BOLUM 6

EPILEPSI ILE YASAM

Yilmaz AKBAS?!

KRONIK BIR HASTALIK OLARAK EPILEPSI

Kronik hastalik; uzun siireli, kalic1 6zellikleri olan veya tedavi edilemeyen, kisinin
islevlerinde kisitlamalara sebep olan ve hasta i¢in 6zel adaptasyon saglanmasini
gerektiren bir veya birden fazla yetersizlikle birlikte bulunan durum olarak tanim-
lanir. Bu hastaliklar uzun siireli takip, kontrol ve rehabilitasyon gerektirmektedir
ve bu ozelliklerine gore hastanin ailesi de bu hastaliklarin getirdigi ytikiimliiliik-
lerle kars karsiyadir. Bu noktada hastanin ve ailesinin egitimi ve desteklenmesi
Onem tasimaktadir (1-3).

Cocukluk ¢aginda goriilen 6nemli kronik hastaliklardan biri olan epilepside
uzun siireli ila¢ kullanimi ve ne zaman, nerede gelisecegi bilinmeyen nobetler ¢o-
cugun ve ailenin hayatini olumsuz etkileyebilir. Epilepsi tanis1 konulduktan sonra
gocugu ve aileyi hastalik hakkinda egitmek, hastaligin etkin yonetiminde atilacak
en dogru adimdir. Bu nedenle hasta ¢cocugun ve ailesinin hastaliga en iyi sekilde
uyum saglayabilmesi i¢in tedavide 6ncelik, dogru tibbi miidahale ile nobetlerin
kontrol altina alinmasi ve aileyi hastaligin tiim yonleri hakkinda bilgilendirmektir
(4-6).

EPILEPSIDE YASAM KALITESI

Yasam kalitesi, kisilerin kendilerini nasil hissettikleri, giinliik yasam aktivitele-
rini nasil ve ne dl¢tide gergeklestirdikleri ile ilgili saglik durumlarini agiklamak
i¢in kullanilan bir kavramdir (7,8). Yasam kalitesi, calisma yasamini ve sosyoeko-
nomik sartlar1 barindirmakla birlikte; ayn1 zamanda kisilerin amaglari, istekleri,
umutlar1 ve hayalleri ile gerceklik arasindaki farki, yani kisinin giinlitk hayatindan
aldig1 tatmin ve iyilik algisini da igerir (7-10).

Nobetlerin ne zaman gelecegi belli olmadig: i¢in epilepsi hem hasta hem de
aile i¢in korkutucu olabilirken, okulda veya evde herhangi bir aktivite ile ugrasir-
ken olugabilecek nobetler hastanin ve ailesinin yasam kalitesini etkileyebilmek-
tedir. Bunun yaninda epilepsinin ¢ocuk ve aile yasamina olan psikososyal etkisi;
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hastaligin siddeti, klinik kontroliin giigliigii, hastaligin ¢ocuk, aile ve toplum i¢in
anlami, ¢ocuk ve ailenin aktivitelerinde ortaya ¢ikan sinirlamalar gibi nedenlere
baglidir. Tiim bu nedenler bu hastaliga adaptasyon ve yasam kalitesi agisindan
onemlidir (11-14).

Cocuk ve ailenin yagam kalitesini etkileyen psikososyal parametreler; epilep-
tik nobetlerin baglama yasi, nébet tipi, tedaviye yanit, ilag sayzsy, ilag yan etkilerine
olan duyarlilik, cocugun nobetlerden etkilenme diizeyi, ocugun ailesinin hasta-
liga ve cocugun davranislarina tepkileridir. Bunun yaninda toplumda epilepsi ile
ilgili olumsuz 6n yargilarin varligi, cocugun gittigi okuldaki 6gretmen ve arkadas-
larinin olumsuz tutumlari ve ekonomik zorluklarin varlig: da etkendir (15-17).

Epilepsili hasta takibinde daha ¢ok ndobet tipleri, antiepileptik ilaglar ve yan
etkiler dikkate alinirken hastaligin ¢ocuk ve ailesinin giinliik aktivitelerine ve
sosyal iliskilerine etkisi pek degerlendirilmemektedir. Epilepsi tani ve tedavisin-
de 6nemli gelismeler olmasina ragmen epilepsili ¢ocuklarin ve ailelerinin yasam
kalitelerinin negatif etkilenmesi ciddi bir problem olmaya devam etmektedir. Epi-
lepsili ¢ocuklarin yasam kalitesi degerlendirirken ailelerin ve 6gretmenlerin go-
riglerinin alinmasi ve epilepsi hakkinda bilgi aligverisinde bulunulmasi yerinde
olacaktir. Aragtirmalar, ¢ocuklara ve ebeveynlere yonelik egitim programlarinin
bu gruplarda yagam kalitesini artirdigini gostermistir (18-20).

EPIiLEPSi VE OKUL CAGI

Epilepsili cocugun bilissel durumunu ve davranisini etkileyen bir¢ok neden var-
dir. Sebebi ¢ok net olmasa da; sik nobet gegirme, ilag tedavisi ve hastaligin baslan-
g1 yas1 gibi faktorler bu nedenler arasindadir (21,22).

Epilepsili ¢ocuklarda davranis sorunlar1 daha sik goriilmektedir. Ailelerin ve
ogretmenlerin tutumlar1 da ¢ocuklarin davraniglarini etkilemektedir. Davranis
sorunlar1 okul basarisini etkileyen nedenler arasinda yer almaktadir. Okul basar1-
s1ile ilgili ¢aligmalarda; saglikli ¢ocuklardan olusan kontrol grubuna gore epilep-
sili ¢ocuklarin akademik basarilarinin daha diisiik oldugu bildirilmistir (23-25).

Antiepileptik ilaglarin da dolayli olarak okul basarisini etkileyebilecegi bil-
dirilmektedir. Arastirmalar, antiepileptik ilaglarin konsantrasyon bozukluklari,
hafiza sorunlari, hiperaktivite ve huzursuzluk gibi sorunlara neden oldugunu
gostermigtir. Ozellikle fenobarbitalin kiigiik cocuklarin %30-50’sinde davranis
sorunlarina ve dikkat eksikligine neden oldugu bilinmektedir. Fenitoinin tiim an-
tiepileptik ilaglar arasinda en fazla biligsel yan etkiye sahip oldugu bildirilmistir.
Bu yan etkilerden dolay1 ¢ocuklarin okul performans: ilag kullanimi 6ncesi ve
sonrasi izlenmelidir (26).
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Epilepsi kesinlikle utanilacak bir hastalik olmadig; i¢in ¢ocugu sik géren veya
onunla vakit geciren kisilerin durumu 6grenmesinde herhangi bir sakinca yoktur.
Onemli olan ¢ocugun epilepsi olmasi diginda akranlarindan bir farkinin olmadi-
gin1 bilmektir. Aile ile cocugun sorumlulugunu paylasan 6gretmen, servis soforii
gibi eriskinler ve baz1 ¢ok yakin arkadaslar1 en azindan genel bir epilepsi bilgisine
sahip olmalidir. Epilepsinin akil hastalig: ile ilgisi yoktur. Cogu normal zekéaya
sahiptir. Universite dahil olmak iizere epilepsili ocuk istedigi her okula gidebilir
Epilepsiye ciddi beyin hasari eslik ettiginde zihinsel gelisim bozulabilir (27-29).

Cok ciddi bir durum olmadik¢a gocugu okula gondermemek veya okuldan eve
gondermek gereksizdir. Epilepsili cocuklarin en fazla zaman gegirdikleri yerler-
den biri okullaridir. Dolayisiyla 6gretmenler ¢cocugun hastaligi hakkinda mutlaka
bilgilendirilmelidir. Béylece 6gretmen antiepileptik ilaglarin degistirilmesinin ge-
rektigi durumlarda ¢ocukta meydana gelebilecek performans farkliliklarini anla-
yacaktir, epilepsili cocugun sinif arkadaslar: tarafindan kabul edildiginden ve dis-
lanmadigindan emin olabilecektir. Ayrica okul ¢agindaki ¢ocuklar yagitlarindan
farkli gériinmemek i¢in ila¢ kullanmay1 reddedebilirler. Cocugun ilag kullanmaya
devam etmesi i¢in 6gretmenlerin bu konuda bilgilendirilmesi saglanmalidir. Og-
retmenlere epileptik nobetler sirasinda yapilabilecek uygulamalar konusunda da
egitim verilmelidir.

EPILEPSi VE ADOLESAN

Tiim ergenlerin kimlik sorunlar1 vardir ve bu konuda yardima ihtiyaglar1 vardir.
Ergenlik dénemi 6zellikleri nedeniyle bireyler bagimsizliklarini kazanmaya ¢a-
ligirlar. Bu bagimsizlik arzusu, herhangi bir kronik hastaliktan muzdarip olduk-
larinda bile devam eder (30). Bu ozellikler g6z 6niinde bulundurularak ergen-
lerin kendi tedavilerine katilmalar1 tesvik edilir. Ergenler ilaglarin yan etkilerini
tanimlayip tartigabildikleri icin tedavide daha aktif olabilirler. Boylece tedaviye
katilan ergen kendi saglig1 izerinde kontrol sahibi olabilir. Yine bu yas grubunda
stirticiiliik, gelecekteki egitim ve kariyer segenekleri ile ilgili sorular yanitlanmali
ve bu konular aile ile tartisilmalidir. Ergenlerin yas donemi 6zelliklerine gore; bir
gruba ait olma ihtiyac1 onlar i¢in ¢ok 6nemlidir. Ancak ne zaman gelecegi belli ol-
mayan nobetler, devamli ilag kullanimu gibi epileptik durumlar nedeniyle yasitla-
rinin yapabileceklerini yapamamasi, ergenlerin psikososyal sorunlar yasamasina
neden olabilir. Ornegin; tiim akranlar1 araba kullanmay1 6grenirken, nobet riski
nedeniyle ergenin bunu yapamamasi oldukga rahatsiz edicidir. Bu gibi durumlar
ergenlerin yasitlarindan ve toplumdan uzaklasmasina neden olabilir. Adolesan-
larin bu sorunlarin tstesinden gelebilmeleri i¢in ebeveynlerin destegi oldukea
onemlidir (31-33).
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EPILEPSI VE SPOR

Epilepsi hastasinin kendisi veya toplum tarafindan giinliik yagsam aktivitelerine
getirilen kisitlamalar, bireyin yasamini hastaliktan daha olumsuz etkileyebilir.
Epilepsili bir ¢ocuk igin en énemli psikososyal sorun agir1 korumaciliktir. Ozel-
likle epilepside aileler yeni bir nobetin tetiklenmesi ve ¢ocugun yaralanmasi kor-
kusuyla ¢ocuklarina sinirlamalar getirir. Bu durum ¢ocugun sosyal iligkilerinin
azalmasina sebep olmakta, ¢ocugun ve ailenin hastaliga uyumunu giiglestirmek-
tedir (34,35). Dogru yaklasimin, epileptik nobetleri dikkate almadan ¢ocugu ye-
tenekleri dogrultusunda destekleyerek yonlendirmek oldugu bilinmektedir. Son
yillarda epilepsili cocuklarin fiziksel ve psikososyal ihtiyag¢larina 6nem verilmekte
ve epilepsili hastalarin miimkiin oldugunca normal bir yasam stirmeleri destek-
lenmektedir (36-39).

Sporun fiziksel ve psikososyal yararlar1 goz ardi edilmemelidir. Bu durumun
¢ocugun beden imaji ve kendine olan giivenine olumlu bir etkisi vardir. Ayrica
artan aerobik aktivite viicut yaginin azalmasi ile bazi antiepileptik ila¢larin yaptig
kilo artiginin azalmasina da yardimci olur.

Cocuklarin 6z denetim kazanmalari i¢in sportif faaliyetler desteklenmelidir.
Ancak sporun tiirii ¢ocugun yas: dikkate alinarak secilmeli ve olasi kazalar agisin-
dan gerekli onlemler alinmalidir. Aletli jimnastik, agir fiziksel eforlu aktiviteler ve
sik kafa darbelerine sebep olan boks gibi déviis sporlari epilepsisi olan ¢ocuklarda
tercih edilmemelidir. Su sporlar1 uzun zamandir tartisilan bir konudur. Epilepsi-
li gocuklara uygun bir ¢alistiric, yeterli malzeme temini ve yiizme yerinin 6zel-
liklerine dikkat edilerek yiizme o6nerilir. Futbol gibi birebir iligkiler igeren takim
sporlar1 nébet aktivitesini artiran nedenler arasinda gosterilmemektedir. Minor
kafa yaralanmalarinin major nobetlerle iligkili oldugunu goésteren ¢alismalar da
oldukga sinirlidir. Bu nedenle epilepsili ¢ocuklarin gerekli koruyucu onlemler
alindiktan sonra futbol oynayabilecegi belirtilmektedir. Bisiklete trafigin yogun
olmadig1 alanlarda mutlaka kask takarak binilmelidir. Yeni tan1 alan hastalarda ya
da nobeti kontrol altinda olmayan hastalarda bisiklet, kay kay, paten gibi aktivite-
lerin engellenmesi onerilmektedir (40).

EPILEPSI VE IS HAYATI

Yapilan bir aragtirmada normal niifustaki igsizlerin sayis1 %19 iken, epilepsili ki-
silerin %46’s1n1n issiz oldugu ve o6zellikle direncli epilepsililerin %59unun issiz
oldugu belirlenmistir. Kisinin epilepsi hastas1 oldugunu 6grendiginde isverenle-
rin genel tutumlarinin degistigi gozlemlenmistir. Epilepsi hastalar1 ise bagvurduk-
larinda bazi sorunlarla karsilagsabilmektedirler. Isverenlerin epilepsi hastalarina

- 66 -



Giincel Cocuk Sagligi ve Hastaliklart 111

yonelik tutumlar1 6nyargilar ve bilgisizlik nedeniyle olumsuzdur. Bu nedenle, ise
alinma sanslar1 dasiiktiir. Toplumun epilepsiye bakist ve epilepsi konusundaki
bilgi eksikligi devam ettigi siirece bu yiiksek issizlik oraninin devam edecegi dii-
stintilmektedir. Epilepsi hastalar1 ile normal popiilasyon arasinda ise devamlilik,
yaralanma orany, is glinii kayb1 ve isyerinde is verimliligi acisindan fark olmadig:
tekrarlanan c¢aligmalarda gosterilmistir. Bu nedenle epilepsi hastalarinin doktor,
avukat, is adami, profesyonel sporcu, balerin gibi pek ¢ok meslegi normal popii-
lasyon gibi yapabilmelerinin 6niinde hi¢bir neden yoktur. Bu durumun yaninda
ozellikle sik nobet geciren epilepsi hastalar1 bazi meslekleri yapamazlar. Bunlar
arasinda cerrahlik, dalgiglik, pilotluk, kesici alet ve makinelerle ilgili isler, yiiksek
ve tehlikeli noktalarda galigmay gerektiren isler, itfaiyecilik, dagcilik, ara¢ kullan-
ma, silah tagimay1 gerektiren askerlik ve polislik sayilabilir. Bazi nobet tipleri uy-
kusuzlukla tetiklenebildiginden is icab1 nobet tutulmasini gerektiren durumlarda
diizenlemeler yapilmalidir. Epilepsilerin bir kismi 1s18a duyarli oldugu igin, boyle
bir epilepsi durumu s6z konusu ise uzun siire bilgisayar karsisinda ¢alisilmamasi
onerilmelidir. A¢ik alanda ve giinesli havalarda ¢alisma durumunda sapka takil-
mast ve koyu renkli giines gozliigti kullanilmasi 6nerilmektedir (41,42).

EPILEPSI VE AiLE

Sadece epilepsili cocuk ve genglerde degil, ailelerinde de 6nemli oranda psiki-
yatrik sorunlarin oldugu goriilmektedir. Aile bireylerinin epilepsili kisiye yonelik
tutumlars, epilepsinin ailenin sosyal yasamina getirdigi sinirlamalar gibi faktorler
bu sorunlar tetikleyebilecek durumlar arasindadir. Bu durum, sadece epilepsili
bireyin degil, ailesinin de bu konuda egitilmesi ve bilgilendirilmesinin psikosos-
yal agidan yararli olacagini gostermektedir (43-46).

Epilepsi toplum tarafindan yanlis anlasilan bir hastalik oldugu i¢in hastalikla
ilgili yanhs bilgi ve 6n yargilar ailede taniyr 6grendiklerinde kaygiya neden ol-
maktadir. Bu kaygilar nedeniyle ¢ocuga bakan aile bireyleri de psikososyal prob-
lemler yasayabilmektedir (47,48).

Epilepsi gibi kronik hastaliklar uzun siireli tedavi ve takip gerektirmektedir. Bu
stireg aile iligkilerinin zedelenmesine, artan strese ve ekonomik sorunlarin ortaya
¢ikmasina neden olabilmektedir ve boylece aile hayat: maddi, ahlaki, davranissal,
biligsel ve sosyal yonden etkilenmektedir (49,50).

Ebeveynler ¢ocuklarini gelecek kaygisiyla yetistirirken, hastaligin genetik
yonil nedeniyle asir1 koruyucu davranabilir veya sugluluk duyabilirler. Tiim bu
zorluklar1 yagsayan ¢ocuk ve ailelerin yakin takip ve destege ihtiyaci vardir. Epilep-
sili ¢ocuklarin ebeveynlerinin yani sira kardesleri de anlayabilecekleri bir sekilde
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bilgilendirilmelidir. Cogu zaman saglikli ¢ocuk, epilepsili cocuga gosterilen ilgiyi
kiskanabilmektedir. Bu nedenle de ebeveynlerin ¢ocuklariyla iletisim kurmalar1
desteklenmeli, hastalik tiim aile bireyleri ile paylagilmali ve 6zellikle kardeslerin
dislanmis hissetmemeleri saglanmalidir (51,52).

AILE EGITIMI

Epilepsili ¢ocugun tedavisinde dikkat edilmesi gereken noktalar ve evdeki giin-
lik yasamindaki kisitliliklarin devam etmesi aile i¢in sorun yaratmaktadir. Aile
bireyleri gocugun 6zel ihtiyaglarinin farkinda olmali ve evdeki bakimini buna gore
diizenlemelidir (70,94,110,111). Bu nedenle anne babalarin devamli, planl ve
programli egitimi ¢ok énemlidir. Oncelikle aileye nébetin fizyolojisi kisaca anla-
tilmalidir. Genel epilepsi popiilasyonunda, epilepsili kisilerin %90 kadar1 en az bir
nobet tetikleyicisi tanimlar (53,54). Stres, uykusuzluk, depresyon, anksiyete, mens-
tritasyon ve alkol kullanimi en sik bildirilen tetikleyiciler arasindadir. Bunlarin ya-
ninda kafaya darbe, aglik, asir1 yorgunluk, asir1 fiziksel aktivite, ates, enfeksiyon
gibi nobetleri tetikleyebilecek baska faktorlerde bulunmaktadir (55-57). Tetikleyi-
ci faktorlerin belirlenmesine ek olarak, nobeti kendi kendine tahmin etme, nobet-
ten onceki 6znel duygularin varligina da dayanabilir. Bunlar arasinda duygu du-
rum degisiklikleri, halsizlik, mide bulantisi, bag agris1 ve konsantrasyon bozuklugu
yer alirken bu semptomlar epilepsi popiilasyonunun %6 ile 47’sinde bildirilmistir.
Ailelere prodrom belirtiler ve tetikleyiciler konusunda egitim verilmelidir (58-61).

Egitimin en Onemli taraflarindan biri, aileyi ndbet sirasinda ¢ocuga dogru
miidahaleye hazirlamaktir. Bunun i¢gin aile nobet sirasinda alinabilecek 6nlemler
konusunda bilgilendirilmelidir. Bunlar:

o Cocuk hava yolu acik kalacak sekilde yan yatirilmalidir.

« Cocugun kemer gibi sikan giysisi varsa gevsetilmeli, gozliigii varsa ¢ikartilma-
lidir.

« Cocugun agzi agilmaya ya da agzina herhangi bir sey sokmaya, bir sey icirme-
ye ¢alisiilmamalidir.

o Cocugun bas1 ve govdesinin sert objelere carpmasi 6nlenmeli, etrafinda boyle
cisimler varsa uzaklastirilmalidir.

« Cocugun hareketleri engellenmeye ve/veya durdurulmaya ¢alisgitlmamalidir.

o Nobetin sonlanmasi i¢in nobet esnasinda agizdan ilag verilmeye ¢alisilmama-
I, kolonya gibi seyler koklatilmamalidir.

o Cocugun solunumu nébet sirasinda kisa bir siire durabilir. Ancak daha son-
ra tekrar nefes almaya baslar. Epilepsi nobeti oldugu bilinen durumlarda suni
solunum ya da kalp masaj1 yapilmasina gerek yoktur. Solunuma iliskin olagan
dis1 bir sorun olursa, tibbi destek istenmelidir (62-65).
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Epilepside ilaglarin diizenli kullanimi da son derece énemlidir. AE['lerin epi-
lepsiyi tedavi etmedigi, nobetlerin siddetini veya sayisini azalttig1 anlatilmalidir.
Bu nedenle aylardir nobeti yok diye aile tarafindan ila¢ miktarinin azaltilmamas:
veya kesilmemesi gerektigi, diizensiz kullanim veya kesilmesi durumunda daha
biiyiik nobetlere neden olabilecegi ve ilacin ne zaman azaltilacagina, kesilecegine
veya degistirilecegine sadece doktorun karar verebilecegi agiklanmalidir (5,29).

Epilepsili cocuk sahibi ebeveynler gerek bireysel yanls algilar1 gerekse kiiltiirel
inanglar1 nedeniyle hekim disinda yardim arayisi icinde olabilmekte ve bilimsel
olmayan yontemlere bagvurabilmektirler. Gelismekte olan tilkelerde tedavi agig1-
na atfedilen bazi nedenlerin egitim miidahaleleri yoluyla ele alinabilecegi goste-
rilmistir (66-68).

Yapilan arastirmalarda hastalik hakkinda yeterli bilgi ve destegi alan ¢ocukla-
rin ve ebeveynlerinin yasam kalitelerinin arttig1 ve kaygilarinin azaldig: bildiril-
mistir (69).
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