toplum ve hekim

atida epilepsi ve epileptik kisilerin toplumsal sorunlari

¢ok uzun siiredir ele alinmakta olup, hastalar hemen

her bélgenin kendine ait epilepsi merkezlerinde uzman

hekim, psikolog, ve oOzel egitimcilerin yardimi ile
topluma kazandirilmaya ¢alisilir. Boyle merkezler ve kurulusla-
rin adresleri ve nasil galistiklarina dair bilgiler hemen her hekime
resmi kuruluslar veya ozel sektor (ila¢ sanayii) tarafindan
dagitilir (Vieth 1979). Epileptikler igin ilk &6zel hastahane
Londra’da 1860 yilinda kurulmus olup, giiniimiize dek bu
konuda ¢aligmalar yogunlastirilmis ve 1969 dan bu yana batinin
her iilkesinde epilepsi merkezleri ve 6zel epilepsi hastahaneleri,
bakim evleri, egitim merkezleri hizmete girmistir. Oysa
yurdumuzda bir iki biiyiik kentin baz iiniversiteleri disinda bu
konu maalesef heniiz gerektigi ilgiyi bulamamistir. Universite-
mizde hem noéroloji klinigi hem de pediatri kliniginde epilepsi ile
ugrasan ozel boliimler olmasina karsin, epileptiklerin topluma
kazandirilmas: igin gerekli rehabilitasyon merkezleri heniiz
kurulamamustir. Sadece, ¢ok ufak ¢apta, ¢ocuk kliniginin
biinyesinde gelisim noérolojisinde bu konuda rehabilitasyon
¢alismalan yapilmaktadir.

Toplumda epilepsinin % 0.4 sikhiginda goriildigi ve
kumulatif epilepsi sikliginin % 0.6 oldugu gézoniine alinirsa,
yaklasik 45 milyon niifuslu yurdumuzda en azindan 300.000
epilepsi hastasi oldugunu varsayabiliriz. Bu hastalarin % 60 inin
¢ocuk oldugunu diigiiniirsek 180.000 epileptik ¢ocugun tedavi
gormesi gerekliligi ortaya gikar (Apak-Ozmen 1984). Bu agidan
bakildiginda majoér hastaliklarin basinda gelen epilepsinin
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heniiz gerektigi bir sekilde onemsenmedigi agiktir.

Gelismekte olan iilkelerde epilepsi, gelismis iilkelere gore
daha siktir (Chandra 1982). Bunun gesitli nedenleri vardir
(Tablo-I). "

RESIM: 1
West sendromu.
Hasta,
aniden
[fleksiyon
spazmi ile
one dogru
kasilir.
Bazen bu
kasilmada
haykirir gibi
sesler
cikabilir.
(Vieth 1979)

-~
—
—
—_—




ARALIK 1984

(ocuklarda epilepsi

Epilepsi poliklinigi

Epilepsinin psikososyal sorunlari

atida, epilepsinin psikososyal
sorunlari, tedavi problemleri ve

hastalarin toplumsal acidan ele alimmalart uzun yula:dwr
yapimasma karsin yurdumuzda heniiz boyle bir girisim yoktur. Bu
yazida Istanbul Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi Gelisim
Norolojisi polikliniginin, epilepsi poliklinigi swrasinda karsiastigy
sorunlar kisaca bildivilmistir.

I-Dogum travmalarinin sikhgi:  Yurdumuzda dogum
travmalarinin epilepsi nedenleri iginde en 6nde geldigi yolunda
elimizde istatistiki bir arastirma yoktur. Ancak polikliginimize
bagvuran hastalar arasinda dogum travmalarinin 6nemli bir yer
tuttugu goézoniine alinarak bu sonuca varilmistir. Yurdumuzda
kirsal bolgelerde dogumlarin hala % 70-80 oraninda evlerde ve
cok kotii kosullarda yapildig bir gergektir. Epilepsi nedeni ile
poliklinigimize bagvuran ¢ocuklarin % 80 ine yakin bir kisminin
dogumu kirsal bolgede ve evde idi. Maalesef bu ¢ocuklarda
epilepsinin yani sira diger bagka 6ziirlere de sik rastlanmaktadir.

2- Cocukluk cag1 infeksiyon hastaliklari: infeksiyon hasta-
liklart yurdumuzda hala o6liim nedeni olarak ilk siray:
almaktadir Merkezi sinir sistemi infeksiyonu sonucu gelisen
epilepsi, 6n planda, yenidogan ve siit ¢ocugu menenjit ve
menengo-ansefalitlerinde belirir. Cocukluk ¢ag1 enfeksiyonlari
gelismekte olan iilkelerde hala olan siddeti ile hiikiim siirmekte
olup, hizla artan niifus bunu 6nlemek i¢in yapilan ¢aligmalar:
silip siipiirmektedir.

3- Febril konviilziyonlarin yeterli tedavi olmamas:: infeksi-
yon hastaliklarinin stk olmasi nedeni ile febril konviilziyonlar da
daha sik goriiliir. ilk basvurulacak saghk merkezi hastanin
evinden uzakta ise konviilziyonun uzamas: ve yeterli tedavi
olamamasi s6z konusudur. Sik gelen uzun siireli febril
konviilziyonlarda yetersiz tedavi sonucu % 8-10 oraninda
kronik tekrarlayan konviilziyonlara doéniis olabilmektedir
(Doose 1983).

4- Akraba evlilikleri: Akraba evliligi bilindigi gibi yurdumu-
zun bazi yorelerinde sik uygulanan bir gelenektir. Boyle
ailelerde primer generalize epilepsilerin sik goriildiigii, hatta

baz1 ¢ok kotii epilepsi tiirlerinin de, 6rnegin West-Sendromu
gibi, goriilebilecegi bilinmektedir. (Resim-I). Bu hastalik kadar
kotii olmamakla beraber zaman, zaman biiyiik problemler
gelistirebilen absans epilepsi de genetik 6zelligi olan bir epilepsi
tiriidiir (Resim-2).

5- Yetersizlikler sonucu bazi akut konviilziyonlarin kronik
sekle donmesi: Personel, doktor, finansman veya bilgi

RESIM: 2
Absans
epilepsisi.
Gaozlerin
10-15 saniye
stire ile
yukariya
bakar gibi
donmesi.
(Vieth 1979)
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RESIM: 3 Mivoklonik - astatik tip konviil-
zivonu ile beliren Gastaut-Lennox
sendromu. Hasta aniden yildirim ¢arpmuis
gibi yere diiser ve sik olarak yaralanabilir.
(Vieth 1979)

RESIM: 4 Tonik konviilzivon. Sik olarak
deserebrasyon ile karigir.

(Vieth 1979)
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yetersizlig1 sonucu tedavi edilmeyen veya edilemeyen bazi akut
konviilziyonlarin kronik sekle doniisiine yurdumuzda hi¢ de
ender sayilmayacak bir diizeyde rastlanmaktadir. Ornegin siit
cocuklarinda goriilen rahitojen hipokalsemik konviilziyonlar
gibi. Tedavi edilmezse ¢ok uzun siirebilen bu konviilziyon tiirii
zamanla hipoksiye yol agarak beyin lezyonuna ve epilepsiye
donebilmektedir. Giinesi bu denli bol olan iilkemizde 6nlenmesi
¢ok kolay olan rahitojen tetaninin hala goriilmesi artik kabul
edilemez bir gergektir.

Epilepsi poliklinigi yapan merkezlerin sorunlarn

Yurdumuzda epilepsi ile ugrasan ve epilepsi poliklinigi
yapan 6zel boliimlerin sayisal agidan yetersiz olmasi nedeni ile
bu merkezlerdeki hasta birikimi ¢ok yogun olmaktadir. Kontrol
hastalarinin bu merkezler disinda gerekli bakim bulamamasi ve
tekrar ayni merkeze kontrola gelmelerinden 6tiirii yeni hasta
kabul kapasitesi ¢ok kisitli olmakta ve muayene randevusu ¢ok
uzak tarihlere verilmektedir. Bu nedenle hastay: ve doktoru ¢ok
tizen huzursuzluklar ve sorunlar yaratan bekleme siireleri
olugsmaktadir. Bu da yeni hastalarin erken tani ve erken tedavi
olasihigini maalesef kisitlamakiadir. Ozellikle bazi konviilziyon
tirlerinde erken tani ve tedavi ¢ok 6nemli olup geg¢ tedaviye
baslanan hastalarda bir daha diizeltilemeyecek sorunlar
gelisebilir. Bunu West sendromunda (Resim-I), Miyokyonik-
astatik epilepsi tiirlerinde gormekteyiz (Resim -3). Aile
hekimliginin iyi isledigi ilkelerde, epilepsi tanisi konan ve
tedavisi baslanan hastanin siirekli kontrolii aile hekimi
tarafindan yapilir ve ancak bazi 6zel sorunlar ¢ikinca merkeze
bas vurulur. Boylece bilyiik merkezlerde hasta birikimi 6nlenmis
olur. Ancak aile hekimlerinin belirli siirelerde devaml
egitilmeleri ile onlarin da ugrastiklari konularda yeni gelismeleri
bilmeleri saglanir. Halen gelisim norolojisi  poliklinigine
miiracaat eden hastalarin % 70-80 kontrol hastasidir.

Epilepsi poliklinigi yapan merkezlerin karsilastigi diger
sorunlar arasinda teknik sorunlar da énemli bir yer tutmaktadir.
Teknik eleman veya personel yetersizligi, su ve elektrik gibi alt
yapi gereglerinin yeterli olmayisi, poliklinik odalarin kiigiik ve
yetersiz olusu isleri aksatmaktadir. Ayrica yardimcr tani-
laboratuar incelemelerinin, 6rnegin EEG veya BBT nin pahali
olmas: hastalik sigortasi - olmayan hastalar muayene ve
laboratuar incelemelerinin uzun zaman almasi nedeni ile
yatacak yer bulmak zorunlulugunda kalmakta ve ellerindeki bir
miktar parayr bu nedenle harcamaktadirlar. Bu da maddi ve
manevi bir kiilfet olusturmaktadir. Tablo-2’de bu sorunlar:
gormekteyiz.

Geg gelen hastalarin tedavi sorunlar

Konviilziyonlu gocuklarin gesitli nedenlerle merkezlere geg
getirilisi erken tani ve tedavinin aksamasina ve ilerde daha
biiyiik sorunlara yol agmasina neden olmaktadir. Ozellikle yeni
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dogan konviilziyonlar: akut déonemde yetersiz tedavi olursa veya
hi¢ tedavi gormezse, ilerde motor, mantal 6ziirlerin gelismesine
yol agmaktadir. West sendromlarinin o6nemli bir kismi
yenidogan konviilziyonlarindan olusmaktadir. Yurdumuzda
hala ¢ok yogun bir sekilde konviilziyon gegiren ¢ocuklar hocaya
gotiiriilerek okutulmakta ve muska takilmaktadir. Yaptigimiz
bir sorusturmada bize getirilen konviilziyonlu yeni doganlarin
% 90 indan fazlasi 6nce hocaya gotiiriiliip okutulmustu. Bu da
tedavinin gecikmesine yol agmaktadir. West sendromunda
prognoz her zaman ciddidir, ama tedaviye ge¢ gelen vakalarda
prognoz gesitli Oziirlerin hastaliga katilmasi ile daha da
kotiilesir. Ayrica erken tami ve tedavi ile ¢ok biiyiik iyilesme
sansi olan idiopatik West sendromu tedavisinin gecikmesi ile
bilyiikk sorunlar gelisebilir. Bazi epilepsi tiirlerinde, drnegin
primer generalize absans epilepsilerinde veya tonik konviilzi-
yonlarda (Resim-4) ge¢ ve yanlis tedavi iyilesme sansi yiiksek
olan bu tiir konviilziyonlarin prognozunu kétiilestirir. Hastalar
zamanla absans tablosuna tonik klonik generalize konviilziyon-
larin da katilmasi sonucu daha karmasik bir klinik tablo
gosterirler ve bu da tedavinin ¢ok ilagla yiiriitiilmesine yol
acabilir. Cok ilagla tedavi ise ¢ok yan etki demektir, ayrica gok
ilag tedavisinin gesitli sakincalari vardir. Tonik konviilziyonlari
olan bir hastaya “Clonazepam” verilmesinde -zaman zaman
hastalik tablosunda degisiklik ve ilerleme olabilecegi bilinir.
Konuyu iyi degerlendiremeyen, bilgi agig1 olan hekim de bazen
hastalik tablosunu bozacak yanlliklara yol agabilir. Buna ilag
yan etkisinde kisaca deginecegiz.

flag yan etkisi

Uzun siireli tedavi gerektiren epilepside kullanilan gesitli
ilaglarin yan etkileri gocugu ve aileyi genellikle olumsuz yonde
etkilemekte ve ailenin ilaci kesmesi ile tedaviyi aksatmasina
neden olmaktadir. Tedavinin basinda bazi yan etkileri
onleyebiliriz. Ornegin hipnotik etkili ilaglan ¢ok kiigiik dozlarda
ve ilk doz aksam verilecek sekilde baslamamiz uygundur.
Gastrosintestinal sistemi irite edecek ilaglari (Valproat grubu)
yemeklerden 20 dakika 6nce vermekle bazen bu olumsuz etki
onlenebilir, ancak buna karsin zaten fluktuasyon 6zelligi olan
bu ilacin kan diizeyi boyle bir kullanis tiiriinde daha da ¢abuk
diigebilir. Biz sik olarak 4 doz vermek zorunda kalabiliyoruz.
Cogu hastamiz gocuguna verdigi ilacin adimi bilmemekte ve
ilaglarin prospektlerini okumamaktadir. Bazi hastalar ise
prospekt okuyup asir1 korkarlar. Boyle durumlarda hasta ile
beraber prospekt okumakta yarar vardir. Genel olarak hastaya
tedavinin uzun siireli oldugunu ve kullanilan ilaglarin yan
etkileri olabilecegini ancak bilingli kullanma ile bu yan etkilerini
kontrol altinda olacagimi anlatmak gerekir. Biz yeni tedaviye
basladigimiz hastalarimizi, ¢ok uzakta oturmuyorlarsa 6 hafta
sonra kontrola ¢agirip ilaci nasil kullandiklarini ve ne gibi bir
sonug¢ aldiklarini soruyor ve bu kontrol sirasinda bir takim
hatalar1 diizeltme imkani buluyoruz. Ancak béyle kontroller
poliklinigi yiiklemekte olup hasta sayisimin daha da cok
artmasina yol agiyor. Yakin bir gelecekte bu tiir kontrolleri
disardaki hekimlere birakmak iizere istanbul igindeki gocuk
hekimlerine ve pratisyen hekimlere epilepside uzun siire tedavi
iizerine egitim kurslar1 agmagi planlamig bulunuyoruz. Bundan
gayemiz kontrol hastalarini azaltmak olacaktir. Tedavisine yeni
baglanan hastalarda, hekimin hastaya zaman ayirmadan tedavi
uyguladigi hallerde hemen her zaman tedavide aksamalar
olmaktadir.

Epileptik cocuk ve okul
Epileptik konviilziyonlar veya genel anlamda serebral
konviilziyonlar hemen her toplumda gesitli tepkiler uyandirir.

Ozellikle okulda, sokakta veya yabanci bir ortamda gelisen
konviilziyon karsisinda gevrenin tepkisi ¢ok degisik olur. Batida
toplumun epilepsi konusunda 6n yargisi genellikle duygudan ve
hosgoriidden yoksundur. Bu nedenle bdyle toplumlarda
¢ocuklarda daha gok psikososyal sorunlar gelisir. Konviilziyon-
larin sikhig1 ne kadar fazla ise, psikososyal sorunlar da o kadar
coktur. Psikososyal sorunlarin artmasi ise diger yonden
konviilziyonlarin artmasina yol agar. Bunun yani sira verilen
antikonviilzif ilaglarin psikotrop yan etkileri de olaya katilinca
kisir bir dongii olusabilir. Yurdumuzda epilepsi hastalari
hakkinda on yargi batiya oranla ¢ok daha insancil olup
psikososyal sorunlar da o oranla daha az goriiliir. Ancak bizde
de On yargi vardir ve bu 6n yargi sosyo ekonomik diizeyinin
yiiksek oldugu gruplarda daha yaygindir.

Konviilziyonlari kontrol altina alinan gocuklar normal
okullara gidebilirler. Cocugun havale ge¢irdigini 6grenen veya
goren Ogretmen veya okul idaresi hemen doktordan bir rapor
ister. Bu durumda hekim rapora tanyr yazmak zorunda
degildir. Cocugun hastaliginin tanis1 sadece aileyi ve hekimi
ilgilendirir. Hekim, mesleginin kendisine verdigi yetki ile higbir
sekilde hastast hakkinda tanmiyr bildirecek bir sekilde rapor
vermeye zorlanamaz. Aile raporda taninin bildirilmesini isterse,
o zaman rapora epilepsi tanis1 yapilabilir. Ancak unutmamak
gerekir ki epileptik g¢ocugun konviilziyonunun okulda da
goriilme olasiligt varsa, o zaman, ¢ocugun konviilziyonlarinin
tipi, konviilziyon sirasinda yapilabilecek yardimlar, ¢ocugun
ila¢ kullanma zorunlulugu Ogretmene agik¢a anlatilmali ve
Sgretmenin yardimi saglanmalidir. Biz boyle bir. i birliginden
fayda goriilecegine inaniyoruz. Bugiin kabul edilen bilgilere
gore epilepsi tiirleri ile zeka yetenekleri arasinda gok siki bir
iligki yoktur. Sadece bazi malign epilepsi tiirlerinin agir motor
mantal defektler yaptigini biliyoruz. Konviilziyon sakathig: ile
zeka arasinda da pek siki bir iligki yoktur. Ornegin absans
nobetlerinde veya primer generalize epilepside zeka sik olarak
normal veya normalin stiindedir. Antiepileptik ilaglarin
bazilar1 hastada performans kaybina yol agabilir. Bu durumda
ogretmenin ¢ocugun aptal olmadigini, sadece ilag¢ aldig igin
gegici bir siire davramsinin olumsuz etkilendigini bilmesi
gerekebilir. Burada gururla belirtmek gerekir ki, edindigimiz
tecriibeye gore Tiirk 6gretmeni boyle durumlarda gok insancil
ve psikolojik bir yaklasim gostermektedir. Kendileri ile temasa
gegen hekim veya aileye hemen her zaman yardimc bir yaklagim
gostermektedirler.

Epileptik hastanin meslek egitimi, askerlik, evlilik ve trafik
ehliyeti sorunlan

Okulu bitirdikten sonra is bulma ve isde devamlilik saglama
epilepsili hastalar i¢in biiyiik' bir sorun olusturur. Bu konuda
hastay: izleyen hekimin yardimi sik olarak gerekir. Hastanin
azalmis mantal yeteneklerine gore devletin sakatlar igin buldugu
islerde mi, yoksa normal toplum iginde mi ¢aligmasi gerektigine
karar vermek sik olarak hekime diiser. Birgok epileptik hasta
icin normal islerde ¢alismak daha basarili sonuglar vermektedir.
Oncede belirtildigi gibi bazi habis tiirleri disinda epilepsi primer
zekay etkilemez, sadece antikonviilzif ilaglarin psikotrop etkisi
hastanin meslek hayatinda sorunlar yaratabilir. Hastanin istek
ve yeteneklerine gore is bulunursa, hasta bunu is verenle agik¢a
konusup durumu anlatmalidir. Burada doktorun galisabilir diye
verdigi raporun bir faydasi olabilir. Hasta ise basladiktan sonra
diger kisiler gibi ¢alismali ve davranmalidir. Hastaligim zor
islere girmemek igin silah olarak kullanmamaledir. {s disinda da
hasta kendisine yaratici ve doyurucu ugraslar bulmalidir. Hasta
kendi konviilziyonlarini ne kadar kabullenirse, gevresi de onu o
kadar kabullenir ve dogal karsilar. Issizlik kadar ¢ahstig isden
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tatmin olmamak da sorun yaratabilir. Onun igin hastanin istek
ve yeteneklerinin yanisira sosyal konumun da degerlendirilerek
is bulunmasinda yarar vardir. Kaza riski yiiksek olan yiiksek
ingaat isciligi, otobiis, kamyon s6forligii gibi isler segilmemeli-
dir. :
Epileptik hastalar spor yapabilirler. Sporun epilepsiyi kotii
yonde etkiledigine dair bir bilgi yoktur. Fakat kaza riski olan
atgilik, okguluk, aticilik ve dagcilik, plandr, parasiit gibi sporlar
yapilmamaldir. Konviilziyonlar: kontrol altina alinamiyanlar-
da fotograf¢ilik ve miizik gibi ugraslar 6n plana alinmalidir.

Evlenme konusunda da durum sorunlar yaratabilir. Primer
generalize epilepsilerde akraba evliligi sakincalidir. Diger
epilepsi tiirlerinde bir genetikciye danigmada yarar vardir.

Askerlik konusunda ise, askere miiracaat eden hastanin
askerlik subesine durumunu bir hekim raporu ile bildirmesi
halinde, hasta en yakin bir askeri hastahanede muayene edilerek
karar verilir.

Trafik ehliyeti alabilmek igin epileptik hastalarda su kriterler
gbz Oniine alinir:

I - En az iki y1l konviilziyon gegirmemis olmak.

2 - Hastalik iyilesmis kabul edilmiyorsa, muntazam ilag
tedavisinin yapildigini ve konviilziyonlarin iki yildir
goriilmedigini kanitlamak

3 - Kontrol EEG lerinde aktif epilepsi bulgusu olmamasi

4 - Hasta artik ilag almiyorsa, ilag kesildikten en az bir y1l
sonra konviilziyonun goriilmediginin kanitlanmasi.

Arag kullanan epileptik hasta hem topluma hem de kendine

karst sorumluluk tasir. Bu nedenle rapor verecek hekimin
hastasini gok iyi bilmesi ve onu uyarmas: gerekir. Cogu hasta
ehliyet igin miiracaat ettikleri zaman hastaliklarin1 gozlemek
meyili gosterirler. Bu konu hastaya hekim tarafindan iyice
anlatiimalidir.

Antikonviilzif ilaglarin psikotrop etkileri

Antikonviilzif ilaglarla ¢ocuklarin psikojen performanslari
arasinda siki bir iligkinin oldugu kamitlanmistir. Birgok ilacin
kan diizeyi ile motor performans arasinda direkt bir iligski vardur.
Difenilhidantoinin kan diizeyi arttik¢a g¢ocuklarda motor
performans diismektedir (Thompson 1983). Buna Kkarsin
fenobarbitalde kan diizeyi yiikseldik¢e mantal yetenek azalma-
makla beraber motor koordinasyonda bozukluk goriiliir. Ayni
olumsuz etki etosuksimid ile de belirir (Browne 1983).
Antikonviilzif ilaglarin psikososyal gelisim tizerine olan
olumsuz etkilerini tablo 3 gostermektedir. Ancak antiepileptik
ilaglarin kan diizeyleri tedavi sinirlari iginde ise toksisite
belirtileri yoksa, ilaca bagli performans kayb1 ¢ok sik goriilmez,
nadir bir olaydir: Epilepsi tedavisinin bu nedenle tek ilag ile
(monoterapi) yapilmasinda biiyiik bir yarar vardir ve zaten son
yillarda sayisiz yazar bu tedavinin 6nemini vurgularlar (Lesser
et all 1984, Loiseau 1983, Callaghan et all 1984, Miura 1983 vb.)
Polifarmasinin hastaya hemen hi¢ bir yarari yoktur. Cogu
zaman polifarmasinin kesilmesinde konviilziyonlarda azalma
izlenir. Ayrica zaten ¢ok pahali olan antikonviilzif ilaglarin
hastaya yiikleyecegi mali giigliikkler hastanin biitiin sosyal
yasamini etkileyebilir.
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