HASTALIK YONETIMI

Prof. Dr. Cigdem Ozkara

pilepsi, Babil yazitlarinda
s6zU edilen, tibbi anlam-
da Hipokrat'tan beri varli-
g kabul edilen bir hasta-
liktir. Beyindeki bir grup
noéronun asirt desarjl so-
nucu kendiliginden orta-
ya ¢ikan, ‘nébet’ adi verilen, gelip gegici
ataklarla karakterizedir. Bu ataklar bilis-

—pllepsil hastaya ‘genis
Kapsamili' yaklasim

1984'da Uludag Universitesi Tip Fakdiltesi mezunudur. Bakirkéy Ruh ve Sinir Hastaliklari
Hastanesi Noéroloji Klinigi'nde ihtisasini tamamlayarak 1991°de néroloji uzmani oldu. Ardindan bir
yil ABD'de Virginia Universitesi Kapsamii Epilepsi Merkezinde arastirma goérevlisi olarak gorev
yapti, 1996'da yine ABD'de UCLA Epileposi Merkezi'nde iki ay gézlemci olarak bulundu. 1995'te
istanbul Universitesi'ne gegti; 1996'da néroloji dogenti, 2002'de profesorti oldu. Epilepsi
konusunda cesitli kitaplarda bolim yazarligi, seri epilepsi kitaplari editérligu, 100'den fazla
ulusal ve uluslararasi alanda yayimlanmis veya sunulmus bilimsel ¢calismasi ve 200°U askin
uluslararasi sitasyonu mevcuttur. Ug yabanc epilepsi dergisinin editérler kurulunda yer alan

Ozkara, Uluslararasi Epilepsi ile Savas Ligi'nin (ILAE) Avrupa Komisyonu (CEA) Sekreteri ve
Avrupa Epilepsi Akademisi (EUREPA) Yénetim Kurulu Uyesi olup cesitli ulusal ve uluslararasi
epilepsi konulu bilimsel etkinliklerde dtizenleyici veya konusmaci olarak yer almis, cesitli
projelerin hazirlanmasi ve yiirtttilimesinde katkida bulunmustur. Dr. Ozkara halen iU.
Cerrahpasa Tip Fakultesi Noroloji Anabilim Dal’'nda Epilepsi, EEG ve epilepsi cerrahisi
konularinda galigmalarini strdirmektedir. ingilizce bilen Ozkara, evli ve iki kiz gocuk annesidir.

sel, motor, psisik, somatik ézellikler gés-
terebilirler. Antik ¢aglardan beri biliniyor
olmasina karsin hastaliga atfedilen doga
Ustu ozellikler halen bile etkisini koru-
makta, neredeyse tim kultdrlerde egitim
duzeyine bakimaksizin saklanmaya ¢a-
lisiimakta, bu da hastalari toplumsal izo-
lasyona goéturmekte ve 6zgUvenlerini yi-
tirmelerine yol agmaktadir.

Oysaki hastalarin yltzde 55-60 ka-
darinda nébetler kolay kontrol altina
alinabilir, cocukluk caginda basla-
yan bazi hastalarda bir muddet son-
ra kendiliginden kaybolabilir veya
kimisinde de ¢cok seyrek tekrarlaya-
bilir. Yine de 6énemli bir kismi yillar
boyu ila¢g kullanmak zorunda Kkal-
maktadir.
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Hastaligin toplum icerisinde
bir tir damgalanmaya
(stigmata) yol agcmasi,
sosyal izolasyona da yol
acar. Bu yanlis inaniglarin
Ustesinden gelmek icin,
epilepsinin topluma dogru
bir sekilde anlatiimasi akil
veya ruh hastaligi olmadigi,
bulasici olmadigi bilgisinin
verilimesi gerektirmektedir.

Hastaligin gérilime sikhgl kabaca
ylUzde 1 olarak bildiriimektedir. Her
cinste, Irkta, cografi boélgede ve yasta
gorulebilir. Cocukluk cagi ve yashlikta
insidansi biraz daha artis gosterir.
Yine kaba bir hesapla Ulkemiz ntfu-
sunun 70 milyon oldugu varsayilirsa,
epilepsili hasta sayisi 700 bin kisi ola-
caktir. Tedavinin kimi zaman oldukga
uzun bir sdreyi kapsadigl dusunultr-
se hastaligin topluma getirecegi eko-
nomik ve sosyal yUkler de kolayca
anlasilabilir.

En dnemli 6zelliklerinden biri olan, né-
betin gelecedi zamanin énceden kes-
tirilemeyisi yasam kalitesini ciddi bir
sekilde etkilemektedir. Bu nedenle no-
betleri seyrek bile olsa, epilepsi hasta-
larl nbbet gegirme potansiyeline sahip
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olmanin verdigi bir korku icinde guinle-
rini gecirebilirler. Bu korku sadece
hastada degil, cevresindeki aile birey-
leri, okul ve is arkadaslari icin de ge-
cerlidir. Esasinda hastalarin énemli bir
kismi, tekrarlayan noébetler haricinde
tamamen normal bir egitim alabilecek,
is ve ev yasami sUrdurebilecek kapa-
sitede kisilerdir.

Epilepsi hastalarinin bir diger 6zelligi,
ilaclarini surekli ve duzenli kullanma
gereksinimidir. Herhangi bir aksama
olmasi, nébet gecirme ihtimaline yol
acacaktr.

Hastaligin bu kendine has 6zellikleri,
kronik yapisina bagl uzun sureli etkile-
ri nedeniyle hastalarda zamanla cesitli
psikolojik, psikiyatrik sorunlar da bas
gdstermektedir. Ote yandan yine egi-
timde hastalia bagl aksamalar ge-
cikmeler bu kisilerin yeterince kalifiye
olmalarini engellemekte, dolayisiyla is
bulmalari zorlasmaktadir. Is olanaklari
tedbirli olmak adina getirilen bazi kisit-
lamalarla da azalmakta ve egitimli bile
olsalar sikinti yasamalar kaginiimaz
olmaktadir.

Hastaligin toplum igerisinde bir tur
damgalanmaya (stigmata) yol agmasi,
sosyal izolasyona da yol agar. Bu yan-
lis inaniglarin Ustesinden gelmek igin,
epilepsinin topluma dogru bir sekilde
anlatiimasi akil veya ruh hastaligi ol-
madigi, bulasici olmadigi bilgisinin ve-
rilmesi gerektirmektedir.

Klinik &zellikleri acisindan nobetler
kontrol edilebilir oldugu zamanlarda

dahi gerek hastalarda gerekse ailele-
rinde bas etmesi gu¢ sosyal ve psiko-
lojik sorunlara yol acabilen epilepsi
hastalarina yaklasimin en dogru yolu
ne olmalidir? Gelismis Ulkelerde uzun

yillardan beri ‘genis kapsamli epi-
lepsi merkezleri’ adi altinda yaplila-
nan kurumlar bulunmaktadir. Bu ku-
rumlarda hastalarin sadece tibbi degil
her tlrlU sosyal sorunlarina da yardim-
ci olabilecek elemanlar bulunmakta ve
merkeze basvuran her hasta ¢ok yon-
|0, multidisipliner bir yaklasimla ele
alinmaktadir.

Bayle bir merkeze tedavi i¢in yatiriimig
olan hastalarin egitimlerinin geri kal-
mamasi i¢in, bir 6gretmen tarafindan
merkezde kaldiklar strede duzeyleri-
ne uygun egitim ve 6gretime devam
edilmekte; sosyal calisma uzmanlari
hastalara calisabilecekleri igler, ehli-
yet, askerlik, spor vs. gibi konularda
bilgi verip yardimci olmakta; psikolog-
lar psikolojik acidan destek olurken
epilepsi hemsireleri hastalikla ilgili her
konuda aydinlatmakta, ilaglarini kul-
lanmak, kontrollerine gelmek, hekimle
baglantly| saglamak, tetkiklerini yaptir-
mak ve dUzenlemek konusunda yar-
dimci olmaktadir. Hekim olarak hasta
oncelikle epilepsi konusunda uz-
manlasmis nérologlar tarafindan iz-
lense de, hastalarin cogunda rastla-
nan psikiyatrik sorunlar acisindan
psikiyatri uzmani, biligsel islevlerini iz-
lemek ve terapide yardimci olmak
amaclyla néropsikolog da tedaviye
katimaktadir. Ote yandan tani asama-
sinda merkezde mutlaka gelismis bir
ndrogoérintlileme sistemi bulunacak,



konusunda uzmanlasmis néroradyo-
loglar ile hastalar konsulte edilecektir.
Epilepsi tani ve tedavisinde elzem
olan elektrofizyolojik inceleme yon-
temleri merkezin omurgasini olustur-
maktadir. Tum odalarin eszamanli vi-
deo kayitlarinin da mumkun oldugu
dijital EEG kayit cihazlariyla donatiimis
olmasi, sadece yataklarin bulundugu
odalarda degil hastalar icin ayrilmis
ortak dinlenme mekanlari, koridorlar-
da da kameralarin bulunmasi nébet
aninin  kaydedilmesi agisindan ¢ok
onemli olacaktir. Boylelikle tani veya
tedavi amacli video EEG monitorizas-
yon i¢in yatirilan hastalara hareket ser-
bestisi taninabilecektir. Elbette yeterli
sayida iyi egitiimis EEG teknisyeninin
doénUsUumlu olarak nébet tutmalari, hiz-
metin ara vermeden surdurulmesi agi-
sindan vazgecilmez bir unsurdur.

Epilepsili hastalarin yaklasik ytzde 30-
35 kadarinin tibbi tedaviye direncli ol-
dug@u bilinmektedir. Bunlarin dcte biri-
nin cerrahi tedaviden fayda
gorebilecegdi sdylenebilir. Bu durumda
yukarida s6zU edilen rakamlara déner-
sek Ulkemizde yaklasik olarak 70 bin
epilepsili hastanin cerrahi adayi oldu-
gunu dusUnebiliriz. Dolayisiyla bir
‘kapsamli epilepsi merkezi’nde cerrahi
girisimin yapilabilmesi de mutlaka ge-
rekli olacaktir. Bu nedenle epilepsi ko-
nusuyla ilgili nérésirurji uzmani de
ekipte yer alacak ve operasyon igin
tum olanaklar saglanacaktir. Aday
hastalar gerekli géruntileme, videokE-
EG , noropsikolojik ve psikiyatrik ince-
lemelerden gegctikten sonra yapilan bir
ortak toplantida tartisilarak cerrahiye
verilirler. Kimi zaman karar vermek igin
intrakraniyal kayitlamalalara da gerek-
sinim duyulabilir. Operasyon odasinin
bu agidan da her turld donanima sa-
hip olmasi da gerekmektedir. Cerrahi
girisim sonrasi hastalar belli aralarla
izlenmeye c¢ok yonlu olarak devam
edilmelidir. Bu asamada sadece tibbi
degil sosyal destek de 6nem kazan-
maktadir. Kimi zaman ndbetlerden
kurtulmak vyeterli olmamakta, cesitli
uyum sorunlari ve psikiyatrik rahatsiz-
liklar ortaya cikabilmekte, is bulmakta
zorlanmaya devam etmektedirler. Do-
layisiyla, kapsamli yaklasim her asa-
mada énemini hissettirmektedir.

Cerrahiye uygun olmayan hastalar igin
diyet tedavileri, davranis tedavileri uy-
gulanmaktadir. Bu yéntemler igin ko-
nuya hakim diyetisyenler, klinik psi-
kologlar da ekibin icinde bulunmalidir.
Ayrica bu merkezin etkinlikleri arasin-
da olan bilimsel ila¢ c¢alismalarinin
planlanmasi ve surddrtlmesi, hasta
izlemi sirasinda ilaglarla ilgili olusabi-
lecek sorunlari ¢dzimleme ve rasyo-

nel ilag tedavisini uygulama konusun-
da danismanlik yapmak Uzere klinik
farmakoloji bolimU de yapida yer al-
malidir.

Tum yardimci saglik personeli epi-
lepsi konusunda 6zel egitim almis kisi-
lerden olusup, yeterli sayida tibbi sek-
reterler tUm hastalarin dosyalama
sistemini ve hekimlerle iletisimini sag-
lamakla gorevli olacaktir. Hizmet igi
seminerlerle duzenli olarak calisanla-
rin egitimleri gincellenecek ve hasta-
lara nasil yaklagsmalari gerektigi konu-
sunda bilgilendirileceklerdir.

Norobilimdeki bas donduruct gelis-
meler hastaliklarin nedenlerini anla-
mak, tedavi yontemlerini gelistirmek
acisindan klinik bilimlere énemli katki-
da bulunmaktadir. Temel bilimlerdeki
calismalarla Klinik arasinda koprd ku-
rabilmenin en uygun yollarindan biri
de boyle kapsamli bir merkezde epi-
lepsi ile ilgili arastirmalarn saglayabile-
cek altyapinin hazirlanmasi olacaktir.
Deneysel modellerin gelistiriimesi, ila¢
icin kullanilabilecek molekullerin aras-
tinlmasi, epileptogenez sureclerinin
incelenmesi, koruyucu ve engelleyici
mekanizmalarin arastirimasi gibi bir-
¢ok konunun ele alinabilecegi nérobi-
lim laboratuvarlari, cerrahi materya-
linincelebilecegivedokucalismalarinin
yapilabilece@i néropatoloji laboratu-
varlar merkezi olusturan yapilar igin-
de yer almalidir.

Hastaya c¢ok yonlu yaklasimi temel
alan bu yapilasmanin odak noktasi
‘hasta iyiligi’ olacagdi igin sorunlu has-
talarin tek tek ele alinacagi, yurt digin-
dan konunun uzmani kisilerin de davet
edilebilecegdi olgu tartismalar yapila-
cak, ulusal veya uluslararasi sempoz-
yum, kurs ve seminerler merkezde
duzenlenecektir. Eger enstitl kapsami
icinde taninmasi saglanabilirse egitim
verebilir, epilepsi néroloji sonrasi bir
yan dal uzmanhgi olarak kabul gértle-
bildigi takdirde uzmanlik 6grencisi ye-
tistirebilir veya yuksek lisans, doktora
programlari da uygulayabilir nitelikte
egitim ve o6gretimle ilgili bir kimlige de
kavusturulabilir.

Bu yapilasma kapsaminda epilepsi
hastaligi icin basvuran bir hastanin
tani ve tedavisi ayni ¢ati altinda belli
bir butunltk icinde yapilacaktir. Ayrica
ayni merkezde hastanin her turlU sos-
yal ve psikolojik sorunlarini danisabile-
cegi ve hastaligi ile yasantisini nasll|
sUrdurebilece@i  konusunda yardim
alabilecedi uzmanlar da bulunacak ve
tum calisanlar esgudum icinde hasta-
ya yaklagacaktir. Ote yandan bu klinik
calismalarin yani sira bilimsel arastir-

Epilepsili hastalarin yaklasik
ylUzde 30-35 kadarinin tibbi
tedaviye direncli oldugu
bilinmektedir. Bunlarin Ucte
birinin cerrahi tedaviden
fayda gorebilecegi
soylenebilir. Bu durumda
yukarida s6zUu edilen
rakamlara dénersek
Ulkemizde yaklasik olarak
70 bin epilepsili hastanin
cerrahi adayi oldugunu
dusunebiliriz.

malarin da strdurulebilecedi, klinik ve
temel bilimlerin yan yana birbirini bes-
leyip gelistirebilecegdi ve epilepsi ko-
nusunda uzmanlarin yetistirilebilecegdi,
ilgililere egitimlerin verilebilecegi bir
ortam da saglanmis olacaktir. Elbette
boyle bir sistem epilepsi hastalidi ile
ugrasmayi kendisine misyon edinmis
saglik calisanlarinin daha istekli ve ve-
rimli galismalarini saglayacak ve so-
nu¢ olarak sayilar ylz binleri bulan
hastalara gerek tibbi, gerekse sosyal
yardim Ust dlzeyde bilimsel kosullar-
da sunulabilecektir.
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