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Epilepsili Hastalarda Yagsam Kalitesi

Quality of Life for Patients with Epilepsy

Handan MISIRLI

Epilepsi 2003;9(1):42-46

Epilepsili hastalarda, yasamdan beklentilerle fizik-
sel, psikolojik ve sosyal kisitliik durumlari arasin-
daki uyum ve dengenin derecesi yasam kalitesi-
nin diizeyini de belirlemektedir. Hastalarin kisisel
bakim ve givenligi, sosyal iliskiler ve toplumsal
yasam sorunlari ile mobilite durumlari yasam kali-
tesini etkileyen durumlardir. Basaril bir nébet te-
davisi, erken tani, yeterli tedavi ve hastanin epi-
lepsi ile ilgili zor ve sikintili durumlarla ve yasadi-
@1 sorunlarla bas edebilme yollarini 6grenmesi ile
mUmkunddr.

Anabhtar Sézciikler: Gunlik yasam etkinlikleri; adaptasyon,
psikolojik; epilepsi/psikoloji/rehabilitasyon; yasam kalitesi;
hastalik etkisi profili; sosyal uyum.

The adjustment and balance between life expec-
tations and the limitations in physical, psychologi-
cal, and social functioning determines the extent
of quality of life in patients with epilepsy. Individual
care and safety, social relations and problems,
and mobility are factors that affect the quality of
life. A successful treatment of seizures is possible
only with early diagnosis, appropriate treatment,
and improved ability of patients to cope with diffi-
cult and stressful situations and suffering associ-
ated with epilepsy.

Key Words: Activities of daily living; adaptation, psycho-
logical; epilepsy/psychology/rehabilitation; quality of life;
sickness impact profile; social adjustment.

Epilepsi hastalarinda klasik tibbi bakim no-
betlerin tipi, siddeti, siklig1, tedavi diizeni ve
ilag yan etkileri izerine odaklanmistir. Ote yan-
dan, nobetlerin ve tedavinin hasta yasamlarim
birgok yonden etkiledigi de bilinmektedir."

Daha 18. yiizyillda Hahnemann, giiniimiiz-
de hala kullanilan “homeopati” kavramini ge-
listirmistir. Homeopatik tibbi felsefe, bireyin
fiziksel ve ruhsal ihtiyaglar1 birarada deger-
lendirilip tedavi edildiginde dengeli bir sag-
liklilik halinden bahsedilebilecegi inanisina
dayanir. Yani hastalarin diisiince, duygu ve
davranislar fiziksel belirti ve bulgular kadar
onemlidir.”

Tip literatiiriinde gorece yeni bir kavram
olan “yasam kalitesi,” ilk kez yaklasik 20 y1l 6n-
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ce ortaya atilmistir; ancak, tanimlanmasi ve uy-
gun Ol¢iim yontemleri hakkinda halen tam bir
gortis birligine varilamamistir.”

Diinya Saglk Orgiitii'niin tanimia gore,
yasam Kkalitesi, sadece hastalik veya sakatlik
halinin olmamasi degil, bireyin fiziksel, ruhsal
ve sosyal olarak tam bir iyilik hali icinde olma-
sidir.” Bir bagka tanima gore ise, hastaligin ve
tedavinin hastaya olan fonksiyonel etkisinin
hasta tarafindan nasil algilandigidir. Bunun
epilepsiye uyarlanmis en iyi tanimlarindan bi-
risi de, bireyin epilepsi ve tedavisinin yol acti1
etkileri algilayabilmesi; yasadig1 toplumun kiil-
tiir ve deger yargilariyla kendi amag, beklenti
ve yasam diizeyi arasindaki farki ayirt edebil-
mesidir. Yani, kisinin yasamdan beklentileriyle

iletisim adresi: Dr. Handan Misirli. Haydarpasa Numune Hastanesi 1. Néroloji Klinigi, 34070 Kadikdy, istanbul.

Tel: 0216 - 345 46 80 / 1423 Faks: 0216 - 346 05 82 e-posta: handanmisirli@yahoo.com



Musirli. Epilepsili hastalarda yasam kalitesi

yasam gercekleri arasindaki uyum durumudur.
Eger beklentiler ve gercekler arasinda uyum
farki goksa diisiik yasam kalitesinden, azsa
yiiksek bir yasam kalitesinden bahsedilir.”"
Buna bir 6rnek vermek gerekirse, epilepsileri
iyi kontrol edilmemis, ancak yalniz basina ya-
sayabilen ve giinliik islerini yaparak hayatini
kazanan kisiler kendilerini mutlu hissederler,
yasam kaliteleri ytiksektir. Tam tersine, nadir
absans nobetleri olan bir ¢ocuk, ailesi ve ogret-
menleri tarafindan asir1 korumaci davranislara
maruz kalabilir ve bu durum kendisini derin-
den etkiler ve rahatsiz eder; bu da diisiik bir ya-
sam kalitesidir.

Yasam kalitesi taniminda one ¢ikan ii¢ 6ge-
nin (fiziksel, ruhsal veya psikolojik, sosyal
olarak tam uyumluluk hali) epilepsi hastala-
rinda goz oniine alindigr pek soylenemez.
Hastalara, tibbi yonden nobet tedavisi uygu-
lanmakta; ancak sosyal ve psikolojik yonler-
den yeterince zaman ayrilmamaktadir. Epi-
lepsi hastalarinin psiko-sosyal ve fonksiyonel
yonleri ii¢ ana grupta incelenmektedir: (i) Ki-
sisel bakim ve gtivenlik; (ii) hareket kabiliyeti
ve mobilite; (iii) sosyal iliskiler ve toplumsal
yagsam (Tablo 1).”

KISISEL BAKIM VE
SOSYAL ILISKILER

Kisisel bakim ve giivenlikte nobetlerin yeri,
tipi ve siklig1 etkilidir. Temporal lob ve limbik
yapilari etkileyen nobetlerin duygu ve iligkiler-
de; kortikal alanlar1 tutanlarin ise kognitif ve fi-
ziksel fonksiyonlarda 6nemi vardir. Hastalarin
ifadelerine gore kompleks parsiyel tipteki no-
betler en korkutucu olanlardir. Ayrica, nobetin
siddeti ve siklig1 arttikca tedavi maliyetleri ve
yaralanma oranlar1 da artar ve yasam kalitesi
bozulur. Seyri iyi olan nobetlerde bile, hasta ya-
samlarmin bir¢ok yonden etkilendigi belirtil-
mektedir.

Nobet kontrolii, hastalar, aile tiyeleri ve he-
kimler tarafindan farkli agilardan degerlendi-
rilmektedir. Nobetlerin kontroliinde ©nemli
nokta, hekimin amagladig1 gibi nobetin hig ol-
mamasi veya tedavide yan etki goriilmemesi
degil, hastalarin istedikleri yasam tarzini, 6z-
giirce yasayabilmeleridir.” Bilindigi gibi, epi-
lepsili hastalar bircok aktiviteye katilmaktan
mahrum kalirlar; bu durum, onlarin duygusal
olarak kendilerini iyi hissetmelerini onler ve
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TABLO 1

Epilepsi hastalarinin psikososyal ve
fonksiyonel yonleri

1. Kisisel bakim ve giivenlik

Genel giivenlik

Nobetlerde ilk yardim

Nobetlere ait duygular ve korkular
Giinliik yasam aktiviteleri

Nobetlerin kontrolii ve giivenlik i¢in yasam
tarzindaki ayarlamalar

Uyku, dinlenme ve beslenme durumu
Ev igleri

2. Sosyal iligkiler ve toplumsal yasam

Kendine ve digerlerine bakis agis1

Davranisi etkileyen kognitif ve emosyonel sorunlar
Algilanan stigmalar

Miskiler

Egitim

Is durumu

Sosyal beceriler

Evlilik ve cinsellik

3. Mobilite

Hareketi engelleyen kalic1 veya gegici fiziksel
defisitler

Iac etkileri

Potansiyel yaralanma ve giivenlik 6nlemleri alma
ihtiyact

Araba kullanabilme

Rekreasyon olanaklar:

sosyal iligkilerini de tehlikeye sokar. Ornegin,
nadir olarak nobet geciren bir eriskin, daha az
sorumluluk gerektirecek veya mesleki ilerle-
meyi engelleyecek sekilde is veya pozisyon
degistirmek zorunda kalabilir ve epilepsi ne-
deniyle, kendisini iyice sinirlanmis hissedebi-
lir. Is degisikligi, uyku diizeninin bozulmasina
ve sonucta daha fazla nobet gegirmesine yol
acabilir. Hasta, ulasim problemleri ve hastalig1
nedeniyle araba kullanmay1 birakmak zorun-
da kalabilir ve bu degisiklik yeni bir stres kay-
nag1 olusturabilir. Kisinin yasami, nobetlerin
diizensizliginden cok etkilenebilir. Bu asama-
da, esas ilgi problemin kaynag1 olan stres fak-
tortine odaklanmali, bununla bas edebilme
yollar1 hastayla tartisilmalidir.”” Hastalar no-
bet sirasinda, beyinlerinin hasar gormesinden
veya Olmekten; herkesin ortasinda kontroli
kaybedip nobet gecirmekten; arkadaslarini, is-
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lerini veya ehliyetlerini kaybetmekten korkar.
Kadin hastalar nobet sirasinda giivende olma
korkusunu daha yogun yasar; ayrica ¢ocuk
dogurma ve yetistirme konusunda devaml
bir endise icersindedir. Epilepsi hastalar1 6fke,
utanma, hiisran, inkar duygularim sik¢a ya-
sarlar. Eger reaksiyonlar gecici ise, hasta bun-
larla miicadele etmeyi zaman icinde Ogrenir.
Bu duygular kroniklesip tedavi edilmezse
hastada 0zgiliven azalmasi, sosyal izolasyon,
bagimlilik ile sosyal yeteneklerde yikim gort-
lir. Hasta kendini sinirli ve reddedilmis hisse-
der, problemlerinde baskalarini suclar. Agre-
sif, uyumsuz davranislarla depresyon veya hi-
pomaniye giden bipolar bozukluklar gelisebi-
lir; intihar riski de genel niifusa oranla dort
kat fazladir.””

Epilepsi, bir zamanlar bir ¢esit ¢ilginlik olarak
kabul edilirdi. Yanls algilamalar ve toplumsal
stigma giintimiizde hala devam etmektedir. Has-
talar bagkalarinca reddedilme korkusu nedeniy-
le, durumlarini evde, isyerlerinde ve ehliyet bas-
vurularinda gizler. Epilepsili olarak damgalan-
manin diger aile bireylerini de etkileyecegini dii-
suntip, korku ve utang duyarlar. Aileler ¢ocukla-
rina epilepsinin kotii bir durum oldugu diisiin-
cesini asilar. Bu stigmadan kurtulmak i¢in ¢ocu-
gun epilepsili oldugunu saklamak, bunu ortaya
cikaracak durumlardan veya ortamlardan sakin-
mak ve ¢cocugun normal oldugunda 1srar etmek
gibi bircok strateji gelistirilir. Bu aldatmacalar1
sirdiirmek hayli zordur ve kisilerde devaml bir
anksiyete durumu yaratir. Ailelerin asir1 koruyu-
cu tutumu nedeniyle, ¢ocukta kizginlik ve ofke
duygular1 gelisir. Ebeveynler ¢ocuklarina nasil
davranacaklar1 veya ¢ocugun nobetleriyle nasil
bas edilecegi konusunda goriis ayriligma gire-
rek, birbirleriyle olan iliskilerini bozabilirler. Co-
cugun aile icindeki bu sorunlar1 hissetmesi, ank-
siyete veya depresyon olusumuna neden olabilir.
Diger cocuklarda ise, ihmal edilmislik duygusu
veya epilepsili kardeslerine kars1 kiskanglik hissi
gelisebilir. Ayrica, epilepsili kardeslerinden uta-
nip, kardeglerinin reddedilmislik hissini artirabi-
lirler.”"*""

Epilepsi hastalar1 nobetleri nedeniyle egi-
timlerini yarida birakabilir; is bulma konusun-
da ciddi sorunlarla kargilasir. Issizlik veya sii-
rekli bir iste calisamamaya yol acan nedenler
arasinda, epilepsinin hastaya verdigi utanma
duygusu, isyerinde karsilasilan epilepsi ile ilgi-
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li yanlis anlamalar, giivenlik ile ilgili sorunlar,
is becerisinin ve tecriibesinin eksikligi, epilepsi-
li kisilerin egitiminden kaynaklanan zorluklar
ve 0grenme veya kognitif fonksiyon bozukluk-
larmin kisinin performansina olan etkileri say1-
labilir. Evlilik oran1 da genel topluma gore dii-
sukttir; baz1 erkeklerde libido azalmasi ve em-
potans goriiliir.

BAGIMSIZ HAREKET EDEBILME

Epilepsili hastalarda bagimsiz hareket ede-
bilme, yani mobilite 6nemli bir sorundur. Has-
talarda yiiriimeyi, oturmay1, merdiven ¢ikma-
y1, yolculugu, egzersiz yapmay1 engelleyen ka-
lic1 veya gecici fiziksel defisitler goriilebilir. Ha-
reket, koordinasyon, denge, gérmeyi etkileyen
ilag etkileri nedeniyle yaralanmalar olusur;
hasta yasaminda mutlaka giivenlik 6nlemleri-
ne ihtiyag¢ vardir. Tiim bu 6zellikler ve nobetle-
rin kontrol edilememesi, hastanin ailesinden
ayri yasamasina izin vermez ve onu devaml
olarak bagkalarma bagimli kilar. Buna bagli ola-
rak araba kullanmalar1 kisitlanir; ulasimlari, is
ve eglence hayatlar1 engellenir. Ozellikle geng
yastaki hastalarin ozgirligiini kisitlayan bu
durum, birgok sorun yaratir."*"”

Yasam kalitesiyle iligkili problemleri aydin-
lattiktan sonra, bunlarla basa ¢ikma yollar1 hak-
kinda bilgi sahibi olmak gerekir; ¢linkii, basari-
I1 bir nobet tedavisi, ancak erken tani ve yeterli
tedavi, hastanin psikolojik durumunun iyi ta-
ninmas! ve hastanin epilepsi ile bas edebilme
stratejilerini 6grenmesi ile mimkiindiir.

Hasta ve hekimlerin, tedavi ve yan etkileri
konusunda farkli amaclar1 vardir. Hastaya ve
ailesine hastalik ve tedavinin her asamasinda
yeterli zaman ayrilmali, aileler yeterince bilgi-
lendirilmeli ve hatta tedavi planina birlikte ka-
rar verilmelidir. Hastalikla ilgili endiseler, an-
cak hastaligin taninmasiyla giderilebilir; psiko-
sosyal sorunlar onlenebilir ve ¢evreden 6greni-
len yanlis bilgilerin 6niine gegilebilir.

Bazi hastalar igin ila¢ alimi1 rahatlatici, ken-
dilerinde iyilesme diisiincelerini gli¢lendiren
bir etki gosterir. Bagkalar ise kullandiklari ila-
ca, hastaliklarini hatirlatan ve bagimli olma
duygusu yaratan bir diisman olarak yaklasir-
lar. Bu nedenle, hastalara tedavinin her yont
anlatilmali, saglik durumlari ve ilag yan etkile-
ri tanitilmalidir." "
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TABLO 2
Epilepsi hastalarinda saglikli bakim kosullar

Epilepsi tanisina alisabilme ve bas edebilme
Nobet gozlemleme ve kaydetme

Tetikleyici faktorlere dikkat ¢ekme

Kisisel giivenligin saglanmasi

Acil nobetlerde davranis seklini belirleme
Tlag yan etkileriyle basa cikma

Eslik eden baska hastaliklar1 tedavi etme
Nobet ve hormonal durumlari anlama

Aile planlamasi, gebelik ve menopoz sorunlarin
¢oziimleme

Epilepsi hastalarinin saglikli bakimlariyla
iligskili durumlar Tablo 2’de gosterilmistir. Te-
davide basarili olmak igin aile ile isbirligine
mutlaka girilmelidir. Buna bagh olarak, nobet-
lerin iyi gozlenmesi ve kayit edilmesi, nobet
degisikliklerinin bildirilmesi, nobette ilk yar-
dim ve yapilacaklar konusunda egitim, uza-
mis nobetlerde ne zaman acil servise basvu-
rulmas: gerektigi gibi konular 6nem kazan-
maktadir. Ilaglarin yan etkilerini giderecek;
nobetleri tetikleyen stres gibi durumlara dik-
kat cekecek ve bu konuda yardimci olacak;
hasta giivenligini saglamak icin ev, okul, isye-
ri gibi yasanilan ortamlarin taninmasini sagla-
yacak; banyo, ytiriiylis, seyahat gibi aktivite-
lerde yaralanma riskini en aza indirecek oneri-
lerde bulunulmalidir. Her hasta i¢in nobet tipi,
siklig1, yaralanma riski, ev ortamu, istedigi ak-
tiviteler ve bunlarin yararlari degerlendirilme-
li; ona yardimcr olacak, kisisel bir giivenlik
plan1 hazirlanmalidir.*”"

Epilepsi hastalar1 ve aileleri epilepsi ile ya-
samay1, “sadece nobet gecirmekten ¢ok daha
Ote bir sey” olarak bildirmektedir. Yasam kali-
tesi, hastanin gergekte hissettikleri olarak da ta-
nimlanabilir. Yasam kalitesini degerlendirme
araglari ise, bireyin gercek yasaminda nasil ya-
sadigini gosterir. Ornegin is, ulagim, bagimsiz
yasama, bireyin kendine olan giiveni gibi arac-
lardan yararlanilabilir. Bu aracglar kullanarak,
hastalarin yasamlarindaki tiim degisiklikler
fark edilebilir. Doz ayarlamasy, ilag¢ degisikligi,
epilepsi cerrahisinden sonraki durumlarda na-
sil davranilmasi gerektigi belirlenir.

Yasam kalitesinin degerlendirilmesi konu-
sunda goris birligine varilmadig igin cesitli
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arastirmacilar, farkli modeller gelistirmistir. SF-
36, ESI-55 ve QOLIE Gelistirme Grubunun
bunlardan yola ¢ikarak gelistirdigi Q-89, Q-31,
Q-10 ve ayrica BRFSS, SSS ve WPSI adindaki
yasam Kkalitesi 0l¢me araglarindan yararlanil-
maktadir.

Ulkemizdeki epilepsi hastalarinin yagadik-
lar1 psikososyal problemlerin taninmasi, dii-
zeylerinin belirlenmesi, bu problemlerin ¢6ziil-
mesi icin gerekli egitim programlarinin olustu-
rulmasi gerekmektedir. Bu tip hastalarin psiko-
sosyal problemleri ile ilgilenecek, topluma ka-
zandirilmalar: konusunda calisacak kurum ve
kuruluslara ihtiyag¢ vardir.

“Yasamimiza yil eklemeye calismak kadar,
yasadigimiz ve yasayacagimiz yillara yasam
katabilsek.....”
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