobetlere
Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi", "Pediatrik Epilepside Oz-yonetim Olgegi" ve "E-
saghk Okuryazarligi Olgegi" puan ortalamalarinda artis oldufu ve bu artism
istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.0001). Kontrol grubunda yer
alan ebeveynlerde ise "Epilepsi Bilgi Testi", "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi" puan ortalamalarinda artis oldugu bu artigin istatistiksel agidan anlamli oldugu
belirlenmistir. Ayrica "Pediatrik Epilepside Oz-yonetim Olgegi" genel puaninda artis
oldugu ancak istatistiksel agidan anlamli olmadigi, 6l¢egin birinci alt boyutunda ise

istatistiksel agidan anlamli bir diislis oldugu goriilmektedir.

Ayrica "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi" sonrasi ebeveynlere dlcekte
bulunan maddeler disinda baska kaygilar1 olup olmadigi sorulmus ve asagidaki

yanitlar alinmgtir:

v' "Nobetlerin ¢ocugumda kalici bir hasar ya da sakathk birakmasindan"
endiseliyim.

v "Hastaligin 6miir boyu kalic1 olmasmdan" endiseliyim.

<

"llaglar1 diizenli olarak kullandigimiz halde c¢ocugumda nébetlerin devam
etmesinden" endiseliyim.

"Cocugumun ev disinda bir yerde nobet gecirmesinden" endiseliyim.

"Nobet esnasinda beyin hasar1 gelisebilmesinden" endiseliyim.

"Okul basarisinin diger cocuklardan farkli olabilmesinden" endiseliyim.

"Nobet esnasinda solunumunun durup 6lmesinden" endiseliyim.

"No6bet esnasinda ciddi bir yaralanma olmasindan" endiseliyim.

"Hastaligm ¢cocugumun gelecegini etkilemesinden" endiseliyim.

"Epilepsi nedeniyle gocugumun toplumdan dislanmasidan" endiseliyim.

"Omiir boyu ilag kullanma olasiligindan" endiseliyim.

AN N NN Y N N NN

"Epilepsi nedeniyle c¢ocugumda psikolojik sorunlar gelisebilmesinden"
endiseliyim.

"Yolda karsidan karsiya gecerken ndbet gecirmesinden" endiseliyim.

"Kullanilan ilaglar ileride ne tiir sorunlara yol acar? " endiseliyim.

"Cocugum askere gidebilecek mi? " endiseliyim.

"Nobet esnasinda nasil miidahale edecegimi bilmedigimden dolay1" endigeliyim.

AN N NN

"Nobetin uzun siirmesinden" endiseliyim.
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AN NN N

"Nobet eesnasinda yanlis bir miidahalede bulunulmasindan" endiseliyim.
"{lag kesildikten sonra nobetlerin tekrar devam etmesinden" endiseliyim.
"Nobetlerin gece uykuda gelmesinden" endiseliyim.

"Kullanilan ilaglarin bobreklere zarar verebilme olasiligindan" endiseliyim.

"No6bet esnasinda dilin bogazina kagmasindan" endiseliyim.

Ayrica ebeveynlerin nobet esnasinda uyguladiklart ilk yardim davraniglar:

incelendiginde ise;

v

v

<

Nobet esnasinda ¢cok korkuyorum. Elim ayagima dolasiyor. Hemen yiiziine soguk
su serpiyorum.

Nobet gecirirken Olecek diye korkuyorum. Ne yapacagimi bilmiyorum. Bir an
once bitsin diye dua ediyorum. Elimden baska bir sey gelmiyor. Sonra hemen
hastaneye gotiirtiyorum.

Onceleri ndbet gegirdiginde agzini kasikla ya da elime gelen birseyle agmaya
calistyordum. Ancak bir yil once disi kirildi agzin1 agmaya calisirken. Simdi
hicbirsey yapmiyorum.

Nobet esnasinda dalip kaliyor zaten, beni duymuyor. Herhangi bir ilk yardim
yapmaya gerek yok. Benim ¢ocugum baskalar1 gibi bayilip diismiiyor, kasilip
titremiyor.

Nobet esnasinda hi¢birsey yapmiyorum. Ciinkii ne yapacagimi bilmiyorum.
Nobet birkag saniye stiriiyor. Agzinin kenarinda ve yiiziinde segirmeler oluyor. Bir
sey yapmama firsat kalmiyor, ndbet bitiyor. Biz bu konuda sanshyiz. Bagka
cocuklar gibi yere diisiip bayilmiyor.

Yiiziinii yikiyorum. Agzina kalem sokup dilini disariya ¢ikarmaya calistyorum ve
agzin1 agryorum.

Kollarini ve ayaklarmi tutuyorum.

Bilek bdlgesini ovaliyorum.

Agzin1 agmaya ¢alistyorum daha rahat nefes alsin diye. Dili bogazia kagmamasi
icin kafasini dik tutmaya calistyorum.

Nobet gecirirken dislerine zarar vermemek ic¢in agzin1 demir kasikla degil tahta
kagsikla agmaya ¢alistyorum. Dili bogazina kagmasin diye kasikla dilini tutuyorum.
Nobet esnasinda yan yatirryorum, baska bir sey yapmiyorum.

Agzin1 agmaya calistyorum ve hemen hastaneye gotiirtiyorum.

Nobet esnasinda kendine gelsin diye soguk suya daldirtyorum.
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Hemen hastaneye gotiiriiyorum. Evde hicbir sey yapmiyorum.
Nobet esnasinda hizlica sarsiyorum ve adini sesleniyorum.

Hemen su i¢iriyorum.

D N N NN

Nobet 2-3 dakika falan siiriiyor. Nobet bittikten sonra hemen elini yiliziini
yikiyorum. Cok yorgun ve halsiz oluyor, uykusu geliyor ama nefessiz kalir diye
korkuyorum ve uyutmuyorum.

v Genellikle nobetleri gece oluyor. Korkudan bazen uyuyamiyorum nobet gegirir de
ben uyanip ona yardim edemezsem de Oliir diye. Nobeti oldugunda hirilt1 sesine
uyaniyorum ben gittigimde kendinden ge¢mis oluyor, agzindan koptikler geliyor.

Bogulmasin diye kucagima aliyorum, basmi ytiksekte tutuyorum.

4.3.4. Ebeveynlere Uygulanan Olceklerin Tammlayic1 istatistikleri ve
Korelasyonlan

Tablo 4.18°de WEEP sonras1 ebeveynlere yonelik "Epilepsi Bilgi Tesi", "Nobetlere
Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi", "Pediatrik Epilepside Nobet Oz-ydnetim Olcegi"
ve "E-saglik Okuryazarligi Olgegi"nin tanimlayici istatistikleri ve korelasyonlar1 yer

almaktadir.
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Tablo 4.18. Ebeveynlere uygulanan olgeklerin tanimlayici istatistikleri ve korelasyonlari

Mean Std Dev Epilepsi  Bilgi Testi Nobetlere Pediatrik E-saghk
(Genel Puan) Yonelik Ebeveyn Epilepside Nobet Okuryazarhg
Kaygilar1 Olgegi  Oz-yonetim Olgegi (Genel
(Genel Puan) Olgegi (Genel Puan)
Puan)

Epilepsi Bilgi Testi (Genel Puan) 142 1.59469 0.30718 1.00000

Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari 142 2.64880 1.02521 0.06918 1.00000

Olgegi (Genel Puan) 0.4117

Pediatrik Epilepside Nobet Oz yonetim 142 3.04962 0.51721 0.78712 0.36007 1.00000

Olgegi (Genel Puan) <.0001 0.0017

E-saglik Okuryazarlig1 Olgegi (Genel 142 3.03846 0.84574 0.36619 0.45337 0.57634 1.00000

Puan) 0.0473 <.0001 <.0001

*Pearson Korelasyon Katsayisi
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WEEP sonras1 "Epilepsi Bilgi Testi" ile "Pediatrik Epilepside Nobet Oz-yonetim
Olgegi" arasinda cok yiiksek diizeyde anlamli bir fark oldugu (p<0.0001), "E-saghk
Okuryazarhg Olgegi" ile arasinda ise siirda anlamli bir fark oldugu belirlenmistir
(p<0.05). "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi"nin "Pediatrik Epilepside
Nobet Oz-yonetim Olgegi" ile arasinda yiiksek diizeyde bir fark oldugu, "E-saghk
Okuryazarhgi Olgegi" ile arasinda ise istatistiksel olarak ¢ok yiiksek diizeyde anlamli
bir fark oldugu belirlenmistir. "Pediatrik Epilepside Nobet Oz-yonetim Olgegi"nin
"Epilepsi Bilgi Testi" ve "E-saghk Okuryazarligi Olgegi" ile arasinda istatistiksel
olarak ¢ok yiiksek diizeyde anlamli bir fark oldugu (p<0.0001), "Nobetlere Yonelik
Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi" ile de yiiksek diizeyde anlamli bir fark oldugu
belirlenmistir (p<0.001). "E-saglik Okuryazarlig1 Olcegi"nin "Epilepsi Bilgi Testi" ile
arasinda smirda fakat anlamli bir fark oldugu, "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilari
Olgegi" ve "Pediatrik Epilepside Nobet Oz-yonetim Olgegi" arasinda ise istatistiksel
olarak ¢ok yiiksek diizeyde anlamli bir fark oldugu (p<0.0001) belirlenmistir.

4.3.5. Girisim Grubundaki Ebeveynlerin WAMMI Ol¢ciim Arac1 ile WEEP’e
Verdikleri Yanitlarin Oranlan
Sekil 4.3’te girisim grubundaki ebeveynlerin WAMMI 6l¢iim araci kullanarak

WEEP’e verdikleri yanitlarin ortalamalar1 yer almaktadir.

Sekil 4.3. Girisim grubundaki ebeveynlerin WAMMI o6l¢iim araci ile WEEP e verdikleri yanitlarin

oranlar1

Mean: 937 929 975 90.2 885 92.3
Scale: Attractiveness Controllability  Efficiency Helpfulness Learnability Globsl
Usability
Score

o
o
AR

L
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Web sitesinin kullanilabilir olarak degerlendirilebilmesi i¢in her bir bar grafiginin
ortalamasmin %50 nin altinda ve kirmizi renkli olmamasi gerekmektedir. Sekil 4.3’te

her bir bar grafigin yesil renkte oldugu ve tiim alt boyutlarin %50°nin {izerinde oldugu

goriilmektedir.

4.3.6. Girisim Grubundaki Ebeveynlerin WAMMI Ol¢iim Aracinin Her Bir
Maddesi ile WEEP’e Verdikleri Yanmitlarin Oranlan
Sekil 4.4’te girisim grubundaki ebeveynlerin WAMMI 6l¢iim aracinin her bir maddesi
ile WEEP’e verdikleri yanitlarin oranlar1 yer almaktadir.

Sekil 4.4. Girisim grubundaki ebeveynlerin WAMMI 6l¢iim aracinin her bir maddesi ile WEEP’e
verdikleri yanitlarin orani

Kesinlikle Kesinlikle
Katiliyorum Katilmiyorum

100% 0% 100%
| 1 ]
1 1 1

Bu web sitesindeki sayfalar ¢ok gekicidir (C)

Bu web sitesini kullanirken kontrolin bende oldugunu
hissedivorum (D)

Bu web sitesini kullanirken kendimi etkin hissediyorum (V)

Bu web sitesinde nerede oldugumu hatirlamak zordur (D)

Bu web sitesini kullanmak zaman kaybidir (V)
Bu web sitesini ilk kez kullanmak kolaydir (O)

Bu web sitesinin bazi sinir bozucu 6zellikleri bulunmaktadir (C)

Bu web sitesinde linklere tikladigimda umdugum sonucu aliyorum

(Y)

Bu web sitesinde gidecegim yoni bulmayr 6grenmem bir
problemdir (O)

Bu web sitesini kullanmaktan hoslanmiyorum (C)
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Sekil 4.4. Girisim grubundaki ebeveynlerin WAMMI 6l¢iim aracinin her bir maddesi ile WEEP’e

verdikleri yanitlarin orani (devami)

Kesinlikle Kesinlikle
Katiliyorum Katilmiyorum
100% 0% 100%

(]
i i |
1

Bu web sitesi ilgi alanima ¢ok uymaktadir (C)

Bu web sitesi bana mantikli goriiniiyor (Y)

Bu web sitesinin istedigim seylere sahip olup olmadigini sdylemek
zordur (Y)

Bu web sitesinde istedigimi hizli bir bicimde bulabilirim (V)

Bu web sitesindeki her seyi anlamak kolaydir (O)

Bu web sitesinde sayfalar arasinda gezinmek zordur (D)

Bu web sitesi ¢cok yavastir (V)

Bu web sitesinde istedigim kisilerin iletisim bilgilerine kolayca
ulasabiliyorum (D)

Bu web sitesi aradigimi bulmamda bana yardimeci oluyor (Y)

Bu web sitesinin daha fazla tanitic1 agiklamalara ihtiyaci vardir (O)

Toplam 20 maddeden olusan WAMMI 6l¢lim araci ikiye boliinerek analiz edilmistir.

Her bir sekilde olgegin 10 maddesine ait puanlar hesaplanmistir. Sekildeki barlarin

renginin yesil olmasi katilimcilarin her bir maddeye olumlu yanit verdikleri ve ayni

fikirde olduklar1 anlamina gelmektedir. Barmn kirmizi renkte olmasi ise Olgegin o

maddesinde sorun oldugu anlamina gelmektedir. Barin uzunlugu ise katilimcilarin

fikir birligi oranin1 ifade etmektedir. Calismamizda biitiin bar grafiklerin renginin yesil

renkte ve uzun olduklar1 goriilmektedir.
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4.3.7. Girisim Grubundaki Ebeveynlerin WAMMI Ol¢iim Araa ile WEEP’e

Verdikleri Ortalama Puan ve Standart Sapma

Tablo 4.19. Girisim grubundaki ebeveynlerin WAMMI 6l¢iim araci ile WEEP’e verdikleri ortalama
puan ve standart sapmalar

WAMMI Ol¢iim Araci Ortalama SS
Cekicilik 93.66 1.41
Denetlenebilirlik 92.91 2.65
Verimlilik 97.51 4.69
Yararlilik 90.20 4.42
Ogrenilebilirlik 88.54 3.92
Toplam kullanilabilirlik puam 92.31 1.94

Tablo 4.19°de girisim grubundaki ebeveynlerin WAMMI 6l¢iim arac1 ile WEEP’e
verdikleri yanitlarm puan ortalamasi ve standart sapmalar1 yer almaktadir.
Calismamizda ebeveynlerin 6l¢iim aracina verdikleri ortalama puan 92.3141.94 tiir.
Standart sapma degerlerinin ise oldukca diisiik oldugu, en yiiksek standart sapma

degerinin 4.69 oldugu goriilmektedir (Tablo 4.19).

4.3.8. Girisim Grubundaki Ebeveynlerin WEEP’teki Meniilerden Yararlanma

Oranlan

Tablo 4.20. Girisim grubundaki ebeveynlerin WEEP teki meniilerden yararlanma oranlari

Web Meniileri %
Epilepside i1k Yardim 87.6
Epilepsi ve Yasam 85.9
Epilepsi Hakkinda 80.3
Epilepsi ve Tedavi 79.1
Epilepsi ve Ergenlik 73.5
Epilepside Tan1 Yontemleri 61.1

*Birden fazla yanit icermektedir.

Tablo 4.20’de girisim grubundaki ebeveynlerin WEEP teki meniilerden yararlanma

oranlar1 yer almaktadir.

Ebeveynlerin WEEP teki mentilerden en ¢ok yararlandiklarinin sirasiyla; "epilepside
ilk yardim" (%87.6), "epilepsi ve yasam" (%85.9), "epilepsi hakkinda" (%80.3),
"epilepsi ve tedavi" (%79.1), "epilepsi ve ergenlik" (%73.5), "epilepside tam
yontemleri" (%61.1) oldugu belirlenmistir (Tablo 4.20).
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5. TARTISMA

Saglik egitiminde internet kullanimmin son yillarda hizli bir sekilde arttig
goriilmektedir (Mo ve Coulson, 2012). Ozellikle ergenlik déneminde goriilen yogun
kullanim oranlarinin bu yas grubunda saghigi gelistirmede teknoloji kullanimmin
yararin giindeme getirmektedir (Dougherty ve ark., 2014). Online destek gruplarinin
olusturulmasi; ruh saghgi, yasam kalitesi, olumlu bakis acis1 ve bag etme stratejilerinin
etkin bir sekilde kullanilmasi gibi parametreleri olumlu yonde etkiledigi

belirtilmektedir (Houston ve ark., 2002; Mo ve Coulson, 2012).

Epilepsi hastalig1 olan ergen ve ebeveynlerine yonelik web tabanli epilepsi egitim
programi (WEEP) gelistirilmesi ve WEEP’ in hastalik yonetimine etkisinin
degerlendirilmesi amaciyla yapilan arastirma bulgulari, literatiir ve arastirma

hipotezleri dogrultusunda {i¢ boliimde tartigilmistir:

» Birinci boliimde; Arastirma kapsaminda gelistirilen WEEP’in uzman grup, ergen
ve ebeveynler tarafindan degerlendirilmesi tartigilmistir.

> lkinci boliimde; WEEP 6ncesi ve sonrasi ergenlere yonelik arastirma bulgulari
tartisilmistir.

> Uciincii bolimde; WEEP &ncesi ve sonrasi ebeveynlere yonelik arastirma

bulgular1 tartigilmistir.

Birinci Boliim

5.1. WEEP’in Uzman Grup, Ergen ve Ebeveynler Tarafindan Degerlendirilmesi
Her gegen giin saglikla ilgili web siteleri gelistirilmekte ya da web sitelerine yeni
bilgiler eklenmektedir. Bu bilgilerin 6zellikle alaninda uzman kisiler tarafindan
yazilmas1 ve degerlendirilmesi kullanicinin zarar gérmemesi agisindan son derece
onemlidir. Saglkla ilgili gelistirilen bilginin glivenirliginin, kalitesinin ve genel
anlamda amacinin degerlendirilmesinde DISCERN’in rehber olarak kullanilmasi
onerilmektedir (Khazaal ve ark., 2012). DISCERN o6l¢iim araci 3 bdliimden
olusmaktadir. 8 sorudan olusan ilk boliim gelistirilen materyalin giivenirligini, 7
sorudan olusan ikinci bolim kalitesini ve bir sorudan olusan {i¢iincii bolim ise

gelistirilen materyalin genel anlamda materyalin amacini1 sorgulamaktadir.
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Arastirmamizda WEEP 13 uzmandan gelen goriisler dogrultusunda DISCERN 6l¢tim
araci ile degerlendirilmis ve ilk béliimiinden toplam 40 puan iizerinden 39+1.4 puan,
ikinci boliimden toplam 35 puan iizerinden 33.6£1.4 puan alinmistir. Web sitesinin
genel olarak amaca uygunlugunun degerlendirildigi {iclincii boliimde ise 5 puan
iizerinden 4.9+0.2 puan almmistir (Tablo 4.1 ve Tablo 4.2). Ayrica uzmanlar arasi
goriisiin uyumlulugunu degerlendiren Kendall Uyusum Katsayist analizi de
kullanilmistir. Bu analiz sonucunda da uzmanlar aras1 goriis birliginin oldugu
goriilmiistiir (Kendall W: 0.876). Web sitesinin ergenler ve ebeveynler tarafindan
glivenli bir sekilde kullanilabilecegi goriilmektedir. DISCERN 6lgiim  araci
kullanilarak ¢ocukluk ¢agi epilepsileri ile ilgili gelistirilen web sayfalarinin kalitesinin
incelendigi bir arastirmada 50 tane web sitesine ulagilmis ve bu web sitelerinin sadece
%9.6’smin 1yi giivenirlige sahip oldugu, %7.2’sinin tedavi secenekleri ile ilgili bilgi
kalitesinin 1yi oldugu, %21.5’1 ise igerik kalitesinin 1y1 oldugu belirlenmistir

(Cerminara ve ark., 2014).

DISCERN 06l¢iim aracinda toplam puanim 40 ve iizeri olmas1 gelistirilen materyalin
iceriginin iyi diizeyde oldugunu gostermektedir (Tirlapur ve ark., 2013). Cocukluk
cag1 astim hastalig1 ile ilgili gelistirilen 22 web sitesinin kullanilabilirliginin
degerlendirildigi bir calismada DISCERN 6l¢lim aracinin toplam puani 6-30 arasinda
degisen 6 maddelik kisa formu kullanilmistir. Calisma sonucunda degerlendirilen web
sitelerinin ortalama puanmin 17.32+6.71oldugu belirlenmistir (Banasiak ve Meadows-
Oliver, 2017). Tonsillektomi ve uyku apnesi konusunda hastalarin bilgilendirilmesine
yonelik gelistirilen web sitelerinin kalitesinin DISCERN 6l¢iim araci kullanilarak
degerlendirildigi bir calismada web sitelerinin ortalama puanmimn 60.5£12.3 oldugu
belirlenmistir (Chi ve ark., 2017). Sistemik Lupus Eritematozus ile ilgili 421 adet web
sitesinin kalite, glivenirlik ve okunabilirlik acisindan degerlendirildigi bir ¢alismada
DISCERN puaninin 19-75 arasinda degisiklik gosterdigi, ortalama puanin 47.7+13.2
oldugu belirlenmistir (Reynolds ve ark., 2017). Bizim ¢alismamizda ise arastirma
kapsaminda gelistirilen web sitesinin ortalama puaninin DISCERN 6l¢iim araci
sonuglarina goére 75 tlizerinden 72.7+3.4 olarak belirlenmistir. Bu sonuca gore
gelistirilen web sitesinin bilgi kalitesinin, i¢eriginin ve giivenirliginin yiiksek oldugu

goriilmektedir (Tablo 4.2).

Uzman grup disinda 10 ergen 10 ebeveyn ile yapilan pilot uygulamada ise web
sitesinin kullanilabilirligi degerlendirilmistir. Bu degerlendirmede WAMMI 6l¢iim
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arac1 kullanilmistir. WAMMI 6l¢lim aracinda %50’lik dilim 6l¢egin ortalama puanini
temsil etmekte ve alinan puanin yiiksek olmasi1 web sitesinin o kadar kullanilabilir
oldugunu gostermektedir. Ergenlerin WAMMI 6l¢iim aracina verdikleri yanitlarin
puan ortalamasina gore web sitesinin genel kullanilabilirlik puami 85.10£5.11,
ebeveynlerin yanitlarina gore genel kullanilabilirlik puani ise 82.90+6.17°dir. Bizim
calismamizda da puanlarin %50’nin {izerinde oldugu, web sitesinin oldukca

kullanilabilir oldugu goriilmektedir.

ikinci Boliim

5.2. Ergenlere iliskin Bulgularin Degerlendirilmesi

Epilepsi varliginda Ozellikle ergenlik donemdeki bir bireyin normal istegi olan
bagimsizlik ve otonomi duygusu ile ebeveynin kontrolii siirdiirme istegi arasinda bir
catigma vardwr. Kronik hastalifa sahip ergenler cesitli sorunlar agisindan risk
altindadirlar. Bu siirecte ergenler kompleks gelisimsel siirecin ortaya ¢ikardigi stresin
yani sira ciddi ve siiresi uzamis tedavi programlari ile karsi karsiya kalmaktadirlar

(Hockenberry ve ark., 2007).

Ergenler bir yandan bagimsizligini elde etmeye calisirken diger yandan zorunlu olarak
itimat etme, boyun egme ve kontrol kayb1 yasamaktadirlar. Bu nedenle ergenler i¢in
hastalikla bas etmek daha da zor olmaktadir (Hockenberry ve ark., 2007). Bu nedenle
epilepsi tanisi alan ergenlerde yasam bigimi ve hastaliga dair belli 6zelliklerin
belirlenmesi  bagimsizliklarini kazanma ve olumlu yasam bigimi davranisi

gelistirmeleri agisindan son derece 6nemlidir.

Bu boliimde girisim ve kontrol grubunda yer alan ergenlerin sosyodemografik
ozellikleri, epilepsi tanis1 ve tedavisine iliskin Ozellikler, epilepsiye dair bilgi
diizeyleri, nobet 6z-yeterlikleri, epilepsiye dair tutumlar1 ve e-saglik okuryazarliklari

degerlendirilmistir.

5.2.1. Ergenlerin Sosyodemografik Ozellikleri ve Epilepsi Tamsina iliskin
Ozelliklerinin Degerlendirilmesi

Arastirmamiz epilepsi tanist alan 9-18 yas aras1 35 girisim, 34 kontrol grubunda yer
alan toplam 69 ergen ile yiiriitiilmiistiir. Girisim grubunda yer alan ergenlerin %37.1°1
9-12 yas grubunda ve %354.2’sinin erkek oldugu belirlenmistir. Kontrol grubunda yer
alan ergenlerin ise 9-12 ve 13-15 yas grubunda esit olarak dagilim gosterdigi (%40)
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ve erkek oldugu (%57.1) belirlenmistir (Tablo 4.3). Arastrmamizda her iki grupta da
erkek cinsiyetin oran olarak daha fazla oldugu goriilmektedir. Literatiir incelendiginde
de yapilan arastirmalarda erkek cinsiyetin oraninin daha fazla oldugu goriilmektedir
(Caplin ve ark., 2002; Wagner ve ark., 2010; Goker ve ark., 2012; Russ ve ark. 2012;
Tutar Giiven ve Isler, 2015).

Literatiirde epilepsisi olan ¢ocuklarin saghkli ya da farkli bir kronik hastalig1 olan
akranlarina oranla daha fazla 6grenim giicliigii yasadiklar1 ve 6zel egitime gereksinim
duyduklar1 belirtilmektedir (Schouten ve ark., 2002; Oostrom ve ark., 2003; Kerr ve
ark., 2011). Arastrmamizda ise hem girisim hem de kontrol grubunda yer alan

ergenlerin ¢ogunlugunun okul basar1 durumunun iy1 oldugu belirlenmistir.

Arastrmamizda girisim ve kontrol grubunda yer alan ergenlerin ¢ogunlugunun
jeneralize tipte nobete sahip oldugu belirlenmistir. Literatiir incelendiginde yapilan
arastirmalarin ¢ogunda jeneralize ndbet tipinin yaygin oldugu (Asadi-Pooya, 2005;
Kahraman ve Bolisik, 2014; Tutar Giiven ve Isler, 2015; Giirhopur ve Dalgic, 2018)
parsiyel nobet tipi oranlarinin ise daha diisiik oldugu (Wagner ve ark., 2012)
goriilmektedir. Bizim ¢aligma sonug¢larimizin da literatiir ile uyumlu oldugu

goriilmektedir (Tablo 4.4).

Epilepsi tanisinin yaklasik %50’sinin 5 yasindan 6nce kondugu, epilepsilerin %75’ inin
ise 20 yastan once basladigr belirtilmektedir (Kim, 1991; Rodenburg ve ark., 2005).
Arastirmamizda girisim grubunda yer alan ergenlerin yariya yakinin (%40) 6-12 ay
arasinda epilepsi tanis1 aldigi, yaklasik yarismin (%45.7) yilda birden fazla ndbet
gecirdigi, kontrol grubunda yer alan ergenlerin ise dnemli bir kisminin (%34.2) 13-36
ay arasinda epilepsi tanis1 aldig1 ve yaklasik yarisinin (%48.5) yilda birden fazla ndbet
gecirdigi belirlenmistir. Tutar Giiven ve Isler (2015) calismasinda cocuklarin
%27.7’sinin son bir y1l icerisinde, %28.3’iiniin son dort yil ve lizeri bir zamandir
epilepsi hastaligina sahip oldugu belirlenmis ve bu ¢cocuklarin %30.1’inin yilda bir kez
nobeti oldugu belirlenmistir. Bizim ¢calismamizda yilda birden fazla nobet gegiren
ergenlerin oraninin daha yiiksek oldugu, bunun nedeninin ise ¢aligma grubumuzdaki
ergenlerin %60’ min antiepileptik ilaglarmi diizensiz kullanmalarindan kaynaklandigi

disiiniilmektedir (Tablo 4.4).
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Literatiirde antiepileptik tedavi alan cocuklarin yaklasik %60’inda ilaclarin recete
edildigi sekilde alinmadigi (Yin ve ark., 2010; Modi ve ark., 2011; Modi ve ark., 2016)
belirtilmektedir. Kahraman ve Bolisik tarafindan yapilan bir c¢alismada (2014)
cocuklarm %95’ inin ilaglarini diizenli kullandigmni ifade ettigi ancak %43.8’inin bazen
ilacin1 igmeyi unuttugu belirlenmistir. Bizim ¢alismamizda da girisim grubundaki
ergenlerin %8.5’inin ilaci igmeyi stirekli unuttugu, %60’ min bazen ilacini igmeyi
unuttugu, kontrol grubundaki ergenlerin %17.1’inin ilacin1 igmeyi siirekli unuttugu,
%65.7’sinin bazen ilacini igmeyi unuttugu belirlenmistir. Aragtirmamizda ilag alimini
unutan ergenlerin sayisinin diger ¢alismalara oranla daha fazla oldugu bulunmustur ve
yilda birden fazla nobet geciren ergenlerin sayisinin da diger ¢alismalara oranla daha
fazla bulunmasi ila¢ alimmnin unutulmas: ile iliskilendirilebilir. Ayni zamanda
arastrmamizin  Ornekleminin ergen gruptan olusmasi, Ozellikle ergen grubun
bagimsizlik ve otonomi duygusunun yogun olmasi nedeniyle ila¢ uyumunun

etkilendigi diistiniilmektedir (Tablo 4.4).

5.2.3. WEEP Sonrasi Ergenlerin Epilepsiye Iliskin Bilgi Diizeylerinin
Degerlendirilmesi

Epilepside yasanan sorunlarin nedenleri incelendiginde; hastaliga iliskin yeterli
bilgiye sahip olmayan ebeveyn ve cocuklarin daha fazla sorun yasadiklari
goriilmektedir. Epilepsi ve tedavisi ile ilgili yetersiz bilgi sahibi olan bireylerin
tedaviye uyumunun daha diisiik oldugu belirtilmektedir (Carbone ve ark., 2013).
Calismalar, bireyin epilepsi hakkinda daha fazla bilgi sahibi olmasi halinde,
damgalanma diizeyinin diistiigiinii ve epilepsiye dair uyumunun arttigini

gostermektedir (Baker ve ark, 1999; Fazlioglu ve ark., 2010).

Yapilan bir arastirmada ¢ocuklarm epilepsi, antiepileptik ilaglar, ndbetlere yonelik
giivenlik Onlemleri gibi konularda bilgi gereksiniminin oldugu belirlenmistir
(Pauschek ve ark., 2016). Yapilan baska bir arastirmada ise, zaman ilerledikce kisiyi
epilepsi ile ilgili ne gibi giicliiklerin bekledigi, meslek se¢imi, ara¢ kullanma, stres
yonetimi, hormonal degisikliklerin epilepsi lizerine etkisi, gebelik gibi konularda
bilgiye gereksinim duyuldugu vurgulanmaktadir (England ve ark., 2012b). Ayrica
epilepsinin damgalanma ve sosyal etkileri olan bir durum oldugu (Dogan Ak ve ark.,
2015; Aydemir ve ark., 2016; Doganavsargil-Baysal ve ark., 2017), damgalanma

duygusunu azaltmak igin sosyal destek, epilepsi ile ilgili bilginin artirilmasi ve
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farkindaligin gelistirilmesinin 6nemli oldugu vurgulanmaktadir (Yeni ve ark., 2016b;

Tekle-Haimanot ve ark., 2016).

Arastirmamizda girisim grubundaki ergenlerin %74.3 {iniin, kontrol grubunda yer alan
ergenlerin ise %85.7’sinin epilepsi konusunda yeterli bilgiye sahip olmadigi, girisim
grubundaki ergenlerin %14.2’sinin, kontrol grubunda bulunan ergenlerin %11.4’{inlin
epilepsi ve tedavisi konusunda kismen bilgisinin oldugu belirlenmistir. Arastirma
kapsaminda gelistirilen web sitesinde ergenlerin en c¢ok inceledikleri boliimler ise
sirasiyla "epilepsi ve yasam", "epilepsi hakkinda" ve "ilk yardim" mentileri olmustur.
Arastirma bulgularina gore ergenlerin en c¢ok ihtiya¢ duyduklar: bilgilerin giinliik
yasama 0zgii bilgiler (okul yasami, is se¢imi, ev giivenligi, spor, sosyal yasam, dogru
beslenme ve uyku) oldugu belirlenmistir. Ergenlik; fizyolojik olarak hizli degisimlerin
yasandig1, akran gruplarinin ve bagimsizligin 6n planda oldugu bir donem oldugundan
ergenlerin bu siirecte bagimsizliklarini elde edebilmek i¢in "epilepsi ve yasam"
meniisiinii daha ¢ok kullandiklar1 diisiiniilmektedir. Literatiire benzer sonuglar elde
edilmis olup ergenlerin en ¢ok giinliikk yasama dair bilgi gereksinimlerinin oldugu

bizim ¢alismamizda da goriilmektedir.

Le Marne ve arkadaslarinin ¢aligmasinda (2018) epilepsi tanisi alan ergenlere yonelik
bir akilli telefon/tablet uygulamasi gelistirilmistir ve bu uygulamayr kullanan
ergenlerin epilepsi konusunda bilgi diizeyinde artis oldugu ve ilaca uyumlarinin arttig1
belirlenmistir. Bizim arastirmamizda da WEEP’e dahil edilen ergenlerin kontrol
grubunda yer alan ergenlere oranla bilgi diizeyinde artis oldugu, bu artisin istatistiksel
olarak anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 4.11). Bu sonug¢ dogrultusunda
arastrmanin 1.H; hipotezi "WEEP, ergenlerin epilepsi hastaligina yonelik bilgi

diizeyini artirmada etkilidir" kabul edilmistir.

5.2.4. WEEP Sonrasi Ergenlerin Nobet Oz-yeterliklerinin Degerlendirilmesi

Kronik hastaliklarda, bilginin tek basma saglik davranisini degistirmede etkili
olmadig1 bunun yani sira bireyin saglik inancini etkileyen 6z-yeterligin gelistirilmesi
gerektigi belirtilmektedir. Oz yeterlik, bireyin saghk davranigmi basarili bir sekilde
organize ve kontrol etme, saglikla ilgili olumlu sonuglar1 elde etmesi olarak
tanimlanmaktadir. Oz-yeterligin de yer aldig1 bireyin saghigma ydnelik inanci, kronik
hastaliklarda hastaligin 6z-yonetimini etkileyen bir faktér oldugu belirtilmektedir.

Ergenlerde 6z-yeterligin gelistirilmesi hastaligin daha iyi kontrol edilmesini saglayan
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0z bakim becerisini gelistirerek epilepsi hastalig1 olan bireylerde uzun siireli davranis
degisikliginin olusturulmasin1  saglamaktadir (Tutar Giiven ve Isler, 2014;

Akbarbegloo ve ark., 2015).

Oz-yeterlik algis1 diisiik olan ¢ocuklarin nobet ydonetiminde daha basarisiz olduklari
ve anksiyete, depresyon gibi durumlara daha yatkin oldugu belirlenmistir (Gramstad
ve ark., 2001). Yapilan arastirmalar 6z-yeterligi yliksek olan bireylerin 6z bakim
sorumlulugu alma, ila¢ kullanimi, hastaligi tetikleyen faktorlerden kaginma, hastaligin
semptomlarini ve saglik durumunu kontrol etme konusunda daha basarili olduklarini

gostermektedir (Caplin ve ark., 2002; Akbarbegloo ve ark., 2015).

Lee ve Lee (2015)’nin 530 ergen ile yaptiklar1 calismalarinda epilepsi konusunda
katilimcilarin bilgi diizeylerinin diisik oldugunu ve bilginin 6z-yeterlik ile iliskili
oldugunu belirlemislerdir. Yoo ve Kim (2015) tarafindan yapilan ¢alismada ise
egitimin ¢ocuklarda oOz-yeterlik ve olumlu tutum gelistirmede yararli olugu
belirlenmistir. Le Marne ve arkadaslarinin ¢alismasinda (2018) 13-18 yas grubu
ergenlere yonelik epilepsi konusunda bir telefon uygulamasi gelistirilmis ve bu
uygulama sonrasi ergenlerin bilgi, tutum ve 6z-yeterliklerinin olumlu yonde gelistigi
belirlenmistir. Lewis ve arkadaslar1 (2015) tarafindan epilepsisi olan ¢ocuk ve
ergenlerin 6z-yeterliklerinin degerlendirildigi bir sistematik derlemede egitimin 6z-
yonetimi artirmada etkili oldugu ancak verilen egitimlerde daha yenilikci
yontemlerden yararlanilmasi gerektigi belirlenmistir. Bizim c¢alismamizda da
WEEP’in ergenlerin nobet 6z-yeterligini gelistirmede etkili oldugu, egitim oncesi ve
sonrast sonuc¢lar arasinda anlamli fark oldugu belirlenmis (p<0.0001) ve
arastrmamizin 2. H; Hipotezi "WEEP, ergenlerin niobet oz-yeterligi iizerinde

etkilidir" dogrulanmistur.

5.2.5. WEEP Sonrast Ergenlerin Epilepsiye Iliskin Tutumlarinin
Degerlendirilmesi

Kronik hastaliklara (astim, diyabet, epilepsi) yonelik ¢ocuklarin gosterdigi tutumlarini
inceleyen bir ¢alismada epilepsisi olan ¢cocuklarin daha olumsuz tutumlar sergiledigi
belirlenmistir (Austin ve ark., 2004). Cocugun hastaligia yonelik gelistirdigi tutumun
onemli oldugu (Austin ve Huberty, 1994), olumlu tutum sergileyen ¢ocuklarin daha
iyi benlik kavrami gelistirdikleri, davranig problemlerinin daha az oldugu

(Fundenburk, 2007) ancak olumsuz tutum sergileyenlerin hastaliginin daha ciddi
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seyrettigi yapilan arastirmalarda belirtilmistir (Heimlich ve ark., 2000). Bireylerin
epilepsiye yonelik olumlu tutum gelistirmesinde en 6nemli faktorlerden biri hastalik
hakkinda bilgi diizeyinin artirilmasidir (Eze ve ark., 2015; Tekle-Haimanot ve ark.,

2016; Limotai ve ark., 2018).

Calismamizda WEEP sonrasi girisim grubunda bulunan ergenlerin epilepsi tutum
Olceginden aldiklar1 puan ortalamasi artis gostermis ve bu artig istatistiksel olarak
anlamli bulunmustur (p<0.0001). Ayrica calismamizda WEEP sonrasi ergenlerin bilgi
diizeyi puani ile tutum 6lgeginden aldiklar1 puan artis1 istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (p<0.0001). Kontrol grubunda yer alan ergenlerin ise bilgi ve tutum
Olgeginden aldiklar1 puan ortalamalar:1 istatistiksel olarak anlamli diizeyde diisiis
gostermistir. Bunun nedenin kontrol grubunda yer alan ergenlerin WEEP’e dahil
edilmemis olmasi ve diizenli araliklarla herhangi bir girisim uygulanmamis olmasi
olarak diisiiniilebilir. Boylece arastrmamizin 3. H; Hipotezi "WEEP, ergenlerin
epilepsi hastah@ina yonelik tutumu iizerinde etkilidir" dogrulanmistir. Ayrica
girisim ve kontrol grubunda yer alan ergenlerin yas gruplarma gore uygulanan 6lgek
puanlar1 arasindaki fark incelendiginde ise 9-12 yas grubu ergenlerin "Cocugun Kendi
Hastaligma Yonelik Tutumu Olgegi"nden aldiklar1 ortalama puanm diger yas
gruplaria oranla daha yiiksek oldugu, bu farkin iststistiksel olarak anlamli oldugu ve
bu yas grubunun epilepsiye yonelik daha pozitif tutum sergiledigi belirlenmistir

(p<0.05) (Tablo 4.5).

5.2.6. WEEP Sonrasi Ergenlerin E-Saghk Okuryazarhklarinin Degerlendirilmesi
Saglik okuryazarligi; bireylerin saglikla ilgili konularda dogru kararlar alabilmeleri
icin gerekli olan temel saglik bilgisi ve hizmetlere ulasma, bu bilgileri anlayabilme ve
yorumlayabilme becerisi olarak tanimlanmaktadir (Peerson ve Saunders, 2009; Kim

ve Lee, 2017).

Yapilan bir arastirmada ergenlerin interneti siklikla kullanmalarina ragmen online
saglik bilgisini kullanma ve anlamada zorluk ¢ektikleri belirlenmistir (Gray ve ark.,
2005). Interneti olduk¢a sik kullandigi bilinen ergen grubun e-saglik okuryazarligi
konusunda alg1 ve tutumlarmnin yeterli diizeyde bilinmedigi 6zellikle 6nemli saglik
bilgisi igeren internette giivenli bir sekilde gezinmeye ihtiyaclarinin oldugu,
internetteki yamiltict ya da yanhs bilgilerin Onemli sorunlara yol acgacagi

belirtilmektedir. Ayrica yapilan calismalar, saglik personellerinin interneti yogun
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sekilde kullanan ergenlerin saglikla egitimleri konusunda aktif bir sekilde

kullanabileceklerini 6nermektedir (Skinner ve ark., 2003a; Skinner ve ark., 2003b).

Calismamizdaki ergen grubun WEEP oOncesi e-saglik okuryazarligi puanlari
ortalamanin altinda oldugu, WEEP sonras1 puanlarin ortalamanin iizerine ¢iktigi ve bu
farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir. Ayrica e-saglik okuryazarlig
ile ndbet 6z-yonetim Olcegi arasinda istatistiksel olarak pozitif yonde anlamli bir
korelasyon oldugu goriilmektedir. E-saglik okuryazarligi yiiksek olan ergenlerin,
nobet 6z-yeterliklerinin de yiiksek oldugu goriilmektedir (Tablo 4.11). Bu sonuglar
g0z Oniinde bulunduruldugunda arastrmamizin 4. Hy Hipotezi "WEEP, ergenlerin
e-saghk okuryazarhgim gelistirmede etkilidir" dogrulanmistir. Ayrica 16-18 yas
grubunda yer alan ergenlerin ise "E-saglik Okuryazarhigi Olgegi"nden aldiklar1 puan
ortalamasinin diger yas gruplarindan yiiksek oldugu, bu farkin istatistiksel olarak
anlamli oldugu ve bu grubun e-saglk okuryazarligmin yiiksek oldugu belirlenmistir
(p<0.05) (Tablo 4.5). Literatiirde internetin ergenlerin giinliik hayatinin bir parcasi
haline gelmesi, 6zellikle ergenlik doneminde goriilen yogun kullanim oranlarmin bu
yas grubunda saghgi gelistirmede teknoloji kullanimmin yararini giindeme

getirmektedir (Dougherty ve ark., 2014).

Uciincii Boliim

5.3. Ebeveynlere iliskin Bulgularin Degerlendirilmesi

Epilepsi tanis1 olan ¢ocuga sahip bir aile, tanm1 koyulma asamasindan sonra aile i¢i
iligkilerini biitiiniiyle yeniden diizenler. Ciinkii epilepsi ile yasamak ve epilepsiye
uyum saglamak ¢ocuk ve aile i¢in olduke¢a giictiir (Hamid ve ark., 2011; Hesdorffer ve
ark., 2012). Cocugun beslenmesi, ila¢ kullanimi, sosyal aktiviteleri ve uykusu, saglikli
bir ¢ocuga oranla ailesi tarafindan daha sik izlenmektedir. Ailenin her bireyine
epilepsisi olan c¢ocugun korunmasi i¢in gorevler verilir. Bu sekilde g¢ocuklarin
korunmalar1 agir1 derecede artar, etkinlikleri kisitlanir, bagimsizliklarini kazanmalar1
engellenir (Wagner ve ark., 2010). Hastalik siireci yalnizca bireyi degil tiim aileyi
etkilediginden ebeveynlerin de yasadigi sorunlarin belirlenerek uygun girisimlerin

planlanmas1 son derece onemlidir.

Bu boliimde ebeveynlerin sosyodemografik Ozellikleri, epilepsi yonetimine dair
uygulamalari, epilepsi konusunda bilgi diizeyleri, nobetlere yonelik kaygilari, tedavi

konusunda 6z-yonetimleri ve e-saglik okuryazarliklar1 degerlendirilecektir.
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5.3.1. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerinin ve Epilepsi Yonetimine
iliskin Uygulamalarinin Degerlendirilmesi

Calismamizda WEEP girisim ve kontrol grubunda yer alan annelerin cogunlugu 36-
40 yas araliginda, ilkdgretim mezunu ve ev hanimi olup, babalarin ¢cogunlugu ise 31-
45 yas araliginda, ilkogretim mezunu, is¢ci ve serbest meslek gruplarindan
olugsmaktadir. Girisim grubunda yer alan ebeveynlerin %62.1°1, kontrol grubunda yer
alan ebeveynlerin %77.1°1 poliklinik muayeneleri swrasinda epilepsi ve tedavisi
konusunda bilgi edinme amacgh hekime soru yoneltemediklerini belirtmislerdir. Soru
yoneltememe sebeplerinin ise poliklinik muayene siiresinin kisa olmasi (%37.9),
hekimin sorulan soruyu yanitlamamasi ya da sergiledigi tavirdan ¢ekinme (%11.4),
konu ile ilgili kapsamli bir egitim alabilecekleri saglik personelinin bulunmamasi
(%57.9), muayene esnasinda sorulacak sorunun sonradan akla gelmesi (%15.4) gibi
yanitlar alimmistir. Yapilan bir arastirmada ise ebeveynlerin; epilepsisi olan ¢cocuga
sahip olmanin gii¢ yonleri, ailede rol degisikligi, nobetlerin tahmin edilemeyen dogasi,
duygusal destek, uzun siireli prognoz, ¢ocugun egitimi ile ilgili duygusal ve psikolojik
destek gibi durumlar1 tartisjma gereksinimleri oldugu ancak saglik bakim

profesyonellerine ulagsmada giigliik ¢ektikleri belirlenmistir (McNelis ve ark., 2007).

Arastrmamiz ve literatiir goz oOniinde bulunduruldugunda ebeveynlerin epilepsi
konusunda bilgi ihtiyaclarinin oldugu ancak bilgi edinebilecekleri saglik personelinin
olmadig1 goriilmektedir. Ulkemizde uzman hekimler hasta yogunlugundan dolay1
poliklinik hastalarina ¢ok az zaman ayirabilmekte ve polikliniklerde 6zellikle epilepsi
gibi kronik hastaliklarda 6zellesmis epilepsi hemsireleri bulunmamaktadir. Bu nedenle
hastalar hem hekim hem de hemsireler tarafindan bilgilendirilememekte ve bu

durumun hasta sonug¢larmi olumsuz etkiledigi goriilmektedir.

5.3.2. WEEP Sonras1 Ebeveynlerin Epilepsiye Iliskin Bilgi Diizeylerinin
Degerlendirilmesi

Epilepside yasanan sorunlarin nedenleri incelendiginde; hastaliga iliskin yeterli
bilgiye sahip olmayan ebeveyn ve cocuklarin daha fazla sorun yasadiklari
goriilmektedir. Yapilan arastirmalar ebeveynlerin epilepsi konusunda yeterli bilgiye
sahip olmadiklarimi gostermistir (Mu, 2008; Gazibara ve ark., 2014; Kolahi ve ark.,
2017). Literatiirde ebeveynlerin 6zellikle ndbetlerin ve antiepileptik ilaglarin ¢ocugun
gelisimi iizerindeki etkileri, nobet aninda yapilmasi gerekenler, mevcut destek
sistemleri, cocugun okul, akraba ve arkadas cevresi ile paylagmas1 gereken bilgiler,
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okulda nobet aninda neler yapilmasi gerektigi gibi konularda bilgi gereksinimlerinin

oldugu belirtilmektedir (Shore ve ark., 1998; Aytch ve ark., 2001).

Arastrmamizda girisim grubunda bulunan ebeveynler WEEP uygulamasinda;
epilepside ilk yardim (%387.6), epilepsi hakkinda genel bilgiler (%85.9), epilepsi ve
yasam (%380.3), epilepside tedavi (%79.1), epilepsi ve ergenlik (%73.5), epilepside
tan1 koyma yontemleri (%67.6) sekmelerini kullandiklarmi belirtmislerdir.
Arastirmamizda ebeveynlerin nobet esnasinda yaptigi ilk yardim uygulamalari
incelendiginde ise; cocugun yiiziine soguk su serpme, agzin1 agmaya calisma,
bileklerini ovma, tokat atma, herhangi bir girisim uygulamama, kollarmi bacaklarini
tutma, basmi dik tutmaya calisma gibi uygulamalarinin oldugu, hatta ebeveynler nobet
esnasinda korku icerisinde olduklarini ve ne yapacaklarini bilemediklerini ifade
etmislerdir. Ozellikle dalma seklindeki nobetlerin ebeveynler tarafindan daha hafif bir
nobet tipi olarak algilandigi, bu ndbet tipinde ebevenlerin herhangi bir ilk yardim
uygulamasina gereksinim duymadiklar1 belirlenmistir. Arastirma sonucumuz literatiir
ile benzerlik gostermekte olup ebeveynlerin en c¢ok bu konularda bilgi
gereksinimlerinin oldugu sdylenebilir. Ayrica girisim grubunda yer alan ebeveynlerin
WEEP sonras1 epilepsi konusunda bilgi diizeyinde 6nemli bir artis oldugu, bu artisin
istatistiksel olarak anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.001). Bu arastirma sonucu ile
birlikte 5. Hi Hipotezi "WEEP, ebeveynlerin epilepsi hastaligina yonelik bilgi

diizeyini artirmada etkilidir" dogrulanmstir.

5.3.3. WEEP Sonrasi Ebeveynlerin Nobetlere Yonelik Kaygilarinin
Degerlendirilmesi

Ebeveyn i¢in ¢ocugun nobetine tanik olma (6zellikle tonik-klonik ndbet) en kaygi
veren deneyimlerden biridir. Bu durum genellikle ebeveynde ¢aresizlik duygusu ve
korkuya neden olmaktadwr. Yapilan arastirmalarda, ebeveynin belirgin kaygis1 ile
epilepsi hastali§1 olan ¢ocugun yasam kalitesinin azalmasi arasinda iliski oldugu
belirlenmistir (Williams ve ark., 2003; Li ve ark., 2008). Ebeveynler ¢ocuk ndbet
gecirdigi swrada ¢ocuklarmin dlecegi diislincesi ile yogun kaygi yasamaktadirlar.
Ebeveynin bu kaygisi cocugun asiri korunmasma ve aktivitelerinin smirlanmasina
neden olmaktadir. Bu durum hem cocugun hem de ebeveynin yasam kalitesini

olumsuz yonde etkilemektedir (Baki ve ark., 2004; Chapieski ve ark., 2005).
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Epilepsi tanis1 alan ¢ocuklarin yaklasik %70-80’inde ilag tedavisi ile nobetler kontrol
altma alinmasma ragmen (Rodgers, 2015), ebeveynlerin cocuklar1 iizerindeki
kontrollerini kaybettikleri diisiincesi, toplum tarafindan damgalanma ile bir araya
gelerek ebeveynin uzun donemde stresini artirp hastaliga uyumlarmi etkilemektedir
(Mu, 2005). Calismamizda da ebeveyn kaygilarmna iligkin benzer bulgular elde
edilmistir. WEEP girisim ve kontrol grubunda yer alan ebeveynler; nébetlerin kalici
bir hasar ya da sakatlik birakma, hastaligin dmiir boyu kalic1 olma ihtimali, ilaglar
kullanildig1 halde nobetlerin devam etmesi, ev disinda bir yerde nobet gecirme, okul
basarisi, nobet esnasinda cocugun 6lme ihtimali, toplumdan diglanma, 6 miir boyu ilag
kullanma, psikolojik sorunlar gelisme, yolda karsidan karsiya gecerken nobet gegirme,
kullanilan ilaglarm ileride baska saglik sorunlarina neden olabilme ihtimali, ndbete
nasil miidahale edebilecegini bilinmemesi, ndbetin uzun slirmesi, ndbet esnasinda
yanlis miidahalede bulunma, ilag kesildikten sonra nobetlerin tekrar devam etmesi,
nobetlerin gece uykuda meydana gelmesi, nobet esnasinda dilin bogaza kagma
olasilig1 gibi konularda endise duyduklarmi belirtmislerdir. Aslinda tiim bu kaygilar
ebeveynlerin epilepsi ve epilepsi nobetine miidahale ile ilgili yeterli bilgiye sahip
olmadiklarmi gdstermektedir. Arastirmamizda WEEP ile dogru ve giivenilir bilgiye
ulasan girisim grubundaki ebeveynlerin kaygi diizeyinde azalma oldugu ve ebeveyn
kayg1 diizeyinin e-saglik okuryazarlig ile iligkili oldugu, bu iligkinin de istatistiksel
olarak anlamli oldugu saptanmustir (p<0.001) (Tablo 4.14). Boylelikle arastrmamizin
6. H: Hipotezi "WEEP, ebeveynlerin epilepsi hastaligina iliskin kayg: diizeyini
azaltmada etkilidir" dogrulanmistir. Bu sonug¢ o6zellikle epilepsi gibi kronik
hastaliklar ve yonetimleriyle ilgili hasta ve yakinlarmin her zaman her yerde
ulagabilecekleri dogru bilgi kaynaklarma ulagmalarinin ne kadar 6nemli oldugunu

ortaya koymaktadir.

5.3.4. WEEP Sonras1 Ebeveynlerin Epilepsiye Iliskin Oz-yonetimlerinin
Degerlendirilmesi

Epilepsi gibi kronik hastaliklarin 6z-yonetimi; glinliik aktivitelere hasta ve ailesinin
aktif olarak katilimini, onlarin hastalik ve hastaligin meydana getirdigi semptomlari
kontrol edebilmelerini, yasam kalitesi ve saglik tlizerindeki olumsuz etkilerini
minimize etmeyi ve hastalikla bas edebilmelerini icerir (Schilling ve ark., 2002; Grey
ve ark., 2006; Modi ve ark., 2010). Ozellikle epilepside 6z-yonetim; planlanan tedavi

rejimine uyumu, saglik bakim profesyonelleri ile etkilesimi, davranigsal tekniklerde
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uzmanlasmay1, saglig1 gelistirmek i¢in yasam tarzinda degisiklikler yapmayi, giivenli
bir yasami, duygu ve problem odakli bas etmeyi igerir (Dilorio ve ark., 1992; Dilorio

ve ark., 1992; Unger ve Buelow, 2009; Wagner ve ark., 2011).

Epilepsisi olan ¢ocuklar ve aileleri; ilaglarin kullanimi, diyet Onerileri, laboratuvar
sonuclarinin elde edilmesi, yasam tarzi degisikligi ve farkli saglik bakim
profesyonelleri ile olan rutin klinik randevulara katilma gibi bir¢cok farkli durumun
yonetiminden sorumludurlar. Epilepsiye 6zgii 6z-yonetim; nobet kontrolii i¢in gerekli
aktiviteleri, hastaligin yan etkilerini azaltmayi, ilaglarin diizenli alimini, saglikli yasam
bicimi gelistirmeyi (iy1 uyku hijyeni), saglik bakim ekibinin kararlarina katilimi ve
stres yonetimini icerir (Modi ve ark., 2012). Ayrica ailenin epilepsi ile ilgili
deneyimledigi stresler, bas etmedeki giicliikler, asir1 koruyucu tutum ve eglenceli
aktivitelere daha az zaman ayirdiklarini bildirmeleri bu siirecin yonetimi ile ilgili

kanitlardir (Austin ve Caplan, 2007; Modi, 2009; Wagner ve ark., 2011).

Shore ve arkadaslarinin yaptigi ¢alismada (1998) epilepsili cocuga sahip ailelerin
cocugunun hastaligi hakkinda daha fazla bilgiye ihtiyaglar1 oldugu, ailelerin
%29’unun cocugunun ilacinin ismini ve dozunu bilmedigi saptanmistir. Bizim
arastrmamizda da WEEP sonrasi1 ebeveynlerin 0z-yonetim Ol¢egi puanlarinda
istatistiksel olarak anlamli diizeyde artis olmustur. Bu sonuglar goéz Oniinde
bulunduruldugunda arastrmamizin 7. H; Hipotezi "WEEP, ebeveynlerin epilepsi

hastaligina iliskin 6z-yonetimini artirmada etkilidir" dogrulanmstir.

Epilepsinin yonetimi ilk olarak ailede baslar. Bu nedenle; ailenin hastali§1 ve hastalik
yonetimini anladiginin, tedavinin etkinligi konusundaki inang¢larinin, hastaliga uyum
stirecindeki engellerin ve ailede bu siireci kolaylastiran etmenlerin degerlendirilmesi
onemlidir. Etkisiz bir 6z-yonetim davranisi; tedavinin olasi yararmi azaltir ve
istenmeyen saglik sonuglarinin  olasiligin1  artirabileceginden  6z-ydnetimin
gelistirilmesi girisimi ilk dnceliktir (Modi ve ark., 2012). Paschal ve arkadaslarmin
(2016) calismasinda epilepsisi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin 6z-yonetim ve saglik
okuryazarhig1 diizeyleri karsilastirilmistir. Oz-yonetimi yiiksek olan ebeveynlerin
saglik okuryazarligi puanlarinin yiiksek oldugunu ve tedaviye uyumlarinin daha iyi
oldugunu belirlemislerdir. Bizim arastrmamizda da 06z-yonetimin, saghk
okuryazarligi ve ebeveyn kaygilari ile iliskili oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo
4.14).
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5.3.5. WEEP Sonras1 Ebeveynlerin E-saghk Okuryazarhklarimin
Degerlendirilmesi

E-saghk okuryazarligi; ebeveynlerin modern saglik sistemlerinde gerekli olan
karmagsik taleplerle basedebilme yetenegidir (Sorensen ve ark., 2012). Yapilan
arastirmalarda ebeveynlerin e-saglik kaynaklarmi yiliksek oranda kullandiklar1 ancak
e-saglik okuryazarliklarinim diisiik oldugu (Kasparian ve ark., 2016), ebeveynlerin e-
saglk bilgisi kullanma orami arttikca ergenlerde de e-saglik kaynaklar1 kullanma
diizeyinin arttig1 belirlenmistir (Chang ve ark., 2015). Arastirmamizda WEEP sonras1
girisim grubunda yer alan ebeveynlerin e-saglik okuryazarlik puanlarmin artis
gosterdigi belirlenmistir. En fazla puan artis1 6lgegin birinci alt boyutunda oldugu
goriilmektedir. Birinci alt boyutta internet kaynaklarinin kalitesi, saglikla ilgili
kaynaklara ulagsmada kullanilacak anahtar kelimeler ve elde edilen kaynagm saglik
acisindan yararli olup olmadigmin degerlendirilmesine yonelik maddeler yer
almaktadir. WEEP sonras1 bu maddelerde ististiksel olarak anlamli diizeyde artis
oldugu belirlenmistir (p<0.001) (Tablo 4.13). Boylece arastirmamizin 8. H; Hipotezi
"WEEP, ebveynlerin e-saghk okuryazarhgim gelistirmede etkilidir"
dogrulanmustir. Internet kullanimmin yaygin oldugu Ulkemizde ilk kez epilepsiye
yonelik web tabanli bir egitim programmin gelistirildigi, ergen ve ebeveynlerinin
kullaniomina sunuldugu bu g¢alisma sonucu gostermektedir ki, ¢ocuklarda kronik
hastaliklar ve yonetimi ile ilgili daha fazla, dogru ve giivenilir web destekli bilgi

kaynaklarma gereksinim vardir.

117



6. SONUC ve ONERILER

Sonuclar

>

Uzman grup degerlendirme sonuclarma gore ergen ve ebeveynlerine yonelik
hazirlanan web sayfasmin kalitesinin iy1 diizeyde oldugu belirlenmistir.

Uzman goriisleri ve katilimer goriiglerine gore arastirma kapsaminda hazirlanan
web sitesinin giivenilir, kaliteli, amaca uygun ve kullanilabilirlik diizeyinin yiiksek
oldugu belirlenmistir.

Ergenlerin en ¢ok "epilepsi ve yasam", "epilepsi hakkinda" ve "epilepside ilk
yardim" sekmelerini kullandigi, en ¢ok bu konularda bilgi gereksinimlerinin
oldugu belirlenmistir.

Ebeveynlerin ise en ¢ok "epilepsi ve ilk yardim", "epilepsi hakkinda" ve "epilepsi
ve yasam sekmelerini" kullandig1i ve yararli buldugu, en ¢ok bu alanda bilgi
gereksinimlerinin oldugu belirlenmistir.

WEEP uygulanan girisim grubundaki ergenlerin bilgi, nobet 6z-yeterlik, tutum ve
e-saglik okuryazarligi puan ortalamalarmin arttigi, bu artisin istatistiksel olarak
anlamli oldugu belirlenmistir.

WEEP uygulanan girisim grubundaki ebeveynlerin de bilgi, kaygi, 6z yonetim ve
e-saglik okuryazarligi 6l¢cek puanlarinda artis oldugu, bu artisin istatistiksel olarak
anlamli oldugu belirlenmistir.

Kontrol grubunda yer alan ergenlerde ise bilgi, 6z-yeterlik, tutum ve e-saglik

okuryazarlik puanlarinda istatistiksel olarak anlamli bir diistis oldugu gézlenmistir.
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Oneriler

>

Internet teknolojilerinin kullanimmin hizla arttigi bir diinyada arastirma
sonuclarinin da goéz oniinde bulundurularak ergen ve ebeveynlerin hastalik
yonetimi konusunda gili¢lendirilmesinde web destekli egitim programlarinin aktif
bir sekilde kullanilmasi

Yer, zaman ve mekan siirlamast olmadan saglik personeli giicliniin de uygun
sekilde kullanimma katkida bulunan internet temelli egitim kaynaklarinin
yayginlastirilmasi, bireylerin e-saglik okuryazarliklarmin gelistirilmesi

WEEP kullanimmin yayginlastirilarak daha biiyiik kitlelerin erisiminin saglanmasi
ve yapilan arastirmanin daha biiylik 6rneklem gruplar1 iizerinde uygulanmasi
Ergen ve ebeveynlerin gereksinim duydugunu ifade ettigi konularla ilgili boliim
iceriklerinin belli araliklarla revize edilerek bireylerin 6z-yonetimlerinin
gelistirilmesi

WEEP’in okullarda da tanitiminin yapilarak daha genis kitlelerin yararlanmasmin
saglanmasi

Web sitesinin ebeveynler ve ¢ocuklar tarafindan daha uzun siire kullanilarak hasta
sonuglarina katkisi, diger egitim yontemlerine kiyasla etkinligi ve maliyetini 6lgen
arastirmalarm yapilmasi

Web sitesi kullanimindan daha pratik bir kullanima sahip olan akilli telefon/tablet
uygulamalasinin gelistirilmesi

Ergen ve ebeveynlere yonelik egitimlerin ve kullanilan egitim materyallerinin
stirekli ulagilabilir ve glincellenebilir olmasi

Web sitesindeki bilgilerin kalitesi ve kullanilabilirliginin degerlendirilmesinde
farkli 6l¢tim araglarinin da kullanilarak sitenin test edilmesi

Arastirmanm farkli 6rneklem gruplar1 ile ¢ok merkezli olarak tekrarlanmasi

Onerilmektedir.
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EK-1

AYDINLATILMIS ONAM FORMU

Sevgili Gengler,

Bu calisma, "Epilepsi Hastaligt Olan Cocuk ve Ailelerine Yonelik Gelistirilen
Web Tabanli Egitim Programumin Etkisinin Degerlendirilmesi” konulu bir doktora tez
calismasidir.

Bu ¢alismada epilepsisi olan ¢gocuklara ve ailelerine yonelik hastalik hakkinda
bilgi edinebilecekleri bir web sitesi olusturulacaktir. Bu web sitesinin olusturulmasi
icin sizlerin bazi bilgilerinize ve goriislerinize ihtiyac vardir. Bu bilgi ve goriisleriniz
"Birey Tanitim Formu", "Epilepsi Bilgi Testi", "Cocuklar i¢in Nobet Oz-Yeterlik
Olgegi", "Cocugun Kendi Hastahgina Yoénelik Tutumu Olgegi", "E-saglik
Okuryazarhigi Olgegi" ve sizin igin hazirlanan web sitesinin degerlendirmesini
yapabileceginiz "Web Sitesi Analiz ve Ol¢iim Aract" ile elde edilecektir. Bu formlari
cevaplandirmaniz ortalama 40 dakika stirecektir.

Bu arastirmada yer almaniz nedeniyle size hi¢bir 6deme yapilmayacaktir,
herhangi bir tlicret istenmeyecektir. Bu aragtirmada yer almak tamamen sizin isteginize
baghdir. Arastirmada yer almayi reddedebilirsiniz ya da herhangi bir asamada
arastirmadan ayrilabilirsiniz; bu durum sizin kurumdan alacaginiz hizmette herhangi
bir degisime yol agmayacaktir. Calismadaki bilgiler gizli tutulacak ve sadece bilimsel
amagcl kullanilacaktir. Calisma sonuglarinin saglikli olabilmesi i¢in litfen her soruyu

dikkatli okuyunuz ve size en uygun cevabi veriniz.

Gosterdiginiz 6zen ve ayirdiginiz zaman igin tesekkiir ederim.

Arastirmaci
Ars. Gor. Serife TUTAR GUVEN
Akdeniz Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali

Katilimcinin
Adi soyadi:
imza:

Tarih:
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EK-2

BiREY TANITIM FORMU

4. Okula gidiyor musunuz?
a) Evet b) Hayir

6. Okuldaki basar1 durumunu nasil degerlendiriyorsunuz?
a) lyi b) Orta ¢) Kotii

10. Kullanilan antiepileptik 11a¢ Say1S1: .....oovieniiiii i
11. Ilaglarin diizenli olarak kullaniyor musunuz?

a) Evet b) Hayir

12. Ilaglarm yan etkisi oluyor mu?

a) Evet b) Hayir

13. Ilacin1 igmeyi unuttugun oluyor mu?

a) Her zaman b) Genellikle ¢) Bazen d) Asla
14. Epilepsi ile ilgili diizenli olarak kontrollere geliyor musun?

a) Evet b) Hayir

15. Epilepsi hakkinda yeterli bilgiye sahip oldugunu diisiiniiyor musun?
a) Evet b) Hayir ¢) Kismen
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EK-3

EPIiLEPSI BILGI TESTIi

Asagida epilepsi ile ilgili genel bilgiler yer almaktadir. Bu bilgileri "Dogru", "Yanls" ya da
"Bilmiyorum" seklinde cevaplayiniz.

Epilepsi Hakkinda Dogru Yanhs Bilmiyorum

1. Epilepsi sinir sistemini etkileyen bir durumdur.

2. Epilepsi nadir goriilen bir durumdur.

3. Epilepsi ruhsal/psikolojik bir durumdur.

4. Kisinin dig goriinlisiinden epilepsi hastasi oldugu
anlasilabilir.

5. Nobet, beyindeki elektriksel  bosalimlar
sonucunda kisinin davranisinda, hareketlerinde
ve/veya bilincinde degisiklige neden olmaktadir.

6. NoObet esnasinda her bireyde titreme ya da
kasilmalar olur.

7. Epilepsi, her yasta herkesi etkileyebilecek bir
durumdur.

8. Epilepsi durumu olan kisilerin bazilar1 nadiren
nobet gegirirken bazilari ise giin igerisinde sayisiz
nobet gegirebilir.

9. Epilepsinin nedeni her zaman belirlenebilir.

10. Antiepileptik ilaglarm (nobet ilaglar1) aniden

birakilmas1  kisinin noébet gegirme riskini
artirabilir.

11.

Antiepileptik ilaclar daima regete edildigi sekilde
alinmalidir.

12.

Nobetler olmasa bile antiepileptik ilaglar1 diizenli
kullanmak ve kontrollere zamaninda gelmek
onemlidir.

13.

Antiepileptik ilaglar1 diizenli kullanmak nobetleri
azaltir veya durdurur.

14.

Herhangi bir hastalik nedeniyle (soguk algmligi
vb) saghk  kurulusuna  basvuruldugunda
antiepileptik ilag kullanildig mutlaka
sOylenmelidir.

15.

Tium antiepileptik ilaglar her zaman bagimliliga
neden olur.

16.

Uykusuzluk, 6giin atlama, stres ve iizinti gibi
durumlar epilepsi nébetini tetikleyebilir.

17.

Nobet gegiren bir kisinin dili bogazina kagabilir.

18.

Nobet sirasinda kiginin kol ve bacak hareketleri
tutularak durdurulmalidir.

19.

Nobet 5 dakika igerisinde sonlanmazsa ambulans
cagirilmalidir.

20.

Nobet geciren birine suni solunum yapilmalidir.

21.

Nobet esnasinda  kiginin  agzi  agilmaya
galisilmamali ve agizdan bir sey verilmemelidir.

22.

Kisinin epilepsi durumunu 6gretmenleri ve yakin
arkadaslar1 ile paylagmasina gerek yoktur.

23.

Epilepsi durumu olan kisilerin bazi spor
aktivitelerine katilabilmeleri i¢in ek giivenlik
onlemlerine ihtiyaclari vardir.

24.

Epilepsi durumu olan kisiler evlenip ¢ocuk sahibi
olabilirler.

25.

Kisinin epilepsi durumu olduguna dair her zaman
yaninda bir kart bulundurmasi nébet esnasinda
insanlarm  yardimc1  olabilmesi  agisindan
onemlidir.
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EK-4
COCUKLAR iCiN NOBET OZ-YETERLIK OLCEGI

Asagidaki ifadeler insanlarin kendi kendilerinin bakimi ve nobet durumlar1 hakkinda
inandiklar1 seyi tanimlamaktadir. Baz1 sorularda "kontrol altina almak" kelimesi
kullanilmakta ve bir problemin kontrol altinda tutulmasi ya da bununla bas etmek
anlamma gelmektedir. Her bir ifadeyi dikkatlice dinleyin ya da okuyun. Her birinden
ne kadar eminseniz asagidaki ifadeleri kullanarak cevaplayn.

1=bunu kesinlikle yapamam

2=bunu yapamam

3=bunu yapip yapamayacagim konusunda kararsizim
4=bunu yapabilirim

5=bunu kesinlikle yaparim

1. Hangi aktiviteleri yapip yapmayacagimi bildigim 1 12 (3 (4|5
icin nobetimi yonetebiliyorum

2. Nobetimi iy1 yonetebildigim i¢in okuldan ve diger | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
aktivitelerimden geri kalmiyorum

3. Arkadaslarim bask1 yapsa da, nobetimi daha kotii 1 2 |3 4 |5
hale getirebilecek seylerden uzak durabiliyorum

4. Okuldayken nobetimi yonetebiliyorum 1 2 |3 4

5. Kizgn veya iizgiin oldugum durumlarda bile 1 2 |3 4
nobetimi yonetebiliyorum

6. Ailevi sorunlarim olsa bile ndbetimi 1 2 |3 4 |5
yOnetebiliyorum

7. Arkadaslarimin evindeyken, tatildeyken veyaokul = 1 | 2 | 3 | 4 | 5
gezisindeyken nobetimi yonetebiliyorum

8. Nobetim konusunda sorularim oldugunda doktora = 1 2 ' 3 ' 4 5
veya hemsireye sorabiliyorum

9. Nobet gegirdikten sonra durumu yonetmek i¢in 1 2 |3 4 |5
korkudan uzak durabiliyorum

10. Nobetim konusunda bir sorun yasarsam, busorunu = 1 | 2 | 3 | 4 | 5
annem ve babamla konusabiliyorum

11. Yeterince dinlenerek nobetimi iy1 yonetebiliyorum | 1 | 2 | 3 | 4

12. Nobetimi daha kétiilestirebilecek seylerden uzak 1 |2 |3 | 4
durarak hastaligimi kontrol altinda tutabiliyorum

13. Iyi 6zelliklerimi kendime hatirlatarak nbetim 1 {2 |3 (4 |5
hakkindaki hislerimi kontrol altinda tutabiliyorum

14. Doktorumun nébetimi yonetebilmem i¢in verdigi 1 {2 |3 (4 |5
tavsiyeleri yerine getirebiliyorum

15. Nobete sebep olabilecek her tiirlii problemle bas 1 2 |3 4 |5
ederek nobetimi yonetebilirim
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EK-5

COCUGUN KENDIi HASTALIGINA YONELIK TUTUMU OLCEGI

Asagida kendin ve hissettiklerin hakkinda 13 adet soru bulunmaktadir. Her soruyu dikkatle
oku. Eger anlamadigin bir sey olursa, bize sor. Her soru i¢in, diislincelerinizi en iyi tanimlayan
cevabin iist kismina bir X isareti koy. Bazi sorularda cevap vermek zor olsa bile HER soruyu
cevaplandir ve her soru igin BIR cevap isaretle. Yalmzca KENDIN bize ne diisiindiigiinii
sOyleyebilirsin, bu nedenle GERCEKTEN diisiindiiklerini isaretlemeni umuyoruz.

1. Epilepsi hastas1 olmanla ilgili kendini ne kadar iyi veya kétii hissediyorsun?

Cok lIyi Biraz lyi Emin Degilim Biraz Kotii Cok Kotii
2. Epilepsi hastasi olmani ne kadar adaletli buluyorsun?
Cok Adaletli Biraz Adaletli Emin Degilim | Biraz Adaletsiz | Cok Adaletsiz
3. Epilepsi hastasi olmanla ilgili kendini ne kadar mutlu veya iizgiin hissediyorsun?
Cok Uzgiin Biraz Uzgiin Emin Degilim Biraz Mutlu Cok Mutlu
4. Epilepsi hastasi olmanla ilgili kendini ne kadar kétii veya iyi hissediyorsun?
Cok Iyi Biraz lyi Emin Degilim Biraz Kotii Cok Kotii
5. Epilepsi hastaliginin senin hatan oldugunu ne siklikla hissediyorsun?
Hicbir Zaman Sik Degil Bazen Sik Sik Cok Sik

6. Epilepsi hastaliginin sevdigin seyleri yapmani engelledigini ne siklikla diisiiniiyorsun?

Cok Sik Sik Sik Bazen Sik Degil Hicbir Zaman
7. Siirekli hasta olacagini ne siklikla hissediyorsun?
Hicbir Zaman Sik Degil Bazen Sik Sik Cok Sik

8. Epilepsi hastaliginin yeni seyler

e baglamani engell

edigini ne siklikla hissediyorsun?

Cok Sik Sik Sik Bazen Sik Degil Hicbir Zaman
9. Epilepsi hastasi olmandan dolayr kendini diger kisilerden ne siklikla farkli
hissediyorsun?
Hicbir Zaman Sik Degil Bazen Sik Sik Cok Sik
10. Epilepsi hastas1 olmandan dolay1 kendini ne siklikla kétii hissediyorsun?
Cok Sik Sik Sik Bazen Sik Degil Hicbir Zaman
11. Hasta olmandan dolay1 ne siklikla {izgiin hissediyorsun?
Hicbir Zaman Sik Degil Bazen Sik Sik Cok Sik
12. Epilepsi hastas1 olmana ragmen kendini ne siklikla mutlu hissediyorsun?
Hicbir Zaman Sik Degil Bazen Sik Sik Cok Sik

13. Epilepsi hastasi olmana ragmen

kendini ne siklikla yasitlarin kadar iyi hissediyorsun?

Cok Sik

Sik Sik

Bazen

Sik Degil

Higbir Zaman
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EK-6

E-SAGLIK OKURYAZARLIK OLCEGI

1. Saghgmiz hakkinda karar vermenize yardimc1 olmada; internetin ne kadar yararh

oldugunu diistiniiyorsunuz?

0 Hig yararh degil

2. Internetteki saglik kaynaklarmna erisebilmek, sizin i¢in ne kadar dnemlidir?

0 Hi¢ 6nemli degil

Olcek Maddeleri

O Yararl degil 0 Kararsizim O Yararl

0 Onemlidegil o Kararsizim o Onemli

Kesinlikle
Katilmivorum
Katilmiyorum

1. Internetten ne tiir saglk kaynaklarina
ulasacagimi biliyorum

2. Internetteki

yararli saglik kaynaklarini

nereden (hangi siteden) bulacagimi

biliyorum

3. Internetteki yararli saglik kaynaklarmi nasil
(uygun anahtar kelimeler kullanarak)
bulacagimi biliyorum

4. Saghgimla ilgili sorularima cevap bulmak
icin interneti nasil kullanacagimi (forum, e-
dergi, e-kitap vs.) biliyorum

5. Internette bana yardimci olmasi igin

buldugum

saglk bilgisini nasil

kullanacagimi biliyorum

6. Internette buldugum bilgilerin sagligima

yararli olup

olmadigint degerlendirecek

becerilere sahibim

7. Internetteki
kaynaklarni,

yikksek  kaliteli ~ saglk
disik  kaliteli ~ saghk

kaynaklarindan ayrabilirim

8. Saglikla ilgili kararlarimda internetten elde
ettigim bilgiler1 kullandigimda kendimi
gilivende hissederim

Kararsizim

oCok dnemli
= g
]
s = 8
= RS
= = =
p— - p—
= =
N M
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EK-7 WAMMI-Web Kullanilabilirlik Anketi

Web sitesini degerlendirmemizde bize yardimci oldugunuz igin tesekkiir ederiz. Bu siteyi heniiz kullanmadiysaniz,

lutfen siteye gidip kullandiktan sonra anketi doldurunuz.

Verdiginiz bilgiler tamamu ile gizli kalacak, sizi tanimlayabilecek hicbir bilgi bilgisayar ortaminda kayitl

tutulmayacaktir. Ankete katilmaya zorunlu degilsiniz ve istediginizde ayrilabilirsiniz.

Kesinlikle Kesinlikle
Katiliyorum Katilmiyorum

Bu web sitesi ilgi alanima gok uymaktadir O O O O O
Bu web sitesinde sayfalar arasinda gezinmek zordur @) @) O O O
Bu web sitesinde istedigimi hizli bir bigimde bulabilirim @) @) O O O
Bu web sitesi bana mantikl1 gériiniiyor @) @) ) O O
Bu web sitesinin daha fazla tanitici agiklamalara ihtiyaci vardir () O O O O
Bu web sitesindeki sayfalar ¢ok gekicidir O @) O O O
Bu web sitesini kullanirken kontroliin bende oldugunu hissediyorum( ) ) @) @) O
Bu web sitesi cok yavastir O O O O Q)
Bu web sitesi aradigimi bulmamda bana yardimet oluyor O O ) O O
Bu web sitesinde gidecegim yonii bulmayi 6grenmem bir problemdir( ) @) O O O
Bu web sitesini kullanmaktan hoglanmiyorum O O O O O
Bu web sitesinde istedigim kisilerin iletigim bilgilerine kolayca O O O O O
ulasabiliyorum

Bu web sitesini kullanirken kendimi etkin hissediyorum @) @) @) @) O
Bu web sitesinin istedigim seylere sahip olup olmadigini soylemek () @) @) @) O
zordur

Bu web sitesini ilk kez kullanmak kolaydir O O O O O
Bu web sitesinin baz sinir bozucu 6zellikleri bulunmaktadir O @) O O O
Bu web sitesinde nerede oldugumu hatirlamak zordur @) @) O O O
Bu web sitesini kullanmak zaman kaybidir O O O O O
Bu web sitesinde linklere tikladigimda umdugum sonucu aliyorum () @) O O O
Bu web sitesindeki her seyi anlamak kolaydir O O O O O

Liitfen yukaridaki her maddeyi isaretlediginizden emin olun.

©Copyright Jurek Kirakowski, Cork, 2017 Version: 2.51TR
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EK-8 AYDINLATILMIS ONAM FORMU
Degerli Anne-Babalar,

Bu arastrma "Epilepsi Hastaligt Olan Cocuk ve Ailelerine Yonelik
Gelistirilen Web Tabanli Egitim Programinin Etkisinin Degerlendirilmesi" konulu bir

doktora tez ¢alismasidir.

Bu calismada epilepsisi ¢ocuklara ve ailelerine yonelik bir web sitesi
olusturulmas1 planlanmaktadir. Olusturulan web sitesinin  etkinliginin = ve
kullanilabilirliginin degerlendirilebilmesi i¢in ebeveynlerden alinacak bazi bilgilerin
alimmas1 gerekmektedir. Arastirmada veriler; "Aile Tanitim Formu", "Epilepsi Bilgi
Testi", "Nobetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilar1 Olgegi", "Pedatrik Epilepsi
Tedavisinde Oz-yonetim Olgegi" ve sizin igin hazirlanan web sitesinin
degerlendirmesini yapabileceginiz "Web Sitesi Analiz ve Ol¢iim Arac1" ile
toplanacaktir. Bu formlar1 cevaplandirmaniz ortalama 40 dakika siirecektir.

Bu arastirmada yer alinmasi nedeniyle size hi¢cbir 6deme yapilmayacaktir,
herhangi bir licret istenmeyecektir. Bu aragtirmada yer almak tamamen sizin isteginize
baghdir. Arastirmada yer almayi1 reddedebilirsiniz ya da herhangi bir asamada
arastrmadan ayrilabilirsiniz; bu durum sizin ve c¢ocugunuzun kurumdan alacagi
hizmette herhangi bir degisime yol agmayacaktir. Sizin ve ¢ocugunuzun kimligi gizli
kalmak kosulu ile sizin sagladigmiz veriler bilimsel amagla kullanilacaktir. Calisma
sonuglarinin saglikli olabilmesi i¢in liitfen her soruyu dikkatli okuyunuz ve size en

uygun cevabi veriniz.

Gosterdiginiz 6zen ve ayirdiginiz zaman igin tesekkiir ederim.

Arastirmaci
Ars. Gor. Serife TUTAR GUVEN
Akdeniz Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali

Katilimcinin
Adi soyadi:

Imza:

Tarih:
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EK-9

B

9.

10.

EBEVEYN TANITIM FORMU
Ebeveyn 1) Anne 2) Baba
Anne Yast:
Baba Yas:

Annenin egitim durumu nedir?
1) Ilkdgretim

2) Lise

3) Universite

Annenin meslegi nedir?
1) Ev hanim

2) Memur

3) Isci

4) Serbest meslek

5) Emekli

Babanin egitim durumu nedir?
1) Ilkdgretim

2) Lise

3) Universite

Babanin meslegi nedir?
1) Calismiyor

2) Memur

3) Isci

4) Serbest meslek

5) Emekli

Ekonomik durumunuz?
1) Gelir giderden fazla
2) Gelir gidere esit

3) Gelir giderden az
Yasadigmiz yer: 1)1l
Aile yapmiz?

a) Cekirdek aile

2) Iige 3) Koy

b) Genis aile ¢) Anne-baba ayr1

11. Ailede bagka epilepsi hastaligi olan var m1? (Cevabiniz hayir ise, 12. soruya
geciniz.)

1) Evet: Kim? ..............

2) Hayir

13. Epilepsi ile ilgili merak ettiginiz konular1 ¢ocugunuzun doktoru/hemsiresi ile

paylasiyor musunuz?

1) Evet 2) Hayir: Neden?...
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EK-10
NOBETLERE YONELIK EBEVEYN KAYGILARI OLCEGI
Asagidaki tabloda nébetleri olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin, hakkinda endise

duyduklarin1 ya da kaygilandiklarii soyledikleri bazi ifadeler yer almaktadir. Liitfen
sorularin her birini okuyun. Nasil hissettiginize en yakin olan durumu isaretleyin.

) Her Hemen
Ifadeler Zaman | Sikhkla | Bazen Hic Asla

() 2 (€)] @ (6]

1. Cocugumun nobetine beyin
timori  gibi altta yatan bir
problemin neden olabilmesinden
endigeliyim

2. Cocugumun nobetinin bilinen bir
nedeni olamayabileceginden
endigeliyim

3. Cocugumun ndbetinin yaptigim
ya da yapmadigim birseyden
kaynaklanmasindan  (ihtimali)
endigeliyim

4. Cocugumun ndbetlerinden beyin
hasarina sahip olabilmesinden
endigeliyim

5. Cocugumun ndbetlerden zeka
kayb1 yasayabilmesinden
endigeliyim

6. Cocugumun ndbetlerden
6lebilmesinden endiseliyim

7. Cocugum iizerinde nobete karsi
verilen ilaglarm yan etkisi

hakkinda endiseliyim
8. Cocugumda ndbetlerden
ogrenme problemi

gelisebilmesinden endiseliyim

9. Nobetler yiiziinden g¢ocugumda
duygusal problemler gelismesi
konusunda endiseliyim

Size hakkinda soru sormadigimiz herhangi bir kayginizi liitfen bize soyleyin.

10, BN et e hakkinda endiseliyim.
Herzaman Siklikla Bazen Hemen Hig Asla
1 2 3 4 5
8 R 2 7§ PO hakkinda endiseliyim.
Herzaman Siklikla Bazen Hemen Hig Asla
1 2 3 4 5
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EK-11

PEDIATRIK EPIiLEPSI TEDAVISINDE OZ-YONETIM OLCEGI

Uygulama Talimati: Altta dikkatinize sundugumuz anket, tedaviden beklentileriniz, ila¢ kullanimina
olan inancimz ve ila¢ kullamnum sizin i¢in zorlagtiran unsurlar da dahil olmak iizere epilepsi
yonetimiyle ilgili edindiginiz tecriibeler konusunda sorular sormaktadir. Liitfen 1 ile 18. Sorular1 igeren
alttaki maddeleri 1 (Hi¢ Katilmiyorum) ile 5 (Tamamen Katiliyorum) arasinda degerlendirerek; 19 ile
27. Sorular arasindaki kismi 1 (higbir zaman) ile 5 (Her zaman) arasinda degerlendirme yaparak sizi ve
ailenizi en iyi tanimlayan kutucuga “\” isareti koyarak yanitlaymiz.

1
Hic¢
Katilmiyorum

2
Katilmiyorum

3
Kararsizim

4
Katihyorum

5
Tamamen
Katiliyorum

Hastalik ve Tedavi ile ilgili Bilgi ve Beklentiler

Doktorlar/Hemsireler —ndbet/epilepsi
tamisini tamamen agikladilar (1)

Tedavi devam ederken ¢ocugumda
hangi yan etkileri takip etmem
gerektigini biliyorum (2)

Herhangi bir sorunla ya da problemle
karsilastigimda  kiminle  iletisim
kuracagimi biliyorum (3)

Herhangi bir yan etki ortaya ¢iktiginda
saglik ekibi ile is birligi igerisinde
yonetebilecegime inantyorum (4)

Cocugumun nobet ge¢irmedigi 2 yillik
bir dénemden o6nce ilag tedavisinin
yarim birakilmasi durumunda
karsilasabilecegi riskleri biliyorum (6)

Saglik  ekibi  ¢ocugumla ilgili
endiselerimi can kulagiyla dinler (7)

Cocuguma saglik hizmeti verenlere
ulasmak  olduk¢a  kolaydir ve
sorularima hemen yanit verirler (8)

Cocugumu randevularina getirmekte
zorlanmiyorum (13)

Ilag tedavisi gocugumun hastaligi igin
gereklidir (17)

Tedavi i¢in verilen ilaglar ¢cocugumun
nobetlerini kontrol altina alacaktir (18)

Tedavi ve Klinik Randevulara Uyum

Regetede belirtildigi gibi gocugumun
ilacin1 aldigini takip ederim (9)

Genellikle belirtilen tibbi tavsiyeleri ve
tedavi planlarini kendim ve gocugum
i¢in takip ederim (11)

Cocugumun tedavisini tarif edildigi
gibi almasinin  6nemli  oldugunu
diisiiniiyorum (12)

Ailenin tiim tiyeleri gocugumun tedavi
planina uyum gosteriyor (14)

Cocugumun giinliik olarak almasi
gereken ilaglart temin etmenin 6nemli
oldugunu diisiiniiyorum (16)

Hig¢bir zaman

()]

Nadiren

2)

Bazen

A3)

Genellikle
)

Her zaman

3)

Tedavi ile ilgili Engeller

Cocugum ilaglarin tadindan

hoslanmiyor (20)

Cocugum ilact yutmakta zorlaniyor
(22)

Cocugum ilacim almayr reddediyor
(24)

Ilactimizin tiikendigi zamanlar oluyor
(26)

Tedavi ve Sosyal Yasam

Cocugum ilacint baskalarinin 6niinde
icmekten utaniyor (arkadas, aile, vs.)
(23)

Cocugumun ilag alimini aksatabilecek
bazi aktiviteleri var (spor, okul
aktiviteleri, vs.) (25)
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EK-12
DISCERN OLCUM ARACI
BOLUM 1

Bu Web sayfasi giivenilir mi?

1. Amaci acik midir? (Yanitimz "Hayir" ise 3. soruya geciniz)
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama: Bu web sayfasinin baglangicinda net bir agiklama olup olmadigina bakin.
e Konusu ne?

e Hangi konular1 kapsayacak (ve hangi konular1 kapsamiyor)

e Kimler i¢in yararl olabilir?

2. Bu amagclara ulasilabilir mi?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama:
Bu web sayfasinda ana bagliklarda belirtilen bilgilere ulasilip ulasilamayacaginm

diistiniin.

3. Web sayfasi konu ile ilgili mi?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama: Web sayfasinda;
e Okuyucunun sorabilecegi sorularin yer alip almadigina bakin.

e Web sayfasindaki bilgiler ile ilgili onerilerin ger¢eke¢i ya da uygun olup olmadigina
dikkat edin.

4. Bu web sayfasin1 hazirlamada kullanilan kaynaklar acgikca belirtilmis midir?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama: Web sayfasi bilgileri sunarken bunlarin bir aragtirma bulgusu ya da uzman
goriisii gibi kaynaklara dayandirilip dayandirilmadigina bakin. Bibliyografi ya da
kaynak listesi, alint1 yapilan kurulus ya da uzmanlarin adresleri gibi adresleri kontrol
edin.
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5. Bu web sayfasinda bildirilen ya da kullanilan bilginin tarihi acikca
belirtilmis midir?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama:
e Web sayfasmin hazirlanmasinda kullanilan baslica bilgi kaynaklarmin tarihine
bakin.

e Web sayfasindaki bilgilerin revize edildigi tarihe bakin.

6. Bu web sayfasinda sunulan bilgiler tutarh ve tarafsiz midir?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama:

e Web sayfasinin kisisel ya da objektif bir bakis agisiyla yazilip yazilmadigina iliskin
gostergelere bakin.

e Web sayfasinin hazirlanmasinda kullanilan bilgi kaynaklarinin dagilimina bakin,
bir arastirma ya da uzman goriisiinden daha fazlasi olmasina bakin.

e Web sayfasimin bir dis degerlendirmesinin olup olmadigina bakin

Dikkatli olunmasi1 gereken nokta:

e Web sayfasi bir konu hakkinda bilgi verirken diger tedavi segeneklerinden sz
etmeden yalniz 6zel bir tedavinin avantaj ya da dezavantajlar1 iizerine odaklaniyor
mu?

e Web sayfas1 tek bir vakaya dayandiriliyor mu? (bu durumdaki kisiler i¢in ya da
ozel bir tedaviye tepkiler agisindan tipik olmayabilir)

e Bilgi heyecanli, duygulu ya da tehlikeli bir bigimde sunulup sunuluyor mu dikkat
edin.

7. Web sayfasi ek bilgi ya da destek kaynaklarina iliskin ayrintilar veriyor mu?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama:
e Web sayfasi bilgi ve 6neri saglamada diger kuruluslara iligkin ayrint1 ve daha fazla
segcenek sunuyor mu?

8. Bu web sayfasinda belirsiz yonlerden s6z ediliyor mu?

Hayir

Kismen

Evet

1

2

3

4
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Aciklama:

e Tedavi seceneklerine iliskin uzman gorislerindeki farklhiliklar1 ya da bilgi
eksiklikleri yoniinden tartigmalara bakin

e Web sayfasinda sunulan tedavi seceneklerinin herkesi ayni bicimde etkilediginden
s0z edilmesine dikkat edin.

BOLUM 2
Web sayfasinda sunulan bilginin kalitesi nasildir?

Bu web sayfasinda tanimlanan tedavi/tedavilere sorular1 uygulayin.

9. Her bir tedavinin nasil uygulandigini tanimhyor mu?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama: Tedavilerin viicut {iizerindeki etkilerine nasil ulastigini tanimlayip
tanimlamadigina bakin.

10. Her bir tedavinin yararim1 tanimhyor mu?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama: Semptomlarin giderilmesi ya da kontrol edilmesi, tekrarlarin dnlenmesi,
kisa ve uzun siireli durumlara iliskin yararlar1 yer alabilir.

11. Her bir tedavinin risklerini tanimhyor mu?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama: Tedavinin yan etkileri, komplikasyonlari, kisa ve uzun siireli yan etkilerine
iliskin riskler yer alabilir.

12. Tedavi uygulanmadig1 durumlarda ne olacagini tammhyor mu?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama: Tedavinin ertelenmesi (tedavi uygulanmadan durumun nasil gelistigini
izleme gibi) ya da tamamen vazgeg¢ilmesi durumunda risk ve yararlarinin neler
olduguna bakin.
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13. Tedavi seceneklerinin yasam Kalitesini nasil etkiledigini tanimhiyor mu?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama:
e Tedavi segeneklerinin giinliik aktiviteler iizerine etkilerini tanimlayip

tanimlamadigina bakn
e Tedavi seceneklerinin aile, arkadas ve bakim verenle iliskisine etkilerine
tanimlay1p tanimlamadigina bakin

14. Birden fazla tedavi secenegi olabilecegi aciklanmis midir?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama:
e Her tedaviden kimlerin hangi durumda yararlanacaklarinin tanimlanmasina bakin

e Ozel bir tedaviyi segmeden ya da reddetmeden dnce daha fazla arastirmak ya da
diistinmek i¢in alternatifleri ortaya koyup koymadigina bakin.

15. Hastanin karar vermesi icin destek saghyor mu?
Hayir Kismen Evet
1 2 3 4 5

Aciklama:
e Tedavi secenekleri hakkinda ailesi, arkadaslari, doktorlar ya da diger saglik
elemanlari ile tartigmalarm yer alip almadigina bakin.

BOLUM 3

Web sayfasinin genel degerlendirmesi

16. Yukandaki tiim sorularin yanitlarina dayanarak sunulan bilgiler acisindan
web sitesinin kalitesini genel anlamda degerlendiriniz.

Diisiik Orta Yiiksek
(Ciddi/asir (Eksiklikler (Cok az
eksik var) onemli ancak eksiklik var)
ciddi degil)
1 2 3 4 5
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EK-13. Cocugun Kendi Hastaligma Yénelik Tutumu Olgegi Sorumlu Yazar izni

= Qutlook Posta

serife tutar &

A Klasorler
Gelen Kutusu 1
Gereksiz E-posta 1
Taslaklar
Ganderilmis, Ogeler
Silinmis, Ogeler
Arsjv
Conversation History
Junk

@ Yeni|v  © Yantla|v [ Sl & Arsivie Gereksiz|v  Stpir Tasiv  Kategoriler v wes T T 4

Ayse Ersun Olgek yayini...

° Aysequl Isler

Sz ¥

© Yanitla | v

Kimden: Ayse ERSUN [ayse.ersun@gmail.com]
Gonderildi: 10 Mart 2013 Pazar 19:30

Kime: Aysequl Isler

Konu: Olcek..

Hocam merhaba,

Umarim cok iyisinizdir :) Benim dlcegim yaymlandi. Tezimi ve Olcegi daha dnce yollamistim sanirim. Kaynakcaniza eklemeniz icin yaym bilgisini yolluyorum. Ayrica
epilepsili cocuklarin tutumlarma y&nelik bir yayin asamasmdayim, yaymlaninca onu da yolluyacagim. Gortismek dilegiyle,

Saygt ve Sevgilerimle..

Ayse ERSUN

Ersun A, Bolisik B. Cocugun Kendi Hastahiina Yonelik Tuturnu Olgei Tiirkee Formu Gegerlik Ve Givenirligi, Ege Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Dergisi 28 (1) : 37-43,

2012.
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EK-14. E-saglik Okuryazarhig1 Olcegi Sorumlu Yazar izni
L

Adolesanlarda e-saglik okuryazarligi dlcegi

« sabahat sakar [sabahatsakar@hotmail.com]

17 Mart 2017 Cuma 09:55

Merhaba Serife Hanim,

Calismamizda "Adolesanlarda e-saglik okuryazarligi élcegi” ni kullanmanizdan memnunluk duyarim. Doktora tezimde web destegi
tizerinden adolesanlara saglikh yasam bicimi davranislari konusunda saghk egitimi vermistim. Yararh oldugunu disiniyorum.
Yardimci olabilecegim bir konu olursa yardimai olmak isterim. Calismanizda basanlar dilerim.

£

4 Serife Tutar Gliven @ @ & clemler

Kime: sabahatsakar@hotmail.com

15 Mart 2017 Carsamba 12:03

Saym Hocam,

Ben Akdeniz Universitesi Hemsirelik Fak{iltesi Cocuk Saghdi ve Hastaliklan Hemsireligi Anabilim Dal'nda doktora égrencisiyim. Web destekli saglik
editimi konusunda bir calisma yapmak istivorum. Izniniz olursa gecerlik givenirligini yaprmis oldudunuz "Adolesanlarda e-saglk okuryazarhidi
olcegi" ni calismamda kullanabilir miyim?

Saygilanmla.
Ars. Gor. Serife TUTAR GUVEN
Akdeniz Universitesi

Hemsirelik Fakdltesi
Tel: 0 505 312 6429
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EK-15. WAMMI Olgiim

Jo)

(® Arama sonuclan
Klasorlerde

+/ Tum klasorler
Gelen Kutusu

Gonderilmis Ogeler
Gdnderen

serife tutar
serife 17071 @hotmail

Serife TUTAR GUVE
tutarguvenserife@g

Jurek Kirakowski
jurusz@gmail.com

Kalite Tercme Proj
pm1@kalitetercume

Aysegul ISLER
gulisler@yahoo.com

jo Bo Jo Bo Bo

Secenekler
Eklerle birlikte
Tarih
e Timu
Bu hafta
Gecen hafta

Bu ay

Araci Telif Hakki

@ Yeni| v  Yanitla| v Sil = Arsivlie Gereksiz|v  Supir
Re: Information about using WYl educationally

Jurek Kirakowski <jurusz@gmail.com>
28.9.2016 (Car), 01:33
S5iz ¥

I Bu iletiyi 6.10.2016 17:55 tarihinde ilettiniz
Hi Akdeniz

Sure. Please go to

http://acwammi.uxs.ie

and fill out the formalities there.

Best wishes

Jurek

On 27/09/2016 07:48, serife tutar wrote:

Tasi v

> I'm doctorate student at Akdeniz University. Can | use the WAMMI in doctorate thesis?

>

>

> Best regards,

S

>

>

> Serife TUTAR GUVEN
>

s> Alraniz | Inivarcity

Kategoriler v

¥ x ¥ Geri

B © vantla | v

al
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EK-15. WAMMI Olgiim

Araci Telif Hakki

Jol

(© Arama sonuglar
Klasorlerde

«/ Tum klasorler
Gelen Kutusu

Gaonderilmis Ogeler
Gdnderen

serife tutar
serife1701@hotmail

Serife TUTAR GUVE
tutarguvenserife@g

Jurek Kirakowski
jurusz@gmail.com

Kalite Tercime Pro|
pm1@kalitetercume

Aysegul ISLER
gulisler@yahoo.com

jo o Ro Ro Re

Secenekler
Eklerle birlikte
Tarih
®  Timi
Bu hafta
Gegen hafta

Bu ay

@ Yeni| v € Yanitla| v msi = Arsivle  Gereksiz |V Stuptr Tasi ¥

Re: Ynt: Information about using WYY educationally

Jurek Kirakowski <jurusz@gmail.com>
W 2992016 (Per), 23:40

Siz ¥

I Bu iletiyi 6.10.2016 17:56 tarihinde ilettiniz
Hi Serife

(Sorry, read the wrong part of your email last time and got your name
wrong!) Thank you for the letter.

If you wish to do WAMMI on paper then please go to

http://acwammi.uxs.ie/tr

and print the whole questionnaire off. You will then have to input the
data manually into the form on the web site so that the report generator
can take it out of the database and provide you with a report.

When you enter the data, please use the password 693RK (not case
sensitive.) When you have finished all the data entry, please send me an
email and | will create the report and send it back to you.

If some of your respondents are able to do it, you could direct them to
the address above and ask them to fill out the form themselves, it will
save you some time. But | know not everybody is confident with online
questionnaires.

Best wishes and good luck with the research.

Jurek.

Kategoriler ¥

¥

b 4 ©) Gerial

© Yanitla | v

I i\ ’:ln';lnul
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EK-16. Pediatrik Epilepsi Tedavisinde Oz-yonetim Olgegi Sorumlu Yazar Izni

modi

(© Arama sonuglari
Klasdrlerde

+ Tom klastrier
Gelen Kutusu
Ganderilmig Ogeler
Silinmis Ogeler
Génderen

serife tutar
senfe1701@hotmail

Serife TUTAR GUVE
tutarguvenserife@g

yasemin demir
yasemind747 @hotn

Aysegul ISLER
qulisler@yahoo.com

Sule Senol
sulesencl@akdeniz.

DDDDD

Secenekler
Eklerle birlikte
Tarih
® Tama

Bu hafta

Gecen hafta

e

P

@ Yeni|¥ ® Yantla|v [ Sl & Arsivlie Gereksiz|¥  Stpir Tasi v

Pediatric Epilepsy Self-Management Questionnaire:

Avani Modi <Avani.Modi@cchmc.org>
19.12.2011 (Pzt), 16:25

Siz ¥

|:d$] Pediatric Epilepsy Medic.. ,
mE= 89K

Indir  OneDrive - Kisisel konumuna kaydet

Please find the measure attached.

Avani Modi, Ph.D.

Assistant Professor in Pediatrics

Division of Behavioral Medicine and Clinical Psychology
Center for Treatment Adherence and Self Management
Cincinnati Children's Hospital Medical Center

3333 Burnet Ave., MLC 7039

Cincinnati, OH 45229

Phone: 513.636.4864

Fax: 513.803-0415

Pager: 513. 736.2941

avani.modi@cchmc.org

>>> serife tutar<serife1701@hotmail.com> 12/16/2011 4:22 PM >>>
Dear Modi.

Kategoriler v

+ ¢ x ¥ Gerial

B o vantla |v

I'm a master student on Department of Pediatric Nursing at Akdeniz University in Turkey. I'm interested in children with epilepsy. I investigated your paper about

Development and validation of the Pediatric Epilepsy Medication Self-Management Questionnaire. I want to do a master thesis about this topic. I want to do validity and

reliability work of a Turkish version of a Pediatric Epilepsy Medication Self-Management Questionnaire. Would you give us your permission to do validity and

reliability work of a Turkish version of your scale. And if you permission, can you send us guideline of the scale how we can use it.



EK-17. DISCERN Ol¢iim Arac1 Sorumlu Yazar izni

Gmail -

E-POSTA YAZ

| Gelen Kutusu
Yildizh
Onemli
Gonderilmis Postalar
Taslaklar (1)
Diger =

e Serife = +

Yakin zamanda gerceklesen
bir sohbet yok
Yeni bir tane baslatin

- a @ ] - ®-

Gelen Kutusu  x

DISCERN

Serife TUTAR GUVEN <tutarguvenserife@gmail com>
Alici: sasha shepperd '~

Dear Sasha Shepperd,

Diger ~ 306 ileti «

19 Oca (1 giin dnce) L S

I'm a doctorate student at Akdeniz University. | kindly request a permission to use "DISCERN" in my doctorate thesis. When it is used with permission, it will be cited.

Best wishes

Serife TUTAR GUVEN
Akdeniz University/Nursing Faculty/Pediatric Nursing Department
Antalya/ TURKEY

Sasha Shepperd <sasha shepperd@ndph.ox ac. uk>
Alici: bana, Sasha

X, ingiizce> > Turkcev lletiyi cevir

17:13 (23 saat once) .- v

ingilizce icin kapat x

Dear Serife, thank you for your email, it is fine to use DISCERN for your PhD studies

All the best
Sasha

From: Serife TUTAR GUVEN [mailto;tutarguvenserife@amail.com]
Sent: 19 January 2017 13:53

To: Sasha Shepperd
Subject: DISCERN
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EK-18. Arastima Etik Kurul izni

s T.C .
AKDENIZ UNIVERSITESI
TIP FAKULTESI
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu

sl f 2016

eul ISLER DALGIC )
niversitesi Hemsirelik Fakiiltesi

ctim Uyesi

rastrmalar Etik Kurulu'n
Ailelerine Yonelik Gelist aba £
nin Degerlendirilm adh gahigmaya ait Kurul Karan

Imek (izere K
Epilepsi Olan Cocuk 5
Progranmimin Hastabik Yonetimine Etk

ckte sunulmustur

Bilgilerinizi rica ederim.

ALZ—.

Prof.Dr.Arda TASATARGIL
Klinik Arasgtirmalar Etik Kurulu Bagkam

Fki: Etik Kurul Karart

KLINiK

T.C,
AKDENIZ UNIVERSITESI
TIP FAKULTESIH
ARASTIRMALAR ETIiK KURULU
2016

KARAR

ETIK KURULUN ADI

Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu

ACIK ADRESI:

Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Dekanligt Morfoloji Binasi A Blok
1. Kat No: A1-05 Kampiis /ANTALYA

TELEFON

0(242) 249 69 54

0 (242) 249 69 03

ETiK KURUL
BILGILERI

@ eniz.edu.tr

FAKS
E-POSTA
ETIK KURUL KODU

[2012-KAEK-20

SORUMLU ARASTIRMACI | 10 15 4o 1STER DALGIC

UNVANVADI/SOYADI

ARASTIRMANIN ACIK Epilepsi Hastahgi Olan Cocuk ve Ailelerine Yonelik Gelistirilen Web Tabanli Egitim
ADI Programinin Hastalik Yénetimine Etkisinin Degerlendirilmesi

Karar No: 5¢

Tarih: 02.11.2016

bilimsel ve etik sakinca oy birli e |

Yukarida bilgileri verilen
ki verilmig

KARAR
BILGILERi

Arastirmaciya calismalarinda basarilar dileriz

Prot.Dr. Ardg TASAA7A]
Raskan
N

'
A}Q/c /Lus
Yrd'Dog. Dr MehtapAURKAY
Uye

Turgut ALTUN
e

auce

7

Prof.DF Arda TASATARGIL
Klinik Arastirmalar Etik Kurul Bagkani

Ogr.Gor.DrM. Levent OZGONUL Prof.Dr- Murat CANPOLAT
Baskan Yardimeisi (lzinli) Uye

——
7 Selahattin KUMRU

U -ltoless

Prof.Dr.Necmiye HADIMIQZLU Prog.
Uye

Dog.Dr.Oguz DURSUN
Uye (lzinti)

Yrd.Dog.Dr.Banu NUR r-Undf HULUR
Oye / Uye

Av.Mustafa AGIKEL
Uye (Izinli)
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T.C.
AKDENIZ UNIVERSITESI
TIP FAKULTESI
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu

Q8 .0b.2018

Sayi 170904504/ b5
Konu :

Sayin
Prof.Dr.Aysegill ISLER DALGIC
Akdeniz Universitesi Hemgirelik Fakiiltesi
Ogretim Uyesi

Degerlendirilmek iizere Klinik Arastirmalar Etik Kurulu'na basvuruda bulundugunuz,
daha Bnce onayr verilen (03.11.2016/582) “Epilepsi Hastahdi Olan Cocuk ve Ailelerine
Yonelik Gelistirilen Web Tabanh Egitim Programimnin Hastalik Yonetimine Etkisinin
Degerlendirilmesi” adli arastirma baghgimin “Ergen ve Ebeveynlerine Yonelik Gelistirilen Web
Tabanl Epilepsi Egitim Programimin Etkinliginin Degerlendirilmesi™ olarak degistirilmesi
konulu 26.06.2018 tarihli dilekgeniz kurulumuzun 27.06.2018 tarihli toplantinda goriisiilerek
uygun bulundu, kurul Gyeleri bilgilendirildi.

Bilgilerinizi ve geredini rica ederim.

Prof.Dr.Ar

Klinik Arastymalar Btk Kurtlu Baskam

Adres  : Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Dekanlhif 1. Kat ANTALYA
Tel :(242)249 69 54

Faks :(242) 249 69 03

e-posta  : etik@akdeniz.edu.tr
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EK-19. Arastirmanm Yiiriitiild{igii Kurum Izni

| e —
AL HASTANEL ERT BUPLIS! GENEL
BY3 suum-u; m: A s AR

() ‘e i

SAGLIK BAKANLIG
TURKIYE KAMU HASTANELERI KURUMU

TC Sogik B b i igi
e RSN Antalya ili Kamu Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligi

Say:
Konu 3

52415545-663.08
Tez Calismasi Izni
(Serife TUTAR GUVEN)

ligi: 20/03/2017 tarihli dilekge.

Akdeniz Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Saghgi ve Hastaliklar1 Hemsireligi
Dcoktora Programi &gren Serife TUTAR GUVEN'in, "Epilepsi Hastalin Olan Gocuk ve
Ailelerine Y¥&nelik Gelistirilen Web Tabanl Egitim Programimnin Hastalik Y&netimine Etkisinin
Degerlendirilmesi" baglikli doktora tez galigmasini, ekte bulunan protokol kapsaminda S.B.U
Antalya Egitim ve Aragtirma Hastanesinde uygulamasi tarafimizca uygun bulunmustur.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.

Prof. Dr. Necat YILMAZ
Genel Sekreter

EKLER:
I-Yazi(58 Sayfa)
2-Protokol(2 Sayfa)

Dagitim:
S.B.U Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi
,‘/-Aras.Giir.Scrife Tutar Giiven (Akdeniz Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi)----Ek-2

TURKIYE KAMU HASTANELERI KURUMU
ANTALYA KAMU HASTANELERI BIRLI
GENEL SEKRETERLIGI
DONER SERMAYE iSLETMESI KAPSAMINDA YURUTULECEK
CALISMALAR ICIN ON iZiN FORMMU

( ) Klinik Aragtinma

1. Qahgmamn genel niteligi ( ) Girisimsel Olmayan Klinik Aragtirma

( X) Bilimsel Arastinna ve Projeler

Epilepsi Hastahigi Olan Cocuk ve Ailelerine Yonelik Gelistirilen
‘Web Tabanh Egitim Programinin Hastalik Yénetimine Etkisinin
2. Cahsmamn adv/gerckgesi Degerlendirilmesi

Epllcpsl tamisi alan gocuk ve ebeveynlerine yénelik bir web
sitesinin geligtirilmesi ve bu sitenin hastahik ynetimine etkisinin

belirlenmesi amaglanmaktadir.

3. Ongorilen galigma siresi Lyd

4. Cahsmay yiritecek saghk tesisinin

ve klinik/baliim adt Akdeniz Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi

Destekleyen kururn/lulrulu§un a
6. Varsa d inin yasal i
ada
7. Koordinasyon invanvadvsoyad:
(Belirlenmis ise)
8. Sorumlu arastrmacinin
invami/ad/soyadi

Dog. Dr. Aysegiil iISLER DALGIC

Aragtirma Ekibi (Say1
olarak beli )
Aragtirmaci

(@7 g C—

() Yok

Yardimci aragtirma
Personeli

€ YN Covaiaassin)

( X) Yok

( X) Cok merkez

Akdeniz Universitesi
Hastanesi

Unvam advSoyadi

Aras. Gor. Serife TUTAR

9. Diger arastirmaci GUVEN

10. Calismaya katilan merkezler
(galigma gok merkezli ise ve
belirlenmisse diger merkezi
belirtiniz)

11. Qaligma yerinden hizmet alim ( ) Var
Hizmet Cegidi
Laboratuvar (4
Goruntiileme (¢
Y atak/giin C
Konsiiltasyon ¢
(

C

() Tek merkez

(X) Yok
Hizmet adi /miktar belirtiniz

Eger var ise

Ameliyathane
Diger

12. Diger (Belirtiniz)

Antalya [li Kamu Hastaneleri Birligi Genel ligi Egitim ve Analiz Birimi
Hiisnii Karakag Mah.Giines Cad.No:124 (Kepez D.H Yerleskesi)Kepez/ ANTALYA
Faks No:242 3206091

e-Posta:semra.oral@saglik.gov.tr Int. Adresi: http://antalya.khb.saglik.gov.tr/

Bilgi igin:Semra ORAL
Unvan:HEMSIRE

Telefon No:242 3206000/6044
Evrakin clektronik imzal surcting http://e-belge.saglik gov.tr adresinden 873dcS5c0-1dad-4304-9adf-80f dc kodu ile eri
Bu belge 5070 sayili elcktronik imza kanuna gore givenli el

ik imza ile i

Tarih
290 . 0% 2013

Onay (

Antalya Bamu m
o ml.g.

mﬁr Necat YILMAZ
nel Sekretar
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EK-20. Randomizasyon Tablosu

Gruplar

Cocugun Adi ve Soyadi
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(On Test)
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Tletisim Bilgisi
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EK-20. Randomizasyon Tablosu

Gruplar

Cocugun Adi ve Soyadi

0. Ay
(On Test)

3. Ay

Tletisim Bilgisi

28.

Kontrol

29.

Girigim

30.

Kontrol

31.

Girigim

32.

Kontrol

33.

Kontrol

34.

Girigim

35.

Girigim

36.

Kontrol

37.

Kontrol

38.

Girigim

39.

Girigim

40.

Kontrol

41.

Kontrol

42.

Girigim

43.

Girigim

44.

Kontrol

45.

Girigim

46.

Kontrol

47

Kontrol

48.

Girigim

49.

Girigim

50.

Kontrol

51.

Kontrol

52.

Girigim

53.

Kontrol

54.

Girigim
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EK-20. Randomizasyon Tablosu

Gruplar

Cocugun Adi ve Soyadi

0. Ay
(On Test)

3. Ay

iletisim Bilgisi

55.

Kontrol

56.

Girigim

57.

Kontrol

58.

Girigim

59.

Kontrol

60.

Kontrol

61.

Kontrol

62.

Girigim

63.

Girigim

64.

Kontrol

65.

Kontrol

66.

Girigim

67.

Girigim

68.

Kontrol

69.

Girigim

70.

Kontrol
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ARASTIRMA KAPSAMINDA
GELISTIRILEN WEB
SITESINDEN ORNEK SAYFALAR
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

& (4 i@www.epilepsiegitim‘com o ‘i}‘ :

Hakkimizda Epilepsiv -~ Tamiv  Tedaviv  ilk Yardim v Ergenlik v - Yasam v iletisim

pimprireat B ) Bilginizi

online test icin tiklayin - b S ' n 0y| n
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

& (& |® www.zpilepsiegitim.com ﬁ'l :

Haklamizda Epilepsiv - Tamiv - Tedaviv - ilk Yardim v Ergenlik v - Yagam v iletisim

biliYor musunuz?

Epilepside
ilk yardim?

oprenmek istiyorum!
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

- (G |® vww.epilepsiegitim.com or ﬁ! :

Hakkimizda Epilepsiv ~ Taniv - Tedaviv Ik Yardim v Ergenlik~ - Yasam v iletisim

8 ADIMDA

Beyin ve Noronlar

Nasil Caligir ?

Ogrenmek icin tiklaymn
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

& C | @ www.epilepsiegitim.com/hakkimizda/ & |

Haklimizda Epilepsiv - Tani~ ~ Tedaviv Ik Yardim v Ergenlik v - Yasam - iletisim

Hakkinmizda

Anasayfa / Hakkimizda

.\ M

Ars. Gor. Serife TUTAR GOVEN Prof. Dr. Aysegiil ISLER DALGI Prof. Dr. Ozgiir DUMAN
Akdeniz Universitesi Akdeniz Universitesi Rkdeniz Universitesi
Hemsirelik Fakiiltesi Hemsirelik Fakiltesi Ty Fakditest
Gocuk Saglig ve Hastaliklan Hemsireligi AD. Cocuk Saglig! ve Hastaliklari Hemsireligi A.D. Cocuk Saglig! ve Hastaliklan AD.
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

& (& i@ www.epilepsiegitim.com ‘Cr| H

Giris Hakkimizda Epilepsiv ~ Taniv - Tedaviv - lk Yardm v Ergenlik~ = Yasam iletisim
—

Epilepsi (Sara) ve
Nobet Nedir?

Beyin ve Néronlar Nasl
Calisu?

Epilepsi Gariilme Sikligi
Nedir?

Epilepsinin Nedenleri

Cpilepsi nedire  /A\ B

Nébet Esigi Nedir?

online test icin tiklayin SR IR T,
Cocukluk Gagi Epilepsi
Sendromlar

Epilepsi ile llgili Genel
Bilgiler

Epilepsi ile iigili Bilinen
Dogrular ve Yanlislar
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

&

(4 ‘ @ www.epilepsiegitim.com

il

Haklamizda Epilepsiv = Tani~  Tedaviv - ilk Yardm v

——

Epilepside Tani
Yontemleri

Ergenlik~ - Yasam v~

Nérolojik Muayene
Kan Testleri

Elektroensefalogram
(EEG)

Tarama Testleri

Epilepside
Ik yardimn?

dgrenmek istiyorum !

iletisim

Bilgisayarl Tomografi

(BT)

Manyetik Rezonans
Goriintiileme (MRG)

Fonksiyonel Manyetik
Rezonans Goriintlileme
(fMRG)

Tekli Foton Emisyon
Bilgisayarl Tomografi
(SPECT)

Pozitron Emisyon
Tomografi (PET)
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

& c | ® www.epilepsiegitim.com T | H

Girig Hakkimizda Epilepsiv - Tamv = Tedaviv = Ik Yardm v Ergenlik v - Yasam - iletisim

p—

Antiepileptik ilag Antiepileptik ilaglar
Tedavisi Kullanilirken Dikkat

Antiepileptik ilaclar Edilmesi Gerekenler

Antiepileptik ilaclarin
Yaygin Olarak Gdriilen
Yan Etkileri

Vagus Sinir Uyarmi
Tedavisi (Pil Tedavisi)

Cerrahi Tedavi

cpilbpsinedice A\ ) (S| 7|

Tedavisi (Beyin Pili)

online test icin tiklayin i Tamamlayici Terapiler

Nébeti Tetikleyen l n

Faktarler
Fotosensitif Epilepsi
Uyku ve Epilepsi

Sigara, Alkol, Madde
Kullanimi ve Epilepsi

Miizik ve Epilepsi
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

& (%] | @ www.epilepsiegitim.com

%]

Haklamizda

8 ADIMDA

Beyin ve Noronlar

Nasil Calisir ?

Oprenmek icin tiklayin

ik Yardm v - Ergenlik~ - Yasam v

—

Nébet Esnasinda Kayit
Tutma

Kasiimalarin Olmadig!
(Konvulzif Olmayan)
Nobetlerde ilk Yardim

Kasiimalarin Oldugu
(Konvulzif) Nobet
Gegiren Bireye 10
Adimda ilk Yardim
Uygulamasi

Adim Adim lyilesme
Pozisyonu

Hangi Durumlarda
Ambulans Cagirmaliyim

Status Epileptikus

Nobet Esnasinda Dis
Yaralanmalan

iletisim
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

& & i ® www.epilepsiegitim.com

|

Hakkimizda

8 ADIMDA

Beyin ve Noronlar

Nasil Calisir ?

Oprenmek icin tiklayin

Ergenlik~ - Yasam iletisim

——

Ergenlik Siireci
Nobetleri Nasil Etkiler?

Ergenlik Déneminde
llag Ayarlamasi
Yapilmasi Gerekiyor
mu?

Kizlarda Epilepsi ve
Ergenlik

v

Erkeklerde Epilepsi ve
Ergenlik

w
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

&« &) i @ www.epilepsiegitim.com

¥

Hakkimizda Epilepsiv - Tamv = Tedaviv Ik Yardim v Ergenlik~ - Yasam iletisim

—

Beynimi Nasl
Korurum?

Epilepsi ve Qkul
Epilepsi ve Is Segimi

biiigata‘ musunu 3 Epilepsi ve Ev Giivenligi

Epilepsi ve Spor

Epl|ePS|de

Dogru Beslenme ve
Uyku

° gii
Kemik Saghg!
' 0 r l m ° Regetesiz Satilan ilaglar
ve Besin Takviyeleri
Kullanilabilir mi?

Ayrimctlik

ogrenmek istiyorum !

Kimlere Durumumu
Anlatmaltyim?

insanlar Epilepsi
Hakkinda Neler
Diistiniiyor?
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EK-21. Arastirma kapsaminda gelistirilen web sitesinden 6rnek sayfalar

“— & ! @ www.epilepsiegitim.com

EPIL PSI Girls Haklkamizda Epilepsi~  Tam~  Tedavi v ilk Yardim v Ergenlik v = Yasam v iletisim

Haber ve Duyurular Cocuklar icin Ebeveynler I¢in
Degerlendirme Anketleri  Degerlendirme Anketleri
DISCERN GLCUM ARACI

Web Sayfasmm Kullanilabilirligini WEB SAYFASININ KULLANILABILIRLIGINI
Degerlendirme Formu DEGERLENDIRME FORMU

WAMMI-Web Kullanilabilirlik Anketi WAMMI-Web Kullanilabilirlik Anketi
Epilepsi Bilgi Testi Epilepsi Bilgi Testi
Cocuklar igin NGbet Oz-Yeterlilik Olgegi Saglik Okur Yazarlig Olgegi
Cocugun Kendi Hastaligina Yonelik Tutumu Nabetlere Yonelik Ebeveyn Kaygilan Olgegi
Olgegi Cocuklarda Epilepsi Tedavisinde Oz-
Saplik Okur Yazarhg: Olgegi Yonetim Olgegi

@

Bu sitede yayinlanan igerik bilgilendirme amaclidir. Teshis veya tedavi amagh kullanilamaz.
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Yaynlar ve Bildiriler:
1. BOLUM: ARASTIRMAYA DAYALI YAYIN FAALIiYETLERI

1.1.a. SCI-Expanded (Science Citation Index -Expanded), SSCI (Social Science
Citation Index), AHCI (Arts and Humanites Citation Index) tarafindan taranan

dergilerde yayimlanan orijinal makaleler ve derlemeler

1.1.al. Isler A, Aydin R, Giiven ST, Giinay S (2014). Comparison of temporal artery
to mercury and digital temperature measurement in pediatrics. International
Emergency Nursing, 22:165-168. doi: 10.1016/;.1en}.2013.09.003. (Indexed in Social

Sciences Citation Index)

1.1.a2. Giiven ST, Isler A (2015). Validity and reliability of the Turkish version of the
Seizure Self-Efficacy Scale for Children. Archives of Neuropsychiatry, 52:47-53. doi
10.4274/npa.y7399 (Indexed in Sciences Citation Index-Expanded)

1.1.a3. Giiven ST, Dalgi¢ Al, Erkol Z (2018). Emotional and psychosocial problems
encountered by children who have been sexually abused. Journal of Psychosocial
Nursing and Mental Health Services, 6:1-7. doi: 10.3928/02793695-20170929-04.
(Indexed in Social Sciences Citation Index/SSCI) and (Indexed in Science Citation

Index-Expanded/SCI-E)

1.2.a. Madde 1.1. de sayilan indeksler disindaki uluslararasi indeksler tarafindan

taranan dergilerde yayimlanan orijinal makaleler ve derlemeler

1.2.al. Giiven ST, Isler A (2014). Epilepsi hastalig1 olan ¢ocuklarda ndbete iliskin 6z-
yeterligin hastalik yonetimi agisindan onemi. Epilepsi Dergisi, 20(3):103-106. DOI:
10.5505/epilepsi.2014.92905 (indekslendigi dizinler: Index Copernicus, Tiirkiye Atif
Dizini, Tirk Medline, DOAJ)

1.2.a2. Giiven ST, Isler A (2015). Sex Education and its Importance in Children with
Intellectual Disabilities. Psikiyatri Hemsireligi Dergisi, 6(3):143-148. Doi:
10.5505/phd.2015.64936 (Tirk Psikiyatri Dizini, Tiirkiye Atif Dizini, Index
Copernicus, Gale/Cengage Learning, TUBITAK ULAKBIM)
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1.2.a3. Kaya A, Giiven ST, Isler Dalgic A (2016). Nursing students’ level of
knowledge on family centered care. International Journal on New Trends in Education

and Their Implications, 7(4):40-49. ISSN 1309-6249

1.2.a4. Giiven ST, Kaya A, Isler Dalgic A (2016). Pediatric nursing students’ status
of liking of children and affecting factors. International Journal on New Trends in

Education and Their Implications, 7(4):50-56. ISSN 1309-6249

1.2.a5. Giiven ST, Isler Dalgi¢ A (2017). Epilepsi hastalig1 olan cocuklarda kullanilan
antiepileptik ilaglar ve ila¢ yonetiminde hemsirelik yaklasimmin 6nemi. Uluslararasi
Hemgirelik Arastirmalart Dergisi, 9(1):188-207. doi: 10.17371/UHD2017.1.0003
(Ebsco Host, ESJI)

1.2.a6. Giiven ST, isler Dalgic A (2017). Prematiire yenidoganlar icin gelistirilmis
bireysellestirilmis destekleyici gelisimsel bakim programi. Uluslararasi Hakemli
Kadin  Hastaliklart ve Anne Cocuk Saghgr Dergisi, 9(1):41-61. Dot:
10.17367/JACSD.2017.1.004 (Ebsco Host, ESJI)

1.2.a7. Giiven ST, Firat MZ, Dalgi¢ Al (2017). Seizure self-efficacy scale for children
with epilepsy: confirmatory and exploratory factor analysis. Journal of Pediatric
Research, 4(4):220-226. DOI: 10.4274/jpr.60490 (ESCI, Tibitak Ulakbim,
TirkMedline, EBSCO, Index Copernicus)

1.2.a8. Giiven ST, Kaya A, Dalgic Al (2017). Web-based health education in pediatric
nursing. New Trends and Issues Proceedings on Humanities and Social Sciences, 4(2):

122-127. ISSN 2421-8030

1.2.29. Kaya A, Giiven ST, Dalgi¢ Al (2017). The Significance and Effectiveness of
Kangaroo Care for Premature Infants. New Trends and Issues Proceedings on

Advances in Pure and Applied Sciences, 8: 92-97.

1.3.a. Madde 1.1. ve 1.2 nin kapsam disindaki hakemli dergilerde yayimlanan

orijinal makaleler ve derlemeler

1.3.al. Giiven ST, Isler A (2014). Cocugun cinsel istismar1 ve hemsirelik yaklagimu.
Saglikla Dergisi, 21: 5-8.
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1.3.a2. Giiven ST (2014). Toplumda Cocuk Saghgi Hemsireliginin Degisen ve
Gelisen Rolleri. Saglikla Dergisi, 15:28-31.

1.4.b. Uluslararasi kongrelerde sunulan ve 6zeti Madde 1.2. de sayilan indekslere

kayith dergilerde yayimlanan bildiriler

1.4.b1. Giiven ST, Isler Dalgi¢ A. An individualized supportive developmental care
program developed for premature newborns. European Journal of Pediatrics, The 6th
Congress of the European Academy of Paediatric Societies. 21-25 Ekim 2016, Isvicre
(Sozel Bildiri)

1.5. Diger Uluslararas1 kongre veya sempozyum bildirileri

1.5.1. Kaya A, Giiven ST, Dalgic Al. Evidence based nursing approaches in
individualized supportive developmental care program developed for premature
newborns. 6th National, 1st International Pediatric Nursing Congress, 29 November-

02 December 2017, Belek/Antalya (Poster Bildiri)

1.5.2. Kaya A, Giiven ST, Dalgi¢ Al. The significance and efficiency of kangaroo care
in premature infants. 4th World Conference on Health Sciences (HSCI-2017), 28-30
April 2017, Antalya (Sozel Bildiri)

1.5.3. Giiven ST, Kaya A, Dalgig Al. Web-based health education in pediatric nursing.
International Congress on Nursing, 16-18 March 2017, Antalya (So6zel Bildiri)

1.5.4. Kaya A, Giiven ST, Dalgic Al. The use of education provided based on the
health promotion model in nursing studies in Turkey. International Congress on

Nursing, 16-18 March 2017, Antalya (S6zel Bildiri)

1.5.5. Giiven ST, Dalgi¢ Al. Antiepileptic medications used for children with epilepsy
and the importance of nursing approach in medication administration. World Summit

on Pediatrics, 22-25 June 2017, Rome (Italy) (S6zel Bildiri)

1.5.6. Giiven ST, Dalgi¢ Al, Erkol Z. The emotional and psychosocial problems
experienced by the children exposed to sexual abuse. World Summit on Pediatrics, 23-

26 June 2016, Porto/Portugal (S6zel Bildiri) (WSP-OP035)
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1.5.7. Giiven ST, Dalgic Al. An individualized supportive developmental care
program developed for premature newborns. The 6th Congress of the European

Academy of Paediatric Societies. 21-25 Ekim 2016, Isvicre (Sozel Bildiri)

1.5.8. Giiven ST, Dalgic Al. Prematiire yenidoganlar i¢in gelistirilmis
bireysellestirilmis destekleyici gelisimsel bakim programu. 1. Uluslararasi ve II. Ulusal
Kadm Hastaliklar1 ve Ana Cocuk Sagligi Kongresi, 7-8 Ekim 2016, Izmir (Poster
Bildiri P-88)

1.5.9. Kaya A, Giiven ST, Isler Dalgic A. Nursing students’ level of knowledge on
family centered care. Sth World Conference on Educational and Instructional Studies-

WCEIS, 27-29 October 2016, Antalya (Sozel bildir1)

1.5.10. Giiven ST, Kaya A, Isler Dalgi¢ A. Pediatric nursing students’ status of liking
of children and affecting factors. 5th World Conference on Educational and

Instructional Studies-WCEIS, 27-29 October 2016, Antalya (Sozel bildiri)

1.5.11. Giiven ST, isler A. Sex education and its importance in children with
intellectual disabilities. 14th ISPCAN European Regional Conference, 27-30 Eyliil
2015, Biikres, Romanya, Abstract ID-180 (Poster Bildiri)

1.5.12. Giiven ST, Isler A. Cinsel Istismara Maruz Kalma Oykiisiiyle Cocuk Izlem
Merkezi’ne Basvuran Cocuk Olgularin Analizi. 1. Uluslararas1 Cocuk Koruma

Kongresi, 23-25 Ekim 2014, Istanbul (S6zel bildiri)

1.5.13. Giiven ST, isler A. Validity and reliability of the Turkish version of the seizure
self-efficacy scale for children. 17th International Nursing Research Conference, 12-

16 Kasim 2013, Lleida/Ispanya (S6zel bildiri)
1.6. Ulusal kongre veya sempozyum bildirileri

1.6.1. Giiven ST, Isler Dalgic A. Epilepsi hastahgi olan ¢ocuklarda kullanilan
antiepileptik ilaglar ve ilag yonetiminde hemsirelik yaklagiminin énemi. 60. Tirkiye

Milli Pediatri Kongresi, 9-13 Kasim 2016, Antalya (Poster Bildiri)
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1.6.2. Giiven ST, Isler A. Epilepsili cocuklarda nobet dz-yeterlik dlgegi gecerlik ve
giivenirlik calismasi. 57. Tirkiye Milli Pediatri Kongresi, 12. Milli Cocuk Hemsireligi
Kongresi, 30 Ekim-03 Kasim 2013, Antalya (Sozel Bildiri)

1.6.3. Dogan S, Arslan A, Giiven ST, Isler A. Noninvaziv mekanik ventilasyon
uygulanan 14 yasindaki bronsiolitis obliterans olgusunda hemsirelik bakimi.
Uluslararast Katilimli 3. Ulusal Pediatri Hemsireligi Kongresi, 06-09 Eyliil 2011,
[zmir, pp. 190 (Poster Bildiri P-40)

1.6.4. Sdylemez Y, Arslan A, Giiven ST, Isler A. Kavram Haritasi ile Olgu Sunumu:
Hemolitik {iremik sendrom. Uluslararast Katilimli 3. Ulusal Pediatri Hemsireligi
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3. BOLUM: DIiGER YAYINLAR

3.1.2b. Ergen ve Ebeveynlerine Yonelik Gelistirilen Web Tabanli Epilepsi Egitim

Programinin Degerlendirilmesi. Web adresi: www.epilepsiegitim.com

3.7.a. Belgelendirilen meslek ici egitim alma

e Akdeniz Universitesi Hastanesi. Hastane I¢i Temel Egitim Kursu. 14 Nisan 2009,
Antalya
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Uluslararas1 Katilimli VIII. Ulusal Cocuk Acil Tip ve Yogun Bakim Kongresi IV.
Ulusal Cocuk Acil T1p ve Yogun Bakim Hemsireligi Kursu. 4-8 Nisan 2011, Izmir
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[zmir

Kanita Dayali Hemsirelik Kursu. 06 Eyliil 2011, izmir
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24-26 Kasim 2011, Ankara

Cocuklarda Ileri Yasam Destegi Uygulayict Egitimi. 28 Haziran-01 Temmuz
2011, Antalya

55. Tiirkiye Milli Pediatri Kongresi I. Italyan-Tiirk Pediatri Toplantis1. 12-16 Ekim
2011, Antalya
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34. Pediatri Giinleri ve 13. Pediatri Hemsireligi Giinleri. 3-6 Nisan 2012, Istanbul
Uluslararast Katilimli X. Ulusal Cocuk Acil Tip ve Yogun Bakim Kongresi, VI.
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Antalya.
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e The 6" Congress of the European Academy of Paediatric Societies-EAPS, October
21-25, 2016 Geneva, Switzerland

e  World Summit on Pediatrics, June 23-26, 2016 Porto, Portugal

e 60. Tirkiye Milli Pediatri Kongresi, 9-13 Kasim 2016, Antalya

e World Summit on Pediatrics. 22-25 June 2017, Rome (Italy)

¢ International Congress on Nursing. 16-18 March 2017, Antalya, Turkey
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Klinik Egitimde Olgme-Degerlendirme Kursu. 15-16 Mayis 2014, Antalya.
3.8.e. 3.8.d. kapsamm disindaki hakemlikler

American Journal of Sexuality Education

3.9.d. Ulusal kuruluslarca desteklenen projede gorev alma
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