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Ozet

Amag: Turk Epilepsi ile Savas Dernegi Epilepsi Cerrahi Komisyonu tarafindan epilepsi hastalarinin kapsamli degerlendirilmesini saglayan Video-elekt-
roensefalografi (EEG) monitorizasyon (VEM) merkezlerinin ve epilepsi cerrahisinin mevcut altyapisi-hizmet potansiyelini belirlemek, standardizasyonu
hususunda calismalarin baslatiimasini giindeme tasimak, veriler dogrultusunda farkindalik yaratarak bu konuda gerekli 6nlemlerin alinmasini resmi
kurumlara net verilerle sunabilmek amaci ile veri toplama ¢alismasi yapilimistir.

Gereg ve Yontem: Video-EEG monitorizasyon ve cerrahi detaylari iceren iki ayri veri toplama formu diizenlendi. Formlar Turrk Epilepsi ile Savas Dernegi
tarafindan e-posta yoluyla tim tniversite hastaneleri, egitim arastirma hastaneleri ve 6zel merkezlerdeki eriskin néroloji uzmanlarina ulastirildi. Gonuilli-
liik esasina dayanan bu anket calismasinda merkezler e-posta yoluyla geribildirimde bulunarak calismaya dahil oldu. Veriler Haziran-Kasim 2015 tarihleri
arasinda toplanarak incelendi.

Bulgular: Calismaya 32 VEM merkezi (28 merkez halen aktif) ve 14 epilepsi cerrahisi merkezi (12 merkez halen aktif) verilerini géndererek dahil oldu.
Toplamda Ulkemizde bugiine kadar 20.000 hastaya VEM uygulandigi gériildi. Toplamda 1833 hastaya rezektif cerrahi (1606 skalp inceleme, 227 invaziv
inceleme sonrasi) uygulanirken 321 hastaya vagal sinir stimilatori takilmisti.

Sonug: Ulkemiz gercegini biiyiik élciide ortaya koyan bu calisma, epilepsi cerrahisi icin hedef kitlenin en iyimser rakamlarla sadece %5'ine ulasilabil-
digini gostermistir. Direncli epilepsi hastalarinin belirlenmesi, uygun merkezlere refere edilmesi ve uygun tedavilere ulasabilmeleri icin farkindaligin
artinlmasi, uygun saglk politikalari ile epilepsi merkezlerinin calisma kosullarinin desteklenmesi gerekmektedir.

Anahtar sozcikler: Epilepsi; epilepsi cerrahisi; video-elektroensefalografi.

Summary

Objectives: The aim of this study was to collect data through the Epilepsy Surgery Commission of the Turkish Epilepsy Society to obtain a comprehen-
sive assessment of the status of epilepsy patients in Turkey, to identify the existing infrastructure-service potential of video-electroencephalogram (EEG)
monitoring (VEM) centers and epilepsy surgery, to initiate standardization activities, to create awareness of the data, and to ensure that the necessary
precautions are taken by the health authorities.

Methods: Two separate data collection forms were prepared, including VEM and surgical details. The forms were sent to all university hospitals, training
and research hospitals, and adult neurology specialists in private centers, via e-mail, through the Turkish Epilepsy Society. This was a volunteer-based
questionnaire, and centers were included in the study based on e-mail feedback. Data collected from June to November 2015 were included in the study.
Results: The study included 32 VEM centers (28 centers still active ) and 14 epilepsy surgery centers (12 centers still active ). In total, 20,000 patients in
our country participated in VEM during the study period. Of those, 1833 patients underwent resective surgery (1606 scalp examinations, 227 invasive
examinations), and 321 patients had vagal nerve stimulation treatment.

Conclusion: This study, which reveals the reality in our country, demonstrates that, optimistically, only 5% of the target audience for epilepsy surgery is
reached. Raising awareness is necessary to identify patients with resistant epilepsy, and to promote referral to suitable centers and access to treatment,
appropriate health care policies, and support for the necessary tools and working conditions at epilepsy centers.
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Giris

Epilepsi icin temel tedavi hedefi en kisa siirede ilag yan et-
kisi olmaksizin ndbet kontroliini saglamaktir. Epilepsi n6-
beti geciren hasta siklikla birinci basamakta acil servis veya
aile hekimi tarafindan degerlendirilmekte, ikinci basamakta
siklikla néroloji uzmanina yonlendirilmektedir. Son yillarda
sayilari hizla artan antiepileptik ilaclara (AEi) ragmen hasta-
larin yaklasik ticte biri ilaca direncli epilepsidir. Tek basina
veya kombinasyon halinde verilen, en az iki uygun AEi de-
nemesine ragmen uzun sireli nébetsizlik durumuna ulasa-
mayan hastalar ILAE kriterlerine (2010) gore ilag tedavisine
direncli olarak tanimlanir.” ikinci basamakta néroloji uzma-
ni izleminde bir yillik siirede nébet kontrolii saglanamamis-
sa farkl ilag ve/veya ilag kombinasyonu denemeleri yapil-
madan hastanin “epilepsi merkezleri” ne sevki saglanmalidir.
Epilepsi merkezleri, epilepsili bireylerin rutin tedavilerinin
yanisira, nobetleri kontrol edilemeyen hastalarin genis
kapsamli tani ve tedavilerinin yapilabildigi multidisipliner
yaklasim saglayabilen birimlerdir. Epilepsi merkezlerinde,
epilepsi konusunda yogunlasmis noroloji uzmani, klinik n6-
rofizyoloji yan dal uzmani, beyin cerrahi, néroradyolog, niik-
leer tip uzmani, néropatolog, psikiyatrist, psikolog, hemsire,
elektroensefalografi (EEG) teknisyeni, sosyal hizmet uzma-
nindan olusan multidisipliner 6zellesmis ekipler gorev alir.
Hastalarin nobet kontrollinde belirgin katki sagladigi bilin-
mekle beraber maalesef ilaca direncli hastalarin ancak %1'i
epilepsi merkezlerine refere edilmektedir? Bunun olasi bir
nedeni, epilepsi merkezlerinde sadece epilepsi cerrahisi
yapildigr yanilgisidir. Oysa epilepsi merkezlerinde cerrahi
disinda; epilepsi/epileptik olmayan durumlarin tespit edil-
mesi, tedaviye uyumsuzluk, epileptik olmayan psikojen n6-
betler, tedavi edilebilir altta yatan nedenler, uygunsuz doz
ve ilaglardan kaynakli yalanci direncli hastalarin taninmasi,
yanlis tanimlanabilen epilepsi sendromlarinin ayirt edilmesi
saglanabilmektedir.”!

Tibbi tedaviye direncli epilepsi hastalarinin yaklasik ticte biri-
nin cerrahi adayi oldugu distinilmektedir. Bilinenin aksine,
fokal baslangich epilepsilerde son tedavi secenegi degildir
ve cerrahideki gecikme ile basari sansi énemli 6lctide azal-
maktadir. Halen uluslararasi kabul gérmis epilepsi cerrahisi
icin sevk edilme kriterlerini iceren endikasyonlar net olarak
tanimlanmamigstir ve belki bu ylizden epilepsi cerrahisi sinif 1
kanitlar ve klinik pratik 6nerilere ragmen atil kalmistir.”!

Turk Epilepsi ile Savas Dernegi Epilepsi Cerrahi Komisyonu
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tarafindan Ulkemizde epilepsi hastalarinin kapsamli de-
gerlendirilmesini saglayabilen Video-EEG monitorizasyon
(VEM) merkezlerinin ve epilepsi cerrahisinin mevcut altya-
pisi-hizmet potansiyelini belirlemek, standardizasyonu hu-
susunda calismalarin baglatiimasini glindeme tasimak, ve-
riler dogrultusunda farkindalik yaratarak bu konuda gerekli
onlemlerin alinmasini resmi kurumlara net verilerle sunabil-
mek amaci ile veri toplama ¢alismasi yapilmistir. Bu yazi ile
verilerin paylasiimasi amacland.

Gereg ve Yontem

Mart 2015 tarihinde planlanan ve taslak veri toplama form-
lari olusturulan ¢alisma, Haziran 2015'de diizenlenen 3. Epi-
lepsi Sempozyumu’nda tartismaya acildi. Tartisma sonrasi
Oneriler dogrultusunda VEM ve cerrahi detaylar iceren iki
ayri veri toplama formu diizenlendi.

Video-EEG monitorizasyon merkezlerine yonelik sorular:
Kurulus yili, merkezin akademik ve teknik donanimi (néro-
log, hemsire, teknisyen sayisi ve egitim gec¢misi, Unitenin
yerlesimi, yatak sayisi), merkezin glivenlik donanimi (yatak
donanimi, acil resisitasyon kosullari), merkezin hasta ka-
bul ve degerlendirme kosullari (hastalarin bekleme suresi,
monitorizasyon suresi, raporlama suresi, maliyet), merkez-
ler arasi iletisim (refere edilerek gelen veya cerrahi icin ileri
merkeze refere edilen hasta orani) olarak belirlendi.

Cerrahi yapan merkezlere yonelik sorular; cerrahiye bas-
lama yili, merkezin teknik ve akademik donanimi (cerrah
sayisi, cerrahi oncesi uygulanabilen incelemekler, invaziv
monitorizasyon, multidisipliner toplanti), uygulanabilen
cerrahi yontemler ve cerrahi uygulanan hastalarin sayisi ola-
rak diizenlendi.

Turk Epilepsi ile Savas Dernegi tarafindan her iki form,
e-posta yoluyla Ulkemizdeki tim Universite hastaneleri,
egitim arastirma hastaneleri ve 6zel merkezlerdeki eriskin
noroloji uzmanlarina ulastirildi. Haziran 2015-Kasim 2015
tarihleri arasinda veri toplama calismalari tamamlandi ve
elde edilen verilerin ayrintil dokiim yapildi.

Bulgular

Video-EEG monitorizasyonu

Calismaya 32 VEM merkezi (27 Uiniversite hastanesi, 4 egitim
ve arastirma hastanesi ve 1 6zel merkez) verilerini génde-
rerek dahil oldu (Tablo 1). Bu sayinin Tirkiye'deki VEM’lerin
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Tablo 1. Video-elektroensefalografi monitorizasyon
veri toplamasina katilan merkezler

Acibadem Universitesi

Adana Baskent Universitesi

Adnan Menderes Universitesi

Ankara Universitesi’

Akdeniz Universitesi

Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi
Balikesir Universitesi”

Bakirkdy Egitim ve Arastirma Hastanesi
Cumbhuriyet Universitesi

Gukurova Universitesi

Dicle Universitesi

Dokuz Eyliil Universitesi

Erciyes Universitesi

Gazi Universitesi

GATA

istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi”
istanbul Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi
inéni Universitesi

Karadeniz Teknik Universitesi

Marmara Universitesi

Meram Universitesi

Mesa-Ankara”

Mugla Universitesi

Okmeydani Egitim ve Arastirma Hastanesi
Osmangazi Universitesi

Pamukkale Universitesi

Siileyman Demirel Universitesi
Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi
Trakya Universitesi

Uludag Universitesi

Yeditepe Universitesi

Yiiziinciyil Universitesi’

%

"Su anda pasif; “Yeni kurulmus heniz hasta almiyor; ™ Veriler tek néro-
loga aittir.

>%95'ini temsil ettigi soylenebilir. Dolayisiyla bulgularin
Turkiye icin genellenebilecegdi 6ne stirmek mimkuinddr.

Merkezlerin 28'si halen aktif iken, licii cesitli nedenlerle pa-
sif, bir merkez ise hentiiz kurulmus, hasta degerlendirmeye
baslamamisti. Bir merkez 20 yili askin siredir hizmet verir-
ken, sekiz merkez bes yildan kisa stredir aktifti (Sekil 1).

Halen aktif olan 28 merkezin 15'inde sadece eriskin hasta
degerlendirilirken, 13'lnde hem eriskin hem ¢ocuk hastalar
degerlendiriliyordu. Calismaya Cocuk Norolojisi Merkezleri
de dahil edilmek istenmisti ancak yeterliiletisim saglanama-
di. Sadece dort merkez Ui¢ yatakli iken, sekiz merkezin iki, 16

merkezin ise bir yatagi mevcuttu. Merkezlerin yarisinda iki
veya daha fazla epilepsi konusunda deneyimli nérolog ¢a-
lisiyordu, epilepsi ve epilepsi cerrahisi konusunda nérolog-
larin yarisi yurtdisinda, kalan yarisi yurticinde egitim almisti.
Halen aktif VEM Unitelerinde calisan teknisyenlerin sadece
yedisi elektrofizyoloji teknikerlik yiksekokulu mezunu iken,
19'u hemsire kdkenli olup, laboratuarda hizmet ici egitim-
lerle yetismisti ve merkezlerin yarisindan fazlasinda Unite-
nin 6zel hemsiresi yoktu. Merkezlerin biyiik kisminda né-
roloji servisinde VEM'e ayriimis yataklar kullanilmakta iken,
sekiz merkezde bagimsiz Uniteler ve yedi merkezde &zel
donanimli yatak mevcuttu. Geregi halinde kullanima hazir
ambu, laringoskop, entiibasyon tipleri, defibrilator, hazir
damar yolu, IV mailer, adrenalin-atropin gibi ilaglar, oksijen
donanimi, hemsirelerin resusitasyon konusunda deneyimi
ve geredi halinde acil resusitasyon ekibine uzaklik sorgulan-
diginda, merkezlerin cogunda giivenlik dnlemlerinin tam
veya tama yakininin uygulanabildigi belirtildi. Video-EEG
monitorizasyon uygulamalari, merkezlerin yaklasik yari-
sinda hafta ici, kalan yarisinda tiim hafta, bir merkezde ise
sadece glindiiz yapiliyordu. Video-EEG monitorizasyon igin
hastalarin bekleme stiresi merkezlerin yarisindan fazlasinda
iki aydan, altt merkezde ise dort aydan fazla iken maksimum
bekleme siresi dokuz ay idi. Halen aktif olan merkezlerin
ortalama yillik hasta sayisi Sekil 2'de belirtilmistir. Caismaya
basladigi tarihten itibaren merkezlerin tahmini toplam VEM
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Sekil 1. Hizmet sirelerine gore merkezlerin dagilimi (n=32).
“Bir merkez yeni kurulmus. “Bir merkez pasif, ““iki merkez pasif.
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Sekil 2. Merkezlerin ortalama yillik hasta sayisi.
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27)

o
1

Merkez sayisi (n

%5-10 %11-20 %21-30 %30>
Refere edilen hasta orani

Sekil 3. Video-EEG monitorizasyon merkezlerine refere edilen
hasta oranlari. “Bir merkez belirtmemis.

uygulanan hasta sayisi, merkezlerin aktivasyon siiresi ve ya-
tak sayisi ile orantili olarak artis gosteriyordu. Merkezlerin
kurulustan itibaren degerlendirdikleri hasta sayilari merkez
basina 56-6000 arasindayken, toplamda yaklasik 20.000
hastaya VEM uygulandigi izlendi. Video-EEG monitorizas-
yon merkezlerinin yillik ortalama hasta sayilari Sekil 2'de yer
almaktadir.

Video-EEG monitorizasyon merkezlerinin 12'sine basvuran
hastalarin sadece %5-10'unun, alti merkezde ise %30'dan
fazlasinin baska merkezlerden ileri degerlendirme icin gon-
derilmis oldugu belirtilmisti (Sekil 3).

Norologlarin VEM degerlendirme icin bir giinde harcadiklari
stire merkezlerin yarisinda iki-dort saat iken, dort merkezde
bu slirenin dort saati astigi belirtildi. Nérologlarin hemen
tamami harcanan siire ve emegin performans acisindan bir
getirisi olmadigini dustiniiyordu. Merkezlerin 11'inde ku-
rumlarin 10 TL/glin ile 2250 TL/glin arasi ilave yatis lcreti
talep ettigi ve bu nedenle bazi merkezlerde hastalarin beste
dordiiniin yatistan vazgectidi bildirildi.

Epilepsi cerrahisi

Halen aktif VEM uygulayabilen 28 merkezin 14’tinde epilep-
si cerrahisi uygulaniyordu (Tablo 2). Bu merkezlerden ikisi
daha 6nce calismis, calisma yapildigr donem pasif iken, biri
yeniden baslayacagini bildirdi. Daha 6nce epilepsi cerrahisi
uygulayan bir 6zel merkez ise uzun suredir pasifti ve yeni-
den baglamayi planlamiyordu.

Video-EEG monitorizasyon merkezlerinde cerrahi adayi ola-
rak degerlendirilen hastalarin oranlar Sekil 4'de yer almak-

tadr.

Cerrahi uygulanan merkezlerin cerrahi deneyim sireleri Se-
kil 5'de sunulmustur.
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Tablo 2. Epilepsi cerrahisi uygulanan, veri toplamasina
katilan merkezler

Akdeniz Universitesi®

Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi
Bakirkdy Egitim ve Arastirma Hastanesi
Dokuz Eyliil Universitesi

Erciyes Universitesi

Gazi Universitesi

GATA™

istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi™
istanbul Universitesi istanbul Tip Fakdiltesi
inéni Universitesi

Okmeydani Egitim ve Arastirma Hastanesi
Pamukkale Universitesi

Uludag Universitesi

Yeditepe Universitesi

*

“Pasif, yeniden baglayacak; “Pasif; "*Veriler tek nérologa aittir.

Tablo 3. invaziv video-elektroensefalografi
monitorizasyon uygulanan, veri toplamasina
katilan merkezler

Erciyes Universitesi

Gazi Universitesi

GATA"

istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi™
istanbul Universitesi istanbul Tip Fakiiltesi
Pamukkale Universitesi

Uludag Universitesi

Yeditepe Universitesi

“Pasif; “Veriler tek nérologa aittir.

Merkezlerin 12'sinde tek, kalan iki merkezde ise iki veya
daha fazla epilepsi cerrahi mevcuttu. Cerrahi uygulanan
merkezlerin yarisinda sadece eriskin, diger yarisinda ise
hem erigkin hem ¢ocuk hastalar degerlendiriliyordu. Cerrahi
oncesi degerlendirmede merkezlerin imkanlari 6l¢lstinde
uygulayabildikleri tetkikler Sekil 6'da belirtilmistir.

Cerrahi uygulayabilen merkezlerin yedisinde aktif invaziv
monitorizasyon uygulaniyordu (Tablo 3).

Cerrahi uygulanabilen 14 merkezin 12'sinde cerrahi dncesi
multidisipliner bir toplanti ile hastalarin degerlendirildigi be-
lirtildi. Hastalarin invaziv monitorizasyon uygulanan merkez-
lerde monitorizasyon éncesi, cerrahi yapilan merkezlerde ise
cerrahi 6ncesi bekleme sireleri Sekil 7'de belirtilmistir.

Merkezlerin hemen tamaminda lezyonektomi, temporal lo-
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Merkez sayisi
O=NWHhAUIO N

Nadir 1-5 <10 6-10 11-20 21-30
Cerrahi adayi hasta orani

Sekil 4. Video-EEG monitorizasyon uygulanan hastalarin cer-
rahi aday oranlari.
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Sekil 5. Cerrahi uygulanan merkezlerin hizmet stirelerine gére
dagilimi (n=14).
“Bir merkez pasif, yeniden baslayacak, “Bir merkez pasif.

Uygulayabilen merkez
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Cerrahi 6ncesi incelemeler

Sekil 6. Cerrahi dncesi uygulanabilen incelemelerin merkezle-
re goére dagilimi.
MRG: Manyetik rezonans goriintiileme; PET: Pozitron emisyon
tomografi; NPT: Néropsikolojik testler; SPECT ii: interiktal SPECT;
SPECT i: iktal SPECT; DTI: Traktografi; io Ecog: Intraoperatif elektro-
kortikografi; ioch: intraoperatif kortikal haritalama; eoch: Ekstrao-
peratif kortikal haritalama. *En az 1,5 Tesla.

77 B Ameliyat 6ncesi
6 bekleme stiresi
M invaziv monitorizasyon
_ 57 bekleme stiresi
g
3 47
N
[
< 34
[
=
2-
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0

laydanaz 1-3ay 3-6ay 9-12ay 1-2yil
Cerrahi adayi hasta orani

Sekil 7. Merkezlerin ameliyat Oncesi ve invaziv monitorizas-
yon randevu sireleri.

bektomi, vagal sinir stimilasyonu (VNS) uygulanabiliyordu.
Cerrahi modalitelerin uygulanabildigi merkezlere gére da-
gihmi Sekil 8'de 6zetlenmistir.

Skalp ve invaziv monitorizasyonla yilda ortalama opere edi-
len hasta sayisi merkezler arasinda belirgin degiskenlik gos-
teriyordu. Az sayida merkezde yilda 20'den fazla hasta opere
edildigi dikkat cekiyordu (Sekil 9).

Veri gonderen tim merkezlerin toplaminda opere edilen
hasta sayisi 1833, VNS uygulanan hasta sayisi ise 321 idi.
Operasyon kararlarinin 1606's1 skalp monitorizasyon ile,
227'si invaziv monitorizasyon ile verilmisti. Skalp ve invaziv
inceleme ile opere edilen hastalarin merkez basina dagilim-
lar Sekil 10 ve 11'de gosterilmistir.

Cerrahi uygulanmayan merkezlerin cogu cerrahi adayi has-
taya, cerrahi yapilan bir ka¢ merkezin/nérologun/cerrahin
adini verirken, az bir kismi (4 merkez) kisisel temaslarla has-
tayr yonlendirmeye calistigini belirtti.

Merkez sayisi

Uygulanabilen cerrahi yontemler

Sekil 8. Cerrahi yontemlerin uygulanabildikleri merkezlere

gore dagilimi.
81 . . L
M invaziv monitorizasyon
74 ile operasyon
6 W skalp monitorizasyon

bekleme suresi

Merkez sayisi
Sy
L

Nl | i |

0+

Nadir  1-5 <10 6-10 11-20 21-30 >50
Yillik ortalama hasta sayisi

Sekil 9. Merkezlerin skalp ve invaziv monitorizasyon ile yillik
ortalama opere edilen hasta sayisi.
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5 hasta (%0)
5 hasta (%0)
16 hasta (%1)

| 40hasta (%3)
I ‘SOhasta (%4)

80 hasta
(%6)
410 hasta 100 hasta
(%30) (%7)
150 hasta
(%11)
340 hasta 200 hasta
(%24) (%14)

Sekil 10. Skalp monitorizasyon ile opere edilen hastalarin mer-
kezlere gore dagilimi.

3 hasta (%1)
4 hasta” (%2)
‘ 5 hasta’ (%2)
| Shasta’ (%2)
I S‘v hasta (%2)

20 hasta
(%9)
70 hasta
(%31)
20 hasta
(%9)
30 hasta
%13
35 hasta e
(%16)

30 hasta
(%13)

*Kendisi invaziv monitorizasyon yapmiyor, baska bir merkezde uygulanmasini saglamis.

Sekil 11. invaziv monitorizasyon ile opere edilen hastalarin
merkezlere gore dagilimi.

Tartisma

Epilepsi en ¢ok ozurlulik olusturan noérolojik hastaliklar-
dan biri olmasina ragmen halen halk saghgi sorunu olarak
ele alinmamaktadir. ilaca direncli epilepsi sadece direncli
ndbetlerden ibaret bir durum degil, asiri ilag yuku, kogni-
tif zayiflama, psikososyal fonksiyon bozuklugu, bagimlilik,
sinirli yasam stili, kot yasam kalitesi, artmis morbidite ve
mortalite ile iliskili cok yonlu bir klinik tablodur.™ Epilepsi
cerrahisiilaca direncli fokal epilepsilerde nébet kontroliinde
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en efektif yontemdir ve ayni zamanda kognisyon, davranis
ve yasam kalitesinde diizelme saglar.”! Epilepsi cerrahisinin
hem yetiskinler hem cocuklar icin maliyet-etkin bir strateji
oldugu kanitlanmistir.*-® Nobet tekrari icin mutlak risk azal-
masli (Absolute Risk Reduction [ARR]) AEi ile kiyaslandiginda
¢ok belirgin olup, 6rnegdin inmeden korunmada karotid en-
darterektomi tedavisi icin gerekli sayi (Number Needed to
Treat [NNT]) 10 iken, epilepsi cerrahisi icin, 2'dir.”!

Epilepsi cerrahisinde amac, ndbetleri durdurmak yanisira
hastayi ila¢ yan etkilerinden korumak, hastanin psisik ve
sosyal statistini korumak, yasam kalitesini artirmak ve has-
taligin mortalite ve morbiditesini azaltmaktir. Epilepside ani
beklenmedik 6lim (Sudden Unexpected Death in Epilepsy
[SUDEP]) riski normal populasyondan 20 kat yiksektir.” Epi-
lepside ani beklenmedik 6liim, ilaca direncli epilepsi hasta-
larinda yilda %1'e varan oranlarda mortalite nedenidir."

Yapilan arastirmalar Amerika Birlesik Devletleri'nde (ABD)
hemen her yil 5000 kadar yeni epilepsi cerrahisi adayinin
saptandigini, buna karsilik ancak 1/3'inden daha az sayida
hastanin opere olabildigini bildirmektedir. Seksen milyo-
na yaklasan nifusuyla tilkemizde yaklasik 800.000 epilepsi
hastasi oldugu tahmin edilmektedir. Kaba bir tahminle; bu
hastalarin %30’unun direncli, bunlarinda %30’unun cerrahi
adayi oldugu dustindlir ise; Glkemizde yaklasik 80.000 epi-
lepsi cerrahisi adayi oldugu 6ngordilebilir."" Elimize ulasan
veriler dogrultusunda 1833 olarak saptanan opere hasta sa-
yisinin eksik merkezler ve pediatrik nérologlarin verileri ile
maksimum iki katina ciktigi (yaklasik 4000) distiniilse bile
llkemizde cerrahi adayi hastalarin sadece %5'ine ulasila-
bilmistir. Epilepsi cerrahisi konusunda hem toplumda hem
kamuda farkindalik yaratmak gerektigi cok aciktir.

Epilepsi cerrahisinin etkinligi cerrahin ve VEM merkezlerinin
akademik ve teknik donanimi ile birebir iliskilidir. Bu veri
toplama calismasinda yedisi dogu ve giineydogu bdlgesin-
de olmak Uzere 28 aktif VEM Unitesi yer almistir (Sekil 12).

Yaklasik 320 milyon niifusu olan ABD'de Ulusal Epilepsi Mer-
kezleri Birligi (The National Association of Epilepsy Centers:
NAEC) resmi sitesinde kayith akredite olmus spesifik epilep-
si merkezi sayisi 233 olarak belirtiimektedir."? Bu merkez-
lerin 52'si 3. basamak merkezler olarak belirtilmistir. NAEC;
3. basamak epilepsi merkezlerini, VEM, temel tibbi, nérop-
sikolojik ve psikososyal hizmetler ve temel nérodiagnostik
degerlendirmeleri saglayan merkezler olarak tanimlamistir.
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Sekil 12. Calismaya katilan video-elektroensefalografi monitorizasyon merkezleri.
Kirmizi: Aktif calisan merkezler; Yesil: Pasif merkezler.

131 Bazi 3. seviye merkezlerde epilepsi cerrahisi, rezektif epi-
lepsi ameliyati ve vagus sinir stimilatori implantasyonu
uygulanabilmekte ancak invaziv monitorizasyon ve komp-
leks epilepsi cerrahisi yapilmamaktadir. Merkezlerin 181'i
ise dordiincti basamak olarak belirtilmistir. Ulusal Epilepsi
Merkezleri Birligi, dérdlincli basamak merkezleri, daha kap-
samli tibbi, néropsikolojik ve psikososyal tedavi yanisira ileri
ndrodiagnostik degerlendirmelerin yapildigi, invaziv moni-
torizasyon ve epilepsi icin genis bir cerrahi prosedir sunan
merkezler olarak tanimlamigtir.'3!

Ulkemizdeki epilepsi merkezlerinin en iyimser bakis acisiyla
sadece sekizi dordiincii basamak epilepsi merkezi kriter-
lerini karsilayabilir, Glkemizin nifusu ABD'nin yaklasik %4't
kadarken, dordinci basamak merkez sayimiz maalesef
ABD’nin 1/22'si kadardir.

Ulkemizde VEM incelemesi illerin yaklasik ticte birinde yapi-
labilmektedir. Bu sayi ¢ok yetersizdir ve yurt icinde dengeli
dagilim gosterdigi sdylenemez. Ayrica bu merkezlerin yari-
sinin tek yatadi oldugu ve yine yarisinin 10 yildan az tecri-
besi oldugu dikkat cekicidir. ABD'de 189 merkezin katilmi
ile yayimlanan epilepsi cerrahisi veri toplama calismasinda
VEM merkezlerinin ortalama yatak sayisi sekiz olarak belir-
tilmigtir,'4

Calismamiza katilan merkezlerin yillik ortalama hasta sayi-
lari ele alindiginda ve maksimum hasta sayilari izerinden
hesaplandiginda dahi bir yilda 2500 kadar hasta monitori-
ze edilebilecegi dusunulirse, hi¢ yeni hasta olmasa bile su
anda varolan direncli hastalarin monitorizasyonu yaklasik
32 yilda tamamlanabilir. Video-EEG monitorizasyonu icin
hastalarin bekleme siiresi daha yeni olan az sayida merkez-

de bir aydan kisa iken, merkezlerin cogunda iki-dokuz ay
arasinda idi. Sadece yedi merkezde elektrofizyoloji tekni-
kerlik yuksekokulu mezunu teknisyenler calisiyordu ve mer-
kezlerin yarisindan fazlasinda tinitenin 6zel hemsiresi yoktu.
Merkezlerin sadece yarisinda yedi giin/24 saat degerlendir-
me yapiliyordu. Video-EEG monitorizasyon merkezlerinde
calisan norologlarin yarisindan fazlasi mesaisinin lcte biri
ile yarisi kadar olan bir zaman dilimini degerlendirme icin
harcarken, hemen tamami performans acisindan getirisi ol-
madigini distintiyordu. Video-EEG monitorizasyon uygula-
yan ozel Universite statistindeki tecriibeli bazi merkezlerde
hastalarin yatis tcretlerini karsilayamadiklari ve bu nedenle
yatistan vazgectikleri belirtildi. Video-EEG monitorizasyon
merkezlerinin daha etkin calisabilmesi icin bu kosullarin
mutlaka duzeltilmesi gerekmektedir. Saglik Bakanhgr'ndan
en hizli taleplerimiz, merkezlerin yatak sayilarinin artirilma-
si, teknik donanimli elemanlarin istihdam edilmesi, kayit
ve degerlendirme performans getirisinin artirilmasi, hatta
bu ¢ok emek gerektiren islemlerin performans diizeninde
“zellikli islemler” listesinde yer almasi, 6zellikle tecriibeli
ozel Universitelerde SGK 6deme kapsamina alinmasidir. Ay-
rica uygun komisyonlarca VEM merkezlerinin standardizas-
yonu ve belki de akreditasyonu ile ilgili caismalarin basla-
tilmasi da merkezlerin donanim eksiklerinin belirlenmesi ve
tamamlanmasina katkida bulunabilir.

Video-EEG monitorizasyon merkezleri, epilepsi hastalari-
nin, tani, ayirici tani ve uygunsa cerrahi acidan degerlen-
dirilmesi hedeflenen referans merkezlerdir. Sadece bes
merkezde degerlendirilen hastalarin %25‘inden fazlasinin
epilepsi cerrahisi adayi oldugu belirtilmistir. Diger merkez-
lerde VEM uygulamalarinin gogunun tani-ayirici tani amacli
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Sekil 13. Calismaya katilan epilepsi cerrahi merkezleri.

Kirmizi: Aktif calisan merkezler; Yesil: Pasif merkezler.

oldugu dikkat cekmistir. Ayrica calismamizda VEM merkez-
lerinin yaklasik yarnsinda hastalarin sadece %5-10'unun
ileri degerlendirme icin refere edilerek basvurdugu belirtil-
mistir. Sadece deneyimli alti merkezde ileri degerlendirme
icin refere edilerek basvuran hasta orani %30'un lizerinde
olarak ifade edilmistir. Bu tablo, direncli epilepsi hastala-
rinin taninmasinda yasanan glicliik ve epilepsi cerrahisi
konusunda farkindalik eksikliginden kaynaklaniyor olabi-
lir. Bu calisma araciligi ile Glkemizdeki VEM merkezlerinin
cografi dagilimini ortaya koyarak ndroloji uzmanlarina ileri
merkezlere referans konusunda bir ivme kazandirabilmeyi
umut ediyoruz.

Halen aktif VEM yapilabilen 28 merkezin 12'sinde aktif epi-
lepsi cerrahisi uygulanabiliyordu. Merkezlerin cogunun bati
illerimizde oldugu dikkat ¢ekiyordu (Sekil 13).

Cerrahi 6ncesi degerlendirmeler cerrahinin basari ve riskini
etkileyen en 6nemli unsurlardan olup, manyetik rezonans
goriintiileme (MRG), pozitron emisyon tomografi (PET) ve
noropsikolojik testler disindaki incelemelerin merkezlerin
yarisindan fazlasinda uygulanamadigi belirtildi. Sinirli cer-
rahi 6ncesi degerlendirme kosullarina sahip olan merkezle-
rin yillik cerrahi uygulanan hasta sayilari 10'un altinda iken,
dort merkezde 20-30 arasi, bir merkezde ise yilda 50'den
fazla epilepsi cerrahisi uygulandigi bildirildi. invaziv moni-
torizasyon aktif olarak yedi merkezde uygulanabiliyordu
ancak merkezlerden birisi hari¢ hepsinde yilda en fazla bes
hasta degerlendirilebiliyordu. invaziv monitorizasyonun or-
ganizasyon ve uygulama gliclikleri, elektrot geri 5demede-
ki sorunlar basta olmak lizere bu tablonun nedenlerini ayri-
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ca irdelemek gerekmektedir. Benzer sekilde cerrahi dncesi
degerlendirme kosullarina bagh olarak temporal lobektomi,
lezyonektomi, VNS hemen her merkezde yapilabiliyorken,
ozellikli cerrahi uygulamalar (nonlezyonel kortikal rezeksi-
yon, multiple subpial rezeksiyon gibi) sinirli sayida merkez-
de uygulanabiliyordu.

Sonug olarak epilepsi cerrahisi ve invaziv monitorizasyon
yapilan merkez sayisi yeterli degildir. Ayrica maalesef bir-
ka¢ merkez disinda uygulanan cerrahi ve invaziv monito-
rizasyon sayisi Ulke ihtiyaclarini karsilamaktan cok uzaktir.
Cerrahi yapilmayan merkezlerin resmi sevk zincirleri olus-
turulabilir. Cerrahi prosedir yelpazesi sadece kidemli mer-
kezlerde genis olup, tecriibelerin paylasimi, deneyimi daha
az olan cerrah ve epileptologlarin bu merkezler ile interaktif
calismasi planlanabilir. Eriskin epilepsi merkezlerinde VEM
ve cerrahi yapilan ¢ocuk ve ergen hastalar olmakla birlikte
cocuk noérologlarina ait verilerin yer aldigi bir veri toplama
calismasi yapilmalidir.

Bu calisma, tlkemiz verilerinin belirlenmesinde ve ulusal
cok merkezli calismalar konusunda 32 merkezin katillimi ile
Gmit verici olmustur. Ulkemiz gercegini biiyiik élctide orta-
ya koyan bu calisma, direncli epilepsi hastalari icin halen en
yararli ve en maliyet etkin tedavi olan epilepsi cerrahisinin,
aday oldugu dustnilen hastalarin sadece %5'ine ulasilabil-
digini gostermistir. En kisa zamanda direncli epilepsi kavra-
mi ve epilepsi cerrahisi konusunda farkindahginin artirilma-
si, uygun saghk politikalari ile epilepsi merkezlerinin ¢alisma
kosullarinin desteklenmesi ve bu hastalara uygun tedavi se-
¢eneklerinin sunulmasi gerekmektedir.
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