
Epilepsi, insanoğlu tarafından en eski bilinen ve 
halen en sık görülen nörolojik hastalıklardan biri-
dir. Epilepsi; tüm yaş, ırk, sosyal sınıf ve ülkelerde 
görülebilmektedir. Dünyada 50 milyon insanı etki-
lediği tahmin edilmektedir (1,2). Epilepsinin endüst-
rileşmiş ülkelerde insidansı 20-70/100.000 arasın-
da değişmektedir. Dünya Sağlık Örgütü (WHO)’nün 
prevalans çalışmalarında, gelişmiş ülkeler için 
ortalama epilepsi prevalansının 6/1000 ve geliş-
mekte olan ülkelerde ise bu oranın ortalama 
18.5/1000 olduğu bildirilmektedir. 1Epilepsinin 
insidans ve prevalansında görülen artış; düşük 
sosyo-ekonomik düzey, sağlık bakımından sınırlı 
yararlanma ve nörosistiserkoz (neurocysticercosis) 
gibi çevresel maruziyetler ile ilişkili olabilmektedir 
(2).

Epilepsi; hastanın fiziksel değişikliklere, günlük 
ilaç kullanımında uyuma, yineleyen doktor muaye-

nelerine ve akut tıbbi acil durumlara hazırlıklı 
olmasını gerektiren ve yaşam kalitesini olumsuz 
olarak etkileyen bir hastalıktır (3). Epilepsili hasta-
ları ile yapılan çalışmalar, genel popülasyonla kar-
şılaştırıldığında yaşam kalitelerinin düşük olduğu-
nu göstermektedir. Epilepsi hastalarında yaşam 
kalitesinin düşüklüğüne neden olan faktörler ara-
sında psikiyatrik ve bilişsel bozukluklar önemli yer 
tutmaktadır (4). Diğer bir önemli bir faktör de tek-
rarlayan nöbetlerdir. Epilepsi hastalarında nöbet 
gelişimini ve sıklığını epilepsi ve tedavisinde kul-
lanılan antiepileptik ilaçlar, hipotalamus-hipofiz 
-adrenal ekseni ve seks steroid hormonların salını-
mı arasındaki ilişkinin bozulması etkilemektedir. 
Bu nedenle puberte, hamilelik ve premenopozal 
dönemlerde hormonal değişime bağlı olarak epi-
lepsinin birey üzerine etkisi de etkilenmektedir (5).
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ÖZET

Epilepsi, emosyonel ve psikososyal olarak hasta ve yakınları-
nın yaşamını etkileyebilen tıbbi bir sorundur. Epilepsili birey-
lerde nöbetlere bağlı kazalar, fiziksel hastalıklarda artış, ank-
siyete, depresyon gibi psikolojik sorunlar, hastalarda benlik 
saygısında azalma, ümitsizlik, saldırganlık, cinsel sorunlar, 
eğitimsel başarıda azalma, işsizlik ve yaşam kalitelerinin azal-
masına neden olabilmektedir. Epilepsili hastalar, yakınlarının 
hastalık üzerine daha çok odaklanmaları nedeni ile yoğun 
stres yaşayabilmektedirler. Bundan dolayı epilepsi hastalığı-
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yönlerinin düşünülmesi gerekir. 
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SUMMARY

Life with epilepsy: Epilepsy’s psychosocial effects

Epilepsy is a medical problem effecting life of patient and 
families as emotional and psychosocial. Accidents relating 
seizures, increasing of physical diseases, psychological prob-
lems such as anxiety, depression in epilepsy patients may 
cause to decreasing of self-esteem, desperation, aggression, 
sexual problems, decreasing of educational success, unemp-
loyment and decreasing of life quality. Patients with epilepsy 
may experience intensive stress because their family focus on 
disease. Therefore, in management of epilepsy diseases should 
be considered life of patients in terms of psychosocial and 
emotional. 
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geriye dönüşümsüz kaybettiklerine inanmaları, 
ölüm korkusu yaşamaları ve hastalığın kronik 
olması akut ya da kronik strese neden olabilmekte-
dir. Yapılan çalışmalarda epilepside nöbetler ve 
stres arasında ilişki olduğu gösterilmiştir (3,6).
Epilepsi hastalığına yönelik öne sürülen farklı 
görüşlerden biri tıbbi (medikal) görüş olup, hasta-
lık sürecinin kendisinin primer olarak psikolojik 
strese neden olduğu ve psikolojik stresin zamanla 
daha da arttığını ileri sürmektedir. Soysal bilim 
modeline göre ise hastanın sosyal çevresi kısa ve 
uzun süreli hastalığa uyum sürecini etkilemektedir. 
Biyo-psikososyal modelde ise hastanın destek çev-
resi, hastanın psikososyal durumunun major belir-
leyicisi olarak düşünülmektedir. Bu görüşe göre 
toplumun epilepsili hastalara bakışını ve tutumları-
nı değiştirmek, epilepsili kişilerin topluma tam ola-
rak katılımını sağlayarak toplum içindeki konum-
larını ve işlevselliklerini yükselteceği düşünülmek-
tedir (6).

Epilepsinin çoğu zaman belirsiz olan doğası, hasta-
ların bir çok psikososyal sorunlar yaşamasına 
neden olmaktadır (3). Epilepsi ile ilişkili psikosos-
yal sorunlar hastanın yaşına, hastalığın altta yatan 
etiyolojisine ve nöropatolojisine, epilepsinin süre-
sine, nöbetlerin sıklığına, şiddetine ve tipine, EEG 
deşarjına, antiepileptik ilaçlara ve çeşitli psikolojik 
faktörlere bağlı olabilmektedir (7). Hastanın akade-
mik başarısında düşme, ailesel ve çevresel destek-
lerinde yetersizlik, kronik hastalık durumu, epilep-
siye yönelik toplumun negatif davranışları psiko-
sosyal sorunlara neden olan diğer faktörlerdendir 
(8). 

Epilepsili hastalarında psikososyal sorunlar, genel 
popülasyondan daha fazla görülmektedir (8). Epi-
lepsi hastalarında sıklıkla görülen psikososyal 
sorunlar; sosyal izolasyon, sosyal adaptasyon 
sorunları, benlik saygısında azalma, okul perfor-
mansında düşme, iş bulmada güçlükler, sosyalliğin 
ve evlilik yaşamının bozulmasıdır. Epilepsinin 
doğrudan etkileri (bilinç kaybı, düşme, kazalar vb) 
kişinin günlük fonksiyonlarını etkileyebilir, mesle-
ki ve sosyal işlevselliğini azaltabilir. Özellikle epi-

lepsili hastalarda sosyal uyumla ilgili problemler 
(örn. İş olanaklarının azalması, araba sürme) oldu-
ğu bildirilmektedir (6,8,9). Bu sorunların en önemli 
nedeni nöbet geçirme ile ilgilidir. Nöbetler arası 
süre uzun bile olsa epilepsi hastaları sürekli olarak 
yeni bir nöbet geçirme korkusu yaşarlar. Tekrarla-
yan nöbetler hastaların eğitimini, iş hayatını, araba 
kullanmasını, aile ve sosyal ilişkiler kurmalarını ve 
geliştirmelerini engelleyebilir (9). Sağlıklı bireyler-
le karşılaştırıldığında; epilepsili bireyler bedensel 
ve ruhsal sağlıklarının bozuk olduğunu, yaşama 
bağlılıklarının azaldığını ve toplumsal görevlerini 
yerine getirmediklerini düşünmektedirler (10). Jacoby 
(1992)’in yaptığı bir çalışmada; iyi kontrol edilmiş 
epilepsili hastalarda genel popülasyona göre iş ve 
evlilikle ilgili problemlerin daha az görüldüğü, yal-
nızca birkaç epilepsili hastada sosyal aktivitelerde 
sınırlılık olduğu, yalnız yaşayan epilepsili hasta 
sayısının daha fazla olduğu saptanmıştır (11). Agarwal 
ve ark.'nın (2006) çalışmasında, epilepsili erkek ve 
kadın hastalarda genel nüfusa göre evlilik oranın 
düşük olduğu ve boşanma oranının daha yüksek 
olduğu belirlenmiştir (12). Bazı araştırmalarda da 
yoğun emosyenel stresle ilişkili olarak hasta ailele-
rinde boşanma oranının ve emosyenel destek 
gereksinimin yüksek olduğu belirtilmektedir (13,14). 
Morrell and Flynn çalışmasında epilepsili kadın 
hastalarda epilepsisi olmayan kontrol grubuna göre 
ortalama cinsel uyarının düşük, depresyon skorla-
rının ve seksüel disfonksiyonun yüksek olduğu 
saptanmıştır (15).

Epilepsili hastalarda sosyal sorunlar; özellikle dep-
resyon, anksiyete, antipsikopatalojik kişilik gibi 
mental sağlık problemleri ile ilişkili olabilmekte-
dir. Epilepsisi olan kişilerde major depresyon başta 
olmak üzere psikiyatrik bozuklukların ve intihar 
girişimlerinin sıklığı epilepsili olmayan kişilere 
göre daha yüksektir (16).

Epilepsinin hasta ailesinin yaşamı üzerinde de 
olumsuz etkileri vardır. Çocuklarının epilepsi tanısı 
almasını kabullenmek aileler için oldukça zordur. 
Epilepsi, hasta ailesi üzerinde önemli derecede psi-
kolojik stres oluşturmaktadır (13,14). Epilepsili has-
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taların ailelerinde; epilepsinin prognozu, epilepsi-
nin bilinmeyen doğası, antikonvülsan ilaçların yan 
etkileri, hastalarının beyin fonksiyonlarının bozul-
masıyla ilişkili gelecekteki yaşamlarının etkilen-
mesi (evlilik, kariyer vb.) gibi konular psikolojik 
stres ve yüke neden olmaktadır (17). Epilepsili hasta 
anneleri çocuklarının epilepsili olmasını, kendileri-
nin hamilelikte yanlış bir şey yapmalarına bağlaya-
rak suçluluk ve utanma duygusu da yaşabilmekte-
dirler. Çin’de yapılan bir çalışmada epilepsi hasta-
lığının yönetimi konusunda hasta ailelerinin % 
70’nin bilgi sahibi olmadığını, % 55’inin epilepsili 
çocuklarının psikolojik ihtiyaçlarını belirleyemedi-
ği ve hasta ailelerinin % 22.6’sında depresif semp-
tomların görüldüğü saptanmıştır (13).

Epilepsinin, hastalığın kendisine bağlı olduğu gibi 
sosyal çevreye de bağlı etkileri vardır. Epilepsinin 
psikososyal sonuçları hastalığın direkt etkisinin 
yanı sıra, sosyal çevresi tarafından nasıl algılandığı 
ile de ilgilidir. Çünkü toplumda epilepsili hastalara 
yönelik sosyal damgalanma sık görülmektedir (6). 
Ayrıca günümüzde dünyanın hemen hemen bütün 
ülkelerinde epilepsi, hala hastalık olarak değil mis-
tik düşüncelerle yorumlanan bir kavramdır. Ülke-
mizde de epilepsi mistik ve doğaüstü bir olay ola-
rak görüldüğü için muska takmak, hocaya gitmek 
sıkça karşılaşılan bir durumdur. Toplumun epilep-
sili hastalarına yönelik önyargı, sosyal damgalama, 
ayırımcılık ve sosyal davranışı, hastalığın kendi-
sinden daha çok epilepsili hastalara zarar ve yük 
getirmektedir (18). Epilepsili hastalara olan toplu-
mun ön yargısı, tutumları bireyi sağlık profesyo-
nellerinden ve insanlardan (arkadaş, akraba,komşu 
vb.) uzaklaştırabilir (6,17). Bu nedenle epilepsiyle 
ilgili yanlış değer yargılarıyla mücadele için 1997 
yılında Dünya Sağlık Örgütü (DSÖ); Epilepsiye 
Karşı Uluslararası Lig (The International League 
Against Epilepsy-ILAE) ve Uluslararası Epilepsi 
Bürosu (International Bureau for Epilepsy-IBE) 
gibi uluslararası kuruluşlar tarafından “Epilepside 
Küresel Aydınlanma”kampanyası başlatılmıştır 
(18).

Thacker ve ark. çalışmasında (2008), Amerika, 

Danimarka gibi gelişmiş ülkelerde epilepsi konu-
sunda güçlü halk farkındalığına yönelik yapılan 
eğitimlerin bu olumsuz davranışları düzelttiği, eği-
timin geri plana atıldığı gelişmekte olan ülkelerde 
ise olumsuz davranışların gözlendiği belirtilmekte-
dir (19). Bundan dolayı toplumda epilepsi hastaları-
nın günlük fonksiyonlarını ve pozisyonlarını koru-
mak ya da düzeltmek için; toplumun epilepsi hak-
kındaki görüşlerini değiştirmekle mücadele edil-
meli ve hastaların tedavileri sağlanmalıdır (19). 
Epilepsi hastalığına yönelik sosyal ayrımcılık özel-
likle okul çağında olan çocukları olumsuz etkiledi-
ği için öğretmenlerin bu konuya yönelik yanlış ve 
düşünce ve inançları düzeltmede önemli rolleri 
vardır (17). Epilepsili hastaların tedavisinde antiepi-
leptik ilaç, nörocerrahi gibi uygulamaların yanı sıra 
eğitim ve psikolojik girişimleri içeren uygulamala-
rın da etkili olduğu da belirtilmektedir. Bazı çalış-
malarda psikolojik girişimlerin epilepsili hastalarda 
nöbet sıklığını ve stresi azalttığı gösterilmiştir. 
Bazı çalışmalarda ise nöbet oluşumu üzerine psi-
kolojik girişimlerin etkisi ve psikolojik sonuçları-
nın açık olmadığı belirtilmektedir. Çünkü epilepsi 
ve psikolojik girişimsel çalışmaların çoğu antikon-
vülsüf ilaca yanıt vermeyen, önemli psikiyatrik 
morbidite gösteren “refrakter epilepsili” hastalarla 
yapılmıştır ve “iyi kontrol edilmiş epilepsi”olan 
hastalarla yapılan çalışmalar ise azdır (20).

Epilepsiye ilişkin sosyal damgalanma, hastanın 
aşrı korunması, ailenin geçmişteki inanç ve düşün-
celeri; hasta ailesinin hastasıyla ilişkilerini ve hare-
ketleri hakkında karar vermesini etkileyen çok 
güçlü faktörlerdir (5). Bu nedenle epilepsili hasta 
ailelerinin epilepsi konusunda bilgi, beceri ve des-
tek gereksinimlerinin belirlenmesi önemlidir (13). 
Epilepsisi çocuğu olan ailelerin; genetiğin epilepsi-
ye etkisi, antiepileptik ilaçların etkileri hakkında 
doktor ya da hemşireleri tarafından bilgilendiril-
mesi, yaşadıkları korku ve suçluluk duygularının 
giderilmesinde yararlıdır. Hamile epilepsili birey-
lerin de; gebelik süresince sık izlenmeleri, ilaç kul-
lanımları, epilepsinin ve tedavisinin gebeliğe ve 
fetüse etkisi gibi konularda bilgilendirilmesi gere-
kir. Çünkü hamileliğe bağlı gelişen fiziksel ve psi-
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kolojik değişikliklerin oluşturduğu stres nöbet 
gelişimi ve sıklığını etkileyebilir. Ayrıca epilepsisi 
olan hamile kadınlar, epilepsisi olmayan hamile 
kadınlara göre daha fazla komplikasyonlara (gebe-
lerde kanama ve erken doğum, fetüste teratojenik 
etkiler; örn:mental retardasyon ve gelişim geriliği, 
major konjenital malfarmasyonlar, bilişsel disfonk-
siyon) yatkındırlar. Bu komplikasyonlar epilepsi ve 
tedavisine bağlı olarak gelişebildiği için hastalarda 
ilaç kullanımı konusunda sorunlar, stres, anksiyete 
ve korku görülebilir. Bu nedenle sağlık profesyo-
nellerinin, hamile epilepsi hastalarını; hamilelik 
süresince ve sonrasında nörolog doktora danışarak 
ve onun takibinde ilaç kullanmaları ve hamileliğin 
epilepsi nöbetlerine etkisi konusunda bilgilendir-
meleri son derece önemlidir (5,21).

Epilepsinin yönetiminde sağlık profesyonelleri, 
hasta ve ailesi arasındaki iletişim çok önemlidir. 
Ancak yapılan çalışmalarda epilepsili hastanın 
bakımına yönelik hizmetlerde ve sağlık personeli, 
hasta ve aile arasında iletişimde sürekli olarak 
eksikliklerin olduğu gösterilmiştir (22-24). Özellikle 
bu eksikliklerin epilepsi tanısı çocukken alan 
bireylerde, yetişkinken alanlara göre daha fazla 
olduğu belirtilmektedir (25). Epilepsili hastalarının 
ilk tanıyı aldıkları zamandan itibaren; tanı ve teda-
vi, yaşamında dikkat edeceği durumlar, hastalıkla 
ilgili damgalanma gibi sosyal yönlerden bilgilendi-
rilmemesi hasta ve ailesinin hastalık ile baş etmesi-
ni olumsuz etkilemektedir. Bu nedenle epilepsinin 
yönetiminde hasta ve ailesinin desteklenmesi ve 
bilgilendirilmesi gerekir (26). Ridsdale ve ark. 
(1999) özelikle hemşirelerin epilepsili hasta ve 
ailelerine gerekli destek ve önerilerin verilmesinde, 
hastalığın sosyal yönlerinin açıklanmasında önemli 
rolleri olduğunu belirtmektedirler (25). Hemşireler 
epilepsili hastanın bakım kalitesini artırmada ve 
diğer sağlık çalışanları ile iletişimlerinin düzelme-
sinde anahtar bir rol oynamaktadır. Epilepsi hasta-
larına yönelik başlıca hemşirelik girişimleri; epi-
lepsi tipleri ve nedenleri, epilepsi ilaçlarının etki ve 
yan etkileri, riskli durumlardan kaçınma, kendine 
yardım grupları ve verilen bilgi ve önerilere uyumu 
sağlama ve hastanın gereksinimine ve bireysel ihti-

yaçlarına göre farklı konularda (hamilelik, doğum 
kontrolü, araba sürme vb.) bilgilendirmeyi içer-
mektedir (27,28).

Epilepsinin yönetiminde özellikle hastaların ilaç 
tedavilerine ve psikososyal yaşamlarına yönelik 
problem yaşadıkları belirtilmektedir. Gelişmiş 
ülkelerde aktif epilepsisi olan hastaların çoğunlu-
ğunun antiepileptik ilaç almadıkları belirtilmekte-
dir. Bunun en önemli nedeninin de epilepsi yöneti-
minde uzman sağlık çalışmalarının yetersiz sayıda 
olmaları belirtilmektedir. Dünya sağlık örgütü bu 
sorunları çözmek için epilepsinin nedenlerini belir-
leyen primer sağlık çalışanlarından yararlanma, 
uygun tedavi protokollerini uygulama ve entegre 
sağlık bakım protokolleri çerçevesinde tedavinin 
izlenmesini önermiştir (29).

Gelişmiş ülkelere epilepsinin yönetiminde karşıla-
şılan en önemli problemlerden biri de bu hastaların 
mesleki ve sosyal rehabilitasyonunun sağlanması-
dır. Bu nedenler hasta epilepsi tanısını alır almaz 
bu yönlerden de hastaların gereksinimleri olup 
olmadığının sağlık çalışanları tarafından değerlen-
dirilmesi gerekir (30). Yapılan çalışmalarda epilep-
sili hastaların kendilerine epilepsi hakkında bilgi-
lendirmeyi sağlayan hemşirelerden, doktorlara 
göre memnuniyetlerinin daha yüksek olduğu sap-
tanmıştır. Bu durumun nedeni olarak hemşirelerin 
kendilerine doktorlardan daha fazla zaman ayırma-
ları olarak belirtilmektedir (25,31).

Sonuç olarak, sağlık profesyonellerinin, toplumun, 
hasta ailesi ve yakınlarının epilepsi hastaların yaşa-
dığı sorunları tanıyabilmesi ve başa çıkma yöntem-
lerini bilmesi önemlidir (9). Sağlık profesyonelleri-
nin epilepsili yetişkin bireylerin hastalık hakkında 
bilgi düzeylerini, hastalığı algılayış şeklini, tedavi-
lerine uyumunu etkileyen faktörleri değerlendire-
rek, epilepsi hastalarının ve ailelerinin gereksinim-
lerinin planlanmaları gerekir. Bu amaçla, hastalar, 
aileler ve sağlık çalışanları arasındaki işbirliği 
yapılması, epilepsisi olan kişilerin psikososyal 
sorunlarının giderilmesi ve yaşam kalitesinin arttı-
rılması açısından gereklidir (32).
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