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Epilepsi Hastasina Psikososyal Destek

Psychosocial Support in Epilepsy Patient

Anita KARACA!, Zehra DURNA?

OZET

Epilepsi, hastalarin yasam kalitesini olumsuz
olarak etkileyen norolojik bir hastaliktir. Hem tibbi
hem de psikolojik faktorler epilepsi hastalarinin
psikososyal iglevleri {izerinde Onemli bir -etkiye
sahiptir. Epilepsi, tekrarlayan nobetlerin varligi ile
tanimlanmakla birlikte bireyin biligsel, psikolojik,
entellektiiel ve sosyal fonksiyonlarinda O6nemli
sorunlara neden olmaktadir. Epilepsi hastalarinda
psikososyal sorunlar, genel popiilasyona goére daha
fazla goriilmektedir. Epilepsisi olan bireylerde
anksiyete, depresyon gibi psikolojik sorunlar yaninda
benlik saygisinda azalma, sosyal izolasyon, okul
basarisinda diisme, issizlik ve yasam kalitesinde
azalma gibi sorunlar goriilmektedir. Psikososyal
faktorler ayni zamanda davranigsal ve biligsel
bozukluklara da neden olmaktadir. Stigma, epilepsi
hastalarinin kars1 karsiya kaldigi en biiytik sorunlardan
biridir ve hastalarin en sik hastaligint gizleme
sebebidir. Stigma, ayirimcilik ve toplumun epilepsi
hastalarina yonelik oOnyargili tutumlar1 hastaligin
kendisinden daha ¢ok epilepsi hastalarina zarar
verebilmektedir. Bu nedenle, epilepside psikososyal
sorunlarin etiyolojisi, tedavisi ve Onlenmesi biiyiik
6nem  tagimaktadir. Hastaligin ~ yOnetiminde,
antiepileptik tedavinin etkin kullaniminin yani sira
danismanlik, egitim, bilissel davranigg1 terapi, hasta ve
ailesine sosyal destek sunumu Onemlidir. Bu
derlemede; epilepsi hastalarinda en ¢ok yasanan
psikososyal sorunlar ve bu sorunlara yonelik birey,
aile ve toplumda izlenmesi gereken stratejiler ve
alinmasi gereken dnlemler ele alinmaktadir.

Anahtar  Kelimeler:  Epilepsi,
Faktorler, Sosyal Destek, Yagsam Kalitesi.

Psikososyal

ABSTRACT

Epilepsy is a neurological disorder that affects the
quality of life of patients adversely. Both medical and
psychological factors have an important impact upon
the psychosocial functioning of people with epilepsy.
Although defined by the presence of recurrent
seizures, epilepsy can be so much more and can
include a very wide range of difficulties in cognition,
psychiatric status, intellectual and social adaptive
functioning. Psychosocial problems in patients with
epilepsy are more common than in the general
population. Psychological problems such as anxiety,
depression in epilepsy patients may cause to
decreasing of self-esteem, social isolation, decreasing
of educational success, unemployment and decreasing
of life quality. Psychosocial factors also affect
behavioral and cognitive disorders. Stigma is the most
burden of epilepsy patients and is the most common
reason for concealing of their diseases. Stigma,
discrimination and prejudiced attitudes towards
epileptic patients in the community can damage
epilepsy patients more than the disease itself.
Therefore, a full accounting of the etiology, treatment,
and prevention of psychosocial problems in epilepsy
is important. Management of epilepsy, as well as the
effective use of antiepileptic drugs consulting,
training, cognitive behavioral therapy and social
support are important to patients and their families.
This paper addresses to present the most common
psychosocial problems in epilepsy patients and the
strategies to be followed for these problems and the
precautions to be taken by person, family and
community.

Key words: Epilepsy, Psychosocial Factors,
Social Support, Quality Of Life.
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GIRIS VE AMAC

Epilepsi, bireyin yasam kalitesini olumsuz
olarak etkileyen fiziksel, = emosyonel,
entellektiiel ve sosyal yasaminda Onemli
sinirliliklara  neden olan norolojik  bir
hastaliktir. Epilepsi hastalarinda psikososyal
sorunlar, genel popiilasyona gore daha fazla
goriilmektedir.™* Epilepsinin  ¢ogu zaman
belirsiz  olan dogasi, hastalarin birgok
psikososyal sorunlar yasamasimma neden
olmaktadir. Psikososyal sorunlar, hastaligin
fiziksel belirtilerinden daha biiyiik sorunlara
yol acabilmektedir.® Epilepsi ile iliskili
psikososyal sorunlar hastaligin etiyolojisine
ve  nodropatolojisine,  hastanin  yasina,
nobetlerin  sikligina, siddetine ve tipine,
epilepsinin siiresine, antiepileptik ilaglara ve
cesitli psikolojik faktorlere bagli olabilir.
Epilepsi  hastalarinda  siklikla  goriilen
psikososyal  sorunlar;  stigma,  sosyal
izolasyon, Kkisileraras1 ve aile iliskilerinde
yasanan sorunlar, biligsel islev bozukluklari,
benlik saygisinda azalma, okul
performansinda diisme ve i3 bulmada
yasanan gii(;liiklerdir.“'6 Epilepsi hastalarinda
psikososyal sorunlar 6zellikle depresyon ve
anksiyete ile iliskilendirilmektedir.”®

Antiepileptik ilaglar, nobetleri tam olarak
ortadan kaldirmasa da en aza indirgemek i¢in
epilepsi tedavisinin temel tasini
olusturmaktadir. Bununla birlikte,
antiepileptik ilaclarin nébetleri kontrol altina
alma diizeyi ne olursa olsun, hastalarin
yasam  kaliteleri  {izerindeki  olumsuz
etkilerini  azaltmak  i¢in  psikososyal
girisimlerden  de yararlamlabilir.6 Son
yillarda uygulamaya giren yeni kusak
antiepileptik ilaclar ve epilepsi cerrahisi,
epilepsi tedavisinde daha iyi sonuglar elde
edilmesini saglamaktadir. Ancak yapilan
caligmalar  epilepsi  hastalarinin  yasam
kalitelerinin genel popiilasyonla
karsilastirlldiginda daha diistik oldugunu
gé’)stermistir.g'13 Psikiyatrik  ve  bilissel
bozukluklar, epilepsi hastalarinda yasam
kalitesinin diisiik olmasina neden olan 6nemli
faktorler arasinda yer alirken diger 6nemli bir
faktor de tekrarlayan  nobetlerdir.t*?
Tekrarlayan ndbetler hastalarin aile ve sosyal
iligkiler kurmalarmi ve gelistirmelerini,

egitimini, i hayatin1 ve araba kullanmalarini
engelleyebilmekte, ayrica stigmaya neden
olarak epilepsi hastalarina kars1 olumsuz
tutum ve davraniglarin gelistirilmesine neden
olmaktadur. '

Yapilan ¢alismalarda, epilepsi hastalarinin
baz1 potansiyel sorunlarla birlikte yasadigini
¢linkii hastalarin nobetlerinin ne zaman ve
nerede meydana gelecegini, biling kaybedip
kaybetmeyeceklerini ve ndbetlerinin kontrol
altma almip alinamayacagmi bilmeden
yasadiklarim belirtmislerdir.” Bu belirsizlik,
bireyi sosyal durumlara kars1 hassas, kirilgan
ve savunmasiz bir hale getirmektedir.
Epilepsi hastalari, ndbet gecirme
konusundaki bu belirsizlik ve korkunun
epilepsi ile yasam konusunda uyumu
olumsuz etkileyen bir faktér oldugunu
belirtmektedirler.’? Tim kronik hastaliklar
kisinin yasam kalitesini etkilerken, bu etki
epilepsisi olan kisilerde daha belirgin
olabilmektedir. Birey yasantisin1 epileptik
nobetin siddetine goére, cesitli alanlarda
simirlamak zorunda kalmaktadir.'® Yapilan
bir ¢alismada, epilepsisi olan ¢ocuklarin
diyabet veya brongiyal astim gibi diger
kronik bozukluklar1 olan g¢ocuklardan daha
fazla sosyal problemlere sahip oldugu
bildirilmistir.*’

Bu derlemede; epilepsi hastalarinda en
¢ok yasanan psikososyal sorunlar ve bu
sorunlara yonelik birey, aile ve toplumda
izlenmesi gereken stratejiler ve alinmasi
gereken onlemler ele alinmaktadir.

Stigma

Epilepsinin psikososyal boyutu hastaligin
direkt etkisinin yani sira, sosyal c¢evresi
tarafindan nasil algilandig: ile de ilgilidir.4
Stigma, bir bireyin toplum tarafindan
reddedilmesine, kabul gérmemesine, asagi
goriilmesine ve dislanmasina sebep olan bir
isaret, 1z ya da  etiket olarak
tanimlanmaktadir.™® Stigma; toplum
icerisinde,  epilepsi  hastalarinda  sik
goriilmektedir ve bu durum hastalarin
hastaligin1 gizlemesine neden olan en 6nemli
faktorlerden biridir. Epilepsi ile ilgili klise
kaliplar ve mitler toplumda hala yaygin olup,
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medyada epilepsi ile ilgili hatali bilgilerle
karsilasilabilmektedir. Stigmaya yol acan bu
durum bireyin ayrimciliga ve Onyargil
davranisa maruz kalmasina neden
olmaktadir. Ayrica, bu durum bireyi sosyal
cevresinden (arkadas, akraba, komsu vb.)
uzaklastirarak kisiler arasi iligkileri, istthdam
edilebilirligi ve genel olarak yasam kalitesini
etkilemekte  ve  epilepsi  hastalarinda
psikososyal sorunlara neden olmaktadir.**

Epilepsi hastalarinin stigmayr algilama
bicimi, subjektif bir siirectir ve hastalarda
biiyilik farkliliklar gosterebilir. Bireyin kisilik
yapisi, durumla basa ¢ikma yetenegi, egitim
diizeyi, istthdam siirecinde ayrimciliga
ugramasi, yasadigt kisitlamalar stigma
lizerinde potansiyel etkiye sahiptir. Epilepsi
hastaliginin, stigmaya ve psikososyal
sorunlara neden olabilen birtakim klinik
ozellikleri vardir. Nobet tiiri (6zellikle tonik-
klonik nébetler) ve iyi kontrol edilmeyen
nobetler epilepsinin psikososyal sonuglari
iizerinde Gnemli bir etkiye sahiptir.” Jacoby

ve ark.’1 (2005), epilepsi hastalarinin
%62'sinin  gecirilen nobetlerden  dolay:
stigma yasadiklarin bildirmislerdir.16

Yapilan bir bagka calismada ise stigmanin;
nobet endisesi, istihdam durumu, 6z-yeterlik,
sosyal destek, yasam kalitesi ve ndbet
baslangi¢ yasi ile iligkili oldugu belirtilmistir.
Ayrica elde dilen bu bilgilerin algilanan
stigma agisindan yiiksek risk altinda olan
epilepsi  hastalar1  i¢in  kanita dayah
uygulamalarin gelistirilmesinde ve bireyin
Ozyonetiminin saglanmasinda 6nemli oldugu
belirtilmigtir.*®

Sosyal izolasyon, Kisiler arasi ve aile
iliskileri

Sosyal izolasyon, epilepsi hastalarinda
yaygin bir durumdur. Sosyal izolasyon
bircok faktoriin  sonucu olabilmektedir.
Toplum i¢inde ndbet gecirme korkusu, is
bulma ve isine devam etmede yasanan
sorunlar ve ebeveynlerin asir1 korumasi
bireyin  sosyal  etkilesim  firsatlarini
azaltabilir.***® Fisher ve ark.’1 (2000)
epilepsi  hastalarinin, epilepside yasama
iliskin en koti sey olarak ‘korku’yu
bildirdiklerini, bunun bir araba kazas1 yapma
korkusu, herkesin Oniinde nobet gegirme
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korkusu, stigma korkusu, isini kaybetme
korkusu oldugunu belirtmislerdir.**

Epilepsi hastalari, stigma yiiziinden ve
toplum Oniinde nobet gecirme korkusu
nedeniyle  kendilerini  toplumdan izole
etmektedirler. Sosyal etkilesimin azalmasi,
arkadaghik iligkilerini  gelistirme sansini
azaltmaktadir ve bu durum epilepsi
hastalarinda evlilik durumuna/es uyumuna
yansimaktadir.®*° Yapilan bir ¢alismada,
genel niifusa gore epilepsisi olan erkek ve
kadin hastalarda evlilik oraninin daha diisiik,
bosanma oraninin ise daha yiiksek oldugu
belirlenmistir. Ayrica, epilepsinin baslangic
yasinin ve nobet sikligmin evlilik durumunu
etkiledigi, epilepsi baslangici daha geng yasta
olanlarin evlenme olasiliginin daha diisiik
oldugu bulunmustur.?? Epilepsinin hasta
ailesinin yagsami iizerinde de olumsuz etkileri
vardir. Aileler i¢in ¢ocuklarinin epilepsi
tanis1 almasimi kabullenmek oldukc¢a zor bir
stiregtir.  Epilepsi hastalarinin  ailelerinde;
epilepsinin bilinmeyen dogasi, epilepsinin
prognozu, antiepileptik ilaclarin yan etkileri,
hastalariin gelecekteki yasamlarinin
etkilenmesi (evlilik, kariyer vb.) gibi konular
psikolojik stres ve yiike neden olmaktadir.***
Kronik bir hastalik olan epilepsi, ailenin
ekonomik sikinti yasamasina da neden
olabilir. Hastanin isinden ayrilmak zorunda
kalmasi, zaman zaman hastaneye yatma, tibbi
izlemler, tedavi ve ilag giderleri, ailelerin
tedavi merkezlerine uzak yerlesim yerlerinde
oturmalar1, yapilan 0zel harcamalar aileyi
ekonomik ydnden sarsmaktadir."

Sosyal faaliyetlere katilim1 ve
bagimsizlig1 sinirlayabilecek bir diger faktor
de araba kullanilamamasidir. Kullandig
otomobilin  kontroliinii  kaybetme  ve
baskalarina zarar verme riskinin yliksek
olmasi nedeniyle araba kullanimi bu
hastalarda kisitlanmaktadir. Araba
kullanabilme yetenegi, bir ise girebilmek i¢in
kosul olabilmeden, ise diizenli olarak devam
etmeye kadar farkli anlamlar tasiyabilir.
Araba kullanimina yonelik uygulamalar
iilkeler aras1 farkliliklar gosterebilmektedir.
Araba kullanma i¢in karar verdiren en 6nemli
kriter, ndbetsiz gecen siiredir.™®?  Siiriicii
adaylart ve siiriiciilerde aranacak saglhk
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sartlart ile muayenelerine dair yonetmelikte
degisiklik yapiimasina dair yonetmelige gore
(Resmi Gazete: 29 Aralik 2015); “suur
kaybimnin oldugu epilepsi hastalarinin, alt1
aylik periyodlarla kontrol —muayenesini
yaptirdiklarini, bes yil boyunca nobet
gecirmediklerini  ve antiepileptik ilaglar
kullanmadiklarmmi  belgelemeleri  halinde
durumlart1  Noroloji  Saghk  Kurulu’nda
degerlendirilir. Siiriicii belgesi alabilecegine
dair rapor diizenlenmesi halinde kontrol
siiresi raporda belirtilir” seklindedir.*

Bilissel islev bozukluklar:

Psikososyal faktorler davranigsal ve
bilissel bozukluklar1 etkilemektedir. Biligsel
yetersizlikler, yasanan sorunlar igerisinde en
¢ok belirtilen sorunlardan bir tanesidir.
Epilepsi  hastalarinda  goriilen  biligsel
bozukluklar ila¢ yan etkilerine, nébetlere ya
da beyin fonksiyon bozukluklarina bagl
olabilir. Bellek ile ilgili yasanan sorunlar
diisiik konsantrasyon ve kiigtik
unutkanliklardan, oryantasyon bozuklugu ve
biling bulaniklig1 gibi daha biiyiik sorunlara
kadar olabilmektedir. Bu tiir sorunlar,
epilepsiyi daha uzun siire yasayanlarda daha
belirgindir.”> Epilepsi hastalarida 6grenme
gicliikler1  gortilebilmektedir.  Nobetler
bireyin uyaniklik diizeyini ve bilginin kisa
sireli depolanmasini etkileyebilecegi ig¢in
O0grenme agir bir sekilde etkilenebilir. Bu
giicliiklerin okul basaris1 lizerinde olumsuz
etkileri olabilmektedir.*

Nobet aktivitesinden kaynaklanan bilissel
bozukluklarin etkin ndbet kontroli ile
azaltilabilecegi vurgulanmaktadir. Nobetlerin
bilissel islevsellik  tizerindeki  olumsuz
etkileri epilepsisi olan ¢ocuklarda o6zellikle
daha belirgindir. Bu nedenle, etkin ndbet
kontroliiniin saglanmasi, uzun siireli biligsel
islev bozuklugunun 6nlenmesinde son derece
onemlidir.”> Epilepsi ile bilissel islev
bozuklugu arasindaki iligki iki yonli
olabilmektedir. Bilissel islev bozuklugu
nobetlerin  baslamasindan  daha  Once
meydana gelebilir. Yapilan bir c¢aligmada,
tan1 konulduktan sonraki 12 ay ig¢inde test
edilen ¢ocuklar, davranis, dikkat, reaksiyon
siiresi, yer 0grenimi ve akademik beceri ile
ilgili kriterler acisindan karsilastirildiginda
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kontrol grubuna gore anlamli derecede daha
kétii sonuglar elde edildigi gorilmiistiir.’

Anksiyete ve depresyon

Epilepsi hastalar1t genel popiilasyondan
daha  fazla  psikopatoloji,  anksiyete,
depresyon ve intihar riski altindadir ve
epilepsi olmayanlara gore sosyal sorunlar
daha fazladir.*® Epilepsi hastalar1 kronik
duruma bagli moral bozukluguna daha sik
egilim gosterirler. Bu nedenle yasam
lizerinde daha kotiimser bir bakis agisina
sahip olabilirler.® Epilepsi hastalarida
anksiyete  duygularinin  artmas1  ¢esitli
sekillerde ortaya c¢ikabilmektedir. Anksiyete
nobet aktivitesi dncesinde ve sirasinda ortaya
cikabildigi gibi ndbet korkusu anksiyete
duygularini tetikleyebilir. Ayrica, epilepsi ile
iligkili stigma, hastalar1 daha endiseli hale
getirebilir. Epilepsi hastalarinda, ndbetlerin
tahmin edilemezligi, herhangi bir zamanda
ve hi¢c umulmadik yerlerde ortaya g¢ikma
olasilig1 nedeniyle agorafobi ve sosyal fobi
gelisebilir.”

Artmis nobet sikliginin ve  baz
antiepileptik ilaclarin degpresyon ile iligkili
oldugu  gosterilmistir.>®  Mollaoglu  ve
ark.’nin (2003) ¢aligmasinda olgularin sadece
%30.8’inde depresyon belirtilerinin olmadigi
belirlenmistir. Bu ¢alismada egitim diizeyi ve
gelir diizeyi diisiik olanlarda, diizensiz nobeti
olanlarda, kii¢iilk yastan itibaren nobet
gecirenlerde, ayda birden fazla ndobet
gecirenlerde ve birden fazla antiepileptik ilag
alanlarda  depresyon  puanlart  yiiksek
bulunmustur.® Bir baska calismada da
epilepsi hastalarinda anksiyete ve depresyon
ile nobet kontrolii algist arasinda anlamli bir
iliski oldugu belirtilmistir.”

Epilepsi ile depresyon arasindaki iligki
temelde iki yonlii olabilir. Daha 6nce
depresyon Oykiisii olan kisilerde daha sonra
ndbetlerin ortaya cikmasi stk
goriilebilmektedir. Nobet baslangicindan
once depresyonun Onciil bir faktor oldugu
kanitlari, yapilan ¢alismalarla dogrulanmaistir.
Major depresyonu olan eriskinlerde epilepsi
gelisme riskinin kontrol grubuna gore dort
kat daha fazla oldugu goriilmiistiir.”® Benzer
sekilde, epilepsisi olan c¢ocuklar {izerinde
yapilan bir ¢alismada, drneklemin énemli bir
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boliimiiniin  (%45), ndbet bozuklugunun
baslangicindan oOnce psikopatoloji Oykiisii
(cogunlukla anksiyete, depresyon ve dikkat

eksikligi ~ bozuklugu)  oldugu  tespit
edilmistir.”’  Baker ve ark.’1  (2005)
caligmasinda  epilepsinin  adolesanlarda

psikososyal acgidan 6nemli bir etkiye sahip
oldugunu ve epilepsisi olan adolesanlarin
epilepsisi olmayanlara gore daha yiiksek
diizeyde depresyon ve sosyal kaygi
yasadiklar1 belirlenmistir. Aym1 ¢alismada
epilepsisi olan ergenlerde yiiksek ndbet
sikligi, diisiik benlik saygisi ile tonik-Klonik
ndbetler, yliksek depresyon seviyeleri ile
iligkili oldugu bildirilmektedir. Ayrica diisiik
diizeyde  epilepsi  bilgisinin,  yiiksek
depresyon seviyesi, diisiik benlik saygis1 ve
yiiksek sosyal anksiyete seviyeleri ile anlamli
olarak iliskisi oldugu belirtilmektedir.?®

Benlik saygisinda azalma

Epilepsi hastalar1 arasinda diistiik benlik
saygisi yaygin bir durumdur ve psikososyal
islevsellik iizerinde onemli etkiler
birakmaktadir. Epilepsi hastalarinda
nobetlerin aniden olusmasi, kisinin kendini
kontrol  edememesine, 13 ve sosyal
iligkilerinin bozulmasina ve benlik saygisini
yitirmesine neden olmaktadir. Bu durum ise
epilepsi hastalarinda depresyonun kacinilmaz
bir sekilde ortaya ¢ikmasina ve ayni zamanda
bireyin ¢evresine bagimlilik gelistirmesine
neden olmaktadir.?>?

Epilepsi hastalar1, kendilerini deger ve
giivenirlikten yoksun, daha az istikrarli ve
yasamla daha az bas edebilecek diizeyde
algilamaktadir. Bu hastalar, saglikli bireylere
kiyasla kendilerini daha basarisiz, daha az
uyumlu ve daha az mutlu gormektedirler.
Istihdam edilebilirligin ise benlik saygisi
tizerinde Onemli bir etkisi oldugu ve igsiz
epilepsi hastalarinin istthdam edilenlerden
daha diisiik benlik saygisina sahip oldugu
belirtilmektedir. Ayrica ebeveynlerin asir1
korumaciligy, bireyin 6zerklik ve bagimsizlik
duygularini azaltabilmektedir.>**

Okul basarisinda yasanan sorunlar

Epilepsisi olan g¢ocuklarda, okul basarisi
ile ilgili problemler sik goriilmektedir.
Hastalarin biiylik c¢ogunlugunda ndbetlerin
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20 yasindan Once baslamasi, c¢ocugun
biligsel, duygusal ve sosyal gelisiminin
etkilenmesine neden olmaktadir. Nobet
geciren ¢ocuklarin artmig oranda 6grenme
gicliigli ve davranis problemleri gosterdigi
gozlenmistir.

Erken baslangi¢ vyasi, epilepsi siliresi,
nobet tipi, aile veya Ogretmenler tarafindan
¢ocuktan beklentilerinin azalmasi,
ebeveynler, Ogretmenler ya da akranlar
tarafindan epilepsisi oldugu i¢in ¢ocuga karsi
gosterilen olumsuz tutum, ndbetler ve/veya
tibbi randevular takiben okul
devamsizliklarina bagli olarak okula devam
edememe, yiiksek antiepileptik ilag dozlari
ve ¢oklu ilac tedavisi gibi epilepsi ile iliskili
degiskenler = okul basarisini  olumsuz
etkileyebilmektedir.>® Mollaoglu ve ark.’1
(2001)’nin calismasinda hastalarin
bircogunun hastaligin baslangic yast okul
donemine rastladigi  i¢in  egitimlerini
tamamlayamadiklar1 ya da okulu birakmak
zorunda kaldiklar saptanmlstlr.30 Corrigan
ve ark.’nin (2016) c¢alismasinda taninin
birinci yilinda noropsikolojik degerlendirme
ve ebeveyn anketleri sonucunda, epilepsisi
olan ¢ocuklarin diger sinif arkadaglarina gore
davranissal ve bilissel alanlarda daha diisiik
puanlar elde ettikleri goriilmiistiir.!

istihdam Sorunlar

Epilepsi hastasi, "ise yerlestirilecek en zor
kronik hasta grubu" olarak gé')riilmektedir.29
Issizlik ve istihdamin diisiik olmas1 epilepsi
hastalarinda genel niifustan c¢ok daha
yaygindir ve bu egilim farkhi ilkelerde de
goriilmektedir.?>¥*  Bu  durum epilepsi
hastalarinin ekonomik durumunu olumsuz
yonde etkilemektedir. Ingiltere'de yapilan bir
calismada, kontrol grubunda issizlik oranlar1
%19 iken bu oran epilepsi hastalarinda
%46’ya yﬁkselmistir.29 Mollaoglu ve ark.’1
(2001) epilepsi hastalarmin gogunun issiz
oldugunu ve onemli bir kismmin sosyal
giivencesinin olmadigimni belirtmislerdir.*® Bir
baska c¢alismada epilepsi hastalari arasinda en
fazla ¢alisma alan1 (%31,2) ile ilgili
sorunlarin yasandigi, ekonomik ve sosyal
biitiinliiglin ~ saglanmast ve  0zsayginin
gelismesi  i¢cin  epilepsi  hastalarinda
istihdamin saglanmasima yonelik toplumda
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farkindaliklarin artirilmasi gerektigi hasta ve ailesinin epilepsi hakkinda yeterli
e e . 31 . . o er ere T
belirtilmistir. bilgiye sahip olmadig1, hastalikla ilgili mistik
o c inanglarin yaygin oldugu, hastalarin mesleki
Epilepsi hastalarinin istthdam ¢ yayg gl

edilememesi ile iligkili faktorler; yetersiz
nobet kontrolii, antiepileptik ilaglarin yan
etkileri, 6z yeterlilik duygusunun azalmasi,
sosyal beceri eksiklikleri, egitim diizeyi,
sosyal izolasyon, noropsikolojik bozukluklar,
olumsuz ailesel tutumlar, Ogretmenlerin,
isverenlerin ve toplumun bir biitlin olarak
olumsuz tutumlar1 olarak bildirilmistir.5
Ancak remisyonda epilepsi hastalar1 genel
poplilasyonla kiyaslanabilir oranda istthdam
edilebilmektedir.  Tonik-klonik  nobetleri
yasayanlarin istihdam edilme olasiliginin
diisiik olmasi nedeniyle nobet tipi dnemli bir
faktordiir. Bazi epilepsi hastalarinin isyerinde
ndbet nedeniyle ayrimciliga ugramaktan
korktugu goriiliirken bazi epilepsi
hastalarinin epilepsi teshisi konduktan sonra
islerini kaybettigi gé')rl'ilmiistiir.9‘16

Epilepsi ve Egitim

Egitimin,  epilepsi  hastalarmin  ve
ailelerinin noébetler ve tedaviyle ilgili olarak
karsilasabilecekleri bir¢ok sorunun
onlenmesinde ve yonetiminde etkili oldugu
belirtilmektedir.>***% Epilepsi kronik bir
hastalik oldugundan takip ve tedavisi uzun
stireli  olmaktadir. Bu nedenle epilepsi
hastalarinin evde bakiminda ebeveynlere
biiyiik sorumluluklar diismektedir.
Zararsiz’in (2009) calismasinda, epilepside
giivenligi saglamaya yonelik epilepsisi olan
cocuga ve ebeveynlerine verilen egitimin
anksiyete ve depresyonu azalttigi ve bu
nedenle c¢ocuk ve ebeveynlerine epilepsi
konusunda siirekli egitimlerin verilmesi
gerektigi Gnerilmistir.*

Epilepsi hastalarinda, epilepsi hakkinda
bilgi eksikligi stigma diisiincelerine neden
olabilmektedir. Bu nedenle hasta ve aileleri
icin  diizenlenen  egitim  programlari,
hastaligin daha iyi anlasilmasina yardimeci
olabilir> Hermann ve Jacoby (2009)
yaptiklar1 ¢alismada, epilepsi hastalarinda
epilepsi hakkinda bilgi eksikliginin stigma
olusumuna katkida bulunabilecegini
gostermis ve bu nedenle diizenli, planl ve
ulagilabilir egitim programlarinin 6nemini
vurgulamuslardir.*'  Baska bir ¢alismada,

ve sosyal kisitlamalar yasadiklarini ve stigma
nedeniyle hastaliklarini gizledikleri

belirlenmistir.*®

Epilepsi hastaligi ile ilgili bilgi eksikligi
ve yetersiz profesyonel destek, hastalarda
fiziksel ve psikososyal sorunlara neden
olmaktadir. Egitim programlarinin
gelistirilmesi ve hasta ihtiyaclari
dogrultusunda kapsamli bakimin verilmesi
hasta memnuniyeti {izerinde olumlu bir etki
olusturacagr gibi yasam kalitesini de
artirabilmektedir.® Epilepsi alaninda uzman
hemsireler epilepsi hastast ve ailelerine
gerekli bilgi ve destek saglama rolii ile
epilepsi yonetiminde kritik Onem tagir.
Hemsireler profesyonel ve organizasyonel
yetki smirlart  igerisinde calisarak  ve
multidisipliner saglik profesyonelleri ile
birlikte = planlama  yaparak  bakimin
gelistirilmesine katki saglayabilirler.32

Egitim programlarinda ndbetler ve sosyal
islevsellik arasinda yakin bir iliski oldugu
vurgulanarak epilepsisi olan bireylerin is
yagsami ve sosyal rolleri desteklenebilir.
Bireylere bos zaman aktiviteleri konusunda
danigmanlik, yasal konular ve araba
kullanimina iliskin yonetmelikler konusunda
bilgiler verilebilir. Ayrica egitim ve
danmismanlik siirecinde, kullanilan ilaglarin
etki ve vyan etkileri dikkatte alinarak
planlamalar  yapilmali, giivensizlik ve
duygudurum sorunlar1 da dikkate
almmalidir.®>  Sosyal paylasim aglart ve
arkadaslik iliskileri, sosyal destek i¢cin 6nemli
kaynaklardir ve bireyin epilepsi ile basa
citkma yetenegi ve toplumun bir pargasi
olmast konusunda etkili olabilmektedir. Bu
nedenle benzer tibbi ve psikososyal sorunlara
sahip bireylerden olusan egitim gruplarinin
olusturulmasi, hasta ve ailelerinin bu grup
faaliyetlerine katilminin ve sosyal destek
gruplart ile iletisim igerisinde olmalarinin
saglanmasi birey/ailenin desteklenmesinde
onemli etkiye sahip olabilir. 201423

SONUC VE ONERILER

Epilepsinin, hasta yasam kalitesine olan
etkisi sadece hastaligin klinik 6zelliklerine
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degil, birbiriyle iligkili ¢ok sayida fiziksel ve
psikososyal faktorlerin  karmasik etkisine
bagl olarak gelismektedir. Benlik saygisi,
yeterlilik  duygusu epilepsi hastalarinda
olumsuz olarak etkilenmekte ve
karsilagtiklar1 bazi psikososyal sorunlarin
devam  etmesine  neden  olmaktadir.
Aragtirmalar, hem psikososyal hem ndbet
faktorlerinin  epilepsi  hastasinin  yasam
kalitesini olumsuz olarak etkileyebileceginin
altini cizmektedir. Bu dogrultuda
Onerilerimiz;

e Bas etme stratejilerini kullanan, 6z
yeterliligi yiiksek olan ve hastaligina
karsi daha olumlu tutum sergileyen
epilepsi  hastalarmin  psikososyal
sorunlarla karsilasma olasiligi daha

disiiktir.  Bu  nedenle, epilepsi
hastalarinin tedavisinde tibbi
girisimlerin  yan1 sira  psikolojik
destegin de saglanmasi oldukga

onemlidir.

e Danigsmanlik hizmetleri ve biligsel
davranig¢r tedavi yontemleri epilepsi
hastalarinin 6z yeterliligini arttirarak
epilepsiye karst daha olumlu tutum
gelistirmelerinde ve ayrica anksiyete
ve depresyonun yonetiminde epilepsi
hastalaria yardimci olabilir.

e Epilepsi hastalarinin yasam
kalitelerinin iyilestirilmesi ve
gelistirilmesinde ve epilepsi ile ilgili
yanlis  bilgi  ve onyargilarin
azaltilmasinda epilepsi hastalar1 ile
birlikte aile bireylerinin de
bilgilendirilmesi olduk¢a oOnemlidir.
Ayrica, epilepsi hastalarmin  ve
ailelerinin ndbetler ve tedaviyle ilgili
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olarak karsilasabilecekleri bir c¢ok
komplikasyonu yonetmede yardimci
olmak i¢in egitim 1iyi bir sonug
verebilir.

e Ilsverenlerin,  Ogretmenlerin Ve
toplumun bir biitiin olarak epilepsi

konusunda egitilmesi yanlig
diistincelerin, stigmanin ve
ayrimciligin - azaltilmasinda  etkili

olabilecegi gibi epilepsi hastalarin
yasam kalitesini de yiikseltebilir.

e Epilepsi hastalar1 stigma ve toplum
oniinde nobet gecirme korkusu
nedeniyle kendilerini izole edebilirler.
Bu nedenle, epilepsi hastalarinin ve
ailelerinin sosyal islevlerini
gelistirebilmeleri i¢in kendi kendine
yardim gruplart ve sosyal paylasim
aglart (telefon veya yliz yiize) gibi
sosyal destek gruplarina katilimlari
desteklenerek sosyal aktivitelerde yer
almalar1 saglanabilir.

Sonug olarak; epilepsi hastalar1 tan1 ve
tedavisine uyum  gosterdiginde  genel
populasyondaki  kisiler =~ gibi = normal
hayatlarim1 ~ siirdiirebilmekte ve calisma
hayatlarinda basarili olabilmektedirler. Bu
nedenle, hastalarin, ailelerin, okul ve is
yerindeki yetkililerin ve toplumun siirekli
bilgilendirilmesi ve olumsuz 6n yargilarin
giderilmesi  gerekmektedir.  Hemsireler,
epilepsi ile ilgili egitim programlarinin
diizenlenmesinde ve uygulanmasinda aktif
rol alarak birey, aile ve toplumun
bilinglendirilmesi ~ ve  farkindaliklarinin
arttirllmasinda 6nemli rol oynayabilirler.
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