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Epilepsi ile yasam: Epilepsinin psikososyal etkileri
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OZET

Epilepsi, emosyonel ve psikososyal olarak hasta ve yakinlari-
min yasamini etkileyebilen t1bbi bir sorundur. Epilepsili birey-
lerde nobetlere bagl kazalar, fiziksel hastaliklarda artis, ank-
siyete, depresyon gibi psikolojik sorunlar, hastalarda benlik
saygisinda azalma, iimitsizlik, saldirganlik, cinsel sorunlar,
egitimsel basarida azalma, issizlik ve yasam kalitelerinin azal-
maswina neden olabilmektedir. Epilepsili hastalar, yakinlarmin
hastalik iizerine daha ¢ok odaklanmalar: nedeni ile yogun
stres yasayabilmektedirler. Bundan dolay: epilepsi hastaligi-
nin yonetiminde hastanin yasaninmin psikososyal, emosyonel
yonlerinin diisiiniilmesi gerekir.

Anabhtar kelimeler: Epilepsi, psikososyal, yasam

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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Epilepsi, insanoglu tarafindan en eski bilinen ve
halen en sik goriilen nérolojik hastaliklardan biri-
dir. Epilepsi; tiim yas, 1rk, sosyal sinif ve tilkelerde
goriilebilmektedir. Diinyada 50 milyon insani etki-
ledigi tahmin edilmektedir (12). Epilepsinin endiist-
rilesmis tlkelerde insidansi 20-70/100.000 arasin-
da degismektedir. Diinya Saglhik Orgiitii (WHO) niin
prevalans calismalarinda, gelismis tlkeler icin
ortalama epilepsi prevalansinin 6/1000 ve gelis-
mekte olan tilkelerde ise bu oranin ortalama
18.5/1000 oldugu bildirilmektedir. 1Epilepsinin
insidans ve prevalansinda gortilen artis; diistik
sosyo-ekonomik diizey, saglik bakimindan sinirl
yararlanma ve nérosistiserkoz (neurocysticercosis)
gibi cevresel maruziyetler ile iligkili olabilmektedir
@,

Epilepsi; hastanin fiziksel degisikliklere, giinliik
ila¢ kullaniminda uyuma, yineleyen doktor muaye-

nelerine ve akut tibbi acil durumlara hazirlikli
olmasint gerektiren ve yasam kalitesini olumsuz
olarak etkileyen bir hastaliktir 3, Epilepsili hasta-
lar1 ile yapilan caligmalar, genel poptilasyonla kar-
stlastirildiginda yasam kalitelerinin diisiik oldugu-
nu gostermektedir. Epilepsi hastalarinda yasam
kalitesinin diistikliigtine neden olan faktorler ara-
sinda psikiyatrik ve biligsel bozukluklar 6nemli yer
tutmaktadir . Diger bir énemli bir faktor de tek-
rarlayan nobetlerdir. Epilepsi hastalarinda nébet
gelisimini ve sikligin1 epilepsi ve tedavisinde kul-
lanilan antiepileptik ilaglar, hipotalamus-hipofiz
-adrenal ekseni ve seks steroid hormonlarin salini-
mu arasindaki iliskinin bozulmasi etkilemektedir.
Bu nedenle puberte, hamilelik ve premenopozal
donemlerde hormonal degisime bagh olarak epi-
lepsinin birey tizerine etkisi de etkilenmektedir ).

Epilepsi hastalarinin; sagliklarini ve 6zgtirliiklerini
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geriye doniisiimsiiz kaybettiklerine inanmalari,
olim korkusu yasamalar1 ve hastaligin kronik
olmasi akut ya da kronik strese neden olabilmekte-
dir. Yapilan ¢aligmalarda epilepside nobetler ve
stres arasinda iligski oldugu gosterilmigtir (3.6),
Epilepsi hastaligina yonelik 6ne siiriilen farkli
gortiiglerden biri tibbi (medikal) goriis olup, hasta-
lik stirecinin kendisinin primer olarak psikolojik
strese neden oldugu ve psikolojik stresin zamanla
daha da arttigini ileri siirmektedir. Soysal bilim
modeline gore ise hastanin sosyal cevresi kisa ve
uzun stireli hastalifa uyum stirecini etkilemektedir.
Biyo-psikososyal modelde ise hastanin destek cev-
resi, hastanin psikososyal durumunun major belir-
leyicisi olarak diisiintilmektedir. Bu goriise gore
toplumun epilepsili hastalara bakigini ve tutumlari-
n1 degistirmek, epilepsili kisilerin topluma tam ola-
rak katilimini saglayarak toplum i¢indeki konum-
larim ve iglevselliklerini yiikseltecegi diisiiniilmek-
tedir (©).

Epilepsinin ¢cogu zaman belirsiz olan dogasi, hasta-
larin bir cok psikososyal sorunlar yasamasina
neden olmaktadir 3. Epilepsi ile iligkili psikosos-
yal sorunlar hastanin yasina, hastaligin altta yatan
etiyolojisine ve noropatolojisine, epilepsinin siire-
sine, nobetlerin sikligina, siddetine ve tipine, EEG
desarjina, antiepileptik ilaclara ve cesitli psikolojik
faktorlere baglh olabilmektedir (7). Hastanin akade-
mik basarisinda diisme, ailesel ve ¢evresel destek-
lerinde yetersizlik, kronik hastalik durumu, epilep-
siye yonelik toplumun negatif davraniglar1 psiko-

sosyal sorunlara neden olan diger faktorlerdendir
®,

Epilepsili hastalarinda psikososyal sorunlar, genel
popiilasyondan daha fazla goriilmektedir ®). Epi-
lepsi hastalarinda siklikla gériilen psikososyal
sorunlar; sosyal izolasyon, sosyal adaptasyon
sorunlari, benlik saygisinda azalma, okul perfor-
mansinda diisme, is bulmada giicliikler, sosyalligin
ve evlilik yasaminin bozulmasidir. Epilepsinin
dogrudan etkileri (biling kaybi, diisme, kazalar vb)
kisinin giinliik fonksiyonlarini etkileyebilir, mesle-
ki ve sosyal islevselligini azaltabilir. Ozellikle epi-
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lepsili hastalarda sosyal uyumla ilgili problemler
(6rn. Is olanaklarmin azalmasi, araba siirme) oldu-
gu bildirilmektedir 089, Bu sorunlarin en énemli
nedeni nébet gecirme ile ilgilidir. Nobetler arast
sire uzun bile olsa epilepsi hastalari siirekli olarak
yeni bir nobet gecirme korkusu yasarlar. Tekrarla-
yan nébetler hastalarin egitimini, is hayatini, araba
kullanmasini, aile ve sosyal iligkiler kurmalarini ve
gelistirmelerini engelleyebilir ©. Saglikli bireyler-
le karsilastirildiginda; epilepsili bireyler bedensel
ve ruhsal sagliklarinin bozuk oldugunu, yagama
bagliliklarinin azaldigint ve toplumsal gérevlerini
yerine getirmediklerini diigtinmektedirler 19). Jacoby
(1992)’in yaptig1 bir ¢alismada; iyi kontrol edilmis
epilepsili hastalarda genel popiilasyona gore is ve
evlilikle ilgili problemlerin daha az gorildigu, yal-
nizca birkac epilepsili hastada sosyal aktivitelerde
sinirlilik oldugu, yalniz yasayan epilepsili hasta
sayisinin daha fazla oldugu saptanmustir (1D, Agarwal
ve ark.'nin (2006) calismasinda, epilepsili erkek ve
kadin hastalarda genel ntifusa gore evlilik oranin
diisiik oldugu ve bosanma oraninin daha yiiksek
oldugu belirlenmistir (12). Bazi aragtirmalarda da
yogun emosyenel stresle iligkili olarak hasta ailele-
rinde bogsanma oraninin ve emosyenel destek
gereksinimin yiiksek oldugu belirtilmektedir (13.14),
Morrell and Flynn calismasinda epilepsili kadin
hastalarda epilepsisi olmayan kontrol grubuna gore
ortalama cinsel uyarmin diisiik, depresyon skorla-
rinin ve sekstiel disfonksiyonun yiiksek oldugu
saptanmugtir (15,

Epilepsili hastalarda sosyal sorunlar; 6zellikle dep-
resyon, anksiyete, antipsikopatalojik kisilik gibi
mental saglik problemleri ile iligkili olabilmekte-
dir. Epilepsisi olan kisilerde major depresyon basta
olmak tizere psikiyatrik bozukluklarin ve intihar
girisimlerinin siklig1 epilepsili olmayan kisilere
gore daha yiiksektir (16),

Epilepsinin hasta ailesinin yasami tlizerinde de
olumsuz etkileri vardir. Cocuklarinin epilepsi tanist
almasin1 kabullenmek aileler icin olduk¢a zordur.
Epilepsi, hasta ailesi tizerinde 6nemli derecede psi-
kolojik stres olusturmaktadir (13.14), Epilepsili has-
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talarin ailelerinde; epilepsinin prognozu, epilepsi-
nin bilinmeyen dogasi, antikonviilsan ilaclarin yan
etkileri, hastalarinin beyin fonksiyonlarmin bozul-
masiyla iligkili gelecekteki yasamlarinin etkilen-
mesi (evlilik, kariyer vb.) gibi konular psikolojik
stres ve yiike neden olmaktadir (17, Epilepsili hasta
anneleri ¢ocuklarinin epilepsili olmasini, kendileri-
nin hamilelikte yanlis bir sey yapmalarina baglaya-
rak sucluluk ve utanma duygusu da yasabilmekte-
dirler. Cin’de yapilan bir calismada epilepsi hasta-
liginin yonetimi konusunda hasta ailelerinin %
70’nin bilgi sahibi olmadigini, % 55’inin epilepsili
cocuklarmin psikolojik ihtiya¢larini belirleyemedi-
&i ve hasta ailelerinin % 22.6’sinda depresif semp-
tomlarin gorildiigi saptanmgtir (13),

Epilepsinin, hastaligin kendisine bagli oldugu gibi
sosyal cevreye de bagh etkileri vardir. Epilepsinin
psikososyal sonuglar1 hastaligin direkt etkisinin
yani sira, sosyal cevresi tarafindan nasil algilandigi
ile de ilgilidir. Ciinki toplumda epilepsili hastalara
yonelik sosyal damgalanma sik goriilmektedir (©).
Ayrica giinlimiizde diinyanin hemen hemen biitiin
tilkelerinde epilepsi, hala hastalik olarak degil mis-
tik diisiincelerle yorumlanan bir kavramdir. Ulke-
mizde de epilepsi mistik ve dogaiistii bir olay ola-
rak goriildiigi icin muska takmak, hocaya gitmek
stkca karsilagilan bir durumdur. Toplumun epilep-
sili hastalarina yonelik 6nyargi, sosyal damgalama,
ayirimceilik ve sosyal davranisi, hastaligin kendi-
sinden daha ¢ok epilepsili hastalara zarar ve yiik
getirmektedir (18), Epilepsili hastalara olan toplu-
mun 6n yargisi, tutumlari bireyi saglik profesyo-
nellerinden ve insanlardan (arkadas, akraba,komsu
vb.) uzaklastirabilir (6:17), Bu nedenle epilepsiyle
ilgili yanlis deger yargilariyla miicadele icin 1997
yilinda Diinya Saglik Orgiitii (DSO); Epilepsiye
Karg1 Uluslararas1 Lig (The International League
Against Epilepsy-ILAE) ve Uluslararast Epilepsi
Biirosu (International Bureau for Epilepsy-IBE)
gibi uluslararas: kuruluslar tarafindan “Epilepside

Kiiresel Aydinlanma”kampanyast baslatilmigtir
(18),

Thacker ve ark. ¢alismasinda (2008), Amerika,

Danimarka gibi geligsmis tilkelerde epilepsi konu-
sunda giiclii halk farkindaligina yonelik yapilan
egitimlerin bu olumsuz davraniglart diizelttigi, egi-
timin geri plana atildig1 gelismekte olan tilkelerde
ise olumsuz davraniglarin gozlendigi belirtilmekte-
dir 19, Bundan dolay1 toplumda epilepsi hastalari-
nin giinliik fonksiyonlarini ve pozisyonlarini koru-
mak ya da diizeltmek icin; toplumun epilepsi hak-
kindaki goriislerini degistirmekle miicadele edil-
meli ve hastalarin tedavileri saglanmalidir (19),
Epilepsi hastaligina yonelik sosyal ayrimeilik 6zel-
likle okul ¢aginda olan cocuklar1 olumsuz etkiledi-
&i icin Ogretmenlerin bu konuya yonelik yanlis ve
diisiince ve inanglar1 diizeltmede 6nemli rolleri
vardir (17, Epilepsili hastalarin tedavisinde antiepi-
leptik ilag, norocerrahi gibi uygulamalarin yani sira
egitim ve psikolojik girisimleri iceren uygulamala-
rin da etkili oldugu da belirtilmektedir. Baz1 calig-
malarda psikolojik girisimlerin epilepsili hastalarda
nobet sikligin1 ve stresi azalttigr gosterilmistir.
Baz1 caligmalarda ise nébet olusumu iizerine psi-
kolojik girisimlerin etkisi ve psikolojik sonuglari-
nin acik olmadigr belirtilmektedir. Ciinkii epilepsi
ve psikolojik girisimsel ¢alismalarin ¢ogu antikon-
viilsiif ilaca yanit vermeyen, 6nemli psikiyatrik
morbidite gosteren “refrakter epilepsili” hastalarla
yapilmistir ve “iyi kontrol edilmis epilepsi”’olan
hastalarla yapilan calismalar ise azdir (20,

Epilepsiye iligkin sosyal damgalanma, hastanin
agr1 korunmasi, ailenin ge¢misteki inang ve diigiin-
celeri; hasta ailesinin hastasiyla iliskilerini ve hare-
ketleri hakkinda karar vermesini etkileyen ¢ok
giiclii faktorlerdir ). Bu nedenle epilepsili hasta
ailelerinin epilepsi konusunda bilgi, beceri ve des-
tek gereksinimlerinin belirlenmesi 6nemlidir (13),
Epilepsisi ¢ocugu olan ailelerin; genetigin epilepsi-
ye etkisi, antiepileptik ilaglarin etkileri hakkinda
doktor ya da hemsgireleri tarafindan bilgilendiril-
mesi, yasadiklar1 korku ve suc¢luluk duygularinin
giderilmesinde yararlidir. Hamile epilepsili birey-
lerin de; gebelik stiresince sik izlenmeleri, ilag kul-
lanimlari, epilepsinin ve tedavisinin gebelige ve
fetiise etkisi gibi konularda bilgilendirilmesi gere-
kir. Ciinkii hamilelige bagh gelisen fiziksel ve psi-
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kolojik degisikliklerin olusturdugu stres nobet
gelisimi ve sikligini etkileyebilir. Ayrica epilepsisi
olan hamile kadinlar, epilepsisi olmayan hamile
kadinlara gore daha fazla komplikasyonlara (gebe-
lerde kanama ve erken dogum, fetiiste teratojenik
etkiler; 6rn:mental retardasyon ve gelisim geriligi,
major konjenital malfarmasyonlar, biligsel disfonk-
siyon) yatkindirlar. Bu komplikasyonlar epilepsi ve
tedavisine bagli olarak gelisebildigi icin hastalarda
ila¢g kullanimi konusunda sorunlar, stres, anksiyete
ve korku goriilebilir. Bu nedenle saglik profesyo-
nellerinin, hamile epilepsi hastalarini; hamilelik
stiresince ve sonrasinda norolog doktora danisarak
ve onun takibinde ila¢ kullanmalar1 ve hamileligin
epilepsi nobetlerine etkisi konusunda bilgilendir-
meleri son derece 6nemlidir 2D,

Epilepsinin yonetiminde saglik profesyonelleri,
hasta ve ailesi arasindaki iletisim ¢ok onemlidir.
Ancak yapilan caligsmalarda epilepsili hastanin
bakimina yonelik hizmetlerde ve saglik personeli,
hasta ve aile arasinda iletisimde stirekli olarak
eksikliklerin oldugu gosterilmistir 22-24), Ozellikle
bu eksikliklerin epilepsi tanisi ¢cocukken alan
bireylerde, yetigskinken alanlara gore daha fazla
oldugu belirtilmektedir (25). Epilepsili hastalarinin
ilk taniy1 aldiklar1 zamandan itibaren; tan1 ve teda-
vi, yasaminda dikkat edecegi durumlar, hastalikla
ilgili damgalanma gibi sosyal y&nlerden bilgilendi-
rilmemesi hasta ve ailesinin hastalik ile bas etmesi-
ni olumsuz etkilemektedir. Bu nedenle epilepsinin
yonetiminde hasta ve ailesinin desteklenmesi ve
bilgilendirilmesi gerekir (26). Ridsdale ve ark.
(1999) ozelikle hemsirelerin epilepsili hasta ve
ailelerine gerekli destek ve Onerilerin verilmesinde,
hastaligin sosyal yonlerinin aciklanmasinda énemli
rolleri oldugunu belirtmektedirler (2. Hemgireler
epilepsili hastanin bakim kalitesini artirmada ve
diger saglik calisanlari ile iletisimlerinin diizelme-
sinde anahtar bir rol oynamaktadir. Epilepsi hasta-
larina yo6nelik baglica hemgirelik girigsimleri; epi-
lepsi tipleri ve nedenleri, epilepsi ilaglarinin etki ve
yan etkileri, riskli durumlardan kaginma, kendine
yardim gruplari ve verilen bilgi ve 6nerilere uyumu
saglama ve hastanin gereksinimine ve bireysel ihti-
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yaclarma gore farkli konularda (hamilelik, dogum
kontrolii, araba siirme vb.) bilgilendirmeyi icer-
mektedir (27:28),

Epilepsinin yonetiminde 6zellikle hastalarin ilag
tedavilerine ve psikososyal yasamlarina yonelik
problem yasadiklar1 belirtilmektedir. Geligmis
tilkelerde aktif epilepsisi olan hastalarin ¢ogunlu-
gunun antiepileptik ilag almadiklar1 belirtilmekte-
dir. Bunun en 6nemli nedeninin de epilepsi yoneti-
minde uzman saglik caligmalarinin yetersiz sayida
olmalart belirtilmektedir. Diinya saglik orgiitii bu
sorunlar1 ¢c6zmek icin epilepsinin nedenlerini belir-
leyen primer saglik calisanlarindan yararlanma,
uygun tedavi protokollerini uygulama ve entegre
saglik bakim protokolleri cercevesinde tedavinin
izlenmesini 6nermistir (29

Gelismis tilkelere epilepsinin yonetiminde kargila-
stlan en 6nemli problemlerden biri de bu hastalarin
mesleki ve sosyal rehabilitasyonunun saglanmasi-
dir. Bu nedenler hasta epilepsi tanisini alir almaz
bu y6nlerden de hastalarin gereksinimleri olup
olmadiginin saglik caligsanlari tarafindan degerlen-
dirilmesi gerekir 3. Yapilan ¢alismalarda epilep-
sili hastalarin kendilerine epilepsi hakkinda bilgi-
lendirmeyi saglayan hemsirelerden, doktorlara
gore memnuniyetlerinin daha yiiksek oldugu sap-
tanmistir. Bu durumun nedeni olarak hemgirelerin
kendilerine doktorlardan daha fazla zaman ayirma-
lart olarak belirtilmektedir (25.3D),

Sonug olarak, saglik profesyonellerinin, toplumun,
hasta ailesi ve yakinlarinin epilepsi hastalarin yaga-
dig1 sorunlari tantyabilmesi ve basa ¢cikma yontem-
lerini bilmesi 6nemlidir . Saglik profesyonelleri-
nin epilepsili yetigkin bireylerin hastalik hakkinda
bilgi diizeylerini, hastalig1 algilay1s seklini, tedavi-
lerine uyumunu etkileyen faktérleri degerlendire-
rek, epilepsi hastalarinin ve ailelerinin gereksinim-
lerinin planlanmalar1 gerekir. Bu amacla, hastalar,
aileler ve saglik calisanlar1 arasindaki igbirligi
yapilmasi, epilepsisi olan kisilerin psikososyal
sorunlarinin giderilmesi ve yasam kalitesinin artti-
rilmasi agisindan gereklidir (32).
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