ARASTIRMA

Epilepsinin Psikososyal Etkileri

Remzi Oto?, ismail Apak?, Seyfi Arslans, Ali Yavavli3, Abdurrahman Altindag?,

Erdal Eren Karaca3

1Prof. Dr., Dicle Universitesi Tip Fakiltesi Psikiyatri Anabilim Dal, 2Yrd. Dog¢. Dr., 3Dr., Noroloji Anabilim Dali, Diyarbakir,
4Yrd. Dog. Dr., Harran Universitesi Tip Fakiiltesi Psikiyatri Anabilim Dali, Sanlurfa

OZET

Amagc: Epilepsi ile iliskili psikososyal sorunlar dogrudan
epilepsiye, uygulanan tedaviye ya da dolayh olarak bu
hastalik ile yasamanin sonuclarina bagli olabilir.
Tekrarlayan noébetler hastalarin egitimini, is hayatini,
araba kullanmasini, aile kurmalarini ve sosyal iliskiler kur-
malarini ve gelistirmelerini engelleyebilir. Bu calismanin
amaci nébetlerin glnlik yasantiya ve epilepsinin bireyin
sagligi ve psikososyal islevselligi Uzerine etkilerini
olcmektir. Yontem: Bu calisma Dicle Universitesi
Arastirma Hastanesi'nde gerceklestirildi. No6roloji
Polikliniginde epilepsi tanisi almis 36 hasta calismaya
dahil edildi. Hastalara Epilepsi Psikososyal Etki Olcegi
(EPSES) uygulandi. Bulgular: En ¢ok sorun yasanan alan-
lar nébet gecirme korkusu, letarji/enerji azligi ve nébet-
leri kabullenmeye doniik tutum seklinde siralanmakta idi.
En az sorun yasanan alanlar seyahat etmekle ilgili gtven-
sizlik, gelecekle ilgili guvensizlik ve aile ile iletisimde zor-
luk idi. Sonug: Epilepsi tedavisi ile ilgilenen herkes icin
hastalarin yasadigi sorunlari taniyabilmek ve basa cikma
yontemlerini bilmek énemlidir. Bu amacla, hastalar, aile-
ler, nérolog ve ruh sagligi calisanlari arasindaki isbirligi
epilepsisi olan kisilerin psikososyal sorunlarinin gide-
rilmesi ve yasam kalitesinin arttirilmasi agisindan gerek-
lidir.

Anahtar Soézcuikler: Epilepsi, ndbet, sosyal islevsellik.
(Klinik Psikiyatri 2004,7:210-214)
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SUMMARY
Psychosocial Effects of Epilepsy

Objective: Psychosocial problems may result directly
from the epilepsy or its treatment or indirectly from the
consequences of living with a seizure disorder. Seizures
can impair their ability to obtain education, to work, to
drive, to establish families, and to develop and maintain
social relationships. The purpose of this study was to
analyze the impact of seizures on everyday life and the
effects of epilepsy on health status and psychosocial out-
comes. Method: The present study conducted at Dicle
University Research Hospital. Thirty-six patients (21
males, 15 females) diagnosed as epilepsy at neurology
outpatients clinic were included in the study. Of the 36
patients 50% had generalized epilepsy. The Epilepsy
Psycho-Social Effects Scale (EPSES) was administered to
the patients. The EPSES was translated into Turkish by
our research team. Results: The areas of problems most
commonly experienced were fear of having seizures,
lethargy/lack of energy and attitude towards accepting
the seizures. The areas of problems less commonly expe-
rienced were lack of confidence about traveling, lack of
confidence about the future difficulty and communicat-
ing with the family. Conclusion: Epilepsy appears to be
commonly associated with psychosocial problems. It is
important for everyone who involved epilepsy treatment
recognize the spectrum of issues facing patients with
epilepsy. For this reason, collaboration among patients,
families, neurologists and mental health professionals is
necessary to relieve psychosocial problems and to
improve the life quality of people with epilepsy.
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GIRIS

Epilepsi ile iligkili psikososyal sorunlar dogrudan
epilepsiye, uygulanan tedaviye ya da dolayli olarak
bu hastalik ile yasamanin sonuglarina baglh olabilir.
Nobetler arasi siire uzun bile olsa epilepsi hastalar1
stirekli olarak yeni bir nébet gecirme korkusu
yasarlar. Hastalar antiepileptik ilaglara bagli kronik
yan etkilerden sikayet edebilirler. Tekrarlayan
nobetler hastalarin egitimini, ig hayatini, araba kul-
lanmasini, aile kurmalarini, sosyal iligkiler kur-
malarmi ve gelistirmelerini engelleyebilir (Fisher
ve ark. 1994, Fisher ve ark. 2000). Epilepsi birey-
lerin 6zsaygisini ve kendilik imajini1 olumsuz yénde
etkileyebilir. Saglikli bireylerle karsilastirildiginda,
epilepsisi olan kigiler bedensel ve ruhsal saglik-
larinin bozuk oldugunu, yasama bagliliklarinin
azaldigini ve toplumsal goOrevlerini yerine
getirmediklerini disiiniirler (Wagner ve ark. 1996).

Epilepsisi olan kisilerde basta major depresyon
olmak tizere psikiyatrik bozukluklarin ve intihar
girisimlerinin siklig1 epilepsisi olmayan Kkisilere
gore daha yiiksektir (Gilliam ve ark. 2004, Altindag
ve ark. 2001, Jones ve ark. 2003). Herken ve
arkadaglar1 (2000) epileptik hastalarin saglikli
kontrollere gore daha c¢okkiin, paranoid ve sosyal
olarak ice doniik oldugunu bildirmistir. Diger
taraftan, epilepsi siklikla psikiyatrik belirtilere
neden olmakta ve bu durum bir tani1 karmasasina
yol acabilmektedir (Mukaddes ve ark. 1999, Danaci
ve ark. 2000).

Epilepsinin psikososyal sonuclar1 sadece hastaligin
dogrudan etkileri tarafindan degil, ayn1 zamanda ve
muhtemelen daha fazla bozuklugun hastanin sosyal
cevresi tarafindan nasil algillandigi ile belirlenir
(Boshes ve Kienast 1972). Epilepsinin dogrudan
etkileri (biling kaybi, diisme, kazalar vb) kisinin
giinliik fonksiyonlarini etkileyebilir, mesleki ve
sosyal iglevselligini azaltabilir. Diger taraftan
toplumda siradan insanlarin ve saglik calisanlarinin
Onyargili tutumlari, olumsuz yaklasim ve
davranislar1 hastayr nobetlerin kendisinden daha
fazla etkileyebilir ve ciddi sikint1 ve yiik getirebilir.
Toplumun epilepsiye bakisini ve epilepsisi olan
kisilere dontik tutumlarimi degistirmek bu kisilerin
topluma tam olarak katilimini saglayacak firsatlari
arttiracak, toplum igindeki konumlarini ve islevsel-
liklerini yiikseltecektir (Suurmeijer ve ark. 2001).
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Bu calismanin amaci nébetlerin giinliik yasantiya
ve epilepsinin bireyin saglig1 ve psikososyal islevsel-
ligi izerine etkilerini 6lgmektir.

GEREC VE YONTEM

Hastalar Dicle Universitesi Tip Fakiiltesi Arastir-
ma Hastanesi Noroloji poliklinigine bagvuran has-
talar arasindan rastgele secildi. Caligmaya alinma
ve ¢alismadan cikarilma olgiitleri su sekilde belir-
lendi. Caligmaya alinma kriterleri: 18-65 yas arasin-
da olmak, kesinlesmis epilepsi tanis1 almig olmak.
Calismadan cikarilma kriterleri: psikotik bozuk-
luklar, mental retardasyon varligl. Epilepsi tanisi
alan 43 hastadan calismaya alinma/diglama kriter-
lerine uygun 36 hasta (%83) galismaya dahil edildi.

Hastalara Tiirkce'ye cevirisi arastirma ekibimiz
tarafindan yapilan Epilepsi Psikososyal Etki Olcegi
(EPSES-the Epilepsy Psycho-Social Effects Scale)
uygulandi  (Chaplin ve Malmgren 1999).
Epilepsinin temel psikososyal etkilerini 6l¢gmek
amaciyla gelistirilen 6lcek 42 maddeden olugsmakta
olup, likert tipi (0-4) bir skaladir. Ondort
psikososyal alan degerlendirilmekte olup, her alan
icin ti¢ ifade bulunmaktadir. Degerlendirilen alan-
lar: nobetleri kabullenmeye doniik tutum, nobet
gecirme korkusu, is hayatinda damgalanma
korkusu, gelecekle ilgili glivensizlik, seyahat etmek-
le ilgili giivensizlik, sosyal yasamda olumsuz tepki-
ler, bos zaman degerlendirme ile ilgili olumsuz tep-
kiler, kendine/yasama bakista degisme, aile ile
iletisimde zorluk, ila¢ kullanmakta sorun, tip pro-
fesyonellerine giivensizlik, depresyon ya da emos-
yonel tepkiler, artmis sosyal izolasyon hissi, letar-
ji/enerji azhigl. Egitimsiz hastalara 6lcekteki ifade-
ler tek tek okunarak uygun secenegi seg¢meleri
istendi. Her alandaki sorunun siddetini gdsteren
puan, o alana ait {i¢c ifadeye verilen puanlarin o
ifadeye ait katsayi ile carpilip elde edilen degerlerin
toplanmasi ile elde edilmektedir. Toplam puanlar 0
ile 40 arasinda degisebilmekte olup, 0 puan hig
sorun olmadigini, 1-10 puan hafif, 11-30 orta, 31-40
siddetli sorun oldugunu gostermektedir.

Demografik ve klinik veriler hastalarla yapilan kisa
bir goriisme ve hasta dosyalarinin incelenmesi ile
elde edildi.

Verilerin analizinde tanimlayici istatistiksel yon-
temler kullanildi.
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BULGULAR

Hastalarin sosyodemografik ve klinik verileri Tablo
1'de 6zetlenmistir. Otuz alt1 hastadan %58'i erkek,
%42'si kadin idi. Ortalama yas 26+4.9 idi.
Hastalarin %53'i evli idi. Hastalarin yaklagik
%441 ilkdgrenim ve daha alt diizeyde egitim almig
iken, %56's1 lise ve iizeri egitim diizeyine sahip idi.
Ucretli bir is sahibi olan hastalarm oran1 %44 idi.

Caligmaya katilan hastalarin %644 21 yas Oncesi
baslangica sahip olup, hastaligin baslama yas1 orta-
lamas1 18+6.7 idi. Jeneralize epilepsisi olan hasta-
larin orani %50 idi. Tonik-klonik nébetler en sik
rastlanan nobet tipini olusturmakta idi. Hastalarin
%331 son 1 yilda ndbet gecirmemis idi. Hastalarin
%58'i iki ya da daha fazla antiepileptik ilag (AEI)
kullanmakta olup, karbamezapin ve valproat en sik
kullanilan ilaglar idi.

Tablo 2'de EPSES olgeginde tanimlanan 14
psikososyal alanda epileptik hasta drneklemimizde
elde edilen puanlarin ortalama ve standart sap-
malan gosterilmistir. Elde edilen sonuglara gore,
calismamiza katilan epilepsi hastalart 14
psikososyal alandan 12'sinde orta, 2 alanda ise hafif
diizeyde sorun yasamaktadir. En belirgin olarak
sorun yasanan alanlar nobet gegirme korkusu
(22.67x11.15), letarji/enerji azlig1 (18.02+12.01) ve
nobetleri kabullenmeye dontik tutum
(16.75%£12.10) seklinde siralanmakta idi. En az
sorun yasanan alanlar ise seyahat etmekle ilgili
giivensizlik (7.98+9.64), gelecekle ilgili giivensizlik
(9.07x6.55) ve aile ile iletisimde zorluk
(10.11£8.67) idi.

TARTISMA

Epilepsinin psikososyal etkilerini aragtiran calig-
malarda elde edilen sonuclar degerlendirilen hasta
grubunun klinik ve demografik ozellikleri, kul-
lanilan Olciim araglarinin niteligi gibi degiskenler
nedeniyle farkliliklar gostermektedir. Chaplin ve
arkadaglarinin (1992) EPSES olcegini kullanarak
yaptiklar1 bir arastirmada elde ettikleri sonuglar
bizim verilerimizle paralellik gostermektedir. Ince-
lenen hasta grubunda en yaygin olarak sorun
yasanan psikososyal alanlar ndbet gegirme korkusu
ve is hayatinda damgalanma korkusu olarak
bildirilmigtir. Nobet siklig1 ile psikososyal sorunlar
arasinda anlaml bir iligki bulunmustur. Ayni ekip
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Tablo 1. Hastalarin sosyodemografik ve klinik 6zellik-
leri (n=36)

Parametre
Yas ortalamasi (yil) 26 (SD, 4.9)
Cinsiyet (% erkek) 58
Egitim dizeyi (%)
Egitimsiz 11
ilkokul 19
Ortaokul 14
Lise 31
Universite 25
i§ durumu (%)
Ucretli is sahibi 44
issiz 50
Ogrenci 6
Klinik durum (%)
21 yas 6ncesi baglangic 46
Epilepsi tipi
Jeneralize 50
Parsiyel 42
Siniflandirlamayan 8

Coklu ilag kullanimi (2 ya da daha fazla AEl) 58

tarafindan kronik epilepsi hastalarinin psikososyal
sorunlarinin arastirildigi bir baska calismada
(Chaplin ve ark. 1995), bu hasta grubunda daha
kisa hastalik siiresine sahip hasta grubundan daha
yiiksek siddette psikososyal sorunlar yasandigi sap-
tanmugtir. En yaygin etkilenen alanlar ndbet gegir-
me korkusu ve is hayatinda damgalanma korkusu
olmustur. Fisher ve arkadaslari (2000) 1023 epilep-
si hastasina ulastiklar1 genis 6lcekli calismalarinda
nobet gecirme korkusunun hastalar tarafindan
epilepsi ile ilgili en kotii sey olarak nitelendirildigi-
ni bildirmislerdir. Bizim ¢alismamizda da en yaygin
ve siddetli sorun yasanan psikososyal alan olan
nobet gecirme korkusu epilepsi hastalarinin
islevselligini onemli dlciide etkiledigi saptanmistir.
Nobet gecirme yaratabilecegi saglik sorunlarinin
Otesinde hastanin sosyal alanda damgalanmasina,
hastaya karst olumsuz tutum ve davraniglar gelisti-
rilmesine neden olmaktadir. Hastalar nobet
gecirme kaygist ile toplumsal rollerini kisitlamakta,
girisken olmaktan kendilerini alikoymakta ve elde
ettikleri firsatlar1 degerlendirmekten kaginmak-
tadirlar. Buna bagli olarak epilepsi hastalarinin
mesleki ve sosyal basar1 ve islevsellikleri saglikl
bireylere gore daha diisiik olmaktadir.
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Tablo 2. EPSES ol¢egindeki 14 psikososyal alanda elde edilen puanlarin ortalama ve standart sapmalari (n=36)

Psikososyal alan Ortalama Standart sapma
Noébetleri kabullenmeye dénik tutum 16.75 12.10
Noébet gecirme korkusu 22.67 11.15
is hayatinda damgalanma korkusu 12.20 9.39
Gelecekle ilgili glivensizlik 9.07 6.55
Seyahat etmekle ilgili glivensizlik 7.98 9.64
Sosyal yasamda olumsuz tepkiler 12.73 11.79
Bos zaman degerlendirme ile ilgili olumsuz tepkiler 12.01 10.41
Kendine/yasama bakista degisme 12.75 8.56
Aile ile iletisimde zorluk 10.11 8.67
ilag kullanmakta sorun 12.75 9.29
Tip profesyonellerine giivensizlik 12.74 11.96
Depresyon ya da emosyonel tepkiler 13.58 9.03
Artmig sosyal izolasyon hissi 14.67 11.90
Letarji/enerji azlig 18.02 12.01

Epilepsi hastalarinda goriilen biligsel bozukluklar
ilag yan etkilerine, nobetlere ya da altta yatan beyin
fonksiyon bozukluguna bagli olabilir. Biligsel
bozuklugun bigimi ve siddeti ndbet tipine, sikligina
ve lokalizasyonuna gore degiskenlik gosterebilir.
Nobet geciren cocuklarin artmig oranda 0grenme
giigligii ve davranig problemleri gosterdigi gozlen-
mistir (Austin ve ark. 1996). Epilepsinin
davranigsal yoniinii ele alan bir gozden gegirme
yazisinda epilepsisi olan kisilerde yiiksek siklikta ve
atipik ozellikler gdsteren depresyon gozlendiginin
alt1 cizilmigtir (Kanner 2001).

Epilepsiyi kabullenme ve miicadele etme yasam
donemine ve her hastanin kisisel deneyimlerine
gore hastalar arasinda farkliliklar gosterebilir.
Ornegin, epilepsisi kontrol altina alinamayan bir
ergen bagimsizliginin sinirlanmasi ve sosyal izolas-
yon nedeniyle 6nemli sorunlar yasayabilir. Caligma
yasamina baglayan bir erigkin i yerinde ndbet
gecirme ile ilgili kaygilar yasayabilir ya da epilepsi
hastas1 oldugunu gizlemek cabasi iginde olabilir.
Epilepsisi olan her birey yitirdigi bagimsizliginin,
saghigmmin ve kontroliiniin yasini tutmak ve
hastaligini kabullenmek durumundadir (Shafer
2002).

Shackleton ve arkadaslar1 (2003) epilepsi hasta-
larmin egitim ve is hayatinda genel niifusa gore
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daha diisiik basariya sahip oldugunu ve daha fazla
sorun yasadigini bildirmistir. Epilepsi hastalarmnin
yasam kalitesini saglikli kontrollerle karsilastiran
bir caligmada (Mrabet ve ark. 2004) bedensel
islevsellik ve bedensel rol kisithligi alanlarinda
epilepsi hastalarinin sagliklikli kontrollere gore
daha diisiik yasam kalitesine sahip oldugu goste-
rilmistir. EPSES epilepsi hastalari icin gelistirilmis
bir 6lgek olup saglikli bireylere uygulanma imkani
olmadigindan yaptigimiz ¢alismada bir saglikl
kontrol grubu kullanilmamustir.

Calismamiz kendi icinde bazi sinirhiliklar da tasi-
maktadir. Bunlarin basinda epilepsinin psikososyal
etkilerini 6l¢gmek amaciyla kullandigimiz EPSES
Olceginin Tirkiye'de gecerlilik ve giivenirlik calis-
masinin yapilmamig olmasi gelmektedir. Gelecekte
yapilacak boyle bir calisma epilepsi ile ilgili
psikososyal caligmalar yapan arastirmacilar icin
alternatif bir olgme ve degerlendirme araci
kazandiracaktir. Calismamizin bir baska siurlilig
ise 6rneklemimizin sayisinin géreceli olarak diisiik
olmasidir. Bu durum elde ettigimiz verilerin epilep-
tik hasta popiilasyonuna genellenebilmesi imkanini
sinirlamaktadir. Cok merkezli c¢alismalar daha
biiyitkk Orneklem sayilarina ulagsmak, farkl
demografik ve klinik 6zelliklere sahip hastalara
ulagsmak acisindan faydali olabilir.
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Sonug olarak, epilepsisi olan kisiler basta nobet
gecirme korkusu olmak iizere pek cok psikososyal
sorun yasayabilmektedir. Epilepsi tedavisi ile ilgile-
nen herkes i¢in hastalarin yasadigi sorunlari taniya-
bilmek ve basa cikma yontemlerini bilmek 6nem-
lidir. Bu amacla, epilepsi hastalarinin tedavisinde
hastalar, aileler, nérolog ve ruh saghgi calisan-
larmin igbirli§i yapmasi yasanan sorunlarin gide-

rilmesi ve yagsam kalitesinin arttirilmasi agisindan
gereklidir.

Yazisma adresi: Yrd. Dog¢. Dr. Abdurrahman Altindag,
Harran Universitesi Tip Fakiiltesi Psikiyatri Anabilim Dal
63100 Sanlurfa, aaltindag@yahoo.com
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