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Ozet

Epilepsi, ndbetleri kontrol altinda tutarak, ylksek bir yasam kalitesi hedeflenen bunun icin de 6nemli davranissal ve psikososyal ayarlamalar
gerektiren kronik bir hastaliktir. Epilepsi hastalarinin tedavi ve bakimi yalnizca tibbi midahale degil ayni zamanda kisilerin durumlarinin
yonetimini de icerir. Epilepsi hastalarinda 6z yonetim, bireysel nébet kontrollini tesvik ve refahini artirmak icin yapabileceginiz saglikh dav-
raniglara ve aktivitelere uyumu ifade eder. lyi bir 6z yénetim programi, 6gretim yaklasimi olusturmak, cesitli stratejiler kurmak, bu stratejilerin
tutarh kullanimini vurgulamak, hastanin kendini degerlendirmesini saglamak, kendi kendine yetebilmeyi 6gretmek, kendini gliclendirmek
icin yollar belirlemek gibi 6z yeterlilik destedinin yani sira cevresel destegi de icermelidir. Oz yénetim; 6z yeterliligin artinimasi ve hasta egiti-
miile glili hale gelmektedir. Bunun icin de, egitim veren uzman hemsirelerin olmasi cok Snemlidir. Bu makalenin amaci, epilepsili hastalarin
hastaliklari ile yasarken, hastalik yonetimine dikkat cekmektir.

Anahtar sozcikler: Epilepsi; hemsirelik; 6z yeterlilik; 6z yonetim.

Summary

Epilepsy is a chronic disease. A high quality of life can be achieved when seizures are controlled, requiring important behavioral and psycho-
social adjustments. Treatment and care involves self-management as well as medical intervention, including adherence to healthy behavior
and other means of controlling seizure, in order to ensure a high quality of life. Effective self-management programs should take an educa-
tional approach that encourages self-sufficiency, focuses on the establishment of environmental support, determines consistent strategies
for care, and instructs patients in self-evaluation. Self-management is more effective when patients are trained and self-sufficient, requiring
the participation of expert nurses as educators. The objective of the present article was to draw attention to the importance of self-manage-

ment in patients living with epilepsy.

Keywords: Epilepsy; nursing; self-sufficiency; self-management.

Epilepsi, 2500 yildan bu yana bilinen bir hastaliktir. Epilep-
si Grekce'den tlireyen bir kelime olup, “tutulmak” (epilep-
sia) anlamina gelmektedir. Eskiden, epilepsisi olan kisilerin
ozel gucleri olduguna inanilirdi.!"! Epilepsi, santral sinir sis-
teminde kortikal ve subkortikal bélgelerde yer alan néron
gruplarinin ani, anormal ve hipersenkron desarji sonucunda
ortaya ¢ikan ve genellikle yineleyici, biling degisikligi ile sey-
reden norolojik bir hastaliktir.? Baska bir deyimle epilepsi,
ndbetleri kontrol altinda tutarak, yuksek bir yasam kalitesi
hedeflenen bunun icin de 6nemli davranissal ve psikososyal
ayarlamalar gerektiren kronik bir hastaliktir.®! Epilepsi, diin-
ya genelinde yaklagik 50 milyon insani etkilemektedir. Bu
kisilerin %80'i gelismekte olan Ulkelerdedir. Epilepsi tanisi
almis olanlarin sikhdi Glkemizde binde 7'dir. Yas arttikca bir
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miktar azalma gorilmekle birlikte cinsiyet ve kirsal kentsel
farkhhk gorialmemektedir.™! Epilepsi hastalari, uzun nébetsiz
doénemlerden sonra epilepsinin kronik bir hastalik oldugu-
nu fark edemeyebilirler. Diger kronik hastaliklar gibi epilepsi
de tamamen iyilesmez.

Epilepside nobetler, hastada fiziksel zarara, travmaya, yanik-
lara, kiriklara, kanamalara, bogulmalara ve 6liime yol agma-
st nedeniyle hastanin fiziksel, psikolojik ve sosyal refahini
olumsuz etkilemektedir."”

Bir saglik kriziyle karsi karsiya kalindiginda hastalik sidde-
tini, bireysel 6zellikler, dnceki deneyimler ve kisinin inan-
a etkiler. Her kronik hastalikta oldugu gibi epilepside de
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uyum sirecini, hastalikla basa ¢ikma davranisi ve hastanin
tedaviye uyumu 6nemli 6l¢lide etkiler. Epilepsi hastalarinda
ndbetle basa ¢ikmak son derece zor olabilir. Hatta ndbet ve
nobet sikligr ayni tip hastalarda uyum dizeyleri nedeniyle
farkhliklar gosterebilir® Nobet sikhgini azaltmak icin dav-
ranis ayarlamalarinin yani sira kati ila¢ rejimlerine uyum,
yeterli uyku, dogru beslenme ve stresi azaltma programla-
rina katilim 6nemlidir.®! Epilepsi hastalarinin tedavi ve ba-
kimi yalnizca tibbi miidahale degil ayni zamanda kisilerin
durumlarinin yénetimini de icerir® Oz ydnetim, ézellikle
kronik hastaliklar icin popiiler bir terim haline gelmistir. Oz
yonetim programlari hasta merkezli sorunlara dayanmalidir.
Her yeni konu ve yeni hasta grubu icin yapilan 6z yonetim
egitimi hasta odakl olmali, hastalarin endiseleri, problem-
leri, ihtiyaclari ayrintil olarak degerlendirilmelidir.”’ Epilepsi
hastalarinda 6z yonetim, bireysel nébet kontrolliniin tegvik
ve refahini artirmak icin yapabileceginiz saglikli davraniglara
ve aktivitelere uyumu ifade eder."®

Epilepsi ve 6z yonetiminde ilag degisimleri, dozlari, ndbet
sikhd ve ilag yan etkileri nedeniyle 6nemli oldugu kadar,
diizenli ilag kullanimi da nébet sikliginin azalmasi agisindan
onemlidir. Duizenli ilag kullanimi ise hasta ve saglik personeli
arasindaki gtiven iliskisi, 6z yeterliligin artinlmasi, hastanin
fiziksel ve ruhsal problemlerinin azaltilmasi ile saglanir. Sag-
lik calisanlari icin hastanin ilaglar hakkindaki egitimi éncelikli
olmalidir. Egitimde dikkat edilmesi gereken en 6nemli nokta
ise tedavi rejiminin karmagsik olmamasidir. Zira tedavi rejimi
karmasikligi artikca hastalarin 6nerileri anlama ve tedaviye
uyumlari azalmaktadir. Epilepside ideal nébet kontrolu kar-
masik olmayan bir tedavi rejimi, ndbet sikhgini azaltan en
uygun ve en az ilag sayisini iceren tedavi ile mimkindr.”1"

Epilepsili hastanin bakiminda, hastalik anlayislarini gelistir-
mek, tedavi rejimlerine uyumlarini artirmak ve saglikli ya-
sam tarzlarini benimsetmek 6nemlidir."? Bakim, kronik has-
talik belirtileri, tedavi, fiziksel ve sosyal sonuclari ile yasam
degisiklikleri de dahil olmak lzere hastanin kendi kendine
yonetim yetenegdi olarak tanimlanabilir.’®! Hasta merkezli
bakimda kisilerin gereksinimleri belirlenerek, gereksinimle-
re uygun girisimler tanimlanmlidir. Destek stratejileri gelis-
tirmek hedeflenen durumdur.®

0Oz yénetim yaklasiminda, saglik profesyonelleri uygulana-
bilir teknikleri hasta ile birlikte belirler. Iyi bir 6z yénetim
programi, 6gretim yaklasimi olusturmak, cesitli stratejiler
kurmak, bu stratejilerin tutarli kullanimini vurgulamak, has-
tanin kendini degerlendirmesini saglamak, kendi kendine
yetebilmeyi 6gretmek, kendini gliclendirme icin yollar belir-
lemek gibi 6z yeterlilik desteginin yani sira cevresel destegi
de icermelidir."¥ Kisilerin durumlarinin yénetiminde, yaslila-
ra gore geng yetiskinlerin daha fazla bilgiye gereksinimleri-
nin oldugu goérulmustir.®
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Epilepsi hastalari icin 6z yonetim baslangicta, nébet kont-
rolu lzerinde odaklanan bir modelden kaynaklanmaktaydi.
Bandura tarafindan tanimlanan hastanin inan¢ odakl dav-
ranis yetenegi, 6z yonetimin bir diger ve énemli yoniini
olusturmustur. Bu insanlarda bir davranisi degistirmek icin
once kendi yetenekleriyle ilgili inanclarini degistirmek gere-
kir"¥ Epilepsi 6z yonetimi, genis bir 6lcek ile ifade edilecek
olursa, epilepsi ndbetlerinin adaptif davranislarla siniflandi-
rildigi bir siirectir. Genellikle, epilepsi hastalarinin nébetle-
rini kontrol etmek icin en 6nemli yonetim anti epileptik ilag
kullanimi olarak goriilmesine ragmen, anti epileptik ilaglar
ile yaklasik %30 hastada nobetler kontrol altina alinamaz.
51 Bugline kadar epilepsi hastalarinda ilag yonetimi tGzerin-
de durulmus olup, saghkl bir diyet takibi, diizenli egzersiz,
yeterli uyku, stres kontroli, davranigsal faktorler (diizensiz
uyku, alkol, stres) ve yasam bicimi yonetimi goz ardi edil-
mistir.® Uyku aliskanligi ve stres yonetimi nobet sikhigi ile
iliskilidir."! Epilepsi hastalarinin; sagliklarini ve 6zgurlikle-
rini geriye donlisimsuz kaybettiklerine inanmalari, 6lim
korkusu yasamalari ve hastaligin kronik olmasi akut ya da
kronik strese neden olabilmektedir."® Stres, epilepsisi olan
kisiler tarafindan da en sik etken olarak bildirilmistir."> Epi-
lepsi hastalarinda stres en nemli etkenlerden biridir. Dolay-
Il olarak da, uykuya olan etkileri ile ndbet gecirme riskini ar-
tirmaktadir. Stresi azaltmak icin secilen temel stratejiler, aile
destedi ve meditasyon ile rahatlama gibi yontemlerdir."”
Basarili epilepsi 6z yonetimi ile de bireylerin okul/is hayati
ve sosyal refahi saglanmis olup, daha normal bir hayat suir-
meleri saglanir. Epilepsili hastalarin, ehliyet sahibi olmaktan
is istihdamlarina, egitim almaktan sosyal sigorta glivencesi
altina girmelerine kadar sorun yasama korkulari vardir. Di-
stk benlik saygisi, anksiyete, depresyon ve sosyal izolasyon
nedeniyle epilepsili hastalarin evlilik oranlari da dustik bu-
lunmustur. Nobet siklidi ile anksiyete, depresyon ve disiik
benlik saygisi, damgalanma ve evlenememe kaygilari iliskili
bulunmustur.®

0Oz ybnetim egitim programlar, saghg tesvik eden davra-
niglarin benimsenmesini kolaylastirmak icin tasarlanmis
olup, o6nleyici ve tedavi edici saglik faaliyetlerinde hasta
egitiminin rolini vurgulamaktadir."® Epilepsi 6z yoneti-
minde en kritik adim hasta egitimidir.'? Hasta egitimi ve
6z yénetim egitimi, yakindan iliskili kavramlardir. Oz yéne-
tim, uzun sireli bir stre¢ olup, hastanin tedavi, fiziksel ve
psikososyal yetenegi ve yasam tarzini yoneterek etki eder.
20 Hatta ideal bir hasta egitimi ile hem basarili bir tedavi
hem de azaltilmis tibbi maliyet elde edilir. Klinisyen ve has-
ta arasindaki gelistirilmis iletisim ve uyum ile, zaten sinirh
olan saglik kaynaklarinin kullanimi da azaltiimis olur. Boy-
lece, gelismis nébet kontroll ve iyi bir yasam kalitesi elde
edilir."? Epilepsi hastalarinin 6z yonetiminde hastanin has-
taligi ile yizlesmesi 6nemlidir. Bu stire, 6zellikle yasli hasta
grubunda daha da uzun olabilmektedir. Oz yénetimde,



hemsirelik girisimleriyle, hastalar hastaliklariyla daha kisa
strede yizlesebilirler. Clinkli genellikle hastalar, hastalik-
larinin ne oldugunu zaman sorunu yasayan hekimden de-
gil, hemsireden 6grenmektedirler. Hemsirelerin ise, saghk
egitimi roliinli Gstlenmeleri icin daha fazla egitim almalari
onerilmektedir.?" Epilepsi bakimi konusunda uzmanlasmis
hemsireler, tibbi ve sosyal konularda egitim vererek epilepsi
0z yonetimindeki en 6nemli roll alirlar. Hatta epilepsi has-
talan icin 6z yonetim egitimi etkinligine katilan hastalarda,
hastaliklarindan utang, korku, etiketlenme kaygisi azaldi-
g1 gibi tedaviye uyum, tedavi memnuniyeti de artigindan
kaliteli bir yasam dénemi yasamaya baslamislardir. Ayrica,
hastalarda 6liim korkusu, nébet ile olusabilecek beyin hasa-
rn korkusu ve depresif bulgularda da azalma gérilmustir.'?
Telefon uyumlu 6z yonetim programinin kullanimi ile de 6z
yeterlilik ve yasam kalitesinde artis gorildiigu gibi, hastane
girislerinde de azalma gorilmustir. Telefon uyumlu 6z y6-
netim programlari, stres ve uyku yonetimini de iceren web
tabanli WebEase adli programin gelismesine yol agmistir.l'”
WebEase online epilepsi 6z yonetim programini uygulayan
bireylerde ilag uyumu, stres ve uyku kalitesinde diizelmeler
saptanmistir.?? Bu ve benzeri programlar, hastalarin ulasim
engellerini ortadan kaldirdigi gibi maliyetleri de dusuktir.
Ayrica klinik ve kitliiphanelerde de WebEase yayginlastirilip,
cep telefonu uygulamasi dahi gelistirilmistir.??

0z yénetim, hasta davranislari, eylemleri ve stratejilerinden
etkilendigi gibi tim bunlarin temelinde de 6z yeterlilik et-
kilenir. Oz yeterlilik, kisinin yetenekleri hakkinda bir inang
kavrami olusturarak istenen etkiyi yaratirken, 6z ydnetim
deneyimleri ile de yakindan iliskilidir.® Anti epileptik ilag
yonetimi, sosyal destek, ndbet gecirme korkusu ve hastaliga
karsi olumsuz tutumlarin 6nlenmesi 6z yeterlilik icin 5nem-
lidir. Algilanan 6z yeterlilikte, kisinin kendi yeteneklerine gu-
veni 6z yeterliligin merkezi yapisini olusturur. Oz yeterliligi
yiksek olan kisiler, engelleri daha kolay asarak zorluklar kar-
sisinda daha rahat hareket ederler. Oz yeterlilik sadece kisi-
lerin davranislarini dogrudan etkilemekle kalmayip, dolayli
olarak bilissel, motivasyonel ve duygusal aktivasyon yoluy-
la da etkiler. Oz yeterliligi yiiksek olan bireylerde hem anti
epileptik ilag¢ uyumu hem de tedaviye inanclar daha yiksek
bulunmustur. Hastalarin ilag¢ uyumunu artirmanin yani sira
hastaliklart hakkinda genis bilgi, beceri kazanarak 6z yeterli-
liklerini artirmak 6z yonetimin temel hedefi olmalidir. Ayrica
saglik egitimi, mesleki rehabilitasyon, danismanlk destegi
ve hasta-aile iletisimi konusunda destek 6z yonetimin di-
ger hedefleri arasindadir. Hasta egitimi ile kazanilan olumlu
davranis degisiklikleri ve olusturulan motivasyon sayesinde
ilag yonetiminin de basarisi artar.?¥ Bu basar ile de hasta-
larin toplum icinde kabul gérmeme korkulari azalr.'® Evli
olanlarda, yuksek gelir diizeyine sahip olanlarda etiketlen-
me korkusu daha sik goriilmektedir. Etiketlenme korkusu
yasayan hastalarin 6z yeterliliklerinin, ila¢ uyumlarinin ve
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hasta memnuniyetlerinin disiik oldugu goéralmustir. Algi-
lanan etiketlenme korkusu ve bunun sonuglarini gidermek
icin saglik egitim programlari dnemli role sahiptir.? Toplu-
mun duyarhhgina artirmak da ¢ok énemlidir. Hastalikla ilgili
toplumdaki yanlis inanglar aydinlatildiginda, hastalarin top-
lum icinde etiketlenme olasiliklari da azalmaktadir. Bunun
icin epilepside toplum bilincinin yiikselmesini odaklayan
halk saghg projeleri ve politikalari gelistirilmelidir.'* Psi-
kososyal ayarlamalar; genellikle arag suriici olmak ya da
calismak icin yetersizlik hissi, bagimsizlik kaybi, nébet ile
ilgili utang duyma hissi ve etiketlenme korkusu ile basa ¢ik-
mayi amaclar.® Bir hastaligin sorumlulugunu alarak kisinin
onleyici tedbirleri gelistirmesini saglamak ¢ok 6nemlidir.!"®
Epilepsi hastalarinda toplum icinde etiketlenme korkusu 6z
yonetim icin 6nemli bir engel olarak tespit edilmistir.?"

Epilepside 6z yonetim etkinligini; hastanin tedaviye inanci-
nin eksikligi, 6z yeterliliginin yetersiz olmasi ve sosyal destek
eksikligi azaltir.?s Oz yénetim egitiminde hastanin hastaliga
0zgu bilgi ve teknik beceriler kazanma egitimi ve hastalarin
sagligini iyilestirmek icin uygun dnlemleri alma becerisi ka-
zandirmayi hedefler.?” Hastaliga uyum duzeylerini ise sos-
yal destek diizeyleri, hastalik tanisina aile reaksiyonu, top-
lumda etiketlenme korkusu, istihdam durumu, depresyon
ve benlik saygisi etkiler.® Bu faktorler, hastalarin psikososyal
islevlerinin, 6z yeterlilikleri ve yasam kalitelerini dustrebilir.
" Epilepsi hastalarinda uzun vadeli uyum igin; asirt korumaci
tutumlarin azaltilmasi, epilepsi bilincini artirmak igin ulusal
kampanyalarin olusturulmasi, uygun yasal diizenlemelerle,
hastalarin is yasaminda aktif yer almasi d6nemlidir.®

Sonug olarak; epilepsi hastalarinda 6z yonetimin dnemi tar-
tisilamaz. Oz yénetimin etkin olabilmesi icin de uzman hem-
sireler tarafindan verilen hasta egitimi cok 6nemlidir. Ayni
zamanda, toplumun farkindaligi icin de epilepsiye yonelik
halk saghg politikalari ve projeleri gelistirilmelidir.
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