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Ozet

Epilepsi, tekrarlayan nébetlerle karakterize bir hastaliktir. Epilepsi hastalarinda ani beklenmedik 6lim (sudden unexplained death in epilepsy:
SUDEP) nadir olmasina karsin buyiik neme sahip bir komplikasyondur. Bu geri déntsiimsiiz ve yikici komplikasyona karsi alinabilecek tim
onlemler oldukga kiymetlidir. Bu derlemede, SUDEP'in ne oldugu, risk faktorleri ve korunmak icin alinabilecek 6nlemler tartisilmistir. Epilepsi
hastalarinin tedavisinde yer alan tim noéroloji uzmanlarinin ve aile hekimlerinin bu konuya 6zellikle egilmesi gerekmektedir. SUDEP konu-
sunda ve alinabilecek koruyucu 6nlemlerle ilgili tim epilepsi hastalari ve yakinlari bilgilendirilmelidir. Epilepsinin 6limcil bir komplikasyonu
olan SUDEP konusunda daha ¢ok bilgilendirilme ve arastirmaya gereksinim duyulmaktadir.

Anahtar sozcukler: Epilepsi; epilepsi hastalarinda ani beklenmedik 6lim; 6nlemler; risk faktorleri.

Summary

Epilepsy is a disease characterized by recurring seizures. Sudden unexpected death in epilepsy patients (SUDEP), however rare, is very im-
portant. Precautions taken against this devastating and irreversible complication have substantial value. This review is a discussion of the
definition of SUDEP, possible risk factors, and preventative measures. All neurologists and family medicine practitioners participating in the
care of epilepsy patients should be well informed and very aware of this risk and preventative measures, as well as epilepsy patients and their

caregivers. More research and programs to raise awareness of SUDEP, a deadly complication of epilepsy, are urgently needed.

Key words: Epilepsy; sudden unexpected death in epilepsy patients; preventative measures; risk factors.

Giris

Epilepsi, tekrarlayan nobetler ile karakterize ve gorece sik
rastlanan kronik nérolojik bir hastaliktir. Genel olarak epi-
lepsi prevalansi, toplumlara ve calismalara gore degisiklik
gostermekle birlikte %0.6 ile %1 arasindadir™ Epilepsi ta-
nisi, artmis morbidite ve mortalite oranlari ile birliktedir.
Bunlar icerisinde, ani beklenmeyen 6liim (sudden unexpla-
ined death in epilepsy: SUDEP) son yillarda giderek daha da
dikkat cekmekle birlikte hakkinda az bilgiye sahip olunan,
nadir fakat endise verici komplikasyondur.

SUDEP, epilepsi hastalarinda status epileptikus olmadan
ndbet kaniti olsun veya olmasin, tanikli ya da taniksiz, trav-
ma ya da diismeye bagl olmayan, ani, beklenmeyen 6lim
olarak tanimlanmaktadir. Post mortem muayenede, 6lim
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yapisal ya da toksikolojik bir nedene bagli olmamalidir.?*
SUDEP aslen bir dislama tanisidir. SUDEP'in ilk resmi tanimi
cok yakin bir ge¢miste 1997 yilinda Nashef ve ark.” tara-
findan yapilmistir. Kesin SUDEP tanisi, anatomik veya tok-
sikolojik bir neden olmadigini dogrulamak icin bir otopsi
gerektirir.™

Semptomatik epilepsi hastalarinin ortalama yasam siresi-
nin, genel poplilasyondan 10 yil daha disiik oldugu dusu-
nilmektedir.”» SUDEP, kronik epilepsi grubunda oltimlerin
onde gelen nedenidir.® Farkli populasyonlarda risk degis-
mekle birlikte SUDEP riski yetiskinlerde yilda 1000 kisi basi-
na 0.09-9.3 arasinda, ¢ocuklarda ise 4500 cocuk basina 1.0
dir.”? Kesin tani icin otopsinin gerekmesi ve atlanan olgu-
larin fazlahg SUDEP insidansi bildirimlerindeki farkhhklara
yol agmaktadir.
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Patofizyoloji

SUDEP'in ortaya ¢ikmasina neden olan patofizyolojik yolak-
lar karmasiktir ve bircok farkl faktériin rol oynadigi diistinil-
mektedir. Nobet sirasinda kardiyak, solunumsal, metabolik
degisiklikler ve dolasim bozuklugu gibi etkenler, birlikte
veya birbirlerini tetikleyerek SUDEP’in ortaya ¢ikmasinda rol
oynamaktadir.'” Video-EEG izleme Unitelerinden toplanan
verilerle yapilan MORTEMUS calismasi, SUDEP’i anlama sii-
recinde oldukca 6nemli ipuglari saglamistir. Bu calisma SU-
DEP hastalarinda jeneralize tonik klonik nébet sonrasinda
kardiyak ve solunumsal fonksiyonlarin birlikte bozuldugunu
ve bu siirecin 6lime neden oldugunu gostermistir.>™

SUDEP patofizyolojisinde rol oynadigi ispatlanan ve ileri su-
riilen hipotezler asagidaki tabloda 6zetlenmistir (Tablo 1).

Tablo 1. SUDEP patofizyolojisinde rol oynayan faktorler

Risk faktorleri

SUDEP icin risk faktorlerinin bilinmesi, SUDEP'in 6nlenme-
sinde en onemli adimdir. Fakat hem tablonun taninma-
sindaki yetersizlikler, hem de calismalardaki toplumsal ve
yontemsel farkhliklar nedeniyle calismalar birbirleriyle or-
tismemektedir. Klinik agidan en dnemli olani, degistirilebilir
risk faktorlerinin taninmasidir (Tablo 2).5"

Onlemler

SUDEP’in 6nlenmesinde g6z oniinde tutulmasi gereken
en 6nemli faktorler efektif ndbet kontroliiniin saglanmasi,
ndbet saptama cihazlar ve monitdrizasyonla efektif nébet
takibi yapilmasi, canlandirma girisimlerinin etkin ve erken
uygulanmasi ile yasam tarzi degisiklikleridir. Burada énlem-
ler farmakolojik olmayan koruyucu yontemleri, farmakolojik

1. Kardiyak fonksiyon bozuklugu

En yaygin gorilen aritmi sints tasikardisidir."? Bradikardi ve iletim bloklari gibi diger

ritim bozukluklar ile Takatsubokardiyomiyopatisi gibi tablolar da ortaya cikabilir.
Aritmi; uzun, noktiirnal ve jeneralize olmus nébetlerde daha sik goralr.'3'4

2. Solunum fonksiyon bozuklugu

Nobet sirasinda merkezi apne ve hipoksi oldukca siktir. Nobetlerin beste birinde

oksijen satlirasyonun %85'in altina diistiguni gosterilmistir."® Uzamis apnenin
SUDEP gelisimi acisindan bir biyobelirtec olabilecegi 6ne strilmustir. Pulmoner
0dem de, SUDEP otopsilerinde neredeyse degismez bir bulgu olarak karsimiza
cikar, santral kdkenli vaskiler yanit sonucu ortaya ¢ikan soldan saga sant nedeniyle
gelistigi distinilmektedir. Nobetlerin 1/3'line eslik eden st solunum yolu stenozu
ve iktal laringospazm da, hipoksiye ve apneik yanita katkida bulunur.['s-'8!

3. Otonom sistem fonksiyon
bozuklugu

Direncli epilepsi hastalarinin beste ikisinde kardiyootonomik bozukluklar goruliir.=?
Vagal sinir kontroliinde olan kalp atim hizi degiskenligi bozulmalarinin; SUDEP

patogenezinin otonom sinir sistemi ile ilgili ana bileseni oldugu gorilmektedir.['920

4."Arousal” fonksiyonu bozuklugu

Beyin sapinda bulunan “arousal” sistemi, iktal aktivitenin ya da inhibitor yanitin

yayllimindan etkilenebilir. Bu durum bilin¢ kaybina, koruyucu tepkilerin aksamasina,
kardiyorespiratuar ve otonom sistem regiilasyonunda bozulmaya neden olabilir.?"

5. Serotonin

Nobet sirasinda serotoninerjik néronlarin baskilanmasi, hipoventilasyona,

dolayisiyla da postiktal olarak uzamis PGES’e yol acabilir.22%!

6. Adenozin

Adenozin, agirlikli olarak inhibitor bir molekildir nébet sonlandirici yolaklarda rol

oynar. Adenozin kaynakli uzamis inhibitor etkinin, hayvan modellerinde muhtemelen
solunum merkezleri gibi vital yolaklari baskilamak suretiyle SUDEP'i arttirdig:

gosterilmistir.1242°)
7. Kanalopatiler

Bir genin SUDEP geni olarak adlandiriimasi icin bu mutasyonun “hem epilepsiye

neden olmasi, hem de kardiyak, respiratuar, otonom sistemler gibi bir son organin
etkilenmesine yol acmasi” beklenir.?s! Ornegin mutasyona ugramis Na kanallari,
hem nobetlere hem de kalp iletimi kusurlarina neden olarak SUDEP riskini artirir.2728

8. Memeli suya dalis teorisi

Oksijen koruma mekanizmasini temsil eden bu refleks yanit, yiiziin suya degmesi

ile ortaya ¢cikan bir apne ve ardindan gelisen bradikardi, periferik vazokonstriksiyon
ve hipertansiyon ile karakterizedir. Stire¢ SUDEP patogenezine benzerdir?®! Yapilan
bir otopsi calismasi, epilepsi ile iliskili bogulma ve SUDEP vakalarinin otopsi ile ayirt
edilemez oldugunu gostermistir.5”!

SUDEP: Epilepside ani beklenmedik 6ltim; PGES: Postiktaljeneralize elektriksel stipresyon.
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Tablo 2. Risk faktorleri

Genetik risk faktorleri

1.

o v A wN

SCN1A gibi kalp ve beyindeki sodyum kanallarini
etkileyen genler

Uzun QT sendromu (LQTS)

Dravet sendromu

Bircok diger sodyum ve potasyum kanali mutasyonu
Ozel bir sodyum kanali mutasyonu SCN8A

GABA, riyanodin, p-opiod ve glutamat iliskili
mutasyonlar

Degistirilemeyen risk faktorleri

oA wN =

Erkek cinsiyeti

Erken ndbet baslangig yasi (<16 yas),
Epilepsi stiresinin uzun olmasi (>15 yil),
20-40 yas arasi olmak

Zihinsel yetersizlik

Ekstratemporal nébetler

Degistirilebilir risk faktorleri

Nébet karakteristigi ile iligkili

1.

Nobet tipine bakilmaksizin yiiksek ndbet siklig

2. Jeneralize tonik-klonik ndbetlerin varligi (sikligi yilda
>3)

3. 1-5yildir nébetsiz kalmamis olmak

4. Gece nobetleri

5. YuzUsti pozisyonda uyumak

6. Uzamis postiktal EEG supresyonu

7. Postiktal immobilite

Tedavi ile iliskili

8. Uygun olmayan antiepileptik ila¢ kullanimi

9. >3 antiepileptik ilag kullanimi

10. Sik (3-5/y1l) antiepileptik ilag degisimi

11. Jeneralize tonik klonik nébetleri olan idiyopatik
(genetik) jeneralize epilepsili kadinlarda lamotrijin
kullanimi

12. Tedavi uyumsuzlugu ve terapétik dizeyin altindaki
antiepileptik ilag seviyeleri

13. Anksiyolitik ve antipsikotik ilaglarla tedavi

Hasta ile iliskili

14. Alkol kotiye kullanimi ve yalnizlik gibi yasam tarzi
faktorleri

15. Psikiyatrik komorbiditeler

16. Eslik eden hastaliklar; Aritmi ve uyku ile ilgili solunum
problemleri

17. Metilksantinlerin kronik kullanimi

18. Plazma kafein seviyesinin dlslk ve beyin adenozin

seviyesinin en yiiksek oldugu fizyolojik bir zaman aralig

ajanlar ve cerrahi girisimler seklinde li¢c ana bashk altinda
degerlendirilecektir.

Non-farmakolojik tedaviler ve koruyucu nlemler
Epilepsi nébeti sirasinda olusabilecek solunum yolu tikanik-
g1 ve kardiyorespiratuar sistemdeki bozukluk SUDEP pato-
genezinin en dnemli parcalaridir. Nobet sirasinda yapilacak
erken midahaleler SUDEP'in 6nlenmesinde énemlidir. Kalp
atim sayisi, apne ve otonom bulgularin takibi nébetin ta-
ninmasinda kiymetli verilerdir. EEG olmadan bu fizyolojik
parametrelerle nébetleri saptamak ve erken dénemde mi-
dahale etmek mimkin olmaktadir.?233 Cesitli teknolojiler
ve giyilebilir akilli cihazlar SUDEP'i 6nlemeye yardimci ola-
bilecek 6nemli teknolojilerdir.*

Gece gozlemi

Gece gozlemi ile SUDEP insidansinin azaldigi acikca goste-
rilmistir.""3>3¢1 Bu denetim bir kisi (tercihen 10 yas st ve
normal zekada) veya ses ile video monitorleri tarafindan
saglanabilir.®3637) Ancak gece gozetiminin kisinin mahre-
miyetini zedeledigi de g6z 6niinde tutulmalidir.?® Nobet
alarmlari ve nobet bildiren kopekler, secilmis hastalarda
0zel hayati koruyucu dnlemler olabilir.

Hemgirelik bakimi

Nobet sonrasinda taktil ve isitsel uyari ve konum diizeltme
seklinde yapilan hemsirelik miidahaleleri, bogulmayi onle-
mek ve solunumu tesvik etmek icin ilk adimlardir. Bu adim-
lar solunum fonksiyon bozuklugunun, postiktal jeneralize
elektroensefalografik supresyonun (PGES) ve immobilitenin
hafifletilmesine yardimci olabilir.

Yatak ve yastik uyku pozisyonu

Yuzistl pozisyon ve uygun olmayan yatak malzemeleri SU-
DEP riskinde artis ile iliskilidir. Kafesli yastiklar gibi bogulma
onleyici yastiklar ve gémme carsaflar riski azaltabilir.®4%

Apne tespit cihazi

Ev ortaminda apneyi saptamada kullanilabilecek gtivenilir
noninvaziv bir yontem yoktur. Nobet tespit sistemlerinin
cogu bilekte ya da yatakta bulunan sensoérlerle ritmik hare-
ketin tespitine dayanir. Bunlarin hicbiri dogrudan bir SUDEP
onculi olan apnenin tespit edilmesini saglamaz.*!

Yeni giyilebilir apne tespit cihazi ise (WADD) trakeadaki
akustik hava akim sinyalini hassas bir mikrofon araciligiyla
yakalar ve gurilti engelleyici yazilimi kullanir. Uyku apnesi
icin tasarlanan bu cihazin %91 duyarlliga ve %99.5 6zgil-
lige sahip oldugu gosterilmistir.*"? SUDEP 6nciilii apnenin
tespitinde faydali olup olmayacagini saptamak icin daha
fazla calismaya ihtiyag vardir.

Hareket sensorleri
ivmelenmeye, basinca veya harekete duyarli sensérler ile

111



Epilepsi 2019;25(3):109-116

ndbet tespiti yapilabilir ancak bu cihazlarin basari oranlari
farkh calismalarda oldukca degiskendir. Dolayisiyla rutin
kullanim igin su an 6nerilen bir cihaz mevcut degildir.®?

Akilli teknoloji uygulamalari

Epilepsi yonetiminde yardimci olmak icin bir dizi akill te-
lefon veya akilli saat uygulamasi gelistirilmistir. Gelecek
vaat eden nobet tespit cihazlarindan biri Empatice Inc ta-
rafindan Uretilen bilek bantlaridir. Bu cihazlar ivmelenmeyi,
kalp atim hizini ve viicut sicakligini élcer, ancak heniiz ru-
tin kullanimda &nerilebilecek kadar kanit mevcut degildir.
132 Epi-Watch da, Apple iWatch’ta kullanilmak (zere 6zel
olarak tasarlanmis bir uygulamadir. Bu sofistike uygulama,
kalp atis hizi degisimi gibi fizyolojik parametrelerin izlen-
mesinin yani sira ndbet ile ilgili hareketleri de tespit etmeyi
amaclamaktadir.3842

EpSMon

EpSMon (epilepsy self monitor, epilepsi kendi kendine iz-
lem), SUDEP giivenlik kontrol listesine dayanan ve Ucretsiz
olarak kullanilabilen bir cep telefonu uygulamasidir.*3 EpS-
Mon, hastalarin kendi risk faktorlerini degerlendirmelerini
saglayan bir sistemdir.*4

Bilinglendirme

Bilinglendirme programlari, tartismalar ve telefon uygula-
malari 6nemli stratejilerdir. Hastalar ve bakicilar ile SUDEP
hakkinda yapilandirilmis tartismalar SUDEP riskinde azal-
mayi saglar.#!

Farmakolojik tedavi

Nobetlerin etkili tedavisi

Nobetlerin etkin tedavisi SUDEP'i 6nlemede ¢ok dnemli bir
yere sahiptir. Lamotrijin ve karbamazepin gibi bazi anti-epi-
leptikilaglarin daha 6nce geng kadinlarda SUDEP riskini arttir-
digi 6ne stirtilmis olsa da, epilepsinin ciddiyeti icin ayarlama-
lar yapildiginda risk artisi anlamli degildir.“¢ Uygun tedavinin
planlanmasinin yani sira, bu tedavinin uygun sekilde ve doz-
da diizenli olarak kullanildiginin da kontrolii 6nemlidir.

Serotonin geri alim inhibitérleri (SSRI)

Hastalarda eslik eden depresyon tedavi edilmelidir. Ozellikle
SUDEP riski altinda olan fokal epilepsili hastalarda SSRI'lerin
kullanilmasi gtivenli gértinmektedir.?*!

Odyojenik nobetleri olan DBA/1 ve DBA/2 fare suslari, tonik
jeneralize nobetler sonrasinda siklikla solunum durmasin-
dan 6lmektedir.*48 Secici bir SSRI olan fluoksetin bu fare-
lerde nébet sonrasi solunum durmasini 6nler.“*>% Deneysel
verilerin bir kismi, serotoninerjik nérotransmisyonun guc-
lendirilmesinin SUDEP riskinde azalma ile iliskili oldugunu
gostermektedir.'*? Ancak mevcut veriler 151ginda epilepsi
hastalarina SUDEP profilaksisi amaciyla serotoninerjik ilacla-
rin 6nerilmesi s6z konusu degildir.
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Adenozin reseptorii antagonistleri ve adenozin klirensi
Adenozinin inhibitdr etkisi nobetin sonlandiriimasinda
onemli olsa da, hayvan deneylerinde uzamis ve artmis ade-
nozin aracili inhibisyonun SUDEP'i artirabildigi ve adenozin
reseptor inhibisyonu yapan kafeinin bu deney gruplarinda
sag kalimi artirdigi gosterilmistir.?> Ancak insanlar icin he-
niiz veri yoktur.

Opioid reseptorii antagonistleri

Nobetlerin (6zellikle JTK), solunum fonksiyon bozukluguna
ve apneye katki saglayan endojen opioidlerin kitlesel ola-
rak ortaya ¢ikmasina yol acabilecegi g6z 6niine alindiginda,
opioid reseptdr antagonizmasinin ani 6limi 6nleyebilecegdi
hipotezi 6ne strtlmuistir.5*->% Opioid aracili solunum sikin-
tis1, opioid reseptdrlerinin bir antagonisti olan naloksonun
uygulanmasiyla cok hizli bir sekilde tersine cevrilebilir.5®
Nalokson ve naltrekson, opiat bagimhhgr ve muhtemelen
alkol bagimhligi icin yararli iki opioid reseptdr antagonis-
tidir. SUDEP icin de potansiyel bir farmakolojik miidahale
ajani olabilirler.s”5® laca direncli fokal epilepsisi olan has-
talarda, naloksonun postiktal santral solunum fonksiyon
bozuklugunu azaltmadaki etkinligi cok merkezli, cift yonld,
kor, randomize, plasebo kontrolli olarak arastiriimaktadir.5”

Beta blokerlerin, Takatsubo kardiyomiyopatisinin neden
oldugu SUDEP’e yakin bir durumda yararl oldugu bildiril-
mektedir.5” Ote yandan, kesinlikle gerekli olmadikca anksi-
yolitikler ve opiatlar gibi bazi ilaglardan kaginmak, epilepsili
hastalarda makul bir 6nlemdir.

Postiktal oksijen tedavisi

Nobetlerden sonra hipoksi yaygin olarak ortaya cikar ve VEM
Unitelerinde postiktal (6zellikle JTK nobetlerden sonra) oksi-
jen verilmesi gorece rutin bir uygulamadir. Ancak oksijenin
postiktal solunum sikintisini ve SUDEP'i azalttigina dair tek
dogrudan kanit hayvan modellerinden gelmektedir; bir ca-
lismada oksijen bakimindan zengin bir ortama maruz kalma,
nébet sonrasi 6lima tamamen 6nlemistir.*® Bununla birlik-
te, bu bulgular insanlarda dogrulanmis degildir.2® Nobetle
iliskili hipoksi, merkezi apne nedenli olabilecegi gibi, perife-
rik ve pulmoner mekanizmalardan da kaynaklanabilir. Perife-
rik vazokonstriksiyon, soldan saga sant ve pulmoner 6dem
gelismis bir hastada maske araciligiyla kan oksijenlenmesini
dogrudan saglamak mimkiin olmayabilir. Ancak, hastalara
ndbet siireleri boyunca ek oksijen saglanmasi, zarar verme
olasiligi muhtemel yararindan daha diisiik oldugu icin makul
bir yaklasim olabilir. Hastalar ve bakim verenleri, bu tedavi-
nin hala varsayimsal oldugu ve SUDEP’in 6nlenmesinde ya-
rarinin kanitlanmamis oldugu konusunda bilgilendirilmelidir.

Cerrahi yontemler
Epilepsi cerrahisi
SUDEP'i 6nlemede en dnemli hedef ndbet sikliginin azal-
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tilmasidir. Epilepsi cerrahisi, iki ya da daha fazla antiepilep-
tik ila¢ kullanimina ragmen nobet kontroli saglanamayan
fokal baslangi¢li epilepsi hastalarinda uygun merkezlerde
uygulanabilecek bir yontemdir. Uygun hastalarda, rezektif
cerrahiyi takiben nobetsizlik %58-73'e yaklasabilir.*5" Ba-
sarili cerrahi operasyonlar SUDEP riskini tamamen ortadan
kaldiramasa da 6nemli dlctide azaltir.?

Vagus sinir stimiilasyonu (VNS) ve diger teknikler
Rezektif cerrahi mimkiin olmadiginda, VNS uygulamasi-
nin daha disik SUDEP oranlari ile iliskili oldugu gosteril-
mistir.'s3!

Duyarli nérostimulasyon (RNS) ile ilgili veriler, RNS'nin 2014
yilinda yeni onaylandigi g6z 6ntine alindiginda oldukga si-
nirhdir. Kisa ve uzun vadeli etkilerden dolay1 nébetler (ize-
rindeki olumlu etkilerinin olmasi beklenmektedir.®¥ Erken
veriler, nObetleri azaltarak SUDEP'i azaltabilecegine isaret
etmektedir.s*

On sekiz yas ve altindaki hastalarda ilaca direncli fokal bas-
langi¢li nébetlerin tedavisi icin onaylanan “thalamic deep
brain stimulation” (DBS) icin daha da az veri mevcuttur. Yeni
cihazlarin potansiyel mortalite acisindan faydalarinin tespit
edilebilmesi icin uzun vadeli ve cok merkezli calismalara ih-
tiyac vardir.5"

Kalp pilleri

Kalp pilleri iktal asistoli olgularinda kullanilmaktadir, ancak
kalicr kalp pillerinin SUDEP’te etkinligini test eden sistemik
bir calisma yoktur.®®$7 QOlasi tasiaritmiyle iliskili SUDEP ol-
gulari icin, implante edilebilir bir kardiyoverter defibrilator
(ICD) daha uygun olabilir. Bu yaklasimin SUDEP riski lizerine
etkisi hen(iz belirlenmemistir.*” Fakat solunum sistemi etki-
lenimine sekonder bradiaritmi nedenli SUDEP olgularinda
kalp pili uygulamasi faydal olmayabilir.*!

SUDEP Riskinin Hasta ve Yakinlari ile Paylagiimasi

SUDEP riskinin hasta ve yakinlari ile paylasilmasi hekim icin
de bir stres kaynagi ve emosyonel yiik teskil etmektedir. Bu-
nun 6niine ge¢mek icin dncelikle hekimin bu konuda yeterli
bilgi birikimine ve uygun iletisim becerilerine sahip olmasi
esastir. Anket calismalari hekimlerin blyuk bir kisminin bu
konuda yeterli bilgi sahibi olmadigini, bu konuyu konusacak
kadar iletisim becerileri olmadigini distindiiklerini ya da bir
baska hekimin zaten aileye bilgi vermis oldugunu varsaydik-
larini gostermektedir.%8%% SUDEP riski hakkinda bilgi vermek
isteyen hekimler ise hasta ve yakinlarinda endise ve depres-
yon gibi negatif sonuglara yol acacagindan korktuklarindan
bu bilgiyi iletmekte sikinti duymaktadir. Oysa calismalar has-
ta ve yakinlarinin yasam kalitesinde veya ruh durumunda ka-
licr bir kétllesme olmadigini géstermekte, ortaya ¢ikabilecek

negatif reaksiyonlarin gecici olduguna ve deneyim ile birlikte
uygun iletisim becerileri ile bu negatif reaksiyonlarin minimi-
ze edilebilecegdine isaret etmektedir.”o-73!

Hasta ve yakinlarinin penceresinden bakildiginda, bilgilen-
dirilmeyi istedikleri ve bunu haklar olarak gordiikleri agikca
gorulmektedir.”#7>! Cocugu epilepsi hastasi olan anne baba-
larin tim, kendileri epilepsi hastasi olanlarin da tama ya-
kini bu konuda bilgilendirilmeyi tercih etmektedir.”¢”” SU-
DEP nedeniyle yakinini kaybetmis kisilerin dortte ¢, daha
onceden bu konuda bilgilendirilmis olmayi dilediklerini dile
getirmislerdir.”8

Kilavuzlara gore tani konulup, hastayla islevsel bir hekim-
hasta iliskisi kuruldugunda SUDEP konusunda bilgilendiril-
me yapilmasi gerekmektedir.”°- " Hastanin tanisinin agirli-
gindan veya SUDEP riskinden bagimsiz olarak tiim hastalara
bilgilendirme yapilmasi esastir, zira mevcut bilgilerimiz is1-
ginda hastalari SUDEP riskine gore katmanlandirmak heniiz
mumkiin degildir. Bu yiizden rolandik epilepsi gibi en selim
oldugu dusunilen sendromlarda dahi mutlaka hasta ve ya-
kinlarina bilgi verilmesi gerekir. Ancak her sey yolunda gi-
derken bile olgularin SUDEP ile kaybedilmesi mimkundr
(Bakiniz olgu).

Olgu:Bilinen baska bir saglik sorunu olmayan, 11 yildir idiyo-
patik jeneralize epilepsi tanisi ile lamotrijin ve levetiracetam
tedavileri ile izlenen 26 yasinda kadin hasta alti aydir nbet-
siz olarak takip edilmekteydi. Basaril bir bicimde hemsirelik
meslegini siirdiiren hastamiz, evinde esi tarafindan hayatini
kaybetmis olarak bulundu. Olim éncesi nébet gecirmis ol-
duguna dair kanitlar mevcuttu. Oliim nedeni SUDEP olarak
kayitlara gecti. Kendisini sevgi ve 6zlemle aniyoruz.

Hasta ve yakinlarina bilgi verirken, bu hadisenin gercekles-
me ihtimali kadar gerceklesmeme ihtimali de vurgulanmali-
dir. Ornegin epilepsili bir cocugun ebeveynine bu ihtimalin
4500'de bir oldugu sdylenirken, diger 4499 cocugun basina
gelmeyeceginin de tzerinde durulmalidir.®!

SUDERP riskinin paylasiimasinin hem hekim, hem hasta acI-
sindan 6nemli avantajlari vardir. Bu konudaki acik ytirekli bir
bilgilendirme konugmasinin yapilmis olmasi hekim-hasta
iliskisindeki gliveni pekistirmektedir.®2 Bununla beraber,
bu bilgilendirmenin hastanin tedaviye uyumunu arttirdigi
ve hasta ve hasta yakinlarini 6nleyici dnlemler almaya tesvik
ettigi de bilinmektedir.>7175761

Boyle yikici bir olay yasandiginda, dncesinde bu 6nemli bil-
gilendirmenin yapilmamis olmasi yasal sikintilar dogurabi-
lir. Aydinlatilmig onam ve bilgilendirmenin bu kadar nemli
hale geldigi glinimiz saghk sisteminde, bu bilgilendirme-
nin yapilmamis olmasinin hekim agisindan ciddi sonuglar
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dogurabilecegi asikardir. Bu riskin bilinmesi hasta yakinla-
rinin hekimi veya kendilerini su¢lamasinin éniine gegecek
ve yas surecinin daha kolay atlatmasina yardimci olacaktir.
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