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Epilepsi Hastalarinda Yasam Kalitesi
Quality of Life in Patients with Epilepsy

OZET Epilepsi iilkemizde ve diinyada bir¢ok kiginin yasamini olumsuz yonde etkileyen kronik bir
hastaliktir. Kronik hastaliklarda bakimda yasam kalitesinin 6nemi epilepside daha ¢ok 6ne ¢ik-
maktadir. Epilepsili bireylerin fiziksel, sosyal ve psikolojik olarak iyilik hallerinin artmas bireyle-
rin hastalik algisini degistirip toplumda daha aktif bireyler olmasini saglamaktadir. Epilepsili
bireylerin iyilik hallerini artirmak i¢in saglik profesyonellerine 6nerilen ¢ok farkh girisimler bu-
lunmaktadir. Bu derlemenin amaci; epilepsili bireylerde yasam kalitesini, yasam kalitesini etkile-
yen faktorleri ve yasam kalitesine olumlu etki eden miidahaleleri incelemektedir.

Anahtar Kelimeler: Hasta; yasam kalitesi; epilepsi

ABSTRACT Epilepsy is a chronic disease that affects many people's lives negatively in our country
and in the world. In chronic diseases, the importance of quality of life in care is more prevalent in
epilepsy. The improving of the physical, social and psychological well-being of patients with
epilepsy alters the perception of disease and makes them more active individuals in society. There
are many different initiatives proposed by health professionals to increase the well-being for patients
with epilepsy. The objective of the present article is to review quality of life concept, factors related
to quality of life and interventions to improve quality of life in patients with epilepsy.

Keywords: Patient; quality of life; epilepsy

pilepsi, herhangi bir yas, irk ve sosyal sinif ayirimi yapmaksizin ortaya ¢ika-

bilen, yaygin goriilen, kronik norolojik bir hastaliktir. Epilepsinin, santral sinir

sisteminde kortikal ve subkortikal bolgelerde yer alan noronlarin ani, anormal
ve hipersenkron bosalmas: sonucunda ortaya ¢iktig1 ve genellikle yineleyici, biling
degisikligi ile seyrettigi kabul edilmektedir."” Epilepsi, 2500 yildan beri bilinmekte,
Yunanca “tutulmak” (epilepsia) anlamina gelmektedir; eskiden, epilepsisi olan has-
talarin 6zel gligleri olduguna inanilird1. Tekrarlayan nobetlerle karakterize olan epi-
lepsi ile diinyada yaklasik 50 milyon kisi yasamaktadir; aktif epilepsisi olanlarin
(devam eden nobetler veya tedavi ihtiyaci olan) genel niifusuna orani binde 4-10
arasindadur; diisiik ve orta gelirli iilkelerde ise bu oran daha yiiksek olup, binde 7-14
kadardir. Kiiresel olarak, her yil 2.4 milyon kisiye epilepsi tanis1 konulmakta; yiik-
sek gelirli iilkelerde, yillik yeni vakalar genel niifusta 100 000 kiside 30 ila 50 kisi
arasinda degismekte; diisiik ve orta gelirli tilkelerde ise, bu rakam iki katina kadar ¢1-
kabilmektedir. Epilepsi hastalarinin %80’ine yakin kismi diisiik ve orta gelirli iilke-
lerde yasamaktadir. Bunun nedenleri arasinda diisiik ve orta gelirli bu iilkelerde beyin
dokusunu etkileyen sitma gibi artmig endemik hastalik riskinin yiiksek olmasi, tra-
fik kazalarinin, dogum ile ilgili yaralanmalarin daha yiiksek oranlarda olmasi, ko-
ruyucu saglk programlari ve tibbi alt yapa ile ilgili sorunlar, koruyucu hizmetler,
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tedavi ve bakim hizmetlerine erigim sorunlar gibi bir¢ok
faktor sayilabilir. Cogu zamanda epilepsi gelisimini te-
tikleyen ¢oklu faktorlerin varlig: s6z konusudur.?

Epilepsinin tanisi ve degerlendirilmesinde; hastanin
perinatal 6ykdisti, kafa travmas: ve merkezi sinir sistemi
enfeksiyonu hikayesinin olup olmadig), ailede epilepsi ve
diger sik goriilen hastaliklarin ayrintili bir sekilde arasti-
rilmasi ¢ok 6nemlidir. Epilepsi nobeti beyin ile ilgili her-
hangi bir hastaligin sonucunda olabilecegi gibi, sistemik
hastaliklarda da goriilebilir.'* Bu nedenle hasta ve gorgii
tanigindan gegirilen nébetin epilepsi kaynakl olup olma-
digin1 ayird etmeyi saglayacak sekilde ayrintili bir anam-
nez alinmali, takiben detayli bir noérolojik ve sistemik
muayene yapilmalidir. Kisinin bir epileptik nobet gegirip
gecirmedigine dair bilgi, atagin tarifi ve farkli semptom-
larin birlikteligi aragtirilmalidir. Taniy1 kesinlestirmede
varsa, hastalarin video kayitlarini istemek yararh olabilir.*

Epilepside ilag, cerrahi yontem, yanisira vagal sinir
stimiilasyonu, ketojenik diyet vb. gibi farkli tamamla-
yic/alternatif tedavi yontemleri kullanilmaktadir. Has-
talarin %70-75’'inde tek ila¢ tedavisi ile nobetlerin
kontrol altina alinabildigi, kalan %25-30’luk hasta gru-
bunda ise ilag tedavisi ile nobet siklig1 ve siddetinin azal-
dig1  bildirilmektedir.* Tedavi bagarisimin  yiiksek
olmasina ragmen, epilepsi hastalarin yasam kalitesini
6nemli 6l¢tide etkileyen bir hastaliktir.

0 EPILEPSi HASTALARINDA YASAM KALITES|

Epilepside tekrarlayan nébetler fiziksel zarara, travmaya,
yaniklara, kiriklara, kanamalara, bogulmalara ve dliime
yol agabilmekte; nobetlere bagli olarak zamanla hasta-
larda kognitif bozukluk, algilama, dikkat, duygulanim,
bellek, yiiriitiicii islevler veya konusmada sorunlar go-
riilebilmektedir. Biitiin bunlarin sonucu olarak epilepsi
hastalar1 toplumda ayrimciliga maruz kalmakta, aile, is
ve sosyal yasamlarinda giicliikler yasamakta ve yasam
kaliteleri (YK) bozulmaktadir.

Diinya Saglik Orgiitii'ne gore yasam kalitesi “Bire-
yin; yasadig1 kiiltiir ve degerler sistemi icinde kendi ya-
samin1 nasil algiladigidir”; “Bireyin hedefleri, beklen
tileri, standartlary, ilgileri ile baglantili olarak, yasadiklar
kiiltiir ve deger yargilarinin biitiini i¢inde durumlarini

algilama bi¢imidir”.

Epilepside yasam kalitesi terimi ilk olarak 1990 y1-
linda Royal Tip Birligi tarafindan diizenlenen bir toplan-
tida kullanilmig; 1991’de yasam kalitesi ilk kez ana
konferans konusu olarak ele alinmigtir. Epilepside yasam
kalitesi ile ilgili olarak ilk sistematik g6zden gecirme ca-
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lismas1 1992°de yapilmis, yine bu yillarda epilepside
yasam kalitesi 6l¢ekleri ile ilgili akademik ¢aligmalar ya-
yinlanmaya baglamistir. Epilepside yasam kalitesini de-
gerlendirmede kullanilabilecek en giivenilir dlgekler
temel olarak; Epilepsi Cerrahi Olcegi (Epilepsy Surgery
Inventory-ESI), Liverpool Yasam Kalitesi Bataryasi (The
Liverpool QoL Battery), Epilepside Yasam Kalitesi Skala-
lar1 (QOLIE-89-31-10), Washington Psiko-sosyal Deger-
lendirme Anketi (Washington Psycho-Social Inven
tory-WPSI) ve Epilepsi Psiko-sosyal Etkiler Skalasr’dir
(Epilepsy Psycho-Social Effects Scale).* Ancak literatiir
incelendiginde epilepside yasam kalitesinin 6l¢timiinde
en fazla generik yasam kalitesi dlgeklerinden SF-36'nin
kullanildigy; epilepsiye 6zgli 6lgeklerden ise QOLIE-89
ve 31’in en sik kullanildig: goriilmekte, Noroloji Yasam
Kalitesi Olgegi'nin de (Neurology Quality of Life-Neuro-
QoL) epilepsi hastalarinda saglikla ilgili yasam kalitesini
degerlendirmede gegerli olabilecegi bildirilmek tedir.*’

Epilepside yasam kalitesi, kisisel iyilik halini de
i¢ine alan genis bir kavramdir. Ancak geleneksel tedavi
yaklasiminda epilepsili hastalarda yalnizca tedavi ve
prognozla ilgilenilmistir. Yasam kalitesi perspektifinden
bakildiginda, tedavide nihai amag hastalarda nébetlerin
olmamasi veya ilag yan etkilerinin olmamas: degil, has-
talarin hayal ettikleri bir yagami 6zgiirce siirdiirebilme-
leri olmalidir. Yasam kalitesini belirlemede, epilepsili
bireyler fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik olarak
biitiinciil olarak degerlendirilmeli ve tedavide asil amag
nobet kontroliiniin saglanmasi ile birlikte yagsam kalite-
sinin arttirilmas: olmahdir.'*” Epilepside yasam kalite-
sinin boyutlarini; nébetler ve diger semptomlar, fiziksel
fonksiyonlar, rol aktiviteleri, sosyal fonksiyonlar, emos-
yonel durum, biligsel durum, uyku/dinlenme, enerji, sag-
l1g1 algilama ve genel olarak yasamdan memnun olmayla
ilgili fiziksel ve psiko-sosyal alanlar olugturmaktadir.»478

Epilepsili hastalarin sagligini degerlendirmek ve et-
kilenen hastalara verilecek bakimi gelistirmek i¢in, epi-
lepside yasam kalitesini ve yasam kalitesini etkileyen
faktorleri bilmek gerekir.” Epilepsili hastalarda yagam
kalitesi tizerine yurtdisinda yapilan ¢alisma sonuglariyla
tilkemizde yapilan ¢aligmalar karsilastirildiginda, tilke-
mizdeki epilepsi hastalarinin yasam kalitesinin daha
disiik oldugu gorilmektedir.> 7% Mollaoglu ve ark. ¢a-
lismasinda Yunanistan ve Malezya’daki epilepsi hastala-
rinin QOLIE-31’in toplam skoru Tiirkiye’deki epilepsili
hastalarina gére daha yiiksek; iran’da ise hastalarin hem
yasam kalitesi toplam puani, hem de enerji/yorgunluk,
biligsel fonksiyon, ilaglarin etkileri ve sosyal fonksiyon
gibi alt gruplarin toplam puanlar Tiirkiye’de yapilan ¢a-
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lismaya gore daha diisitk oldugu belirtilmistir.” Diger ¢a-
ligsmalarda da Katar, Kuveyt ve Rusya’daki hastalarin
yasam kalitesi skorlar1 Tiirkiye’deki kisilerin yasam ka-
litesi skorlarina gore daha diigiik oldugu gorillmistiir."!!
Yine yapilan ¢aligmalar epilepsi hastalarinin yasam kali-
tesinin saglikli popiilasyona ve diger kronik hastalikl: bi-

reylere gore daha disitk oldugunu gostermektedir.®%1°

Epilepsi hastalarinin yasam kalitesi birgok faktor-
den etkilenebilir. Bu faktorler arasinda sosyo-demogra-
fik 6zelliklerden yas, cinsiyet, sosyo-ekonomik durum,
igsizlik, egitim durumu ve medeni durum; hastalik ile il-
gili 6zelliklerden nobet gegirme kaygisi, nobet siklig: ve
siddeti, antiepileptik ilaglarin diizensiz kullanilmasi, te-
daviye uyumsuzluk, ilaglarin yan etkisi, toplumsal 6n-
yargilar ve damgalanma, uyku sorunlari, kronik stres,
yorgunluk, 6grenilmis caresizlik, sosyal izolasyon, sos-
yal destek eksikligi, anksiyete ve depresyon gibi psiko-
sosyal sorunlar sayilabilir.!>6810

Yas ile yasam kalitesi arasinda negatif bir iliski var-
dir, yani bireyin yas1 ilerledikce yasam kalitesi azalmak-
tadir.>®!! Bu durum yaglanmaya bagli meydana gelen
fiziksel, sosyal ve psikolojik degisikliklerle agiklanabilir.
Yapilan ¢aligmalarda genel olarak kadinlarin yasam ka-
litesi puani erkeklere gore daha diigitk bulunmugtur.!6'’
Sosyo-ekonomik durum ve egitimin seviyesinin diisiik
olmas! yagam kalitesini olumsuz etkilerken; kisilerin ev-
lilik durumu yagam kalitesini olumlu etkileyen demo-
grafik 6zelliktir.5%!%7720Yapilan ¢aligmalar evli bireylerin
es destegi ve bakim olanaklarinin daha iyi olmasindan
dolay1 yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugunu gos-
termektedir.”® Egitim diizeyi diisiik epilepsili hastalarin
hastaliklar1 ve tedavileri ile ilgili bilgi diizeyleri de diisiik
olmaktadir. Yine egitim diizeyleri distik hastalarda is-
sizlik oranlar yiiksektir; diisiik egitim diizeyi hem tek
bagina bagimsiz olarak, hem de bunun sonucu olan is-
sizlik ve hastalik konusundaki bilgi eksikligi, tiimii bir-
den yagam kalitesini diigiirmektedir.®”

Hastalarin sik nébet gecirme ve nobet endisesi ya-
samalar1 yagam kalitesini olumsuz olarak en fazla etkile-
faktorlerdendir.'®!"1720  Yapilan

hastalarin en ¢ok epileptik nobetlere iliskin kaygilar ya-

yen caligmalarda
sadiklar1 belirlenmistir. Cogu kez ne zaman gelecegi belli
olmayan nobetler, topluluk éniinde nobet gecirme, top-
lumsal diglanma ve nobet sirasinda kazalara maruz kalma
gibi durumlar, hastalarin nébete iliskin kayg: yasamasin-
dan sorumlu tutulan ve sonugta yasam kalitesini olum-
suz etkileyen faktorler olarak gosterilmektedir.6810.1218.19
Caligmalarda epilepsi hastalarinda nébetin siddetinin de
yagam kalitesini diigtirdiigii belirtilmektedir.>?!?2
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Epilepsi tedavisinde kullanilan antiepileptik ilaglar
nobetlerin sayist, stkligy ve siddetinin azalmasina neden
olmakta, boylece nobetlerin kontrolii saglanabilmektedir.
Diizenli ilag¢ kullanan hastalarin yasam kalitelerinin daha
iyi oldugu bulunmugtur.!13162023 Antiepileptik ila¢ teda-
visine uyumsuzluk yaygin karsilagilan bir sorundur. Ya-
pilan ¢aligmalarda hastalarin ilaglarimi diizensiz kullan-
malarinin sebepleri unutkanlik, ekonomik durum, sosyal
glivencenin olmamasi, ihmal, ilagtan yarar gérmeme, ila-
cin yan etkileri ve nébetlerin azalmasi olarak siralanmig-
tir.”23 Epilepsili hastalarin yagam kalitesinin korunmas:
ve stirdiiriilmesinde ilag tedavisine uyumun 6nemli ol-
dugu asikardir. Bu nedenle epilepsili hastalarla ¢alisan sag-
ik profesyonelleri hastalarin ilag tedavisine uyumsuzluk
nedenlerini de g6z 6niinde bulundurarak, hasta ve ailesini
de kapsayacak sekilde multidisipliner anlays ile egitim

vermeli ve hastalarin izlenimi yapmaldir.'3%%

Antiepileptik ilaglarin siiriicii ehliyeti alma ve araba
kullanmada sorunlara yol a¢tig1 bilinmektedir.!1522
Yine antiepileptik ila¢ kullanimina bagl olarak libidoda
azalma, cinsel islevlerde bozulma, kognitif bozukluklar,
tremor, ataksi, bulanti, kusma, bas dénmesi, karaciger
enzimlerinde artma, nistagmus, gorme bulanmiklig, diseti
hipertrofisi, hirsutizm, akne, dizatri ve duygu-durum de-
gisiklikleri gibi yan etkiler goriilebilmektedir.?2

Epilepsinin ve antiepileptik ilaglarin hastalarin bel-
lek, dikkat iglevlerini bozdugu; bilgi, anlama, hafiza, yo-
gunlagma gibi biligsel fonksiyonlar {izerinde negatif
etkilerinin oldugu, egitim ¢agindaki epilepsili hastalarin
hastaneye yatma, kontroller, nobetlerin kontrol edile-
memesi gibi sebeplerle sik sik okullarina devamsizlik
yaptiklari; tedavi ve ilaglarin yan etkilerinin hastanin
okula uyumunu gii¢lestirdigi, tiim bu nedenlerle epilep-
sili bireylerin okul basarisinin diisitk oldugu belirlen-
mistir. Aragtirmalarda epilepsili hastalarda egitim
diizeyinin diisiik olmasi bu sayilan faktdrlerin sonucu
olabilir.6721017.1924 Egitim diizeyinin diisiik olmas: hasta-
larin ileriki yaslarda igsiz kalmasina neden olabilmekte-
dir. Egitim diizeyi diisiikligi, toplumun epilepsiye bakig
acis, igsverenin epilepsi hakkindaki bilgi eksikligi, yan1
sira epilepsi ve ilaglarin yan etkileri epilepsili bireylerin
igsiz kalmalarinin 6nemli nedenlerindendir.267:%:10.12.13.24.25
Yapilan ¢aligmalar epilepsinin geng niifusta daha sik go-
rildégiind, epilepsinin bireyleri yagamlarinin en iiret-
ken yillarinda etkiledigini gostermistir.5!>?* Bireylerin
ekonomik diizeylerinin yiikselmesi, tedavi imkanlarin-
dan daha fazla yararlanma, kendine giiven ve is sahibi
olma ile sosyal destegin artmas: yagsam kalitesini olumlu
etkilemektedir.5%1725:26
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Epilepsili kisilere toplumun 6n yargili bakisi, top-
lumsal diglanma ve epilepsinin bulasic1 oldugunun dii-
stiniilmesi gibi yanls diisiincelerden dolay1 evlenememe
epilepsili kisilerin en 6nemli psikososyal problemlerin-
dendir. Epilepsili hastalar ile yapilan ¢alismalarda has-
talarin evlilik oraninin disiik oldugu bulunmus-
tur.67101319 Toplumun o6nyargilarinin azaltilmas: y6-
niinde yapilacak egitim, epilepsili bireylerin sosyal ko-
numunu gii¢clendirerek yasam kalitesinin artirilmasina
katka verebilir.

Insanin en temel gereksinimlerinden biri olan uyku
fiziksel ve ruhsal saglik ile yakindan iligkilidir. Epilepsi
hastalarinda, kullanilan ilaglar ve hastaligin etkisi ile
psiko-sosyal nedenlere bagl olarak uyku sorunlari ol-
dukea sik goriilmektedir.>*? Genel popiilasyon ile ki-
yaslandiginda epilepsili bireylerde uyku sorunlar1 2-3 kat
daha fazla; uykuya dalmada zorluk, stk uyanma, yorgun
uyanma, giin i¢inde uyuma, kabus gérme gibi uyku si-
kayetleri daha sik; bu durum bireylerin giinliik islevle-
rini azaltmakta ve giin icindeki nobet sikligini
artirmaktadir.®?”?° Ayrica uyku sorunlari, epilepsili bi-
reylerin tedaviye uyumunu etkilemekte; uyku sorunlar
¢oziimlendiginde hastalarin tedaviye uyumu artmakta,
boylece daha etkin olarak nobet kontrolii saglanabil-
mektedir.®?” Antiepileptik ilaglar bireylerin kilo alma-
sina yol agmakta veya iist solunum yollarinin yapisini
etkilemekte ve sonugta uyku apnesi yasama sikligini ar-
tirmaktadir.” Yapilan ¢aligmalarda uyku bozukluklari-
etkiledigi
282 Fpilepsili bireylerde diizenli ola-

nin yasam kalitesini olumsuz

6,17,25,27,

ortaya
konulmugtur.
rak uyku degerlendirmesinin yapilmasi, sorun olan has-
talara yonelik c¢oziimler iiretilmesi hem hastalarin
tedaviye uyumunu artirarak nobet kontroliinii saglaya-
cak hem de yasam kalitesini artiracaktur.

Epilepsili bireylerde kronik stres oldukga yaygin-
dir; kronik stresin altta yatan nedenleri ise epilepsinin
O6miir boyu stiren bir hastalik olmasi, hastalarin saglik-
larini ve 6zgtirliiklerini tamamen kaybettiklerine inan-
malar1 ve 6liim korkusu yagamalaridir. Stres hastalarin
yasam kalitesini dogrudan etkilemektedir; dolayl olarak
da uykuyu olumsuz etkileyerek nébet sikligini artirabil-
mektedir.?® Nobet sikli1, uyku sorunlari ve yagam kalitesi
arasinda negatif bir iligkinin oldugu ise bilinmektedir. Bu
nedenle epilepsili hastalarin yasadiklar: stresi azaltmak
icin etkin girisimlerde bulunulmaly; aile desteginin arti-
rilmasi, meditasyon vb gibi yontemler kullanilmalidir.?

Epilepsili bireylerde nobetlerin sikligi, kullanilan
ilaglar ve uyku bozukluklar1 yorgunluga neden olmak-
tadir. Yorgunlugun epileptik nobetleri tetikleyen bir fak-
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tor oldugu ve yasam kalitesini etkiledigi bilin mekte-
dir 64169 Yorgunluk ayni zamanda is giicti kaybina, do-
layisiyla igsizlik ve ekonomik sikintilara yol agarak
yasam kalitesini etkilemektedir.'®

Giintimiizde iilkelerin ¢ogunda epilepsi hala bir
hastalik olarak degil, mistik diisiincelerle yorumlanan bir
kavramdir ve en fazla toplumsal dislanmaya sahip kronik
hastaliktir. Yapilan bir caligmada Miisliiman toplumlarda
epilepsinin cin ¢arpmasi sonucunda meydana geldigine
inanildig; epilepsili bireylerin tedavi olmak amaciyla
hocaya, tiirbeye gittikleri, muska taktiklar1 ve sifali su-
lardan ictikleri belirlenmistir.?* Ulkemizde de epilepsi
mistik ve dogaiistii bir olay olarak goriilmektedir; epi-
lepsili bireylerde muska takmak, hocaya-tiirbeye gitmek
gibi uygulamalar olduk¢a yaygindir.?*? Epilepside no-
betlerin aniden olusmasinin, nobetler iizerinde bireyle-
rin kontrol giictiniin olmamasinin hastalarin kendilerine
olan saygilarini yitirmelerine ve utanmalarina neden ol-
dugu bildirilmektedir.”® Ak¢alr'nin belirttigine gére Ab-
ramson ve Hermann tarafindan “6grenilmis ¢aresizlik”
olarak adlandirilan bu durum, bireylerin sosyal iliskile-
rinde, is yasamlarinda problemlere neden olmakta, so-
nucta psiko-sosyal sorunlara yol agarak bireylerin

sagliklarim ve yasam kalitelerini etkilemektedir.! 61012152

Epilepsi ile alakali psiko-sosyal sorunlar kisinin ya-
sina, hastaligin altta yatan nedenine, hastaligin siiresine,
nébetlerin sikligina, siddetine ve tipine, EEG desarjina,
antiepileptik ilaglara ve farkli psikolojik etkenlere bagh
olabilmektedir.” Epilepsili bireylerde psiko-sosyal so-
runlarin, genel popiilasyondan daha fazla goriilmesi epi-
lepsili hastalarin yasam kalitesinin daha da diigmesine
neden olmaktadir.®!*? Ozellikle nobetlerin siddeti ve
psiko-sosyal problemler arasinda dogrudan bir iliski bu-
lunmaktadir; tam nébet kontroliinii bagsarma ise psiko-
sosyal problemlerin azalmasinda ¢ok Onemli bir
faktordiir.?>? Epilepsili bireylerde siklikla kargilagilan
psiko-sosyal sorunlar; sosyal izolasyon, sosyal adaptas-
yon sorunlari, benlik saygisinda azalma, okul basarisinda
diisme, is bulmada giigliik ve evlilik yasaminin bozul-

m351d1r.6’7’15’16'22’25*26

Yasam kalitesini 6nemli ol¢iide etkileyen sosyal
damgalanma tarih boyunca epilepsi hastaligi ile yan yana
anilmisg, epilepsi hastas: olarak damgalanmak nébet ge-
cirmekten daha kot bir sey olarak kabul edilmis, bu ne-
denlerle ¢aglardan beri hasta ve aileleri hastaliklarini
saklama ihtiyaci duymugtur.!81215-18.22.2325

Epilepsili bireylerde damgalanma gelismekte olan
iilkelerde daha fazla gériilmekte; toplumun epilepsili bi-
reylere karsi negatif tutumlari, 6nyargilari, sosyal dam-
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galama ve ayrimcilik davranislan epilepsili bireylere has-
taligin kendisinden daha ¢ok zarar vermekte, yiik getir-
mekte; aile hayatinda bozulmaya ve issizlige neden
olmakta® ve bireyleri saglik profesyonellerinden ve in-
sanlardan (arkadas, akraba, komsu vb.) uzaklagtirarak
sosyal izolasyona yol agmaktadir.812162 Epilepsili hasta-
larda algilanan sosyal destek ile ilgili bir ¢alismada has-
talarin arkadas destek puanlari anlaml olarak diisiik
bulunmus;* bir bagka ¢calismada epileptik hastalarin be-
yinlerinde aleksitimik hastalarinkine benzer islevsel bo-
zukluk ve lezyonlar tespit edilmis, epilepsili bireylerin
aleksitimik bireyler gibi diisiince ve duygularini ifade et-
mede zorluk ¢ektigi gosterilmistir.” Epilepsili bireylerin
ark.nin yaninda noébet gegirme korkular: ve duygu ve
distincelerini ifade etme zorluklarindan dolay: arkadas-
Iik iligkilerinin normal popiilasyona oranla daha yetersiz
kaldig: belirtilmigtir.’>* Tedaviye uyum epilepsili birey-
lerin yasadiklar1 sorunlar azaltarak damgalanmanin ve
damgalanma ile iligkili sorunlarin en aza indirilmesinde
ve yasam kalitesinin artirilmasinda yararl olabilir.®!?

Epilepside basta kayg: ve depresyon olmak iizere
psikiyatrik sorunlar olduk¢a yaygindir; 6zellikle issiz-
lerde, bekarlarda, ekonomik durumu ve egitim diizeyi
diisiik olanlar ile nébet kontrolii saglanamayanlarda dep-
resyon ve kaygi daha fazla goriilmekte olup, her iki
durum da epilepsi hastalarinin yagam kalitesinin diigme-

sine neden olmaktadir.!,67:%15-19:21-23.25.27.29

Depresyon genel popiilasyonda oldugu gibi epilepsi
hastalarinda da uykusuzluk i¢in bagimsiz bir risk fakto-
ridir; depresyon, kayg: ve uyku kalitesinin bozulmasi;
intihar diisiincesi ve intihar riski ile iligkilidir.!*?"-?° Ya-
pilan bir ¢aligmada epilepsili bireylerde somatizasyon,
obsesif-kompulsif bozukluk, depresyon, anksiyete, ofke-
dismanlik, paranoid distince ve psikotik belirti diizey-
leri yiikseldikge, uyku ve yasam kalitesinin bozuldugu
belirlenmigtir.” Epilepsi hastalarinda depresyon ve ank-
siyete; antiepileptik tedaviye uyumu olumsuz etkile-
mekte, bu nedenle psikiyatrik bozukluklarin tedavi
edilmesi hastalarin antiepileptik ila¢ uyumunu arttira-
cak ve yagam kalitesini olumlu y6nde etkileyecektir.?”

Epilepsi ilaglarina direncli hastalarda cerrahi yon-
temler tercih edilebilmektedir. Yapilan ¢aligmalarda epi-
lepsi cerrahisi sonrasinda epileptik nobetlerin kont
roliiniin saglandigi, hastalarin ila¢ kullaniminin azaldigi,
sosyal aktivitelerinin arttig1; psikiyatrik bozukluklarin
azaldig1 ve yasam kalitelerinin 6nemli derecede diizel-
digi gorilmistiir.3*3 Vagal sinir stimiilasyonu ilaca di-
rengli ve cerrahi tedavi uygulanamayan hastalarda nobet
sikligini azaltmak i¢in uygulanan, dolayisiyla yasam ka-
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litesini artiran ve gecerliligi kabul edilen bir yontemdir.*
Epilepsi tedavisinde antiepileptik ilaglar ve cerrahi giri-
simlerin yanisira egitim ve psikolojik girisimleri iceren
uygulamalarin da etkili oldugu bildirilmigtir.®

Epilepsili bireylerin ¢ogu hastaliklarinin nedenini,
tedavi ve komplikasyonlarini bilmez, hastaliklarini diger
bireylere anlatmaktan kaginir.?22$25:2633 Sogyal damgala-
madan dolay: epilepsili bireylerin ¢ogu hastaliklariyla

1,2,22,23,26

basa ¢ikmada giicliik ceker.

Hastalarin epilepsinin ve epilepsiye yol acabilecek
nedenlerin ne oldugunu tam olarak bilememeleri, ilag
tedavisine uyum gostermenin tedavide ne kadar 6nemli
oldugunun farkinda olmamalarinin yanisira epilepsiye
siklikla eslik eden sosyal izolasyon, hastalikla basa ¢ikma
glicliigli, depresyon, anksiyete gibi psikolojik ve sosyal
sorunlarin gézden kagirilmasi ve/veya 6nemsenmemesi
tedavi bagarisini olumsuz etkiler.?>%?3% Bu nedenle hem
hastaya, aile bireylerine hem de tiim topluma yo6nelik
farkindalik egitimlerinin yapilmasi, epilepsinin fiziksel,
sosyal ve psikolojik olarak meydana getirecegi olumsuz
degisimler hakkinda bilgilendirme yapilmasi son derece
dnemlidir.>26323% Yapilan bir ¢alismada katilimcilarin
epilepsiye ait bilgileri en ¢ok aile bireyleri ve ¢evresin-
den edindigi belirlenmistir. Bu sonug, toplumda bilimsel
ve dogru bilgilerin yerine, epilepsiye dair yanls bilgi ve
tutumlarin kulaktan kulaga nasil yayildigina gostermek-
tedir.® Diger bir caligmada katilimcilarin ¢ogu epilepsili
birey ile evlenmenin uygun olmadigini, ¢ocuklarinin
epilepsili bir ¢cocuk ile oynamasini istemediklerini ifade
etmigler; epilepsili bireyler ise islerini kaybetmekten
veya kotli muamele gérmekten korktuklar igin is gev-
relerinde hastaliklarini gizleme geregini duyduklarini
bildirmiglerdir.3* Bagka bir ¢aligmada ilkokul 6gretmen-
lerinin epilepsi hastalig1 hakkindaki bilgilerinin ¢ok ye-
tersiz; pratisyen hekim ve saglik alaninda 6grenim goren
dgrencilerin bilgilerinin eksik oldugu bulunmugtur.®
Cek Cumbhuriyeti'nde yapilan bir ¢alismada 9-11 yasla-
rindaki 6grencilere epilepsi hastaliginin olusum nedeni,
nébetler, nobetler i¢in ilk yardim ve tedavileri hakkinda
video gosterimi ve drama egitim verilmis, 6grenciler 6
ay sonra degerlendirildiginde; epilepsi hakkindaki bilgi-
lerinin artmis oldugu ve ¢ocuklarin epilepsi hastalarina
karg1 daha olumlu tutum sergiledikleri gortlmisgtiir.
Izleyen yillarda bu calismada kullanilan egitim videosu
(Turen der Gik i Fisk, “Adventures While Fishing”) sa-
yis1z iilkede kullanilmigtir.* Bu ¢aligmanin sonuglari epi-
lepsi konusunda toplumda farkindalik olusturulmasinda
yazili ve gorsel kitle iletisim araglarinin (Kitap, dergi,
brosiir, TV programlari, internet, YouTuBe v.b.) kulla-
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nilmasi ile etkili sonuglar elde edilebilecegini gostermesi
agisindan onemlidir.!®3*34 Epilepsili bireylerin toplum
i¢inde daha aktif rol alabilmesi i¢in toplumun epilepsi
hakkindaki olumsuz goriislerinin degistirilmesi ve bi-
reylerin tedavilerinin etkin sekilde saglanmas1 gorsel-
isitsel medyay1 kullanmakla miimkiin olabilir.3*

Hastalara verilecek egitimler hasta i¢in 6zellestiril-
mis olmali, bu dogrultuda hastalarin endigeleri, ihtiyag-
lar1 ayrintili olarak degerlendirilmeli ve yapilacak
egitimler hastanin 6z-y6netimine yoénelik olmalidir.?
Epilepsili bireylerde 6z yonetim, nébet kontroliine tes-
vik ve bireyin refahini artirmak i¢in yapabilecegi saglikl1
davranis ve aktivitelere (ilag tedavisine uyum, yeterli
uyku, yeterli ve dengeli beslenme, stresin azaltilmasi vb)
uyumunu ve tim bunlarin sonucunda bagkalarina ba-
gimhilik diizeyinin azalmasini, utang duygular: ve dam-
galama ile bag edebilmesini ifade eder.!?#222223
Oz-yénetimini basaran bireylerde antiepileptik ilag te-
davisine uyum artmakta, nobetler azalmakta, giinliik
yasam aktivitelerinde bagimsizlik diizeyleri, 6z giiven-
leri artmakta, epilepsiden utanma, korku, damgalanma
kaygis1 azalmakta, tiim bunlarin sonucunda da yagam ka-
litesi artmakta, saglik hizmetlerine olan talep ve saghk
harcamalari azalmaktadir,12917:1822.23.26.25

Bir ¢alismada telefon ile uyumlu 6z y6netim prog-
ramlarinin kullanilmasinin 6z yeterlilik ve yasam kali-
tesinde artis ve saglik merkezlerine bagvuruda azalma ile
sonuclandig: goriilmiistiir. Telefon ile uyumlu 6z yone-
tim programlari, stres ve uyku y6netimini kapsayan web
tabanli WebEase adli programin gelistirilmesine yol
acmis ve programi kullanan bireylerde ila¢ uyumu, stres
ve uyku kalitesinde iyilesmeler saptanmistir. Bu tiir
programlar, epilepsili bireylerin bilgiye ulagim engelle-
rini ortadan kaldirdig: gibi, maliyetleri de diisiirecegi be-
lirtilmistir. WebEase uygulamasi klinik ve kiitiiphaneler
de yayginlastirilip, cep telefonu uygulamasi da gelistiril-
migtir.? Ayrica hastalarin bilgi diizeyleri arttik¢a hasta-
larda 6liim korkusu, nébet nedeni ile olusabilecek beyin
hasar1 korkusu ve depresif bulgularinda azaldig: bildiril-
mistir. Oz yonetim egitim programlarina epilepsi tanist
konulduktan hemen sonra baslanmas: tavsiye edilmek-

tedir.

Epilepsi hastalarinin yagam kalitesini iyilestirmek
i¢in kullanilan yontemlerden biri de hastalar: davranig
degisikligi siirecine yonlendirmede gecerli ve etkili bir
yontem olan motivasyonel gériismedir.® Motivasyonel
goriisme; hastalarin sorunlarinmi kesfetme ve sorunlarina
yonelik ¢6ziim bulmalarina yardim ederek davranis de-
gisimini saglamak i¢in 6nerilerin verildigi danisan mer-
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kezli bir tekniktir. Motivasyonel gériismede, bireyin de-
gisme veya degismeme nedenlerini daha iyi anlamasina
yardime1 olunur; birey degisime karar vermediyse ve
hazir degilse, motivasyonel goriisme sirasinda ¢oziim
onerileri sunulamaz. Bu nedenle bireylerin 6z giivenle-
rini artirarak degisimin zorluklarini asabileceklerine
inanmalarim saglamak olduk¢a 6nemlidir.3 Motivasyo-
nel goriisme, epilepsinin birey tizerinde ruhsal, sosyal
ve fiziksel olumsuz etkilerini azaltarak, bireyin olum-
suz disiinceleri ve algilarimi olumluya doénistiirerek
yasam kalitesinin yiikseltilmesinde kisisel goriisleri ge-
ligtirmek i¢in alternatif yollar sunar.* Yayinlanan bir
caligmada, motivasyonel goriisme, hastalarin hastalikla-
rin1 kabul etmesini saglamis ve giinliik islevlerini gelis-
tirmelerinde etkili bir sekilde yardimci olmustur.
Calismanin sonunda hastalar aileleri ve arkadagslariyla
daha iyi iletisim kurmus, sosyal aktivitelere daha fazla
zaman harcamis ve yeni dostluklar edinmis; voleybol
oynama, yiiriime ve aligveris yapma gibi fiziksel fonksi-
yonlarinda iyilesme gostermislerdir. Yine hastalarin ki-
sitlamalar1 azaldigindan bagkalarina bagimliliklar:
azalmis, hastalar yapilan degisiklikleri daha kolay ka-
bullenmiglerdir. Calismada, ayrica bireylerin ilaglarin
etkilerini daha iyi anladiklari, buna bagh olarak da te-
daviye uyumun artt181, 6z-yeterlik ve 6z yénetimin art-
mastyla toplum icinde damgalanmanin azaldig:
bildirilmistir. Sonug olarak bu ¢aligmada motivasyonel
gortisme saglik durumunu, epilepsi tutumunu, yasam ve
tedavide motivasyonu ve kendini yonetmeyi gelistiren
bir miidahale olarak énerilmigtir.?

Epilepsili hastalar, genel popiilasyona gore daha se-
danter yasamakta ve bu hasta grubunda obezite daha sik
goriilmektedir. Epilepsi hastalari, nobetleri tetikleyebi-
lecegi endisesi ile fiziksel aktivite yapmaktan kagin-
makta, ne yazik ki hastalarin bu endisesi hasta yakinlar
ve saglik profesyonelleri tarafindan da desteklenerek
giiclendirilmektedir. Yapilan bir ¢alismada hastalarin
%85’1 egzersizin nobetleri tetikledigine inanmadigini
bildirmis; 15 haftalik egzersiz periyodunda nébet sikli-
ginda azalma olmustur.”” Egzersiz esnasinda, mental ak-
tivite ve konsantrasyon artigi nobetlerin azalmasini
agiklayabilmektedir.*”* Ayrica nérobiyolojik olarak hem
epilepsinin hem de duygu durum bozukluklarinin né-
rotransmitterlerde (serotonin, noradrenalin, dopamin,
glutamat ve GABA) disfonksiyon olusturdugu ve diizenli
fiziksel aktiviteler ile nérotransmitterlerin saliniminin
normal fonksiyonlarina déndiigii; depresyon oranlarinin
azaldig1 dolayisiyla yasam kalitelerinin yiikseldigi bildi-
rilmistir. Yapilan ¢aligmada dort haftalik yogun egzer-
siz programindan sonra zihinsel durum, benlik saygis1



Ziilfiinaz OZER ve ark.

Turkiye Klinikleri J Intern Med Nurs-Special Topics 2017;3(3):176-82

ve sosyal biitiinlesmede olumlu bir etkinin oldugu belir-
tilmistir.” Her ne kadar egzersiz konusu epilepsili has-
talar i¢in hala tartigmali olsa da egzersiz ile ilgili yapilan
calismalarin sonuglari, epilepsili hastalarda egzersizin ta-
mamlayici bir yontem olarak kullanilabilecegini goster-
mektedir, bu nedenle epilepsili hastalarda diizenli
egzersiz uygulamalar desteklenmeli, hastalara ve ailele-
rine egzersizin yararlari, egzersiz sirasinda diigmelerin
onlenmesi gibi koruyucu 6nlemlerin alinmas: konu-
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Sonug olarak epilepsi hastalarinda yasam kalitesini
etkileyen bir¢ok faktér bulunmaktadir. Saglik profesyo-
nelleri epilepsili bireylerin tedavisinin yaninda bu faktor-
lere de odaklanmali, hastalar1 toplumda daha aktif rol
oynamalari ve kendilerini daha rahat sekilde ifade edebil-
meleri yoniinde desteklemeli ve tiim bu girisimler multi-
disipliner bakis agisi ile yapilmalidir. Ayrica toplumda
epilepsi farkindalig: olusturmak ve 6nyargilari yikmak icin
toplum temelli egitimler yapilmali, bu konuda yazili ve

gorsel medyanin giiciinden yararlanilmalidir.
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