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OZET
MULTIPLE SKLEROZ HASTALARININ HASTALIK
DENEYIMLERININ SOSYAL HIZMET PERSPEKTIFINDEN
INCELENMESI
Meryem Cakir
Yiiksek Lisans, Sosyal Hizmet
Tez Damismani: Do¢. Dr. Emel YURTSEVER
Eyliil, 2020 - 132 sayfa
MS yasam boyu seyri devam eden kronik bir hastaliktir. MS tanisi alan bireylerin
hastalik deneyimlerinin Sosyal Hizmet perspektifinde degerlendirilerek hastaliga
iliskin yasam iglevselliklerinin arttirilmasi konusunda, ¢ok yonlii bir bakis acgisinin
gelistirerek MS’1i hastalara sunulacak hizmetlerin arttirilmasi konusunda farkindalik
saglanmasi 6nem tagimaktadir. Bu aragtirmanin amaci, MS hastaligin1 deneyimleyen
bireylerin hastalik siire¢lerinin sosyal islevselliklerine olan etkilerini incelemek ve
bireylerin sosyal yasamlarinda ne tiirden degisimler yasandigini belirlemektir.
Arastirma, fenomenolojik yaklasim ile anlami kesfetmeye yonelik olarak yapilmig
nitel bir arastirmadir. Calismanin 6rneklem grubu, MS tanis1 kesin olarak konmus
Tiirkiye Multiple Skleroz Dernegi Istanbul subesine iiye olan ve goniillii olarak
aragtirmaya katilmay1 kabul etmis farkli demografik 6zelliklere sahip 15’1 kadin 15’1
erkek toplam 30 MS hastasindan olugmaktadir. MS’li hastalar ile “Goriisme Formu”
rehberliginde 20-45 dakika siiren derinlemesine goriismeler gerceklestirilmis ve
gerceklestirilen bu goriismelerin ses kayitlar1 daha sonra Word ortaminda yaziya
dokiilerek manuel yontem ile desifre edilmistir. Elde edilen veriler MAXQDA 2020
programi ile kodlanmistir. Kodlama ile elde edilen veriler betimsel analiz ve igerik
analiz yontemleri kullanilarak yorumlanmaistir.
MS hastalarinin tanm1 ve tedavi siireci, psikososyal deneyimler, aile ve is iliskileri,
giinliik yasam deneyimleri, toplumsal iliski deneyimleri, saglik sistemi deneyimleri ve
demografik 6zelliklerden dolay1 farkli deneyimleri bulunmaktadir. Bu deneyimlerin
giinliik yasam aktivitelerinin yerine getirilmesinde ve islevsel agidan yasamin
stirdiiriilmesinde sinirlandirici etkileri goriilmiistiir.
Anahtar Kelimeler: Multiple Skleroz, Hastalik Deneyimi, Sosyal Islevsellik, Sosyal

Hizmet



ABSTRACT
INVESTIGATION OF DISEASE EXPERIENCES OF MULTIPLE
SCLEROSIS PATIENTS FROM THE SOCIAL SERVICE
PERSPECTIVE
Meryem Cakir
Master, Social Work
Thesis Supervisor: Assoc. Prof. Emel YURTSEVER
September, 2020 - 132 Pages

MS is a chronic disease with a lifelong course. It is important to raise awareness on
increasing the services to be offered to patients with MS by developing a versatile
perspective on increasing the life functionality related to the disease by evaluating the
disease experiences of individuals diagnosed with MS in Social service perspective.
The purpose of this study is to examine the effects of the disease process on the social
functionality of individuals with MS disease and to determine what kind of changes

occur in the social lives of individuals.

The research was conducted in a phenomenological to discover the meaning with a
qualitative method. The universe of the study composed 30 patients, 15 females and
15 males, who were diagnosed with MS and members of the Multiple Sclerosis Society
of Turkey Istanbul branch and with different demographic characteristics agree to
participate voluntarily. 20-45 minutes of in-depth interviews were conducted with MS
patients under the guidance of a "Research Form" developed in this study, and the
audio recordings of these interviews transcribed in the Microsoft Word and deciphered
by the manual method. The data obtained were encoded with MAXQDA 2020
program and analyzed descriptively. The options obtained by coding are interpreted
for descriptive analysis and content analysis methods.

Patients with MS have different experiences due to the diagnosis and treatment
processes, psychosocial experiences, family and work relations, daily life experiences,
social relations, health services experiences and demography. These experiences have

limited effects on daily life activities and functioning their lives.

Key Words: Multiple Sclerosis, Disease Experience, Social Functionality, Social

Service
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BIiRINCI BOLUM

GIRIS

Saglik ve hastalik, bireyin kendisine ve i¢inde bulundugu toplumsal yapiya cesitli
acilardan tesir ederek saglikli olusa yonelik anlam ifadeleri tasiyan nitelikte

kavramlardir.

Saglik ve hastaligin algilanma sekli, s6z konusu toplumun deger yargilarina,
inanc¢larma ve o toplumun kiiltiir 6zelliklerine gore degisiklik gostermektedir. Saglik
ve hastalik problemleri de bu diizlemde farklilik gostermektedir. Bu nedenle saglik ve
hastaliga dair siirecleri anlamlandirirken birbirinden ayr1 kavramlar olarak ele alinmasi
gerekmektedir. Toplumun bir iirlinli olarak goriilen saglik, tip ve doganin dtesinde
toplumsal degisim siirecinde ekonomik ve sosyal gelisimlere bagl farklilagsarak

hastalik modellerinin ortaya ¢ikmasina zemin hazirlamigtir (Adak, 2012: 335).

Diinya Saglik Orgiitiine (DSO) goére saglik; “ fiziksel, ruhsal ve sosyal agidan”
fonksiyonlarinda tam bir iyilik halinin saglanmas1 seklinde tanimlanmaktadir. Fiziksel
ve ruhsal acidan tam bir iyilik halinin saglanmasi yeterli goriilmemekte ve sosyal
agidan da iyilik halinin saglanmasi1 gerektigine vurgu yapilmaktadir. Saglik sadece
tibbi agidan sakatlik ve hastaligin olmama hali degil fiziksel, mental, ruhsal ve sosyal
anlamda da ¢ok yonlii olarak tam bir 1yilik hali i¢inde olmak seklinde tanimlanmasi
nedeniyle sosyal bilimlerin ¢aligma alani i¢indedir (Adak, 2012:335). Bireylerin tam
tyilik halinin saglanabilmesi i¢in sosyal refah diizeylerinin arttirilmas: gerekirken bu
sorunlarin ¢6ziimii i¢in disiplinlerarasi ¢aligmalarin yapilmasi gerekmektedir (Garvin
ve Tropman, 1992: 269-271 akt. Artan, 2013: 235). Tarihsel siire¢ ve toplumsal
anlamda meydana gelen degisme sadece sagligin tanimlanmasi konusunda degil,
saglik ve hastalik modelleri iizerinde de bir degisim yaratmistir. Toplumlarin yasam
tarzlari, tiretim ve tiketim bi¢imlerindeki farklilasma karsilasilan hastalik
modellerinde bir degisim yaratirken saglik kavraminin da yeniden tanimlanmasina
neden olmustur. Bu siiregte saglik ve hastalik ile ilgili modern oncesi tarim
toplumlarinda yaygin olarak goriilen saglik problemi bulasict hastaliklarken,
modernlesme ve sanayilesme ile birlikte kronik hastaliklar yaygin hale gelmistir

(Adak, 2012: 19).



Kronik hastaliklar yagam boyu varligin1 devam ettiren, genellikle bulasici olmayip bir
enfeksiyon yaratmayan, viicutta pek ¢ok sinir sistemini etkileyerek semptomlar ortaya
cikaran uzun siire tedavi ve saglik bakimi gerektiren fakat kesin tedavisi miimkiin
olmayan hastaliklardir. Bu hastaliklar ataklarla seyrederek ve bireylerin yagaminda
pek cok islevi yerine getirmesini engelleyerek sosyal yasamda fonksiyon kisitliligina

neden olmaktadir (Van den Bussche ve ark., 2014: 4003-409 akt. Pak, 2017: 189).

Multipl Skleroz (MS), merkezi sinir sistemini etkileyen nérolojik kaynakli kronik bir
hastaliktir. Hastalik siirecinin dngdriilemez seyri ve ortaya ¢ikardigi belirsizlik durumu
bireylerin hem aktif yasamlarmi hem de is, aile ve sosyal yasam siirecini
etkilemektedir (Rosalind ve Kalb, 2008 akt. Eraksoy ve Akman Demir, 2009: 13). MS
geng yasta insanlar1 etkileyen bir hastaliktir ve erken donemde iiretkenlik kaybina,
yasam kalitesinde diismeye ve yasam ile ilgi ciddi ylike neden olmaktadir (Kobelt,
2006 akt. Tiilek, 2013: 472). MS tanisin1 koyabilecek ucuz, basit uygulamali testler
gelistirilememesi ve iilkelerdeki MS saptama kriterlerinin farklilig1 sebebiyle Diinyada

kag kisinin MS’li oldugu kesin olarak bilinmemektedir (Siitlas, 2003: 7).

MS, bireyin tiim yasamini etkileyen ve kesin tedavisi miimkiin olmadig1 i¢in yasam
boyu devam eden kronik bir hastaliktir. MS hastaligiyla birlikte * atak™ olarak
adlandirilan ve bireyin yasamimin hangi doneminde ortaya ¢ikacagi belirli olmayan
belirsiz seyir siireci yasanmaktadir. Hastalar tan1 sonrasi bu siirecte yeni bir sosyal
yasam diizeni olusturmak ve bu yeni yasam planina uygun olarak yasamak zorunda
kalmaktadir. MS hastalarinin atak donemlerinde farkli fiziksel sekillerde ortaya ¢ikan
ve hastalarda gegici engel durumu olusmasina neden olan siire¢ psikososyal agidan da
hastay1 etkilemektedir. Atak ge¢irme siklig1 uzun olsa bile MS hastalar1 siirekli olarak
yeni bir atak gecirme endisesiyle yasamlarini siirdiirmektedir. Tekrarlayan ataklar
hastalarin egitimini, is hayatini, aile ve sosyal iliskiler kurmalarini ve gelistirmelerini
engelleyebilmektedir. Atak doneminde olusan bu fiziksel kayiplar kisa siireli ilag
tedavi sonrasinda ortadan kalkabilecegi gibi kalici fiziksel engellere de neden
olabilmektedir. Hastalarin atak donemlerinde viicut fonksiyonlarinda meydana gelen

bu hizli degisim hastanin sosyal iglevselligini etkilemektedir.

Sosyal hizmet hastalik siirecinde bireylerin sosyal islevselliginin arttirilmasinda ve
yasam kosullarinin iyilestirilmesinde yasanan sorunlarin ¢oziimi ile ilgilenmektedir

(Acar, 2003: 6 akt. Artan, 2013: 239). Toplumsal degisim siireci saglik hastalik



anlayiginda farkliliklara neden olmaktadir. Bu siiregte bireyleri tibbi oldugu kadar
sosyal yonden de kisitlayan MS hastaliginin sosyal hizmet perspektifinde incelemek

Onemlidir.

Nitel bir yontem ile anlami kesfetmeye yonelik olarak gerceklestirilen bu
fenomenolojik aragtirma, MS hastaligin1 deneyimleyen bireylerin hastalik siire¢lerinin
sosyal islevselligine etkisini agik¢a ortaya koymaktadir. Sosyal hizmet perspektifinde
MS’in hastalik siirecine ve bu siirecte hastalarin basindan gecen deneyimlere
odaklanilmistir. Bu bakis agist hastalik siirecini mikro, mezzo ve makro boyutta
incelenmesini saglarken hastalarin MS deneyimlerini detaylandirmalarina yardime1
oldu. Arastirma yontemi siirecinde hastaligin tan1 ve tedavi siireci, psikososyal
deneyimleri, giinliik yasam deneyimi, toplumsal iligkiler deneyimi, aile ve is iliskileri
ve saglik sistemi deneyimi elde edilen veriler ilizerinden fenomenolojik olarak

derinlemesine ¢aligilmistr.

MS deneyimlerini, derinlemesine kesfetmeyi amaglayan bu ¢alismanin ilk boliimiinde
arastirmanin problemi, amaci, énemi ve sinirhiliklar: ele alinmistir. Kavramsal ve
kuramsal ger¢evenin detayli olarak incelendigi ikinci boliimde saglik, hastalik ve
engelliligin kavramlari, MS’in tani, tedavi, klinik siireci, saglik ve sosyal hizmete dair
teorik yaklasimlar ve bu alanda Tiirkiye ve diinyada yapilan arastirmalar ile ilgili
degerlendirmeler yer almaktadir. Ugiincii boliimde nitel bir yontemle fenomenolojik
olarak ele alinan arastirmanin modeli, evreni ile 6rneklemi ve arastirma verilerinin
toplanmasina iliskin bilgiler verilmistir. Dérdiincii boliimde ise aragtirmanin bulgulari
ve yorumlarina yer verilmektedir. Bu boliimde bulgular betimsel analiz ve igerik analiz
yontemleri kullanilarak yorumlanmistir. Son boliimde teorik ¢ercevede ortaya konan
yaklasimlar ile arastirma siirecinde elde edilen veriler ve bulgular harmanlanarak

tartismalara yer verilmistir.

1.1.Problem

Sosyal hizmet, bireylerin iyilik halinin artmasi ve yasam siiresince bu iyilik halindeki
stirekliligin saglanmasi temel ihtiyaglarin karsilanmasini1 kendisine amag¢ edinmistir
(Ozates, 2010 akt. Ozarslan, 2016: 249). En temel haklarindan biri olan saglik
alaninda da bireylerin gruplarin ve toplumlarin sosyal, fiziksel ve ruhsal alanda iyilik
halinin saglanabilmesi sosyal hizmetin ¢alisma alanindadir. Saglikta sosyal hizmetin

hastalik alaninda sorumlulugu, hasta ve hasta yakinlarinin giindelik hayat rutinlerini



bozan saglik sorunlarina karsin kisiyi ¢cevresiyle yagsamaya uyumlu hale getirecek etkin

hizmet alinmasini saglamaktir (Wells, 1977 akt. Ozarslan, 2016: 249).

Sosyal yap1 igerisinde olusan saglik/hastalik toplumsal kosullar baglaminda ele
alinirken fiziksel, psikolojik ve toplumsal siiregleri igeren bir olgu olmasi nedeniyle
toplumsal yapidan ayr1 degerlendirilmemelidir (Aytag ve Kurtdas, 2015: 25). Hastalik
sadece tibbi yoniiyle ele alinacak bir kavram degildir. Hastaliklarin kisisel boyutlar
olabilecegi gibi toplumsal boyutlari da bulunmaktadir. Bedenlerimiz kisa siireli
gecirdigimiz hastaliklarda dahi ‘normal’ igleyisinde farkli olarak gegici veya kalici bir
degisime ugramaktadir. Bu durum giindelik yasam siirecimizi ve iligkilerimizi
etkilemektedir. Yasanan bu siirecte bireylerin beklentisi, toplumsal etkilesimlerini ve

giinliik aktivitelerini etkilemeden stirdiiriilmesinin saglanmasidir (Giddens, akt. Giizel,

2008: 309).

Kronik hastaliklar yasamin herhangi bir doneminde ortaya ¢ikarak bireyi fizyolojik,
psikolojik ve sosyal yonden etkileyen, uzun siireli tedavi ve bakim gerektiren
hastaliklardir (Baker, 2011 akt. Tiirkmen 2012: 37). Kronik hastalikla birlikte bireyin
bir veya daha fazla viicut fonksiyonunda kalic1 sekilde olusan patolojik degisimler ve
fonksiyonel yetersizlikler goriilmekte hastanin 6zel bakim rehabilitasyon ile
izlenmesini gerekmektedir (A.g.e.: 37). Hastalik sonucunda fonksiyonel olarak
yasamis oldugu kisitlanmalar bireyin giindelik hayatin1 sinirlarken, c¢alisma ve is
yasamindaki performansini diisliriir, yasam kalitesinin bozar ve bu siire¢ bireyin sosyal
olarak yalnizlasmasina neden olmaktadir. Yasanan bu siire¢ sadece bireyi degil, birey
ile birlikte aile tiyeleri ve ¢evresi ile olan iliskileri de etkilemektedir (Cumbie, 2004
akt. Tiirkmen, 2012: 37).

Kronik hastaliklarin siire¢ icerisinde nasil seyredecegi belirli olmamakta ve farkli
sekilde ilerledigi goriilmektedir. Bazi kronik hastaliklar yavas seyirle ilerlerken bazi
kronik hastaliklar ayn1 seyirde devam etmektedir. Belirsiz siirede ve belirsiz zamanda
ortaya c¢ikan kronik hastaliklarda bulunabilmektedir. Tiim bu siliregte hem hastalik
tanis1 alan bireyin hem de ¢evresinin giindelik yasamina devam ederken hastaligin
belirsiz bu seyrine uyum saglamalar1 beklenmektedir (Duyan, 2008 akt. Giidek, 2012:
180). Kronik hastaliklarin bu belirsiz seyri zaman igerisinde bireyin hem kendi bedeni
tizerindeki kontrol becerisini hem de c¢evresi ile iliskilerini ve gilindelik

fonksiyonelligini etkileyebilmektedir.



Norolojik kaynakli kronik hastaliklarin etkisiyle bireylerin bir¢ogunun yasam
fonksiyonlarinda 6nemli derecede sirliliklar ve yetersizlikler yasandig
goriilmektedir. Bireylerde bu fonksiyon kayiplarinin yasanmasina neden olan en
onemli nérolojik hastaliklardan biri MS’dir (Kaplan, 2007 akt. Mollaoglu 2012: 261).
MS merkezi sinir sistemini etkileyen ve norolojik kaynakli bir hastaliktir. Hastaligin
nedeni heniiz bilinememekte ve c¢evresel sinir sisteminden kaynakli oldugu

diistiniilmektedir (Maththews ve Embrey akt. Tiilek, 2007: 472).

Bu aragtirma MS hastaligin1 deneyimleyen hastalarin yasadiklar1 siirecin sosyal
islevselliklerine etkisini incelemektedir. Literatiirde MS hastaliginin fiziksel, sosyal ve
psikolojik etkilerini ¢alisan az sayida arastirma bulunmaktadir. Sosyal Hizmet
baglaminda MS hastaligi Atak (2017), Tek (2019) ve Akrami (2019)’un yapmis
oldugu 3 yiiksek lisans aragtirmasinda ¢alisilmigtir. Sosyal hizmet alaninda tilkemizde
MS hastaliginin sosyal boyutta etkisini niteliksel bir yontemle ¢alisan bir herhangi bir
arastirmaya rastlanilmamistir. Bu nedenle, bu arastirma MS’in niteliksel boyutta ele
alinmasi agisindan bir arastirma olmasi nedeniyle onem tasimaktadir. Bu gergeve

izerinden aragtirma ile cevap aranan ana problem su sekildedir:
e MS hastalig1 deneyiminin hastalarin sosyal islevselligine etkisi nasildir?

Arastirmada belirtilen genel probleminin yaninda ek olarak cevabi aranacak diger alt

problemler ise sunlardir:

e MS hastalig1 tani siirecinde hastalarin deneyimleri nasildir?

e MS tani sonrasinda hastalarin tedavi siireci deneyimleri nasildir?

e MS tanisinin sonrasinda hastalarin psikososyal yasamlarindaki deneyimler
nasildir?

e MS tanisinin sonrasinda hastalarin aile ve is yasamlarindaki deneyimler
nasildir?

e MS tanisi sonrasinda hastalarin giinliik yasam aktiviteleri olusturmada fiziksel
deneyimleri nasildir?

e MS tanisi sonrasinda hastalarin toplumsal iligkilerinde yasanan deneyimler
nasildir?

e MS tanis1 sonrast donemin hastalarin saglik sistemine iliskin deneyimlerine
etkisi nasildir?

e MS hastaliginin demografik 6zelliklere gore hastalik deneyimleri nasildir?
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1.2. Amacg

Bu arasgtirmanin amaci MS hastaliginin  ‘hastalik’ silirecinin hastanin sosyal
islevselligine etkisinin sosyal hizmet bilimi catis1 altinda ¢alisilmasi hastaligin sosyal
boyutunun arastirilmast ve hastalik sonrasi deneyimlemelerinin derinlemesine
incelenmesidir. Hastalik siirecine dair anlami kesfetmeye yonelik olarak yapilan bu
aragtirma, MS hastalarinin hastalik siirecinde yasadiklar1 deneyimlerin sosyal
islevselliklerine etkilerini ortaya koymay1 amaglamaktadir. MS’li hastalarin hastalikla
ilgili deneyimlerini, duygu ve diisiinceleri nitel bir arastirma yontemi ile derinlemesine
ortaya koyarak, hastalar1 bireysel ve toplumsal iliskilerini gelistirmeyi hedeflerken
diger yandan kamu ve sivil toplum alaninda da MS’li hastalara yonelik sunulan

hizmetler acisindan yol gosterici olmasi beklenmektedir.

Arastirmanin  sonucunda Sosyal hizmet acisindan MS’li bir hastanin sosyal
islevselliginin mikro diizeyde, toplumsal ¢evre ile iliskileri mezzo diizeyde ve kronik
bir hastalik olarak degerlendirilmesi ise makro diizeyde incelenmesi ve uygulayicilar
icin ¢6ziim Onerileri sunulmasi planlanmaktadir. Bu dogrultuda MS hastalarinin
deneyimlerini ayrintili sekilde irdelerken saglik kurumlarinda MS hastalari ile ¢alisan
sosyal caligmacilara MS’li hastalar1 daha iyi anlayabilmeleri, empati kurabilmeleri ve
sorunlarina  ¢6zlim  sunabilmeleri konusunda da  Oneriler  sunabilmeyi

amaclanmaktadir.

1.3. Arastirmanin Onemi

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) saghig1 " ... Yalnizca hasta ya da sakat olmamak degil,
bedensel, ruhsal ve toplumsal bakimdan iyi olma hali...” seklinde tanimlamistir
(Keskin ve Topuzoglu, 2006: 47). Kronik hastaliklar Kronik Hastaliklar Komisyonu
(Commission on Chronic Illness) tarafindan; hastalik sonrasinda iyilesmenin
cogunlukla tam olarak miimkiin olmadig1, yasam boyunca siireklilik gosteren ve belirli
donemlerde ataklarla tekrar eden, kalici sakatlik durumlarinin ortaya ¢ikmasina neden
olan, meydana gelmesinde sosyoekonomik, kisisel ve genetik etkilerin rol aldig1 ve
bulasict olmayan hastaliklar olarak tanimlanmaktadir (Larsen, 2009 akt. Pak, 2017:
189). Diinya Saghk Orgiitii arastirmasina gore kronik hastaliklara bagl o&liimler
giderek artmaktadir. Kronik hastaliklarla birlikte bireylerin giindelik yasam
aktivitelerine ve sosyal rutinlerinde degisimler meydana gelmektedir. Bu degisim
baslangicta sadece kisiyi fiziksel yonden etkilemekteyken kronik hastalik siirecinin
uzun ve ilerleyici siireci kisinin aile, arkadaslik, is yasamu ile ilgili de problemler
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ortaya cikarmaktadir. Fiziksel kisitlamalar ile baslayan bu siire¢ zamanla bireyin
toplumsal kimligini, sosyal iliskilerini ve gelecege dair planlarini etkileyebilmektedir
(Charmaz ve Rosenfeld, 2010 akt. Giinler, 2011: 49). MS bireyde fonksiyonel
yetersizliklerin olusmasina neden olan kronik bir hastaliktir. MS ‘in geng yaslarda
ortaya ¢ikmasi, ilerleyici bir seyrinin olmasi, bireyin giinliik yasam aktivitelerinde
fiziksel, sosyal, bilissel fonksiyonlarinda smirlamalara yol agmasi ve iilkemizde
goriilme sikliginin giderek artmasi nedeniyle 6nemli bir hastaliktir (Mollaoglu, 2012:
261).

Tiirk Noroloji Derneginin verilerine gore MS diinyada yaklasik 2,5 milyon insani
etkilemektedir. Dolayisiyla her 2-3 bin kisiden biri ve her 100 bin kisiden ortalama 30-
50’si MS hastasidir. Tiirkiye’de ise 40.000 MS hastas1 oldugu tahmin edilmektedir
(Boz, 2017 ).

Yapilan bu aragtirma MS hastaliginin sosyal yagsam deneyimlerini bu deneyimlerin
sosyal islevselliklerine etkilerini ve yasanan sorunlari incelemektedir. Literatiirde MS
hastaligin1 sosyal hizmet alaninda calisan 3 yiiksek lisans arastirmasi bulunmaktadir.
Bu arastirmalardan ilkinde Atak (2017) MS sonrasinda hastalarin karsilastiklar
sorunlar ile yagam kalitesi arasindaki iliskiyi incelemektedir. Tek (2019) tarafindan
yapilan ¢alismada MS hastalarimin farkli demografik 6zellikleri ile algiladiklar1 sosyal
destegin yasam kalitesi {izerine etkisi arastirilmistir. Son olarak Akrami (2019)’un
yaptig1 calismada ise geng yetiskin MS hastalarinin psikososyal slireci ve sorunlari
arastirtlmistir. Bu aragtirmalar MS hastaligin1 yagsam kalitesi ve psikososyal boyutta
ele almaktadir. Sosyal hizmet alaninda iilkemizde MS hastaliginin sosyal islevselligine
etkisini nitel bir yontem ile galisan bir herhangi bir arastirmaya rastlanilmamstir. Bu
tez arastirmasinin MS’li hastalarin sosyal yasama katilimlarini sosyal islevsellik
diizeyinde ele alarak ¢0ziim, 6neri sunmasi acisindan sosyal hizmet alanina katki

saglayacagi diistintilmektedir.

Bu calisma sosyal hizmet perspektifinde MS hastaligin taninmasini, MS hastalarinin
giinliik yasam aktivitelerini yerine getirmesinde ve islevsel agidan yasamlarim
stirdiirmelerinde giinliik yasamda sinirliliklarinin neden olan 6nemli etkilerinin
kuramsal olarak agiklanmasi ve yasanilan smrliligin @ tim  boyutlariyla
degerlendirilerek bireylerin haklarini, sorunlariin arastirilmasi ve ¢dziim onerilerini
kapsayan c¢alismalarin mesleki uygulamada degerlendirilecek bilgiler tiretmesi

agisindan énemlidir..



1.4. Smirhhiklar
Arastirma kapsami Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi istanbul Subesine 2019 yili Ocak
- Haziran aylan arasinda kayith durumda olan 15’1 kadin 15’1 erkek olmak {izere

goriisme gergeklestirilen toplam 30 katilimer ile sinirhidir.

Gortigme verileri arastirma silireci boyunca gerceklestirilen goriismeler sirasinda

katilimcilara yoneltilen sorular ve katilimeilarin verdigi cevaplar ile sinirlidir.



IKINCi BOLUM

KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE

2.1. Saghk, Hastalik ve Engellilik

2.1.1. Saghk Kavramm

Tarihsel ve toplumsal siire¢ igerisinde sagliga/hastaliga yonelik kavrayis glinlimiize
kadar geliserek ve degiserek ulagmistir (Akalin, 2015: 103). Toplumlarin ekonomik,
politik ve sosyal alanda gec¢irmis oldugu degisimlerle birlikte saglik ve hastalik
alaninda da kavramsal acgidan bir doniisiim yasanmustir. Saglikla ilgilenen bilim
dallarinin tarihsel siire¢ icerisinde saglik ve hastalik kavramlariyla ilgili farkl
tamimlamalar1 ve yaklasimlar: bulunmaktadir (Ozgelik Adak, 2015: 7). 21. yiizyilda
gerceklestirilen aragtirmalar tek bir disiplin ve uzmanlik alani ile ifade edilen bir¢ok
olgu ve olayin giiniimiizde disiplinlerarasi yaklasimlarla agiklamasi gerektigini ortaya
cikarmigtir. Sosyal bilimler ve doga bilimlerinin bir¢ok agidan benzerlik gosterirken
diger yandan bu bilimlerde meydana gelen bilimsel bilginin artmasi sonucunda olusan
karmasik olaylar ve bilinmeyen olgular toplumdaki gergekligin sarsilmasina
modernlikle birlikte genel glivensizlik olarak adlandirilan risk toplumuna gegise neden
olmaktadir (Akbal, 2008: 41). Hastalik ve saglik bu iki bilimin g¢aligma alanin
kesismesi nedeniyle sadece tibbi agidan ¢alisilabilecek bir alan degil disiplinlerarasi

calisilmasi gereken bir alandir.

Insanlik tarihinde sanayi devriminin etkisiyle birlikte bircok alanda meydana gelen
dontiistimler toplumlarda ‘uzmanlasma’ konusunda baslayan bir doniisiime neden
olmus ve toplumlarda belirgin bir deneyim ortaya c¢ikarmistir. Bu etkiyle birlikte
uzmanlagma konusunda doniisiimiin yasandigi alanlardan biri ise geleneksel tip
anlayisinin yerini ‘pozitivist tip anlayisina’ birakan saglik alani olmustur. Sagliga
iliskin durumlar enfeksiyon ve mikrop teorilerinin dayali olan biyolojik faktorler ve
pozitivist sebepler lizerinden calisilmaya ve aciklanmaya baglanmistir (Tecim, 2018:

210).

Sagligin tanimlamasi yapilirken ilk 6nce fiziksel saglik kavrami akla gelmektedir.
Sistem yaklasimi gergevesinde sagligin tibbi/biyolojik yonden yapilan tanimlamasina

gore; canli viicudunu olusturan hiicresel cekirdekten baslayarak biitlinli olusturan
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parcalarin hem biyolojik hem de fizyolojik diizeyde bir araya gelerek islevsel diizeyde
karsilikli olarak bir denge ve uyum iginde bir sistem halinde calismasidir (Ozgelik
Adak, 2015: 7). Bu tanim sagligin sosyal boyutunu ele almadan saghigi sadece
tibbi/biyolojik yonden agiklamaktadir. Modernlesmenin baslangicindan bu yana
hastaligin ortadan kalmasi ve tedavi edilmesi, saglikli yasam siirdiiriilmesi konusunda
giinlik hayat deneyimlerinden yola ¢ikarak bu bilgileri bilimsel olarak
degerlendirmeye calismiglardir. Bu durum hastalik ve saghgi agiklarken medikal
nedenlerle ac¢iklanmasina yani saglik ve hastaligin bireyin kendisinden, yasadig kiiltiir

ve ¢evreden bagimsiz olarak degerlendirilmesine neden olmustur (Tecim, 2018: 210).

Tibbi arastirmalarin biyolojik olarak hastaliklarin ortaya ¢ikisini agiklamak ve tedavi
ederek denetim altina alma konusunda ortaya koymus oldugu basariyla ilgili genel bir
kabul bulunmaktadir (Giddens, 2000 akt. Giizel, 2013: 309). Bu genel kabulde
gormezden gelinerek elestirilen durum ise toplumsal ve gevresel faktorlerin yok
sayllmasidir. Sagligin organizma ve gevreyle olan iligkisini Capra (1989: 138)

Mademki, saglikla ilgili durumunu belirleyen sey dogal ve toplumsal cevrenin
etkisidir; bu nedenle bu ¢evreden bagimsiz hi¢cbir mutlak saglik diizeyi mevcut
degildir. Degisen cevre ile organizma arasindaki bag saglik bozuklugunun belli
asamalarini igerirken, saglik ve hastalik arasinda kesintisiz bir ¢izgi ¢izilmesi miimkiin

olmamaktadir (Akt. Kaplan, 2016: 13). Sagliga iliskin degisen toplumsal ¢evresel
faktorler ile birlikte sagligin hastaligin tanimindaki degisime de dikkat cekmistir.

Sagligin islevsel olarak tanimlanmasinda sadece viicudun igsel digsal dengesinden
kaynakli olmasinin yaninda bireylerin iyilik halinin neseli ve eglenceli oldugu da
vurgulanmaktadir (Pill and Scott, 1982 akt. Cirhinlioglu, 2010: 22). Hastalig
tanimlarken negatif, islevsel ve pozitif saglik olmak iizere {ic ayrim yapilmistir. Bu
tanimlamaya gore negatif saglik; bireyin bir hastaliginin olmamast durumudur.
Islevsel olarak; giinliik yasam becerilerini ve aktivitelerini gergeklestirebilmesi ve
pozitif olarak saglik ise; saglik olma durumunu seklinde ifade edilmektedir

(Cirhinlioglu, 2010: 22).

"

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) saghigi 1948 yilinda yiiriirliige girmis olan yasa ile
Yalnizca hasta ya da sakat olmamak degil, bedensel, ruhsal ve toplumsal bakimdan iyi
olma hali...” seklinde tanimlamistir (www.who.int, 2019). Biyomedikal modelin,

hastaligin olmayis1 durumu olarak tanimladig1 saglik kavrami DSO bu tanimlamasi ile
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birlikte yeni bir anlayisla ele alinmasinin temelini olusturmustur. Fakat toplumsal
lyilik konusunda genel bir uzlas1 saglanamadiginda bu tanimlama islevsel olmadigi
konusunda da elestirilmektedir (Akalin, 2015: 103).

Saglik konusunda ortaya ¢ikmis olan bu yeni yonelimler modern toplumlarin saglik
anlayisinda bir doniisiim meydana getirmistir. Son donem tip ve saglik alanindaki
dontistimlerle birlikte hastalik yerine saglik, hastane yerine topluluk, iyilestirme yerine
onleme, miidahale yerine izleme, tedavi yerine bakim, hasta yerine kisi kavramlari
kullanilmaya baglanmistir (Nettleton, 2006 akt. Giddens, 2013: 309). Niifusun
yaslanmasi ve insan dmriinde uzama nedeniyle kronik hastaliklarda meydana gelen
artis saglik alaninda tibbi bakimin yaninda sosyal ve psikolojik boyutunun da ele

alinmasina neden olmustur (Akbal, 2008: 41).

2.1.2.Hastalhik Kavramm

Hastalik ve saglikli olma kavraminin genel bir ilkesi bulunmamaktadir. Hastalik
tanimi, toplumdan topluma ve yasanilan zamana hem de ¢agdan ¢aga degismektedir.
Hastalik bireyin “saglikli olma halinin” ortadan kalkmas1 siirecinde baglamaktadir.
Gilinlimiizdeki hastalik kavraminin olusmast Locker (1983)’1n tanimina gore birkag
asamadan gectikten sonra miimkiin olabilmistir. Modern tiptan 6nce hastaliklar,
viicudu meydana getiren 6gelerden kaynakli dengesizlik veya giinahkar davraniglarin
sonucunda ruhsal giigler tarafindan cezalandirilmasi olarak diistiniilmiistiir (Akt.
Cirhinlioglu, 2010: 23). Hastaliklarin tanrisal bir ceza olarak goriildiigli uzun yillar
boyunca tedavisi ise adaklarda, kurbanlarda, sihirlerde ve dualarda aranmistir (Akalin,
2015: 103).

Hastalikla ve toplumla iligkisini tanimlamak amaciyla Field (1976) bir tanimlama
yapmustir. Bu tanimlamaya gore hastalik durumu (disease- hastalik) ile kendini hasta
olarak hisseden bireyin durumu (illness- rahatsizlik) olarak belirtilmistir. Hastalik
biyolojik olarak viicudun bir organinda meydana gelen normal dis1 ¢alisma iken,
rahatsizlik ise bu normal olmayan siirecin kisi tarafindan nasil algilandigina dair siireci
ifade etmektedir. Ingilizce bu terimler hastaligi “organik” yénii ile “psikososyal”
yoniine vurgu yapmak i¢in kullanilmaktadir (Cirhinlioglu, 2010: 16). Hastaligin
biyolojik faktorleri goéz ardi edilmeden psikolojik siireclerinin de c¢alisilmasi

gerekmektedir. Giindelik yasamda meydana gelen degisimler, cevresel etkiler, kisiler
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arasi etkilesimi, aile ve sosyal ¢evre ile olan iletisim, ¢alisma yasamu, kiiltiirel ¢evresi

ise hastaligin sosyal boyuttaki iliskisini gostermektedir (Kasapoglu, 2008: 16).

Parsons hasta rolii kavramiyla, hastaligin bireyin hayatinda ortaya ¢ikardigi etkilere
karsi hasta bireyin ortaya c¢ikarmis oldugu davranig kaliplarini agiklamaktadir.
Islevselci bu yaklasima gore hastalik toplumsal siire¢ igerisinde bireyin giinliik
yasamdaki siradan islerini yerine getiremeyeceginden islevsel bir bozukluk olarak
gorilmektedir. Bu durum sadece gilindelik rollerini yerine getiremeyen hastayr degil
onunla birlikte yakinindaki insanlarin yagsamlarini da etkilemektedir (Giddens, 2000
akt. Giizel, 2008: 309).

Biyolojik siireglerle ilgili goriinen saglik ve hastaligin iginde bulunduklar
toplumlardan ayr1 olarak degerlendirilmemesi gerekmektedir. Toplumlarda meydana
gelen degisimle birlikte kisilerin saglik ve hastaliklar1 {izerinde de degisim meydana

getirmektedir (Cirhinlioglu, 2010: 36).

Modern tipla birlikte hem hastaligin dogasinda hem de kendisinde bir degisim
yasanmistir. Eskiden, biitiin toplum i¢in tehlike olusturan verem, kolera, sitma ve
cocuk felci gibi bulasici hastaliklar yaygin olarak goériilmekteyken giiniimiizde bulasici
bu hastaliklarin goriilme oran1 oldukga azalmistir. Bulasici olmayan hastaliklar olarak
adlandirilan kalp rahatsizliklari, dolasim bozukluklari, seker ve kanser gibi hastaliklar
modern sanayi toplumlarinda en yaygin goriilen 6liim nedenlerindendir (Giddens,
2013: 309). ABD’de 19. yiizyilda bulagici olarak goriilebilen ve hayati tehlike yaratan
akut hastaliklar yaygin olarak goriillmekteyken 1900’1l yillarda grip, zatiirre, verem,
mide-bagirsak iltihabi1 6liimciil temelli hastaliklarken, 1980°lerde kalp hastaliklari,
kanserler, merkezi sinir siteminden kaynakli hastaliklar ve kazalar olarak
goriilmektedir. 20. yiizyila gelindiginde ise yasam standartlarindaki degisimlerle ve
niifusun yaglanmasiyla birlikte 6rnegin seker hastalig1 gibi kronik hastaliklar 6liimeiil
olmasa bile 6nemli bir saglik sorunu haline gelmistir. 20. yiizyilin ikinci yarisindan
sonra ise Ozellikle hastanin toplumsal yasamini etkileyen ve uzun dénemli kronik
olarak goriilen hastaliklar yer almistir. Tedavi gerektiren akut hastaliklar kavrami
yerini uzun dénem rehabilitasyon ve bakim gerektiren kronik hastaliklara birakmistir

(Turner, 1995 akt. Tatlican 2011: 17).
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2.1.3.Engellilik Kavramm

Engelliligin kavramsal olarak ge¢misten gilinlimiize farkli agidan birgok kez
tanimlamasi1 yapilmistir. Engellilik konusundaki algi, saglik ve hastalikta oldugu gibi
tarihsel silire¢ igerisinde bir degisime ugramistir. Toplumsal degisim siirecinde
engellilige getirilen farkli bakis agilari yapilan bu tanimlamalarin gelismesine ve

degismesine neden olmustur.

Toplumsal sorunlara iliskin farkindaligimizi ve anlayisimiz kismen de olsa giindelik
yasamda kullandigimiz sézciikler tarafindan belirlenmektedir. Engellilik konusunda
gecmisten gilinlimiize iretilen terimler elestirilmis ve kullanimi reddedilerek bir
degisime ugramistir. ‘Sakat’, ‘6ziirlii’, ‘engelli’ kavramlar1 ¢ogu zaman birbirinin
yerine kullanilan kavramlardir. Fakat bu kavramlarin arasinda bazi farkliliklar
bulunmaktadir. Uluslararast Calisma Orgiitii sakatlik tanimmi kullanmakta ve bu
tanima gore “kendine uygun bir is temini, bu isin muhafazasi ve kendisinin isinde
ilerleyebilmesi hususundaki beklentileri, fiziksel veya zihinsel bir 6ziir nedeniyle

azalmig bireyler” sakat olarak tanimlanmaktadir (ILO, 1983:1)

Diinya Saglhk Orgiitiiniin tanimlamasina gore sakatlik; normal bir insanmn basar1 ile
sonuclandirabilecegi herhangi bir aktiviteyi gerceklestirmede oOzirliiliik sonucu
meydana gelen sorun gerceklestiremeyen sinirlama ve eksikliktir. Sakatliklar gegici
veya siirekli ve ilerleyen tipte olabilirler. %40 ile %70 oranlar1 arasinda ¢alisma

giiciinde meydana gelen azalma sakatlik olarak tanimlanmaktadir (DSO, 2011).

Tiirk Dil Kurumunun taniminda “6ziirli” kavramina bakarsak “Kusuru olan, defolu”
seklinde bir anlam tasimaktadir (TDK,2019). Baska bir tanimda ise oOzirliilik;
“Kisinin fizyolojik, psikolojik, anatomik yapidaki islevlerindeki eksiklikten

kaynaklanan durum” olarak tanimlanmaktadir (Sapanci, 2013: 27).

Birlesmis Milletler Genel Kurulunun kabul ettigi Sakat Kisilerin Haklari
Bildirgesi’nde engellilik “Normal bir kisinin kisisel ya da sosyal yasantisinda kendi
kendine yapmasi gereken isleri, bedensel veya ruhsal yeteneklerindeki kalitimsal ya
da sonradan olma herhangi bir noksanlik sonucu yapamayanlara” seklinde
tanimlanmigtir. Ulkemizde ise engellilik yasal olarak “Dogustan veya sonradan
herhangi bir nedenle bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve sosyal yeteneklerini cesitli
derecelerde kaybetmesi nedeniyle toplumsal yasama uyum saglama ve giinliik

gereksinimlerini karsilama giicliikleri olan ve korunma, bakim, rehabilitasyon,
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danismanlik ve destek hizmetlerine ihtiyag duyan kisi” olarak tanimlanmistir (Altuntas

ve Atasii-Topcuoglu, 2016: 18).

Gegmisten gilinlimiize cesitli yasalarda ve faaliyet alanlarinda bu kavram fakh
bicimlerde kullanilmigtir. Kavram hangi kelimelerle tanimlanirsa tanimlansin
engelliligin sadece fiziksel ve biyolojik boyutunun olmadig1 birey icin toplumsal
boyutunun ¢ok daha 6nemli oldugu vurgulanmistir. Artik engellilik denildiginde
sosyal bir olgudan engellenmisligi de ifade etmektedir (Arslan, 2017: 114). Bu
kuramsal g¢erceveden bakildiginda engellilik bireyin beden eksikliginden
kaynaklanmaktadir. Bireyin toplumsal alandan engelleyen sey yasadigi toplumun
giindelik hayatta kurulmus oldugu diizen ve isleyis degil bireyin beden eksikliginden
kaynaklanmaktadir. “Geleneksel bireyci tibbi modelde, engellilik konusuna tip
gozliigiinden ‘saglikli olmak-hasta olmak’, ‘saglikli olmak-engelli olmak’, normal

olmak anormal olmak’ ikilemi ile bakilmaktadir (Burcu, 2015: 28).

Toplumsal siire¢ igerisinde tibbi model ile ilgili yasanan kirilma noktast modern
bilimin ortaya ¢ikmasidir. Ortaya ¢ikan bu siire¢ engellilige dini a¢idan (Tanri’nin
cezalandirilmasi ve insanligin sinanmasi) bakilmasinin 6niine gecerek, engelliligin
tibbi bir olgu olarak ele alinmasini saglamistir. Bireylerin biyolojik olarak “normal”
bir bedene sahip olmasia vurgu yapilmaktadir. Biyolojik olarak “normal” olmayan
bedenler tedavi edilmesi gereken ve sapmis olarak goriilmektedir. Fakat tibbin

gelisimiyle birlikte bu bedenlerin tamiri miimkiin goriilmistiir (Yardimci, 2015: 10).

Medikal model ¢ergevesinde engellilik bireylerin patolojisine ve tibbi rahatsizliklarina
dayandirilmaktadir. Engellilik bireysel olarak degerlendirilmesi gereken bir sorundur
ve engelliler yetersizlikleri nedeniyle toplumda ‘normal’ olarak adlandirilan
bireylerden ayrilarak diglanmaktadir. Engelli bireyin ‘normal’ olmamasi toplumun

sorunu degil, engellinin bireysel sorunudur (Erbay, 2016: 13).

Bu engellilik modelinde tip uzmanlarinin rolii 6nemli bir yer tutar. Geleneksel bireyci
tibbi modelin ‘bireysellestirme’, ‘kisisellestirme’, "patolojiklestirme’,
‘nesnesellestirme’ ve ‘smiflama’ egilimleri engelliligi smiflandirict tavrinin ve
toplumda hiyerarsik bir yapiya yerlestirme etkisinin dnemli goriiniimleridir. “Smart ve
Smart (2006)’a gore geleneksel bireyci tibbi model bu siireclerin ortaya ¢ikmasinda
tip uzmanlarmin kullandig1 teshis, tedavi ve smiflama sistemlerinin roliinii

giiclendirmektedir “ (Burcu, 2015: 29) seklinde agiklanmistir. Bu model sosyal model
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tarafindan bireyin engellilik durumunun ele alinmasi ve ¢evre ile ilgili olan durumun

g0z ard1 edilmesi nedeniyle elestirilmistir.

1976 yilinda Ayrimciliga Kars1 Fiziksel Engelliler Birligi tarafindan yayimlanan
Engelliligin Temel ilkeleri (The Fundamental Principles of Disability) adli yayin
sosyal modelin baglangi¢ noktasidir. Bu yayinda, engelli insanlarin sosyal
dislanmasinin temel nedeninin s6z konusu kisilerin islevsel bozukluklar1 degil, bu
kisilere toplumun karsilik verme bicimi oldugu savunularak engellilik anlayisi

tamamiyla farkli bir bi¢imde ortaya konulmustur (Oliver, 2004 akt. Metin, 2017: 327).

Bu model engelliligi bireye yonelik agiklamaktan ziyade toplumsal algilarla
aciklanmasini gerekli gérmistiir. Engelliligin bireyin engel durumdan ¢ok toplumun
koydugu engeller nedeniyle kaynaklandigi, bu engellerin 6zellikle ayrimcilik ve
Onyargiyla bi¢imlenmistir. Engelli bireylerin de topluma katilabilmeleri onlarin engel
durumlarinin kabul edilerek, bu durumlarina yonelik ihtiyaclarini giderici tedbirlerin

alinmasini saglamak gerekmektedir (Arikan, 2010: 9).

1980 sonrasinda tibbi model ve sosyal modelin yiikseldigi tarihsel donemde diinya
ozellikle yeni bir ekonomik ve sosyal degisim icerisine girmistir. Bu durum, tiim
sosyal konularda oldugu gibi engellilik yaklasimda da yeni bir anlama ve aciklama
bicimini ortaya ¢ikarmistir (Sapanci, 2013: 46). Engellilik uzun yillar boyunca hastalik
ve sakatlik olarak tanimlanmis ve bu soruna tibbi bir aciklama getirmeye ¢alisilmistir.
Bu yaklagim nedeniyle engelliligin toplumsal dislanmighgi, politiklestirilmeleri ve
sosyal c¢evresel engellemeleriyle ilgilenilmemistir. Engelliligin “bedenin normal
isleyis ve bu isleyise aykir1 olmamasi” ile ilgilenilmistir. Sosyal model ile birlikte
hastaligin ve sakatligin toplumsal boyutlariyla ‘damgalanma’, ‘ayrimcilik’ ve ‘haklar’

boyutuyla ilgilenilmeye baglanmigtir (Burcu, 2015: 141).

Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanliginin Devlet Istatistik Enstitiisii araciligiyla
2002 yilinda yaynladign Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasina gore engellilik tiirleri
gorme engelli, isitme engelli, ortopedik engelli, dil ve konusma engelli ve kronik
(siiregen) hastalik olarak bes baslikta incelenmektedir (Tiirkiye Oziirliiler Arastirmast,
2002).
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2.1.4. Kronik (Siiregen) Hastalik

Kronik hastalik; genellikle iyilesme siireci tamamiyla miimkiin olmayan, yavas bir
seyirde siireklilik gosteren veya zaman zaman ataklarla ortaya ¢ikan, kalic1 olarak
sakatlik olusumuna neden olabilen, ortaya ¢ikmasinda sosyoekonomik, kisisel ve
genetik faktorlerin rol aldig1 ve bulasict olmayan hastaliklar olarak da ifade edilen
hastaliklardir (Larsen, 2009 akt. Pak , 2017: 189). Diinya Saglik Orgiitii (DSO) kronik
durumu anlatirken “ bakima siirekli olarak ihtiyaci bulunan saglik sorunu” olarak
tamimlamaktadir (WHO,2019). En sik goriilen siiregen hastaliklar su sekilde
siralanmaktadir (Seyyar, 2015: 35):

e Kironik Metabolik Hastaliklar: Diyabet.

e Kronik Kas Iskelet Sistemi Hastaligi: Miyopati, Miiskiiler Distrofi,
Osteoporoz.

e Kronik Norolojik Hastaliklar: Epilepsi, Serebral Palsi, Spina Bifida,
Multiple Skleroz, Parkinson, Hemipleji.

2016'daki 56,9 milyon kiiresel 6liimiin 40,5 milyonu (% 71'i) bulasici olmayan kronik
hastaliklardan kaynaklanmaktadir (WHO,2019). Bulasici olmayan kronik hastaliklarin
%481 kalp damar hastaliklar1, %21°i kanserler, %12’si kronik solunum hastaliklari ve
%3,5’1 diyabet hastaligindan olusmaktadir. Bulagic1 olmayan bu hastaliklar 2008
yilinda diinya ¢apinda 36 milyon kisinin 6liimiine neden olurken, 30-70 yas arasindaki
14 milyon kisinin de erken 6liimiine neden olmustur (WHO; 2011). Bu saymnin 2012
yilinda 38 milyona yiikseldigi goriilmiistiir (WHO, 2014).

Niifusun yaglanmasiyla birlikte kronik hastaliklarin goriilme siklig1 artmakta ve yash
niifusta birden fazla kronik hastalik goriilmektedir. Bu artisin en onemli sebepleri
olarak organik sebze ve meyve bulamama, sagliksiz besin maddeleri tiiketme, asiri
alkol kullanimu, sigara tiiketimi, giivenceli i bulamama, stres ve hareketsiz yagamdan
kaynakli sorunlar kronik hastaliklara neden olmaktadir (Baker ve McLean
Heitkemper, 2011 akt. Tiirkmen, 2012: 38). Kronik hastalik sonucunda hastada olusan
fonksiyonel yetersizlik ve islev kayiplar1 geriye doniik degildir ve nadiren tamamen
tedavi edilebilir. Hastalik viicut sistemini ¢ok yonlii olarak etkilerden, hastanin 6zel
rehabilitasyona, 6zel bakima gereksinim duydugu ve duyusal algidan sosyal
fonksiyonlarina kadar birgok becerisinde de zayiflama oldugu goriilmektedir (Burke,

Mohn-Brown, Eby, 2011 akt. Tirkmen, 2012: 38).
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Bu hastaliklar sadece fiziksel yonden degil sosyolojik ve psikolojik agilardan da
kisinin sagligini olumsuz etkilemektedir (Durna, 2012). Bu nedenle kronik hastaliklari
Onleme calismalar1 giiniimiizde 6nem kazanmistir. Kronik hastaliklar, yukarida da
bahsedildigi gibi bir¢ok hastaligi1 barindiran genis bir kavramdir. Bu noktada ¢alisma
bir kronik hastalik olarak MS’1, iilkemizde dikkat ¢ekici artis yasanmasi goz Oniinde

bulundurularak incelemektedir.
2.2. Multiple Skleroz

2.2.1. Multiple Skleroz Tanim

MS nérolojik kaynakli olup merkezi sinir sistemini etkileyen beyin sinirlerindeki
miyelin kiliflarin zamanla hasar gérmesi sonucunda olusan ve bireyde fonksiyonel
olarak yetersizlikler olusmasina neden olan bulasici olmayan kronik bir hastaliktir
(Forbes vd. 2006 akt. Mollaoglu, 2012: 261). Hastaligin ismi tiim diinyada oldugu gibi
lilkemizde de bir karsiligi olmadigindan M ve S harflerinin Ingilizce okunusuyla
bilinmektedir (Siitlag, 2003: 5). Santral sinir sistemi kaynakli olan MS’in geng
yetiskinlerde goriilme siklig1 fazladir. MS hastalig1 seyri boyunca belirli donemlerde
alevlenme denilen hastaligin belirtilerinin yiikselmesi ve diizelmesi seklinde gortilen,
yasanan bu siirecin MS hastalarinin yasam siiresini degil daha ¢ok yasam kalitesini
etkiledigi bir hastalik olarak goriilmektedir (Idiman, 2004, akt. Dis¢i, 2014: 4). MS’in
her bireyde fakli sekilde ortaya ¢gikarak zaman zaman bedensel islevlerde kayiplara yol

acan gegici kotlilesme donemlerine “atak” denilmektedir (Siitlas, 2003: 3).

1835 yilinda ilk kez Cruveilher tarafindan tanimi yapilan MS hastaliginin, 1865 yilinda
ise belirti ve bulgularimi Charcot tarafindan tanimlanarak patolojik siire¢ ile ilgili
aciklamasi yapilmistir (Boyden, 2000 akt. Dayapoglu, 2009: 5). Sozciik olarak
multiple; ¢ok sayida, ¢ok asamali, cok kisimli sclerosis ise; dokuda meydana gelen
katilagma demektir. Hastaligin kesfi i¢in beyin otopsisi yapan ilk hekimlerin beyin ve
omurilikte gordiikleri hasarlar1 bu sekilde tanimlamasi nedeniyle hastalik MS adiyla
taninmaktadir (Siitlag, 2003: 5). MS’te tan1 amaciyla ortaya konan pek ¢ok kriter
bulunmasina ragmen 1983’te gelistirilen Poser kriterleri gliniimiizde kullanilan en
yaygin kriterlerdir (Poser vd.1983 akt. Mollaoglu, 2012: 262). 2001 yilindan bu yana
ise Poster kriterleri gozden gegirilerek ve yeni eklemelerle birlikte hastaligin tanis1t Mc

Donald kriterleri kullanilarak ele alinmaktadir (Mc Donald, 2001 akt. Temel, 2012: 3).
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Bireylerin fiziksel, sosyal ve bilissel fonksiyonlarini etkileyerek yasam siirelerinde
belirli sinirliliklara neden olan MS’in iilkemizde goriilme sikliginin fazla olmasindan
dolay1 kronik hastaliklar icerisinde ¢alisilmasi gereken Onemli bir saglik sorunu

olmasina neden olmustur (Mollaoglu, 2012: 261).

Tablo 2.1: Multiple Skleroz epidemiyolojisi-Avrupa (Siva, 2005 akt. Glimiis,

2012:7).
Insidans Prevelans

Ingiltere 2-5/100.000 115-219/100.000
Iskandinav Ulkeleri 2-5/100.000 54-130/100.000
Almanya 2,7-3,8/100.000 68-85/100.000
Italya 3,3 /100.000 39-65/100.000
Yunanistan 1,7-2,2/100.000 29-39/100.000
Tiirkiye 3,48/100.000 34/100.000

Prevelans bir toplulukta belirlenmis bir zamanda yeni tan1 konmus tim olgu sayisi,
belirli bir zaman i¢inde tanimlanmis yeni tani konmus topluluksa insidansi ifade
etmektedir. Bu iki yontemi ile tahmini MS’li sayisina ulagilabilmektedir. Cografi
acidan  bakildiginda prevelans artisi  ekvatordan  uzaklasmayla  birlikte
gerceklesmektedir (Akman, 2008 akt. Giimiis, 2012: 7).

MS 20- 40 yaslarindaki geng eriskinlerde goriilen en sik engellik durumuna yol acan
norolojik kaynakli hastaliktir (Idiman, 2004 akt. Disci, 2014: 4). MS tanis1 konma
siklig1 kadinlarda 25 erkeklerde ise 28 yaslarinda goriilmektedir. Hastaligi cinsiyet ve
yas agisindan inceleyen calismalara bakildiginda kadinlarda goriilme sikliginin
erkeklere gore 1,5-2 kat daha fazla oldugu belirtilmektedir. Cocuklarda ender olarak
goriilen hastaligin 60 yasinda sonra nadiren goriildiigii vakalar da bulunmaktadir

(Gilroy, 2002 akt. Dayapoglu, 2009: 5).

2.2.2.Multiple Sklerozun Nedenleri

MS’in neden kaynakli olduguna dair ¢caligmalar hala devam ederken 1800’lii yillardan
bugiine kadar kesin olarak neden kaynakli oldugu bilinmemektedir (Miller, 2000 akt.
Dise¢i, 2014: 5). Bu konuda hastaligin goriilme siklig1 ve goriilme sikligindan kaynakli
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nedenlere bakildiginda cevresel faktorlerin, genetigin ve enfeksiyonlarin hastaligin
olusumunda etkili olabilecegini goriilmektedir (Disci, 2014: 5).

MS olugma riskini arttiran faktorler glines 1s18indan yeterince faydalanmama, yeterli
D vitamini alamamak ve 6zellikle cografi agidan ekvatordan uzak yasamak olarak
goriilmektedir (Marrie, 2004 akt. Oz, 2013: 7). Bu siirecte kesin olarak kanitlanmamis
da olsa etkili olabilecegi diisiiniilen ¢evresel risk faktorleri arasinda asirt stres, sigara,
diyet, dis dolgusu ve as1 gibi etmenler de gdsterilmektedir (Hanson ve Cafruny, 2002
akt. Giimiis, 2012: 9).

MS’in genetik olarak ortaya ¢ikma riski akrabalik derecesine gore azalirken,
kardeslerde goriilme riski daha fazladir. ikiz kardesler i¢in Kanada ve Ingiltere gibi
tilkelerde gerceklestirilen ¢aligmalarda MS 'in tek yumurta ikizlerinde % 26, cift
yumurta ikizlerinde ise % 24 oraninda goriilme ihtimali bulunmaktadir (Boyden, 200
akt. Dayapoglu, 2009: 6). Genetik bir iligki ag1 oldugu diistiniilen MS’in kalitsal bir
aktarimi s6z konusu degildir (Mollaoglu, 2016 akt. Sungur, 2018: 5).

MS’te yapilan bir¢ok incelemede beyinde ve diger viicut dokularinda savunma
sistemini harekete gecirecek bakteriler ve viriisler aranmistir. Calismalar boyunca
zaman zaman viriis ve bakterilerden kaynakli oldugu diisiiniilen bulgular olsa da
giiniimiizde iltihap ve enfeksiyon olusturarak MS’e neden oldugu diisiiniilen herhangi

bir bakteri veya viriise rastlanilmamistir (Siitlas, 2003: 5).

2.2.3. Multiple Skleroz Klinik Belirtiler
MS’de klinik olarak hastalik farkli sekillerde ilerlemektedir:

a. Relaps ve Remisyonlarla Giden (Atak ve Diizelmeler ile Giden MS)

MS’in 6zellikle geng erigkinlerde en sik olarak goriilen seyridir. Ataklarin en az yirmi
dort saat en ¢ok birkag giin siirdiigii ve viicutta farkli sekillerde (kuvvetsizlik, denge
bozulmasi, gérme bulanikligi, yiizde agri, bosaltim sistemi bozuklugu seklinde)
goriildiigli bu ataklar hafif sekilde atlatilir. Atak sonrasinda ise goriilen bu belirtilerin
kismen azaldig1 veya ortadan kalktigi goriilmektedir. Hastalarin remisyon (dingin
donem) atakli sayilabilmesi i¢in gec¢irdigi ataklar arasinda yaklasik otuz giinliik bir

seyir olmalidir.
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b. Kronik Progresif Multiple Skleroz (Uzun Seyirli ilerleyici MS)

MS’e ait belirtilerin giderek artis gosterdigi ve bu grupta kisiden kisiye degisen 3 alt

tipi goriilmektedir.
c. Primer Progresif Multiple Skleroz

Bu grupta hastalik siirekli olarak ve aralik vermeden ilerlemektedir. Tani alan

hastalarin %10 oraninda bdyle bir seyirde ilerlemektedir.
d. Sekonder Progresif Multiple Skleroz

Atak ve diizelmelerle giden hastalarin yaklagik yarisinin hastalik seyri 10 yil igerisinde
bu tanmiya donlismektedir. Hastalik siireci sirasinda ilerleyici bir siire¢ ortaya

cikmaktadir.
e. Progresif Relapsing Multiple Skleroz

Hastalarin yaklasik %5°lik kisminda bu seyirde ilerleme goriilmektedir. Baslangictan
itibaren hem ilerleyici bir gidis hem de atak seyrinde kayiplarin geri donmedigi bir

gruptur ( Gilroy, 2002 akt. Karabudak, 2006: 17-19).

2.2.4. Multiple Skleroz Tam Siireci

Bir kisinin MS olduguna dair ihtimali saptayabilen gliniimiizde gelistirilmis bir kan
testi, goriintiileme teknigi, genetik ve bagisiklik fonksiyonlarina ait gelistirilmis bir
test bulunmamaktadir. Tanilar laboratuvar testlerinin yaninda kisilerin tibbi 6z
gecmisleri, tibbi belirtilerinin degerlendirilmesi ve ndrolojik muayene sirasinda
saptanan bulgularin klinik yargiyla ortaya ¢ikarilmasi sonucunda konulmaktadir. MS
hastalarinda yaygin olarak goriilen klinik bulgularin, gorme, yiirlime, mesane
kontrolsiizliigii, yorgunluk, uyusukluk gibi belirtilerin yaninda doktorun fiziksel
muayenesi sirasinda saptamig oldugu hastanin g6z hareketlerindeki ve goz
bebeklerinde meydana gelen degisiklikler, refleks yanitlarinda ve konusmasindaki
kontrolstizliik, koordinasyonundaki kayip ve gili¢ kaybma da tam1 6ncesi donemde
dikkat edilmektedir (Kalb, 2008 akt. Eraksoy ve Akman Demir, 2009: 13). MS
tanisinin kesin olarak konulabilmesi i¢in hastanin manyetik rezonans incelemesi
(MR), beyin ve omurilik sivist incelemeleri, ve gorsel isitsel uyarilar verilerek yapilan
uyandirilmis potansiyeller gibi yontemler kesin tani koymada yararlanilan

yontemlerdendir (Stitlas, 2003: 41).
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2001 yilinda gergeklestirilmis olan Multipl Skleroz Tanis1 Uluslararasi Paneli’nde tani
kriterleri gdzden gegirilerek tekrardan yayinlanmis ve 2005 yilinda bu kriterler revize
edilmistir. Bu kriterlere gére MR bulgularinda gozlemlenen anormallikler diger
laboratuvar testlerinden hangisi ile degerlendirilerek taninin kesin ve daha hizli
konulabilmesini saglayacagini belirtilmektedir (Kalb, 2008 akt. Eraksoy ve Akman
Demir, 2009: 14).

2.2.5. Multiple Skleroz ve Karsilasilan Sorunlar

MS’in hem ilk ortaya ¢iktigi donemdeki belirtileri hem de hastalik seyri boyunca
yasanilan siireci kisiden kisiye degiskenlik gostermektedir. Hastalik olgularinin
%40’1inda giigstizliik, %20-48 arasinda gorme problemleri goriilmektedir. Hastalik
halsizlik, giigsiizliik, hissizlik, duyularda meydana gelen zayiflama, yiiriime zorlugu,
c¢ift ve bulanik gorme, koordinasyonda meydana gelen bozukluk, ince hareketlerde
beceri kayb1 gibi sik goriilen belirtilerle baglamaktadir (Taylor, 2000 akt. Mollaoglu,
2012: 264). MS’te en sik goriilen belirtiler su sekildedir :

Motor fonksiyon bozukluklary; viicudun alt ekstrem bolgesinde meydana gelen ve

kuvvet kaybi, kaslarda giigsiizliik gibi motor fonksiyon bozukluklar: gériilmektedir.

Gorsel fonksiyon; MS’in baslangi¢ bulgularinin %30’u gérme ile ilgili problemlerden
kaynaklanmaktadir. Hastalar bu silirecte gorme alanlarinda ve netliginde azalma,
renkleri gorememe, gorme keskinliginin azalmasi seklinde gorme problemleri
yasamaktadir (Tunali, 2004 akt. Giimiis, 2012: 9).

Duyusal fonksiyon bozukluklari; Viicudun belirli bélgesinde baslayan
karincalanma, batma, yanma, ignelenme, hissizlik seklinde goriilen ve zamanla
bolgesel olarak yayilan duyusal bozukluklar goriilebilmektedir (Miller ve Dishon,
2006 akt. Mollaoglu, 2012: 264).

Serebral fonksiyon bozukluklari; yiiriime, konugsma ve koordinasyonda serebral
kaynakli bozukluklar gériilebilmektedir (Ustiin, 2006 akt. Sungur, 2018: 13).
Mesane ve bagirsak fonksiyon bozukluklar1 MS hastalariin %80’inde idrarim
yetistirememe, idrar yapamama veya sik idrara ¢ikma gibi sik goriilen mesane
fonksiyon bozukluklar1 goriilmektedir (McDonald vd. 2005 akt. Mollaoglu,
2012:264).

Cinsel fonksiyonlar bozukluklari; Hastaliga bagli olarak kadinlarda ve erkeklerde

kronik olarak cinsel fonksiyon bozuklugu goriilebilmektedir. Kadinlarin vajinal
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duyuda ve genital duyu azalmasi, erkeklerde ise erektil disfonksiyon ve libido azalmasi
goriiliirken hastalik siireci boyunca yasanan cinsiyet rollerindeki degisimler, sosyal
yasamda meydana gelen sorunlar ve beden imajindan kaynakli degisikler sonucunda
da cinsel sorunlar meydana gelebilmektedir (Akkus, 2006 akt. Sungur, 2018: 13).
Bilissel fonksiyon bozukluklari; %30-70 oraninda goriilen ve mental nedenlerle
kaynakli fonksiyon bozulmalar1 hafiza kaybi, konsantrasyon ve dikkat bozuklugu
olarak goriilmektedir (Piras, vd. 2003 akt. Mollaoglu, 2012: 264).

Yorgunluk; Hastalik siirecinin en 6nemli ve giinlik yasam aktivitelerini 6nemli
Olgiide etkileyen belirti olan yorgunluktan hastalarin tcte ikisi etkilenmektedir.
Yorgunluk hissi atak donemlerinde artmasina ragmen stirekli olarak bu hisse bagl
sikayetler goriilmektedir (Akkus, 2006 akt. Sungur, 2018: 13).

Agr1; MS genellikle agrisiz bir hastalik olarak bilinmesine ragmen hastalarin
%65’inde akut veya kronik olarak agrilar goriilmektedir (Piras, vd. 2003 akt.
Mollaoglu, 2012: 264). Bu agrilar MS ile iliskili olabilecegi gibi kas ve eklemlerde
meydana gelen yanlis postiire bagli kas agris1 olmasi da miimkiindiir. Bu nedenle
agrimin MS yoniinden incelenmesi gerekmektedir (Bethoux, 2004 akt. Mollaoglu,
2012: 264).

2.2.6. Multiple Skleroz Tedavi Yontemleri

MS’in klinik belirtilerinin yonetmek, ataklar1 kontrol altina almak ve azaltmak
amaciyla yapilan tedaviler disinda kesin olarak hastaligi ortadan kaldirabilecek bir
tedavisi bulunmamaktadir (Mollaoglu, 2016: 98-108).

MS’de genel olarak tedavi tice ayrilir; atak tedavisi, koruyucu tedavi ve semptomatik
tedavidir (Murray, 2006 akt. Gimis, 2012: 20). Ataklarin gorildigi belirli
donemlerde atak tedavisi uygulanmaktadir. Bagisiklik sistemini giiglendirici ve
hastaligin dogal seyrinin saglandigi donemde koruyucu tedavi siirdiiriiliir. Giinliik
yasam igerisinde hastaliktan kaynakli olarak goriilen ve hastanin yasamini etkiledigi
diisiiniilen belirtileri azaltmaya yonelik uygulanan tedavi ise semptomatik tedavidir.
MS hastaliginin kisiye 6zel belirtileri ve seyri olmasi nedeniyle standart bir tedavi
programi uygulanamamaktadir (Ozakbas, 2011: 87). Bu siirecte belirli bir hastalik
seyrinin olmamasi, hastalik belirtisinin fazla olmasi1 ve ilerlemesi nedeniyle
multidisipliner bir ekiple hemsire, psikiyatrist, fizyoterapist ve sosyal hizmet uzmani
tarafindan tedavi takibinin yapilmas1 gerekmektedir (Ulker, 1995 akt. Giimiis, 2012:
20).
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a. Atak tedavisi
MS hastalig1 ataklarla seyreden bir hastalik olmasi nedeniyle ortaya ¢ikan olgunun
yalanci atak olup olmadigmin takibi yapilmalidir. Atak belirtisinin 24 saatten uzun
siirmesi ve atak oldugu saptanan durumun gilinlik yasam islevlerini bozmamasi
gerekmektedir. MS ataklarinin tedavi ederken oOncelikli olarak amag, ataklardan
kaynakli olarak ortaya cikabilecek olan sekel durumlart ve olusabilecek fiziksel
engelleri onlemek ve azaltmaktir. Tedavi ataklarin olusumunu, siddetini ve sikligin
azaltmak i¢in degil, hastanin ataklardan kaynakli yasam kalitesini arttirmaya yoneliktir
(Myers, 1999 akt. Dayapoglu, 2009: 12).

b. Koruyucu Tedavi
Korucu tedavi siirecinde amag¢ MS hastalarinda yeni atak olusumunu engellemek ve
sinirlandirmak, hastaligin ilerlemesini onleyici ya da atak sonrasi donemde olusan
giigsiizliikleri 6nlemektir (Ahmadova, 2018: 26).

c. Semptomatik Tedavi
MS ataginin goriildiigi bolgeye gore biligsel, motor, gorsel, kas koordinasyon ve
cinsel islevlerde klinik temelli fonksiyon kayiplarmma yol agmaktadir. Kas giicii
kayiplari, motor islev bozukluguna; uyusma, ignelenme/yanma hissi duyusal
semptomlarda uyusmalara neden olmaktadir. Goz kiiresinin hareket kontroliinden
kaynakli bozulmalar, peltek konusma bozuklugu ve vertigo beyincik sapinin
etkilendigi semptomlarda goriilmektedir. Gozde tek tarafli gorme, gérme keskinliginin
azalmasi1 ve gorme alaninda meydana gelen kayiplar ortaya cikarken, biligsel islevlerde
konsantrasyon kaybi, unutkanlik goriilmektedir. Fakli semptomlara bagli olarak cinsel
islevde ortaya ¢ikan bozulmalar, mesane depolama ve bosaltimin islevinde bozulma
ve patolojik yorgunluga neden olmaktadir (Lewis ve ark. 2000 akt. Tiilek, 2007: 28).
Baslangicta ataklar halinde seyreden ve zamanla hastanin giinliik yagam aktivitelerini
etkiler duruma gelen bu semptomlarin hastanin klinik durumuna uygun olarak
takibinin ve tedavi planin yapilmasi gerekmektedir (Metz, 2003 akt. Dayapoglu, 2009:
14).
Bu tedavi siireglerinin diginda 1993 yilindan bu yana ABD Besin ve Ilag Dairesi
tarafindan (FDA) alt1 ilag 1993 Betaferon, 1996 Avonex, 1998 Rebif, 1996 Copaxone,
2000 Novantrone, 2006 Tysabri tedavi i¢in onaylanarak kullanilmaya baglanmistir

(Herdndon akt. Eraksoy ve Demir, 2009: 50).
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Tiim bu tedavi yontemlerine ragmen MS’de hastaligin tani1 anindan olusan izolasyon,
belirsizlik, islevsel kisitliliklardan kaynaklanan kayip hastanin psikolojik ve sosyal
islevselligini etkiledigi goriilmektedir (McReynolds vd., 1999 akt. Tiilek, 2007:478).
MS tanisi alan hastalarin hastaligin ilerlemesiyle birlikte fiziksel engel durumunun
ilerleyecegi ve kalici hale gelecegi korkusu kaygilarmi arttirmaktadir. Yapilan
caligmalarda bu siiregte yasanan belirsizligin hastanin stres ve anksiyete durumunu
arttirdigr goriilmektedir. Stres kaynakli olarak goriilen semptomlarin artmasi ile
depresyon yasayan hastanin kendine olan yatiriminin azaldigini ortaya koymustur

(Espotito vd., 2001 akt. Tiilek, 2007: 479).

2.3. Hastalik Deneyimi

Tiirk Dil Kurumu deneyimi “bir kisinin belirli bir zamanda veya yasam boyu edindigi
bilgilerin tamami, tecriibe” seklinde tanimlanmaktadir (TDK, 2019). Hastalik
siirecinde yasanan bilgi ve tecriibeler hastalik deneyimi olarak tanimlanmaktadir.
Hastalik deneyimi, hastaligin ortaya ¢iktig1 andan itibaren baslayarak hastaligin tani,
tedavi rehabilitasyon siirecine kadar devam eden ve hastaligin hem biligsel hem
eylemsel bir¢ok bilesenini i¢eren bir durumdur. Hastalik tanis1 konmasindan itibaren
hastaligin anlamlandirilmasi, bu siirecin yorumlanmasi, hastalikla ilgili ifadeler ve
hastalik sonrasi ortaya ¢ikan problemlerin ¢6ziimii gibi biligsel durumlarin ortaya
cikardig eylemleri igermektedir. Bilissel ve davranigsal siireci kapsayan bu durum
ozellikle kronik hastaliklar s6z konusu oldugunda kisinin hayatinin merkezinde yer
alan bir deneyim olmaktadir (Yadigaroglu, 2018: 33).

Hastalik ve saglik konusunu sosyolojik acidan ele alan kuramlar hastalik deneyimi
olgusunu incelerken bu durumu “ yasanmis bir deneyim” olarak kavramsallastirirlar.
Sembolik etkilesimciler insanlarin yasadiklar1 bir “deneyim” olarak hastaligin
toplumsal diinyada neleri etkiledigi ve nasil algilandigi konusu incelenmislerdir
(Giddens, 2013 akt. Yadigaroglu, 2018: 33).

Toplumsal degisim siireciyle birlikte modern toplumlarda hastalik kaliplar1 da degisim
gecirmistir. Sanayi devrimi sonrasinda bulasici hastaliklarin yerini kronik hastaliklar
almistir. Bireylerin gilinliik yagamini etkileyen bu hastaliklar yasam boyu stiren diizenli
tedaviler gerektirmektedir. Hastalar giinliik yasamlarina olabildigince rutin bir sekilde
devam etmek isterken hastalikla birlikte ortaya ¢ikan belirtilere kars1 da uyum stratejisi
gelistirmeye calismaktadir. Toplumda birgok birey icin rutin sekilde devam eden

giinliik isler kronik hastaliga sahip olan bireyler icin risk ve belirsizlik yiikii ortaya
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¢ikarabilmektedir (Giddens, akt. Giizel, 2005: 161). Bu belirsizliklere uyum saglamak
amaciyla giinliik yagsamda kronik hastaliga sahip bireyler tarafindan gelistirilen saglik
stratejileri Corbin ve Strauss tarafindan incelenmistir. Bu stratejiler {i¢ baslik altinda
toplanmustir: Hastalik isi; bireyin hastalikla siirecinde yasadigi agrilar1 dindirmek, bu
stirecte testler yapmak gibi hastalik siireciyle ilgili etkinlikleridir. Giinliik is, standart
giinliik iglerden kaynakli olarak — toplumsal iligkilerini devam ettirmek, ev isleri
sorumluklarmni yerine getirmek gibi etkinliklerdir. Ugiincii son stratejisi ise yasam
Oykisl isidir ve bu siirecte kisi hastalia kazandirdigi anlami diger bireylerle

paylasacagi bir anlam diizeni olusturur (Giddens, akt. Giizel, 2008: 314).

2.4. Sosyal Islevsellik
Sosyal islevsellik, kiginin giinliik hayatin1 olusturan is, ev ve sosyal yagamindaki
etkinliklerden ve bu yasamdaki rollerden kaynakli islevsel yeterliligini kapsamaktadir
(Kasper, 1999 akt. Aydin 2016: 24). Sosyal islevsellik daha genel anlamda ise is
yasaminin siirdiirebilmesi, toplumsal iligkilerin devam etmesi ve gilinliikk bakim
ihtiyaglarinin karsilayabilme yetisi olarak tanimlanmaktadir (Erol, vd., 2009: 314).
Bireyin sosyal rollerini yerine getirebilmek amaciyla es, sevgili, aile fertleri, isci,
Ogrenci, vatandas olmak gibi rollerini yerine getirirken kisiye gerekli motivasyonu ve
kapasiteyi saglayan siiregtir. Sosyal hizmet i¢in anahtar kavramlardan biri olan sosyal
islevsellik, bireyin temel ihtiyaglarin1 karsilayabilmesi i¢in gerekli gorev ve
aktiviteleri yerine getirmesi konusunda, toplumdaki alt kiiltiirden olan bireylerin
toplumsal rollerini yerine getirmesine odaklanir (Sheafor ve Horesji, 2003 akt. Duyan,
2016: 14).
Sosyal hizmet uzmanlar: kendi potansiyelini yeterince gerceklestiremeyen
cevreden  gelen  talepleri  yeterince  karsilayamayan  insanlarla
ilgilenmektedir. Harriet Bartlett tarafindan “gevresel talepler” ile
“insanlarin bas etmesi” olarak tamimlanmaktadir. Toplumsal yasamindaki
bu iki kavram sosyal islevsellikte terimi ile ifade edilmistir. Bu iki kavram
bireylerin taleplerinin ve gereksinimlerinin karsilanamamast olarak
goriilmektedir. Sosyal hizmetin amact olarak gériilen bu iki kavram sosyal
islevsellikle ifade edilmistir. Sosyal hizmet ve miiracaat¢i iliskisinin temelinde
sosyal  islevsellikten  kaynaklanan  bu  karsilanmayan  ihtiyaglar
bulunmaktadir. Bu ihtiyaglarin karsilikli olarak belirlenmesi ve bu konuda

coziim igin birlikte bir ¢alisma plam yaparak uygulanmas: gereklidir.
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Miidahalenin sonucunun birlikte degerlendirilmesi karsilikli olarak alinan
sorumluluklarinin yerine getirilmesi beklenmektedir (Johnson, 1998 akt.
Duyan, 2016: 14).
Giinliik yasamda sosyal islevselligi etkileyen bazi durumlarda bloklar halinde gelmis
olabilir. Burada amag bireyleri stres iireten problemlerden ve sorumluluklardan 6zgiir
kilmak degildir. Bireyler giinliik yasam problemleriyle ¢ogu zaman basarili bir sekilde
miicadele ederek ¢Oziim bulabilir ve bu kiiciik krizleri basarili bir sekilde asmanin
yolunu bulabilir. Sosyal hizmet, sosyal islevselligi engelleyen faktorleri ortaya
cikararak miiracaatg1 ile birlikte ortak ¢oziimler bulma konusunda caligsmaktadir.
Ciinkii sosyal hizmet bireyler arasi iliskiler ve sosyal kurumlar arasinda ortaya ¢ikan
sorunlardan kaynakli islevsellikle ilgili problemlerin ¢6ziimii i¢in ¢alismaktadir
(Yildirim ve Yildirim, 2008: 81).
Sosyal Hizmet miiracaatginin sosyal islevselligini tiim boyutlariyla hatirlatmaya
calisirken bu durumu ayrintili olarak incelemektedir. Baslangi¢ noktasi olarak kabul
edilebilecek temel bazi basliklar1 kullanilmaktadir:
e Bagimsiz yasama ve kendi kendine bakim,
e Giivenlik ve barinma, saglikli beslenme
e Aile yasami, arkadaslik ve sosyal destekler,
o Tinsellik,
e Topluluk ile iletigim, kisisel goriinim ve hijyen,
e Egitim ve 6gretim, gelir ve para yonetimi,
e Vatandaslik ve hukuk, kamu kaynaklarinin kullanima,
e Eglence ve bos zaman aktivitesi,
e Hayatin siradan problemleriyle bas etme,
e Bagimlilik ya da zihinsel saglik problemleriyle basa ¢ikma,
e Fiziksel engelliklere uyum, bir ergenin ya da ¢ocugun okul performansi,
e Bir gencin ebeveynleri, kardesleri ve ailesiyle olan iliskisi,
e Cocuk veya yetiskin cinselligi (Sheafor ve Horejsi 2012, akt. Bilgen, 2016:
271-278).
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2.5. Saghk ve Sosyal Hizmet

2.5.1.Genelci Sosyal Hizmet
Genelci sosyal hizmet uygulamasinda sistem igerisindeki problemin ortadan
kaldirilabilmesi i¢in bireyler, gruplar, aileler, kurumlar ve topluluklar ile ¢alisilmasi

gerckmektedir. Bireyi sistem ve ¢evresi ile birlikte degerlendirir (Zastrow, 2014: 92).

Ekolojik sistem yaklagiminin temel konusu olan genelci uygulama, birey ve gevresi
arasindaki uyumun devam etmesi i¢in ¢alismaktadir. Birey c¢evre uyumunun
saglanabilmesi i¢in bireyin fiziki ve sosyal ¢evresi arasindaki olumlu/yeterli diizeyde
ve olumsuz/yetersiz diizeydeki uyumunun saglanmasi gerekmektedir. Cevre ile olan
degisim zaman igerisinde etkilenmekte ve saglik gelisimini negatif olarak

etkileyebilmektedir (Nakil, vd., 2001 akt. Yildirim ve Yildirim, 2008: 127).

Genelci sosyal hizmet, sosyal hizmet miidahalesinde bireysel olan sinirlar1 agmaya
odaklanmaktadir. Genelci sosyal hizmet yaklagimi bireysel ve toplumsal
miidahalelerde karsilikli hareket etmeyi diisiiniir ve genis bir insan sistemiyle ¢alisarak
sosyal islevselligin en yiiksek seviyelere ¢ikartilmasini saglayacak degisikleri bulmay1
amaglamaktadir (Nakil, Farley vd., 2003 akt. Yildirim, 2007: 26). Genelci sosyal
hizmet uygulamasini Kirst-Ashman ve Hull (2003) su sekilde agiklamistir ““... sosyal
hizmet uzmanlart miidahalede bulunurken hangi sorunlar iizerine ¢alismak
istediklerini belirlemez ve se¢mezler. Onlar var olan sorunu gorerek, ¢éziilmesi ¢ok
zor bir problem olsa bile, bu problemin ¢6ziimii i¢in yardim etmeye calisirlar.
Problemin ¢6ziimiinde toplumsal sorunlarin ¢oziimiiyle beraber bireysel ¢oziimlere de

yer verilmistir (Akt. Yildirim, 2007: 26).

Bu agidan bakildigi zaman MS hastalarinin sosyal yasama katilimlarini etkileyen
unsurlarin aragtirilmasi, MS hastasi bireyleri “cevresi iginde birey” bakis agisiyla ele
alarak degerlendirdigi i¢in genelci sosyal hizmet uygulamasi olarak nitelendirilir.
Fakat bu ¢alisma genelci sosyal hizmet miidahalesi icermemektedir. Burada ¢alismada
amag, hastalik deneyimi lizerinden betimsel bir aragtirma ortaya koymaktir. Bu siiregte
MS hastalarinin sosyal islevselliginin arttiritlmasi konusunda sosyal hizmet uzmanlari,
genelci bakis acistyla mikro, mezo ve makro diizeyde giinliik yasamlarinda ortaya
¢ikan problemler iizerinden sosyal yasama katilimlar1 konusuna iyilestirmeler yapma

konusunda destek olabilirler.
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2.5.2.Ekosistem Yaklasim

Bir biitiin i¢inde bulunan tiim pargalarin gorevlerini yerine getirebilmeleri igin
kurduklar1 iletisim sistem olarak tanimlanirken, sistem kurami ise bu iliskiyi
anlamlandirmaya yarayan diisiinme bi¢imi olarak tamimlanabilir (Baykara Acar ve
Acar, 2002). Sosyal hizmet kalic1 sekilde “bireylere yardim saglamay1 ve bireylerin
gelisimini, sagligini sosyal iglevsellikte memnuniyetini destekleyen ¢evrelere katki
saglamayla” iliskilendirilmis bir meslektir (Gitterman ve Gitterman, 2008 akt.
Karatay, 2015: 25). Sosyal hizmetin “gevresi i¢inde” anlayisi siire¢ igerisinde temel
islevlerinden biri haline gelmistir (Karatay, 2015: 25). Genel sistem yaklagiminin bir
bicimi olan ekolojik sistem yaklagimi tiim varliklar arasindaki iliskiye bakmaya ve
cevre ile diger sistemler arasindaki iliskilere odaklanmaktadir (Germain, 1979 akt.
Duyan 2016: 157). Diger tiim disiplinlerde oldugu gibi sosyal hizmette de ekolojik
sistem yaklagimi bireyler ve bireyi olusturan tiim g¢evresel kosullarin etkilesimini ele
almakta bireyin (grup, aile, toplum) ¢evresi ile etkilesimine odaklanmaktadir (Baker,
1999 akt. Duyan 2016: 157).

Bu yaklasim sistemlerin sinirlarini bir alt sistem ile iligkisini ele alirken, sistemin diger
sistem ve alt sistemler ile iliskisi analiz ederek konunun biitlinciil bir bakis agis1 ile
aciklanabilmesini saglamaktadir (Baykara Acar ve Acar, 2003 akt. Yolcuoglu, 2014:
32). Bu bakis acisi ile var olan problemlerin sistemin diger pargalariyla iliski oldugu
ve basit olarak goriinen sorunlarin Gtesine bakmanin gerekli oldugunu, sosyal hizmet
uzmanlarinin bu iliskiyi gérmeye ¢alismasina yardimci olmaktadir (Ashman ve Hull,
1999 akt. Yolcuoglu, 2014: 32).

Insan gelisim sisteminde gelisen insan organizmasiyla birlikte, dogup biiyiidiigii ¢evre
ile etkilesimi aile, okul, arkadas c¢evresi ve akrabalari kapsayan ‘mikro sistem’ ;
kisinin i¢inde dogrudan yer almadig1 fakat yasamini etkileyen kitle iletisim araglari,
saglik, egitim sosyal hizmet gibi ¢esitli kurumlarin politikalariyla yasanilan toplumun
inang¢ ve ideolojileri “makro sistem” boyutunda kisinin islevselligini
degistirebilmektedir. Bu siiregte merkezde yer alan ‘bireyler agisindan’ sistem ile birey
arasindaki dengenin bireyin normal islevselligi ve iyilik halinin siirdiiriilmesi igin
saglanmas1 gereklidir. Bireyin sosyal islevsellik ve iyilik hali ekosistem ve birey
arasindaki uyumsuzluktan kaynakli olarak ¢esitli sekillerde bozulma riskiyle karsi

karsiya kalmakta denge ve uyum bozulmaktadir (Yolcuoglu, 2014: 33).
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2.5.3. Kronik Hastalhiklar ve Sosyal Hizmet

Tibbi sosyal hizmet; “hastalik ve engellilik siireciyle ortaya c¢ikan psikososyal
problemlerin ¢6zlimii konusunda hasta ve ailesine yardimci olmak amaciyla saglik
kurumlarinda yiiriitiilen” sosyal hizmet uygulama biitiinli olarak ifade edilmektedir
(Dikmen Ozarslan, 2014: 249). Tibbi sosyal hizmet gesitli hastaliklar1 incelerken bazi
hastaliklarin hastalik siirecine 6zgii ortaya ¢ikan ihtiyaglarindan kaynakli olarak belirli
calisma alanlar1 (psikiyatrik sosyal hizmet, nefrolojik sosyal hizmet, onkolojik sosyal
hizmet gibi) gelistirmektedir (Tuncay, 2010; Zengin, 2016 akt. Pak, 2017: 196).
Kronik hastaliklarin kendine 6zgii siireci de tibbi sosyal hizmet alaninda ¢alismasina

neden olmaktadir (Pak, 2015: 196).

Kronik hastaliklar, tibbi tedavide doktor regetesinden daha fazla miidahaleye ihtiyag
duyulan ve giiniimiizde dnemli olan hastaliklar arasindadir. Hasta bireyin hastalikla
basa cikabilmesi ve siireci kontrol altinda tutabilmesi i¢in yagsam siirecinde degisikler
yapmast gerekmektedir. Bu siirecte hastanin diizenli olarak tibbi tedavisine ve

aksatmadan ila¢ kullanmasina devam etmesi énemlidir (Dikmen Ozarslan, 2014: 268).

Sosyal hizmet uzmani kronik hastaliklar1 ekolojik yaklasim temelinde “gevresi i¢inde
birey” bakis acistyla mikro sistem, mezzo sistem ve makro sistem asamalarini
kullanarak daha detayli bir siirecte agiklamakta ve caligmaktadir. Bu siirecin ilk
basamaginda bireyin kisilik 6zellikleri, hastalik tanis1 ve siirecinden kaynakli belirtiler,
hastaligin tedavisinden kaynakl: etkiler, duygu durumu, hastalik tanis1 konan bireyin
giiclii yonleri ve bas etme gibi konular1 mikro sistemde ele alinmaktadir. Mezzo
sistemde bireyin toplumsal iligkilerinin pargasi olan aile iiyeleri, arkadaslari, calisma
yasaminda yer alan kisiler, hastalik tedavisi silirecinde ekipte yer alan kisiler ve bu
kisiler ile olan etkilesime odaklanilmaktadir. Bu diizeyde saglik bakimi veren
kisilerden kaynakli problemler ve ihtiyaglar ele alinirken bireysel ve ailesel sosyal
islevsellik diizeyleri giinlilk yasam rutinlerindeki islevselligi, toplumsal rollerinden
kaynakl1 ¢atigmalar1 gibi durumlar ele alinmaktadir. Bu modelin son basamaginda ise
makro boyutta toplumunda kronik hastaliga bakis agisi, tutumlar1 davranislar ele
alinirken hasta ve hasta yakinlart i¢in tretilen politikalar, hastaligin tedavisi i¢in

sunulan saglik hizmetleri sosyal hizmetler konusu ele alinmaktadir (Pak, 2015: 198).

Calisma icerisinde daha oncede vurgulandigi gibi MS’li bir hastanin sosyal yasam

katilimint mikro diizeyde, toplumsal ¢evre ile iligkileri mezzo diizeyde ve kronik bir
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hastalik olarak degerlendirilmesi ise makro diizeyde incelenmesi gerekmektedir.
Buradan hareketle bireylerin yasamlarinda beklenmedik sekilde ortaya ¢ikan bireyleri
‘hasta olmak’ ve ‘saglikli olmak’ arasinda birakan ve yasamlarinda uzunca bir siireci
kapsayan giindelik islevselliginin degisime ugradigi bir durumda MS hastalarinin
hastalik deneyimlerinin ortaya konulmast bu noktada yasanan problemlerin

belirlenmesinin sosyal hizmet agisindan 6nemli oldugu diistiniilmektedir.

2.6. MS Hastalart ile Tlgili Yapilan Arastirmalar

MS hastalig1 konusunda literatiirde yer alan arastirmalarin cogu MS’in tibbi siirecini
arastirmak amaciyla yapilan ¢alismalar oldugu goriilmektedir. MS’i tibbi siirecin
disinda psikososyal boyutta etkilerini ¢alisan sinirli sayida ¢alisma da bulunmaktadir.

Diinya’da ve Tiirkiye’de yapilan bu ¢alismalar iki baslik altinda incelenmistir.

2.6.1. Diinyada MS Hastalar ile Tlgili Yapilan Arastirmalar
Diinya literatiirinde MS hastalig1 konusunda yazilan ve hastalik siirecinin ortaya
cikardigr sosyal, fiziksel ve psikolojik cesitli sorunlara bagli olarak yapilan

arastirmalar bulunmaktadir. Bu arastirmalar kronolojik olarak incelenmistir.

Depresyon ve MS iligkisinin incelendigi 1987 yilinda yapilan bir ¢aligmada, 50 MS
hastasinin %54 ‘tinde MS semptomlarinin baglamasindan sonraki donemde 6nemli bir
artis gézlemlenmis olup major depresyon tanist goriilmiistiir. MS hastalar literatiirde
tarif edilen diger tibbi hastalardan anlamli derecede depresyonda oldugu bulgusu elde

edilmistir (Minden, Orav and Reich, 1987).

MS, geng eriskinleri etkileyen en yaygin ndrolojik hastaliklardan biridir. Depresyon
ve MS arasinda olas1 bir iligkinin var oldugu 6nermesi uzun yillardir ¢alisilan bir
konudur. MS'li kisilerin aile, sosyal, is, bagimsiz kisisel bakim gibi alanlarda
gbzlemlenen tepkilerinde depresif belirtilerin oldugu gériilmektedir. Iki MS
kliniginden (Vancouver, British Columbia ve Londra, Ontario) katilan 3.125 MS
hastasinin 6liim nedenleriyle ilgili yapilan ¢aligmada intihar orani, yagsa uygun genel
niifus igin oranin 7,5 kati olarak gériilmiistiir. Bu nedenle MS ve depresyon arasindaki
iliskinin anlasilmasi bu iki kosulun etiyolojilerinin ve potansiyelinin anlagilmasiyla

miimkiin olacaktir (Sadovnick, vd., 1996).

MS yorgunlugunun depresyon ve engellilik ile iligkisi iizerine yapilan ¢alismada, 71

hasta ile goriisiilerek depresyon skorlarina bakilmistir. Buna gére MS yorgunlugunun
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hastaliktan farkli olarak ortaya ¢ikan bir semptom oldugu ve bu durumun da depresyon

ile iliskili oldugu goriilmiistiir (Bakshi, Shaikh ve Miletich, 2000).

MS tanili 37 erkek 66 kadin olmak {izere 103 hastaya klinik serilerindeki yasam
kalitesi, baslica klinik ve demografik belirleyiciler acisindan engellilik durumu,
biligsel islev, depresyon ve yorgunluk dahil olmak {izere tam bir klinik degerlendirmesi
yapilmistir. Buna gore, depresyon, yorgunluk ve engellilik seviyesinin yasam

kalitesini olumsuz olarak etkiledigi tespit edilmistir (Amato, Ponziani ve Rossi, 2001).

Hastalik etkilerinin ele alindig1 bir ¢alismada, MS'li kisilerle MS olmayanlarin major
depresyon siklig1 incelenmistir. iliski, yas ve cinsiyet degiskenlerine gore simanan
aragtirmanin sonucunda, MS'li kisilerden 18-45 yas araliginda olanlar i¢in major
depresyon prevalanst %25,7'den yiiksek oldugu bulgusu elde edilmistir (Patten, vd.,
2003).

Yasam boyu prevelansi %50 ve yillik %20 prevalansi nadir goriilen MS, depresyonun
varlig1 lizerine yapilan arastirmada; MS'li kisilerde depresyonun yayginligi, intihar
riski, anksiyete bozuklugu, yorgunluk ve depresif ruh hali, bilissel bozulma,
psikososyal degisken faktorleri gibi konular ele alinmistir. MS hastalarinin intihar
riskinin arttigi ve anksiyete bozukluklarinin ise yaygmn olarak goriildigi elde

edilmistir (Siegert ve Abetnethy, 2005).

MS hastalarinin yasam siireleri boyunca %50’sinde depresyonun goriildiigiinii
ongoren bu ¢alismada taniya iliskin giincel bakis acis1 {izerinden yasam kaliteleri ile
depresyonun iligkisi arastirllmistir. Bu dogrultuda intihar riskleri, biyolojik ve

psikososyal degiskenler agisindan bireylerde farkliliklar gdzlemlenmistir (Feinstein,
2011).

Oz bakim, bireylerin giinliik yasamlarin siirdiirebilmedeki 6n kosul becerilerinden biri
olup onlarin sosyal yasama adapte olmalarina yardimc1 olmaktadir. Kronik hastaliklar
icerisinde 6z bakim hastanin bakimi agisindan ¢ok énemlidir. Yapilan bir aragtirmada
MS olan 51 Danimarkali ve 35 Amerikali’nin 6z bakim uygulamalar1 karsilagtirmali
olarak ele alinmistir. Her iki katilimec1 grubun adaptasyon stratejileri ve kullanilan
birincil bilgi kaynaklar1 konusunda degiskenlik gosterdigi gozlemlenmistir. Bu
farkliligin belirsizlik, bagimlilik, fiziksel ve duygusal regresyonun olmasi ve bireyin
yasaminda kontrol sahibi olamamasindan kaynaklandigi goriilmiistiir (McLaughlin ve
Zeeberg, 1993).
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Londra’daki Brunel Universitesi Rehberlik Arastirma Merkezi’'nde yapilan bir
arastirmada 136 MS tanisi almis bireyle calisilmistir. S6z konusu aragtirmada, MS’li
kisilere profesyonelce yonlendirilen bir kisisel bakim programinin tasarimini
yapmistir. Bu dogrultuda alinan bilgiler 1s18inda 6z yonetim konusunda destek
calismalarina daha fazla 6nem verilmesi gerektigi sonucu elde edilmistir (O’Hara,

Souza ve Ide, 2000).

MS tanis1 alan 30 erkek 90 kadin ile yapilan arastirmada, bireylerin ev i¢i yasam
performanslar1 ve 6z bakim becerileri ele alinmistir. Arastirma sonucunda % 31'inin
6z bakimda, %52’sinin fiziksel hareketlilikte ve %68’inin de ev yasaminda zorluk ya
da bagimlilik yasadig1 bulgusu elde edilmistir (Paltamaa, vd., 2008).

MS’in hastalik seyri igerisinde ortaya ¢ikan akut ataklarin yeti yitimi konusunda kalici
hasar biraktig1r ve bu etkilerin hastanin bagisiklik sistemi ve beynin fonksiyonlari

tizerinde etkili oldugu bir diger arastirmada MS ilerleme durumu ele alinmistir

(Confavreux, vd., 2000).

MS hastaliginin tanimlanmasi ve bireylerdeki yeti yitimi noktasindaki farklilasmay1
ele alan bir arastirmada kismen destekli 4 kisi, destekle 6 kisi ve tekerlekli sandalye
kullanan 7 kisi ile ¢alisgilmigtir. Buna gore, kadinlarin yeti yitimi erkeklerin yeti
yitiminden daha yiiksek oldugu sonucu elde edilmistir (Confavreux and Vukusic,
2006).

Baz1 kronik hastaliklara dair yapilan klinik caligmalar igerisinde hastanin yasam
kalitesine iliskin bulgular elde etmek ona dair yasanilan siireci anlamaya ve bu konuda
gelistirilebilecek iyilestirme programlarina zemin hazirlamak i¢in dnem tagimaktadir.
MS hastas1 179 kisi ile yapilan arastirmada, saglik sorunu, cinsel islev, cinsel islev
memnuniyeti ve genel yasam kaliteleri 6lgeklerle sinanmistir. Buna gore hastalarin
semptom siddetleri, depresif tutumlar1 ve saglik gidisatlar1 iizerinden yasam

kalitelerinin degisiklik gosterdigi goriilmistiir (Vickrey, vd., 1995).

Danimarka’da Haslev’de MS Rehabilitasyon Hastanesine toplam 43 hastanin, yasam
kalitesi ve depresyon diizeyleri hakkinda bilgi toplamak amaciyla tiim hastalara
standart multidisipliner rehabilitasyon tedavileri uygulanmistir. 43 kiside yorgunluk,
diger insanlara bagimlilik, yasama uyum siireclerinde bozulma ve toplumdan

uzaklagma goriilmiistiir. Hastalarda fiziksel dayaniklilik, is ve ruh halinde karamsarlik,
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huzursuzluk, libido kaybi gibi yasam kalitesine etki edecek alanlarda farklilasma
gozlenmistir (Jonsson, Dock ve Ravnborg, 1996).

103 MS hastanin klinik serilerinde yasam kalitesinin Kklinik ve demografik
belirleyicilerin belirli oldugu yerlerde yapilan arastirmada 37 erkek ve 66 kadin ile yas
ortalamasi 44,89 yil, ortalama hastalik siiresi 12,40 y1l olan bireylerle ¢aligilmistir. Her
hastanin engellilik durumu, bilissel islevleri, depresyon ve yorgunluk diizeyleri de
dahil olmak tizere tam bir klinik incelemesi yapilmistir. Sonug¢ olarak depresyon,
yorgunluk ve engellilik diizeylerinin yasam kalitesinde anlamli ve bagimsiz

belirleyiciler oldugu dogrulanmistir (Amato, Ponziani ve Rossi, 2001).

MS tanili bireylerin yasam kalitelerine iligkin bir diger aragtirmada yorgunluk ve
depresyon belirtileri ilizerinden c¢alisilarak hastalik siirecinin fiziksel islev

bozukluklarina neden oldugu goriilmiistiir (Janardhan ve Bakshi, 2002).

MS’li 504 hasta ile yasam kalitesi iizerine degerlendirmenin yapildig: bir arastirmada
yasam kalitesi, depresif ruh hali, yorgunluk diizeyi ve uyku kalitesi gibi konularda
hastalarin yarisinin agir depresyonda, uyku kalitesi diisiik ve yorgunluktan muzdarip
oldugu goriilmiistiir. Boylece engellilik durumunun, yorgunluk ve diisiik uyku kalitesi
gibi bireyin fiziksel alanlarina ve yasam kalitesine etki ettigi goriilmiistiir (Lobentanz,
vd., 2004). Bir diger aragtirma ise kendini depresyon ve anksiyete ile gdsteren
yasam kalitesindeki farklilasma, saglikli yasam tarzi, kalite anlayis1 daha da
onemlisi hastaliga iliskin klinik planlama konusundaki gerekliliklere vurgu

acisindan onem tagimaktadir (Fruewald, vd., 2008).

2.6.2. Tiirkiye’de MS Hastalar ile ilgili Yapilan Arastirmalar

MS kronik hastaliklar igerisinde bireyin yasaminda seyreden ve belirli ataklarla
hissedilen bir hastaliktir. MS ¢alismalar1 agirlikli olarak hastaligi klinik siireci ve
tedavi boyutuyla ele alan saglik bilimleri alanina konu olmustur. Bu nedenle MS’in
sosyal boyutta ele alinmasina yonelik ¢alismalar sinirli sayida kalmistir. Literatiirde

MS’1 sosyal boyutta ele alan s6z konusu bu ¢aligsmalar ise su sekildedir:

Tirkiye’de MS’li hastalarin, hastalar ve saglikli bireylerde 6z bakim giiciinii
degerlendirmek amaciyla yapilan arastirmada MS’li hastalarin “Oz Bakim Giicii
Olgegi” skoru 76,6, kontrol grubunun ise 97,56 olarak saptanmistir. Arastirma
sonucunda saglikli kontrol grubuna goére MS’li hastalarin 6z bakim giiciiniin diistik

oldugu tespit edilmistir (Mollaoglu, Fertelli ve Tuncay, 2006).
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MS’de tedavi amaciyla kullanilan ilaglar ve hastalarin engellilik durumunun MS’li
hastada goriilen depresyona etkisi arastirilmistir. Aragtirmada 52 MS’li hasta ile 48
saglikli kontrol grubu kullanilmistir. MS’in ortalama baslangic yasi 29 olarak
saptanmistir. Depresyon hem MS grubunda hem de kontrol grubunda cinsiyet
acisindan farklilik gostermemistir. MS hastalarinda depresyon olugsma olasiliginin 12
kat arttig1 goriilmustiir. MS’de depresyon gelisme riski ile hastanin yasi, gecirdigi atak
say1s1 ve hastalik siireci arasinda anlamli bir iliski olmadig saptanmustir. Oziirliiliik
durumunun (EDSS puanlari) artmasiyla depresyon olusma riskinin artti§i gozlenmis
yapilan analizlerde depresyonu olan ve olmayan MS hastalar1 arasinda tedavi

yaklasimi bakimindan anlamli farka rastlanilmistir (Tanik ve ark., 2012: 300).

MS’li hastalarin, giinliik yasam aktiviteleri ve yeti yitimi diizeyini etkileyen faktorlerin
incelenmesi konusunda 104 MS'li hastanin yer aldig1 bir arastirmada MS’li hastalarin
%23,1'inde hafif, %29,8'inde orta ve %14,4'linde agir diizeyde, %67,3 gibi bir
cogunlukta ise cesitli diizeylerde yeti yitimine rastlanilmistir. Giinliik yasam
aktivitelerini siirdiirmede bagkasina bagimli olanlarin orani ise %72,1 olarak
bulunmustur. MS’li hastalarda; egitim diizeyi, yeti yitimi ile ¢ocuk sahibi olma, aileyle
beraber ya da tek yasama degiskenleri arasinda ise anlamli iligki saptanmistir. Benzer
sekilde hastalarin giinliikk yasamini stirdiirmede bagimsizlik diizeyi ile ¢ocuk sahibi
olma, egitim diizeyi, ¢alisma durumu ve hastalik siiresi arasinda iligki oldugu
belirlenmistir (p<0,05). Hastanin yeti kaybi ve giinlik yasam aktivitelerini
sirdiiriirken bagimsizhigini etkileyen faktorler calisma yasami, egitim seviyesi ve
cocuk sahibi olma durumu gibi degiskenler oldugu bulunmustur (Er ve Mollaoglu,
2011:190).

MS’in yaygin ve tedavi edilebilir bir boyutu olan depresyonun yasam kalitesi iizerine
etkilerini ortaya koymak amaciyla 62 MS hastasi, depresyon varligi agisindan
degerlendirilmistir. MS olgularinda depresyonun, fiziksel engelliligin ve hastalik
siirecinin yasam kalitesi lizerine etkileri arastirilmistir. MS hastalarinin %32,3
depresyon saptanirken, kontrol hastalarinin yalnizca %12.5 depresyon saptanmistir

(Bort, 2011: 63).

2016 yilinda Harran Universitesinde MS hastalarinin yasam kalitesi ve depresyon
arasindaki iliskiyi inceleyen bir arastirmada ise ¢alismaya katilan hastalarin

%64,6’smin birden fazla sikayeti oldugu belirlenmis olup, %80,0’1 yorgunluk,
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%44,4°1i denge problemleri, %35,6’s1 agri, %20,0’si cinsel sorunlar, %17,8’i bagirsak
problemleri ve %8,.9’u yutma giigliigii gibi yasam Kalitesini etkileyen durumlar
yasadigi ifade edilmistir. Elde edilen sonuglara gore hastalarin yasam kalitesinin diigiik
oldugu sonucuna ulasilmistir. Biiyiik bir ¢ogunlugunun ise ruhsal olarak iyi durumda

olmadiklart goriilmiistiir (Bulunmaz, 2016).

MS hastalarinda yasanan belirsizlik duygusunun intihar diisiincesine etkisini
belirlemek amaciyla gerceklestirilen bir ¢alismada 175 MS hastas1 {lizerinde
calisilmigtir. Arastirmaya dahil edilen hastalarin %67,4’liniin kadin oldugu ve
%70,3’liniin evli oldugu, %52,6’smin yasadigi yerin il oldugu, %>56,6’sinin
calismadigl, %10,9’unun emekli oldugu, %79,4’liniin orta gelirde oldugu ve
%76,6’siin RR MS klinik tipte oldugu tespit edilmistir. Arastirma kapsamina alinan
hastalarin belirsizlige tahammiilsiizliigiiniin intihar diisiincesini etkiledigi bulunmustur

(Giimiis, 2016).

MS hastalarinin sosyal destek ve yasam kalitesi arasindaki iliskiyi inceleyen bir
aragtirmada 310 MS hastasina Vickrey vd. (1995) tarafindan gelistirilen Multiple
Skleroz Yasam Kalitesi Olcegi ve Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi
(Multidimensional Scale of Perceived Social Support MSPSS) 6l¢ekleri uygulanmistir
(Zimet vd. 1988). Arastirma sonucunda sosyal destek algilart ile yasam kaliteleri

arasinda anlamli ve pozitif yonde zayif bir iliski oldugu ortaya ¢ikmistir (Tek, 2019).

Geng yetigkin MS hastalarinin psikososyal sorunlarinin ve gereksinimlerinin
incelenmesi  amaciyla  gerceklestirilen  arastirma 216 ~ MS  hastasiyla
gerceklestirilmistir. Yas ortalamasinin 31-40 yas araliginda oldugu hasta grubunun
biiylik ¢ogunlugunu kadinlar olusturmaktadir. Segilen 6rneklem grubundan yarisi
lisans mezunu, yarisindan fazlas1 evli ve ligte ikisinin bekar oldugu goriilmiistiir.
Calismanin sonucu, geng yetiskin MS hastasi grubunun sosyal giivencesi bulunmasina
ragmen yarisindan fazlasinin herhangi bir iste ¢alismadigini ve bu durumun genglerin
sosyal destek almamast ve ekonomik sorunlar yasamasina neden oldugunu
gostermektedir. Calisma sonucu MS hastalarinin yasadigi sorunlar iizerinden mikro,
makro ve boyutta c¢aligmalar iiretilmesi konusunda yapilacak ¢alismalarin 6nemini

ortaya koymaktadir (Akrami, 2019).
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UCUNCU BOLUM

ARASTIRMANIN YONTEMI

Calismanin bu boliimiinde arastirmanin modeli, evren ve 6rneklemi, veri toplama

araglar1 ve verilerin ¢oziimlenmesi basliklarina yer verilecektir.

3.1. Arastirmanin Modeli

Bu aragtirma MS hastalarinin hastalik deneyimlerini daha derinlemesine tanimak ve
anlamak amaciyla niteliksel yontemle gergeklestirilmistir. Strauss ve Corbin (1990)
tarafindan nitel arastirma; “ Insanlarin hayat tarzlarmni, davraniglarini, hikayelerini ve
bu siliregte yasanan toplumsal degismeyi anlamaya yonelik bilgi olusumunu
stireclerinden biridir” seklinde tanimlanmigtir (Akt. Sigr1, 2018: 63). Nitel aragtirma
yontemlerinin insan hayatlarin1 en ince ayrintisina kadar arastirirken, belli yasam
olgularini, deneyimlerini daha derin anlamaya ve kavramaya caligmasi sosyal hizmet
arastirmalart agisindan uygulanilabilir kilmaktadir (Kyrysik ve Finn akt. Erbay, 2015:
189).

Arastirmada caligmanin amacina uygun olmasi nedeniyle fenomenolojik yaklagim
benimsenmistir. Fenomenolojik arastirma, yasadigimiz diinyadaki giinliikk yasamda
karsimiza gikabilecek olaylari, deneyimleri, algilari, yonelimleri, kavram ve durumlari
ayrintili ve derinlemesine inceleyen bir aragtirma tiriidir (Yildinm ve Simsek,
2011:72). Bu arastirma siirecinde, arastirilan fenomenle ilgili bireylerin yasam
deneyimlerine sahip olmasi bu deneyimleri paylagsmasi onemlidir (Creswell, akt.
Biitiin ve Demir, 2013: 150). Hastalik deneyimi, MS hastalig1 6rnegi {izerinden konu
edilerek MS’in nasil deneyimlendigi, hastalarinin yasadigi ve aktardigi deneyimler ile
bu deneyimin hastalarin sosyal islevselligine etkisi ve bu siirecte yasanilan sorunlar
anlagilabilecektir. Bu siirecte calisma fenomenolojik bir bakis agis1 ile MS’li hastalarin
bireysel “hastalik” hikayelerindeki benzerlik ve farkliliklar1 tizerinden biitiinciil bir

betimlemeyi ortaya koymaktadir.

3.2. Evren ve Orneklem

13

Nitel aragtirmacilar igin Orneklem sec¢iminden O6nemli olan nokta * incelenecek
insanlarin se¢ilme bigimlerini belirleyen temsil gii¢lerinden ¢ok arastirma konusuyla

ilgileridir” (Flick, 1998: 41, Lawrance akt. Ozge, 2006: 321).
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Fenomenolojik arastirmada aragtirma konusunu kisisel tecriibeler oldugundan bu
tecriibeleri yasamig ve yasamakta olan kigiler arastirmanin 6rneklemini
olusturmaktadir (Sanders, 1982: 356 akt. Bas ve Akturan, 2013: 91). Ornekleme
yontemlerinden biri olan amagh ornekleme yonteminin amaci, arastirilan evrenin
yeterince temsiliyetinin ortaya konmasina degil, aragtirma yapilan konunun amacina
uygun olarak ilgili kisilerin deneyimlerinin ve bilgilerinin sunulmasidir (Johnson,
Buehring, Cassell ve Symon akt. Sigr1, 2007: 126). Arastirma 6rnekleminin hacminin
bliyiik olmas1 ve goriisme yapilan kisi sayisinin fazla olmasi1 daha fazla bilgi elde
etmeyi saglamamaktadir (Sanders, 1982: 356 akt. Bas ve Akturan, 2013: 91). Bu
nedenle arastirma amacli 6rnekleme yontemi ile biitiin evreni temsil edebilecek sinirli

sayida hasta ile goriismeler yapilarak gergeklestirilmistir.

Calismanin evreni, Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi istanbul Subesine resmi olarak
kayith 1.200 MS tanil1 hasta olusturmaktadir. Calisma 6rneklemi ise, MS tanis1 kesin
olarak konmus arastirmaya katilmay1 kabul eden farkli demografik 6zelliklere sahip
15’1 kadin 15’1 erkek toplam 30 MS hastasindan olusmaktadir. Katilimcilar Tiirkiye
Multipl Skleroz Dernegi Istanbul Subesine kayitl géniilliiliik ve gizlilik esasina gore

arastirmaya katilmak isteyen tiyelerden segilmistir.

3.3. Veri Toplama Araclarn

Nitel arastirmalar arastirilan 6znelerin bakis agilarini ve anlam diinyalarini, arastirilan
kisinin goziinden ortaya koymayr amaglamaktadir. Nitel goriigme tekniginin
belirleyici 6zelligi, goriismecilerin bakis acilarini, duygu ve diisiincelerini ortaya
cikarilmasi iizerine odaklanmasidir. Nitel arastirmalarda gériismeler, nicel
aragtirmalarda  oldugu gibi daha yiizeysel degil derinlemesine sekilde
gerceklestirilmektedir (Kus, 2012: 87).

Bu baglamda, tiim katilimcilara derinlemesine goriismeye uygun olarak hazirlanan ve
“Arasgtirma Formu”nda yer alan (Ek 1) sorular sorulmustur. Bu formdaki sorular
hazirlanirken 2 uzmanin goriisti alinmis ve goriismeler bu sorular ile yonlendirilmistir.
Yiiz yiize yapilan goriismeler ortalama 45 dakika siirmistiir.

Ayrica bu siiregte haftanin birka¢ giinii MS derneginde bulunarak hastalarin giinliik
yasamlarma dair gézlemler de gerceklestirilmistir. Boylelikle niteliksel veri toplama
araglarindan olan “katilimci gézlem” yonteminden de yararlanilmistir. Derinlemesine
goriisme arastirma sirasinda yapilan gozlemler sonucunda ¢ikarilan notlar ile birlikte
degerlendirilmistir.
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Gériismeler Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Istanbul Subesinde Ocak-Haziran 2019

tarihleri arasinda gergeklestirilmistir.

3.4. Arastirmanin Etik Hususlar:

Arastirmanin  yapilabilmesi i¢in Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi Etik
Kurulundan 06.12.2018 tarihinde yazil1 izin alinmistir (EK 2). Gorlismeler 6ncesinde
Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi istanbul Subesi yonetimi ile {iniversiteden alinan etik
kurul izninin bir kopyasi paylasilarak, dernek yonetiminden arastirma i¢in gerekli
yazili izinler alinmistir (EK 3). Dernekte gorev alan ve hastalar ile birebir iletisim
halinde olan ¢esitli gorevdeki kisiler arastirmanin amaci, kapsami ve goriismeleri sekli
konusunda bilgilendirilmistir. Boylelikle ¢alismaya goniillii olarak katilmak isteyen
hastalarin yonlendirilmesi konusunda dernek ¢alisanlari ile etkili bir iletisim kurularak
bu siirecte destekleri alinmistir. Calismaya goniillii olarak katilmayi kabul eden
hastalar ile 6n goriismeler gerceklestirilmis ve ¢alismanin amaci ve goriisme sekli
konusunda bilgilendirilme yapilmistir. Goriigmeler, sessiz bir ortamin saglanmasi ve
boliinmemesi amaciyla dernek binasinda uygun bir goriisme odasinda hasta ile bag
basa gerceklestirilmistir.

Goriismeye baglamadan 6nce arastirmanin amact ve kapsami hakkinda katilimcilara
bilgi verilerek, arastirmanin goniilliilik esasina dayandigi, goériisme esnasinda ses
kayd:r alinacagi ve bu kayitlarin ¢alisma disinda kullanilmayacagi konusunda
bilgilendirilme yapilmistir. Goriigmeyi kabul eden katilimcilara onam formu
hazirlanmistir (EK 4). Bu form kendilerine okutularak yazili ve ses kaydi ile de sozlii
olarak izin alinmistir. Arastirmaya goniillii olarak katilmak isteyen katilimcilara agik
uclu sorular yoneltilerek katilimcinin aktif olarak goriismeye katilimi saglanmustir.

Gergeklestirilen tiim goriismeler sirasinda katilimcilarin izni ile ses kaydi alinmistir.

3.5. Verilerin Analizi

Niteliksel yonteme dayali bu calismada 30 derinlemesine goriismeden elde edilen
veriler arastirmaci tarafindan manuel olarak desifre edilmistir. Word belgesi haline
getirilen bu desifreler birkac kez okunarak diizenlenmis ve siniflandirilmistir. Literatiir
ve arastirma sorularindan yola ¢ikilarak verilerin analizi i¢in ana temalara ait bir
cergeve olusturulmustur. Tlim veriler nitel arastirma konusunda bir uzmanin destegi
ile MAXQDA nitel veri analizi programinda kodlanmistir. Bu kodlamalarin tekrar

okuma yapilarak diizenlenmesi sonucunda “tan1 ve tedavi siireci, psikososyal
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deneyimler, aile ve is iligkileri, giinlik yasam deneyimleri, toplumsal iliski
deneyimleri, saglik sistemi deneyimleri” seklinde olusan 6 ana tema ve bu temalara

bagli olusan 14 alt tema olusturulmustur.

Kodlama sonrasi elde edilen veriler betimsel analizi ve igerik analiz yontemleri
kullanilarak yorumlanmistir. Betimsel analiz yaklagiminda ©nceden planlanan
temalara gore elde edilen veriler diizenlenerek sunulmaktadir. Bireylerin goriislerini
yansitabilmek amaciyla yer yer dogrudan alintilar kullanilabilmektedir (Yildirim ve
Simsek, 2011:72). Bu nedenle arastirma analizinin ilk bdliimiinde tiim temalar
grafiklerle gosterilmis ve gerekli yerlerde alintililar ile desteklenerek detayli olarak

aciklanmustir.

Icerik analizi ile betimsel analiz siirecinde temalar olusturularak oOzetlenen ve
yorumlanan veriler daha derin bir sekilde kesfedilmeye calisilir (Yildirim ve Simsek,
2011:72). Icerik analizi yoluyla veriler tanimlarken, temalarin icinde saklanan
gercekler ortaya cikarmaya calisiriz. Igerik analizinde temel islem, ortak ozelligi
bulunan ve birbirine benzeyen verileri kavramlar ve temalar ¢ergevesinde bir araya
getirerek diizenleyerek yorumlamaktir (Yildirim ve Simsek, 2011:259). Nitel veriler
raporlastirilirken belirli diizeyde sayilara indirgemek miimkiindiir. Burada amag
istatistiksel yoOntemlere bagvurarak genelleme yapmak veya smirli sayidaki
degiskenler arasinda iligskiyi aramak degildir (Y1ldirim ve Simsek, 2011:262). Analizin
ikinci boliimiinde katilimcilarin demografik ozelliklerine goére temalar iginde
belirlenen kirilmalar sayisallastirilarak capraz tablolar ile gosterilmis ve derinlemesine
yorumlanmustir. Verilerin analiziyle ortaya ¢ikan bulgular daha sonra ilgili literatiir

destegi ile tartigiimistir.

3.6. Arastirmanin Gegerlilik ve Giivenirliligi

Arastirmanin gecerlilik ve gilivenirliliginin saglanmas1 amaciyla bulgular nitel
aragtirma konusunda 3 uzman ile paylasilarak “uzman incelemesi” yapilmis ve
goriisleri alinmistir. Ayrica gegerlilik ve giivenirliliginin arttirilmas1 amaciyla betimsel

analiz siirecinde dogrudan olarak alintilar yapilarak “ayrintili betimleme” yapilmaistir.
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DORDUNCU BOLUM

ARASTIRMA BULGULARI

MS hastaligin1 deneyimleyen bireylerin hastalik siireglerinin sosyal islevselligine
etkisini incelemek amaciyla gerceklestirilen bu c¢alismada, 30 MS hastasi ile
derinlemesine gorlismeler yapilmis olup elde edilen veriler tam1 ve tedavi siireci,
psikososyal deneyimler, aile ve is iliskileri, glinliik yasam deneyimleri, toplumsal iliski
deneyimleri, saglik sistemi deneyimleri seklinde ortaya c¢ikan alti ana temada
incelenmistir (Sekil 4.1). Bu temalara bagli olarak olusan alt temalar ise her bir baslik

altinda daha detayl olarak incelenmistir.

Sekil 4.1: MS Hastalarinin Hastalik Deneyimlerinin Sosyal Islevselliginin

\ 4

Tani ve Tedavi
Siireci

Toplumsal iliski <>
Deneyimleri Psiko-Sosyal
Deneyimler
‘ﬂDeneyimi\

Saglk Sistemi

Degerlendirilmesine Iliskin Temalar

Giinliik Yasam
Deneyimleri

Aile ve Is Iliskileri
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4.1.Hastalarin Demografik Bilgileri
Gortismeler MS  tanist almig 15’1 kadin 15’1 erkek toplam 30 hasta ile
gerceklestirilmistir.

Sekil 4.2: Katilimeilarin Yag Dagilimini Kisi Sayisina Gore Gosterir Sekildeki
Grafik

Yas
30 Yas ve Alti 10
41-50 Yas 9
51 Yas ve Uzeri 6
31-40 Yas 5
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Katilimecilarin yas dagilimi Sekil 4.2°de yer aldig1 gibi 10’u 30 yas alt1, 9’u 41-50 yas
arast, 6’s1 51 yas ilizeri, 5’1 31-40 yas arasindadir. Egitim seviyelerine gore 13 lisans
diizeyinde, 7 lise ve ilkogretim diizeyinde, 2 lisansiistii diizeyde, 1 6n lisans egitim
diizeyinde katilimci1 bulunmaktadir. Medeni durumlart 17 evli, 9 bekar ve 4’
bosanmistir. 14 kisinin ¢ocugu yokken, 2 ¢ocuklu 8 ve 1 c¢ocuga sahip 8 kisi
bulunmaktadir. 17’si herhangi bir iste ¢aligmamakta, 13 kisi ¢alisir durumdadir.
Katilimcilar 8’1 6zel sektor ¢alisani, 4’1 emekli ve ev hanimi, 3’1 serbest calisan, 2

memur olarak ¢aligmakta 1 kisi ise 6grenci olarak egitim gérmektedir (Sekil 4.3).

Sekil 4.3: Katilimcilarin Mesleki Dagilimint Kisi Sayisina Gore Gosterir Sekildeki
Grafik

Meslek
Ozel Sektor Galigani 8
Emekli 4
Ev Hanimi 4
Serbest Meslek 3
Memur 2
Ogrenci 1
0 1 2 3 4 5 6 7 8
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Katilimcilara ait sosyo-demografik durumu detayli olarak gosterir bilgiler EK 5’de yer

almaktadir.

4.2.Tam Ve Tedavi Siireci
Gergeklestirilen goriismeler sonucunda tani ve tedavi siireci temasi; hastalik
belirtilerinin ortaya ¢ikisi, tedavi siireci ve hastalik sonrasi kalici etkilere ait bulgulari

ele alan 3 alt boyutta incelenmistir.

4.2.1.Hastalik Belirtileri

Tan1 ve tedavi siirecinde ilk olarak MS hastalarinin hastalik belirtilerinin nasil ortaya
ciktig1 sorulmustur. Hastaligin ortaya ¢ikisinin birden fazla belirtiyle deneyimlendigi
goriilmektedir. Hastalar belirtilerin aniden ortaya ¢iktigini ve gegici olarak goriilen bu
belirtileri anlamlandirmakta zorlandiklarini ifade etmislerdir. Gorlismelerde ifade
edilen toplam 21 belirti bulunmaktadir. Bu belirtiler; okuma-yazmada zorlanma, géz
kapag distkliigii, ¢ift gorme, bulanik gorme, gorme kaybi, ¢ene kaymasi, algi
eksikligi, mide bulantisi, halsizlik, his kaybi, bas donmesi, karin boslugunda
sertlesme, konusma bozukluklari, eklem agrilari, ignelenme-uyusma hissi, yiiz felci,

bayilma, istemsiz viicut hareketleri, yanma, kramp, agiz i¢i yaralaridir.

Sekil 4.4: Katilimcilarin Hastalik Belirtilerine iliskin Deneyimlerini Kodlu Béliim

Sayisina Gore Gosterir Sekil

Belirtiler (14)

istemsiz Viicut

ignelenme- Hareketleri (5)

Uyusma Hissi (28)

Gorme Kaybi (12) His Kaybi (4)

Bulanik Gérme Yanma (6)

(1n
A
Bas Ddnmesi (7) i Konusma =
Bozukluklan (6)  Gift Gdrme (5)

Bayilma (6)
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Baz1 hastalik belirtileri ile ilgili ifadelere Sekil 4.4’te goriildiigii gibi daha sik
karsilasilmaktadir. Hastalar 28 kez “igneleme ve uyusma hissi”, 12 kez “gérme kayb1”,
11 kez “bulanik gérme”, 7 kez “bas donmesi”, 6 kez “bayilma, konusma bozuklugu ve
yanma”, 5 kez “cift gbrme ve istemsiz viicut hareketi”’ ve 4 kez “his kayb1” yasadigini
belirtmistir. Bu durum her hastada farkli sekillerde belirtiler ortaya g¢ikabildigini
gostermektedir. Hastalar farkli belirtileri ayn1 anda da deneyimleyebilmektedir.

Katilimcilarin viicudun farkli bélgelerinde “karincalanma” seklinde tarif ettigi ve
yogun olarak ifade edilen ilk belirti ignelenme-uyusma hissidir. Bu durumu su

ifadelerle anlatmaktadirlar:

Uyusmalar ignelenmeler ara ara devam ediyor. Mesela karmimda uyusma
oluyor. Bu durum 1 hafta devam ediyor. Rahimde uyusma oluyor. Ayak ve sirt
kismimda uyusmalar oluyor. Elektriklenmelerim oluyor. Uyusmalarim [
hafta 10 giin siiriiyor. En ¢ok karin bélgemde uyusmalar olur.

(K 1; Kadin, 62 yas)

2009 yilinda bir ¢cagri merkezinde yogun bir tempoyla ¢alisiyordum. Yeni bir
¢izme almistim. Bir siire o ¢izmeyi giyerken bacaklarimda wyusukluklar
hissettim ve bu durumu o ¢izmeye yordum. Cizmenin derisinin kétii oldugunu
alerji yaptigim diisiindiim. Is yerinden ayakkabictyi arayip degistirmek
istedigimi soyledim. Anlayisla karsiladilar ve ayakkabuy1 degistirdim. Birkag
giin baska ayakkabilar giydim ama o uyusmalar geg¢medi. Uyusmalar
dizimden yukar: ¢ikmaya bagladi. Bunun baska nedenden kaynaklandigini ve
ortopedi doktoruna gitmem gerektigini diisiindiim. Randevu aldim. Tabi
birkag giin randevunun gelmesini bekledim. Toplamda 10 giin bu uyusmalar
artti. Doktora gittigim zaman uyusmalar dizimden yukari ¢tkmisti ve anlattim.
Doktor birtakim tahliller istedi ve egzersiz dnerdi ve ge¢mezse tekrar
gelebilecegimi ya da fizik tedavi doktoruna gitmem gerektigini soyledi. Bir
siire daha doktorun verdigi ilaglart icip egzersizleri yaptim. Sonra tekrar
gittim. Taban verildi. Tabanlikla bir siire daha gegirdim. Sonrasinda bu
uyusmalar belime dogru ¢cikmaya basladi. Anladik ki baska bir sey var.

(K 6; Kadin, 43 yas)
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Gorme ile ilgili yaganan sorunlar ise yogun olarak ifade edilen bir diger belirtidir:

Bir sabah ise gidip gelirken sag goziimde bir gérme problemi oldu. Sag
goziimde bulaniklik oldu. Ise gittim kameranin basina gectim ama bulaniklik
devam etti sadece yakini net goriiyordum uzagi net géremiyordum. Is yerinde
kiigiik bir ara vardi ¢ekim i¢cin o arada ozel bir hastanenin géz doktoruna
gittim. Optik olarak gozle ilgili herhangi bir stkintim olmadigim fakat sag
goziimde yiizde seksen gorme kaybim oldugunu soylediler. Bunun igin
nérolojik anlamda izlenmesi icin norologa yonlendirdiler. Tabii ben bunu
konduramadim ve birka¢ goz doktoruna daha gittim. MS olabilecegimi
soylediler. Kameramanim ve sag goziimle is yapiyorum. Sag goz bebegim en
ac¢tk konumda kilitli kaldi. Her yeri bembeyaz halde gériiyordum.

(K 18; Erkek, 39 yas)

Son atagimda kor oldum. Tek goziimde tamamen gérme kaybi yasadim. Tek
goziimii kapattigimda hi¢cbir sey goremiyordum. Doktorlar goziimiin tekrar
normale dénmesinin imkansiz oldugunu ve diizelmeyecegini soyledi ve bu
konuda hic¢ iimit vermedi ama su anda gérme kaybim biiyiik oranda ortadan
kalkti. Bulanik gormem devam ediyor ve bu durumun giinliik hayatima etkisi
bazen oluyor.

(K 4, Kadmn, 18 yas)

Hastalarin benzer sekilde deneyimledigi ve ifade ettigi dikkat ¢ekici bir nokta ise farkl
seyirdeki belirtilerin hastalarin hayatinda gecici olarak fonksiyon kaybina neden

olmasidir. Bu fonksiyon kayiplari kisa siireli tedavi ile diizelebilmektedir.

Hastalarda aniden ortaya ¢ikan farkli tipte ve seyirdeki bas donmesi, bayilma, ¢ift
gorme, his kaybi, istemsiz viicut hareketleri gibi bu belirtilerin hastalik tanisinin

konma siirecini zorlagtirdigini gostermektedir.

Okuma ve yazmay: unuttum. Bir siire dinleneyim gecer dedim ama ge¢cmedi.
3 giin sonra babama durumu agikladim. Yavas konustugumu ve okuma
vazmada zorlandigimi soyledim. Babam bana cinler musallat oldu diye

diistinerek beni bir hocaya gotiirdii. O hoca bizi hastaneye gonderdi.
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Hastanede norolog durumun psikolojik olabilecegini séyledi. Ilk atagim 3

hafta siirdii 10 giin kortizon aldim. 3 hafta boyunca okuma ve konusmamada

stkinti vardi.

(K 16; Erkek, 30 yas)

4.2.2.Hastahgin Tedavi Siireci
MS hastalarinin tibbi tedavilerinin agirlikli olarak igneli ve ilagli (hap) yontem ile
yurttildigli goriilmektedir. Tibbi tedavi siirecinin yaninda hastalarin bitkisel

yontemler, fizik tedavi ve nefes terapisi gibi alternatif yontemleri de deneyimledikleri
goriilmektedir (Sekil 4.5).

Sekil 4.5: Katilimcilarin Tedavi Siirecine iliskin Deneyimlerini Kodlu Béliim

Sayisina Gore Gosterir Sekil

" Tedavi Siireci (0)™~__

o m
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| \ Etleri o —~
T
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/
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| \\ / | \
| S / ‘ \\
ilagh (Hap) | \ 7 / \ .
Tedaviler (22) | \ Bitkisel Tedavi- - ’;‘ | \ Odem (1)
| \ Buttinctil Tip (2) [ \\
/ lj—_l Sitma-Ates \ \ Alerji (1)
Nobeti (7) / \ \
Igneli Tedaviler Nefes Terapisi | \
21) (4) !

Fizik Tedavi (7)

AGn (4) / |

/ \ sislik (1)
/ \ Yanma (2)
Halsizlik (3) / I!:|

Ataklari

i Uykusuzluk (2)
Cinsel Islevde Tetikleme (2)

Bozulma (3)

MS hastalar1 farkl tiirdeki ilaglart belirli periyotlarda (giin, hafta ve ay) kullanmaya
yasam boyu devam etmektedir. Uzun siireli atak ge¢irmeme durumda nadir olarak ilag
tedavisi sonlandirildigi da ifade edilmigstir. Hastalik siirecinde uygulanan tibbi
tedavinin iyilestirici degil koruyucu amagli oldugu ve kullanilan MS ilacinin hastanin

yeni bir atak gecirmesi durumunda degistirildigini gdstermektedir:

Bir ilagla gegebilecegini diigiiniiyvordum ama hayatim boyunca benimle
kalacagini 6grendim. Ilag tedavisine basladim.

(K 14; Erkek, 46 yas)
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8 yildir MS hastasiyim 6 yildir ilag kullantyorum. Oncelikle igne kullanarak
basladim fakat atak sonrasi hap kullanmaya basladim. 3 yildir hap
kullantyorum ve atak gecirmiyorum. Haplar viicut kan degerlerimi diistiriiyor
ve kolesterolii yiikseltiyor. 6 aylik periyotlarla MR ¢ektirip 2 ayda kan tahlili
veriyorum. Diizenli olarak takibim yapiliyor.

(K 21; Kadn, 29 yas)

Hastalar giindelik yasamlarini hastaliga ve kullandig: ilaca gore diizenlemek zorunda
kalmaktadir. Belirli rutinlerde mutlaka degerleri (kan tahlilleri, MR gibi) kontrol
edilerek doktor takipleri yaptirmalar1 ve ilag kullanmaya devam etmeleri

gerekmektedir.

9 yil boyunca her giin kendime igne yapmay: kabul ettim. I3nemin tabancas:
vardi. Igne tabancamin icinde gizlenmis oldugu icin rahatlikla
vurabiliyordum. Eger o tabanca olmasaydi ben o igneyi her giin kendime
yapamazdim. Ama 9 yil boyunca sabirla o igneyi yaptim. O igne benimle Tiirk
Hava Yollar:’'min bagajina da girdi. Demiryollarinda  trenlerin
buzdolaplarina  girdi.  Tatillerde otelleri  buzdolaplarinda  kald.
Misafirliklerde insanlarin buzdolaplarinda kaldi. O igne benim bir par¢cam
gibiydi. Igne benimle beraber bilinen bir seydi. 9 yil boyunca benimleydi.
Ben sansh bir hastaydim ve 9 yil boyunca atak gecirmedim.

(K 6; Kadin, 43 yas)

Tim bu tedavi siireci MS’li hastanin yeni bir yagsam diizenine ge¢mesine neden
olurken diger yandan giindelik yasamdaki islevselligini sinir hale getirdigi
goriilmektedir. Tedaviyle birlikte goriilen yan etkiler bu durumu daha belirgin olarak

gostermektedir:

Ilact genelde aksam saatlerinde vuruluyorum ciinkii agrilarim oluyor ve bu
durum giinliik yasamima devam etmemi etkiliyor. Igne yapmadan once agri
kesici alryorum ¢iinkii agri kesici almazsam sitma gibi tistime nobetleri
geciriyorum bu nedenle agri kesici almam gerekiyor.

(K 4; Kadin, 18 yas)

46



4.2.3. Hastalik Sonrasi Kalic1 Etkiler

Hastaligin ortaya ¢ikiginda goriilen farkli etkiler gibi tedavi sonrasi siirecte de farkli
kalic1 etkiler birakmaktadir. Bu durumun 9 kez “yiirime bozuklugu”, 6 kez “bacak
sekeli”, 4 kez “kas gligsiizliigii”, 2 kez “titreme”, 1 kez ise “omurilik sekeli, bulanik

gorme” gibi kalici etkiler biraktigi dile getirilmistir (Sekil 4.6).

Sekil 4.6: Katilimcilarin Tedavi Sonras1 Kalict Durumlarina iliskin Deneyimlerini
Kodlu Boliim Sayisina Gore Gosterir Sekil

Tedavi Sonrasi Kalici

AN

Yirime Bacak Sekeli (6) Kas Guigstzligl  Titreme (2)  Omurilik Sekeli  Bulanik Gérme (1)
Bozuklugu (9) (4) (1)

Hastalik tanis1 konmasi ve tedavinin baslamasi yasanacak olan siirecin ilk
basamagidir. Tan1 sonrasinda birey yeni bir yasam sistemine uyum saglamaya
caligmaktadir. MS hastaliginda bu siirece uyumu en zor hale getiren durumun
hastaligin belirsiz seyri ve farkli belirtileri oldugu bilinmektedir. MS hastalarinda
tedavi sonrasi siiregte goriilen gecici fonksiyon kayiplart ise kisinin kisa siireli
bagimsiz yasamini, beslenme ve saglik bakiminda kisithliklar yasadigini
gostermektedir. Bu silirecte en sik dile getirilen durumun yliriime bozuklugu

oldugudur:

Arkadaslarim doktora gitmedigim igin kizmaya basladi ve doktora gittim.
Hastanede oncelikle farkli tanilar koydular. 1 saat muayeneden sonra beni
hastaneye yatiracaklarini séylediler. Bunu kabul etmedim. Hastaneden ¢iktim
eve gittim. Sabah tamamen yiirtiyemez durumda kalktim. Beni kucakta
tastyarak hastaneye gotiirdiiler. Hastanede bir¢ok cekimler yapildi ve en
sonunda MS olabilirsin dediler. 1 ay hastanede yatili kaldim. 1 ay sonra
yengem vefat etti. Onun tizerine bir atak daha gegirdim. O durumdan sonra

4 ay yatilh durumda kaldim. Sonra Trabzon’a gittim ve bir atak daha orada
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gegirdim. 1 yilda 4-5 kez atak gecirdim. Hepsinde yatalak kalacagimi
diigtinmiistiim, bu durumun diizelmeyecegini sanmistim. Clinkii tamamen
yatalak durumda ve bakima muhta¢ haldeydim. Yemegimi bile diger insanlar
yedirip i¢iriyordu.

(K 20; Kadn, 37 yas)

Tedavi sonrasi siiregte bacak sekeli, kas gligsiizliigii, titreme gibi viicut
fonksiyonlarinda kalic1 etkiler goriiliirken hastalar yasanan degisime uyum saglamaya

calismaktadir:

Mesela ¢iplak bir evde oturuyorum. Evdeki tiim halilar kaldirdim. Ciinkii
halilara takilip diigiiyvorum bu nedenle engellemesin beni diye tiim halilar
kaldirdim.

(K 15; Kadn, 43 yas)

Atak sikligim ¢ok yogun degil ama kalict harslarim var. Bastonuma yol
arkadasim diyorum ve yaklagsik 1 yildir kullantyorum. El titremelerim fiziksel
olarak kalict hasar olarak kald:. Ilk atak sag elden geldigi icin kalici bir el
titremem var.

(K 3; Kadin, 45 yas)

Bu ifadeler hastalik siiresince her durumda hastalarin yasamlarini hastaliga gore

yeniden diizenledigini gostermektedir.

4.3.Psikososyal Deneyimler
Bu boliimde psikososyal siirece iliskin olumlu ve olumsuz deneyimler iki baslik

altinda detayl1 bir sekilde incelenmektedir.

4.3.1. Psikososyal Siirece iliskin Olumlu Deneyimler

Hastaligin ani ataklarla baslamasi hem bireysel hem sosyal agidan uyum siirecini
etkilemektedir. Hastalarin yasadiklan siiregleri degerlendirmede gerek ailelerinden
gerekse arkadas cevrelerinden aldiklar1 sosyal destek sayesinde kendi ig
motivasyonlarinin beslediklerini ve bu sayede yasadiklart durumu yeniden

cercevelendirerek ihtiyaglari olan seylerin neler oldugunu belirledikleri goriilmektedir.
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Bu evreye gegis aslinda biiyilik oranda hastalik kabulii ile ilgili siirecin atlatilmasinda

onemli oldugu sdylenebilir (Sekil 4.7).

Sekil 4.7: Katilimcilarin Psikososyal Durumlarina Iliskin Olumlu Deneyimlerini

Kodlu Boliim Sayisina Gore Gosterir Sekil

E/Oumu X
Hastalig Kabul Sirecine Gugli Hissetme Dikkatli Olma (3) Egitime Yonelme Kursa Gitme (1)
Kabullenme (34) iliskin Manevi (3) 2)

Destek (31)

Hastalar bu siireci “MS’e ragmen, MS ile birlikte” yasamaya devam vurgusu yaparak

dile getirmektedir:

Hayatim boyunca hep sakin bir insandim. Hastalig1 kabullendim ve onunla
yasamayr ogrendim. Iki cizginin arasinda yiiriiyorsunuz ve saga sola
sapamiyorsunuz bu bir gercek. Bu ¢izginin i¢inde ne kadar rahat ederseniz
ona gore davranacaksiniz ve onlardan faydalanacaksiniz. Cizginin i¢inde ne
varsa o kadar. Hastaligin ilk zamanlarinda kizdigim ve isyan ettigim

donemler oldu. Ama zamanla 6greniyorsunuz. Alisiyorsunuz.

(K 2; Erkek, 50 yas)

MS yasam bi¢imi, MS’li herkes i¢in bir yasam bi¢imi oluyor. MS yasami
planlamayla ilgili siz istemeseniz de kendi girdabina alyyor. MS bir girdap.
(K 3, Kadin, 45 yas)

Hastalig1 kabul ederken bireysel olarak bu yeni yasam bi¢imine ayak uydurmay1 da
ogrenmektedirler. Bireyler sosyal agidan uyum siirecini kolaylastiran en 6nemli sosyal

destegin “aile ve yakin arkadaglar” oldugunu belirtmislerdir.
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MS oldugunu 6grenen ve siireci yakinlari ile paylasan hastalarin mevcut durumu

kabullenme siireci ile ilgili deneyimlerini ifade etmistir:

Teshisin ilk kondugu doénemde herkes ¢ok tedirgin oldu. Ailem ve
arkadaslarim tedirgin olmustu. Ne oldugu anlasiimayan bir hastalik ve 100
kisiye sorsak 99°u hastaligt bilmiyordu. Doktorlar bile hastaligi tam olarak
bilmiyordu. Hastaligi zamanla tecriibe ettim ve kabullendim. Ailem ve
cevremden olumsuz bir davramis hi¢ gormedim. Herkes olduk¢a anlayisli
davrandi. Hatta fazla ilgi gosteriyorlar diyebilirim. Her zaman dikkatliler.
(K 2; Erkek, 50 yas)

MS hastasi bireyin yasam degisime verilen destegi ve deneyimlenen bu durum diger

hastalar tarafindan paylagilmistir:

Ama artik esim hayatini bana gore planliyor. Calistigr yerde miidiirleri MS
hastast oldugumu bilirler ve tiim mesailerini ona gére planliyorlar. Benim
icin aksam mesaisi olmuyor ve en ge¢ 7 gibi evde oluyor. Yemek yapacaksam
esimle birlikte yapiyoruz.

(K 3; Kadin, 45 yas)

Beni sevenler bana yardimci oluyorlar sag olsunlar. Benim i¢in sekeri
birakan arkadasim dahi oldu bana destek olmak i¢in. Saghkli besleniyoruz
onunla.

(K 23; Kadn, 23 yas)

MS hastalarinin  sosyal destek siirecini siklikla arkadas-ig-aile ekseninde
cercevelendigi goriilmektedir. Buna etki eden durumun bireylerin yasamis olduklar
tan1 sebebiyle en ¢cok destek gordiikleri ve gii¢ kaynagi olarak nitelendirdikleri yapinin

bu iiyeler oldugu yoniindeki bilgisini bize sunmaktadir.

4.3.2. Psikososyal Siirece iliskin Olumsuz Deneyimler

Hastalig1 yasayan bireylerin siiregle ilgili olarak en 6nemli vurgularindan bir tanesi de

hastaligin onlar1 beklemedikleri bir anda karsilamas1 ve kendine ait sinirlar ¢izmesidir.
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Hastaligin hangi yone dogru seyir gosterecegi hakkinda yeterli bilgi sahibi
olamamalar1 ve yeni bir duruma karsi yeni yasam planlarin1 olusturmada yetersiz
kaldiklar1 noktada hastaligi kabul siireglerini yogun bir sekilde yasadiklari
gorilmektedir.

MS hastaliginin yasam boyu devam eden ve her durumda hastanin uyum saglamasi
gereken bir siire¢ hastayr olumsuz yonde etkileyebilmektedir. Hastaligin kabuliine
iliskin “MS’e ragmen, MS ile birlikte” yeni yasam diizeni kurma seklinde ifade edilen
“olumlu” destegin hastanin yasamini farkli boyutlariyla etkilemesi sonucunda hem

bireysel hem sosyal agidan “olumsuz” deneyimleri de ortaya ¢ikardigi goriilmektedir.

Sekil 4.8: Katilimcilarin Psikososyal Durumlarina Iliskin Olumsuz Deneyimlerini

Kodlu Boliim Sayisina Gore Gosterir Sekil

QW

i

Kendini Soyutlama (15)

B

Planlarn
Gerceklestirememe/
Erteleme (14)

Hastaligi Kabullenmede
Zorluk (5)

Baski (3)

Muhtag Hissetme (7)

Manevi Destek Alamama
(14)

Stres Nedeniyle
Belirtilerin/Ataklarin

Belirtileri Onemsememe .
Artmasi (7)

(9

Mevsimsel Ataklar (8) . .
Yetersiz Hissetme (7)

Psikososyal stirece iligkin yasanan olumsuz deneyimler Sekil 4.8’de goriildiigii gibi 10
farkli bigimde ifade edilmistir. MS hastalar1 bu siiregte 15 kez “kendini soyutlama”,
14 kez “planlar1 gerceklestirememe/erteleme”, 14 kez “manevi destek alamama”, 9
kez “belirtileri onemsememe”, 8 kez “mevsimsel atak gecirme”, 7 kez “yetersiz
hissetme, stres nedeniyle ataklarin artmasi, muhta¢ hissetme”, 5 kez “hastalifi
kabullenmede zorluk”, 3 kez “baski” yasadigini dile getirmistir. MS hastali olarak
kurulan bu yeni yasam diizeninde hastalifi zor ve olumsuz hale getiren durumun
temelinde hastanin siirekli ila¢ kullanimi, ani ataklar gecirmesi ve yasam belirsizligi
gibi hastaligin belirli 6zelliklerinden kaynaklandigi goriilmektedir. Hastaliin belirsiz
seyri sik goriilen fiziksel etkileri zaman igerisinde birey ve hastalik arasinda bir

miicadele yasanmasina ve hastanin bu siiregte yalnizlasmasina neden olmaktadir.
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Kendini soyutlama ve manevi anlamda destek gérememe durumu ile ilgili dikkat

¢eken bazi ifadeler su sekildedir:

MS ashinda disaridan bakildiginda fark edilebilen bir hastalik degil. Beni
goren insanlar hasta oldugumu anlamiyor. Ama goriindiigii gibi degil.
Yanmalarim, sancilarim vurdugunda icerde her sey kotii oluyor. Uziintii ve
stkinti yasadigim, kendimi yordugum donemlerde ataklarim daha sik oluyor.
Karnmimdan, kollarimdan bacaklarimdan  siirekli igne vuruluyordum.
Cevremde beni anlayan kimsenin olmadigin diisiiniiyvorum. Bana bu siiregte
destek olanda kimse yok. Birinin beni anlamasini da beklemiyorum artik.

Herkesten uzaga gitmek istiyorum, birinin beni kirmasini istemiyorum.

(K 5; Kadin, 34 yas)

Bir isi yaparken 1 saat dinleneceksin sonra kalkip tekrar yapacaksin. Ama bu
stirecte digsaridan bakanlar seni anlamiyor. Onlara bu durumu anlatiyorsun
va da durumu goriiyorlar, anladiklarint soyliiyorlar ama MS’i kimse
anlayamaz. MS’i bir MS hastasindan baska kimse anlayamaz. Yasamayan
bilemez.

(K 20, Kadn, 37 yas)

Iki erkek hasta degisen sosyal rutinlerini ve bu durumun bireysel siireglerine etkisini

vurgulamiglardir:

Eskide sofordiim. Hareketli bir yasamim vardi. Ama gimdi eski arkadaslarim
beni gérmeye geldiginde bu halimi goriince bir daha arayip sormuyor. Terk
edilmis hissediyorum kendimi.

(K 26, Erkek, 60 yas)

Rutin bir yasantim var. Sosyal biriydim ama artik sosyal biri degilim.
Hastalikla birlikte bu siire¢ degisti. Icime kapandim.
(K 27; Erkek, 57 yas)
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Hastaligin beklenmeyen etkileri ve i¢cinde barindirdig: belirsizlik durumu hastalarin
planlarini erteleme ve muhtag hissetme gibi belirli olumsuzluklar yasamalarina neden
olmaktadir. Sosyal yasamlarinda meydana geldigi ifade edilen bu kisithliklar ise

sOyledir:

Sosyal yasam arkadaslarimla vakit gecirmekti. Mesela adalara gidip bisiklet
stirmekti. Ama MS hastasit bunu kaldiramuyor. Ciinkii o kadar uzun yiiriiyiisler
yapamiyorsun. Yorulmak her zaman insam eksiye diigiiriiyor. Yazin giines
altinda bronzlasmak isterdim ama bunu yapmam miimkiin degil. MS’de D
vitamini ¢ok onemli ama giinese ¢ikmak yasak. Mevsim gegislerinde atak
gecirme ihtimali cok yiiksek. Ilkbaharda tatil yapayim diye diisiinsen bile
vapamiyorsun. Mesela bir arkadasinla bulusuyorsun o gece onda kalmaya
karar verdin ama bunu yapman miimkiin degil ¢iinkii ignen var. Igne giiniinii
takip etmek zorundasin. Kisa bir tatile gitmek istesen gidemiyorsun. Ciinkii
igne buzun iginde kalmali. Hapini ictikten 1 saat sonra igneni yapiyorsun. 2
saat sonra agri kesici iciyorsun. Igne ates yapiyor. Sosyal hayati ilaglar
gercekten cok etkiliyor. Igneyi yapma giinlerin var. Aksamlari disart
¢ctkamiyorsun. Ders ¢alisiyorum bu aksam igne yapmayayim diyemiyorsun.
Bir giin atlasan bu durumdan iki kat daha fazla etkileniyorsun ve bunun
cezasini iki katiyla odiiyorsun. Sosyal hayati hastalik degil kullandigin ilag
eve baglayarak etkiliyor.

(K 22; Kadin, 28 yas)

Tatil dénemleri bizim icin zor oluyor. Arkadaslarimla tatile ¢itkacagim bir yaz
doneminde tam her seyi hazirladik ve yola ¢ikacaktik ben kendimi kotii
hissettim. Yola ¢ikip ¢ikmama konusunda kararsiz kaldik. Bacaklarimda
yvanmalar basladi. Gece yarisi valizlerimiz arabada ve biz tatile gidip
gitmeme karart vermeye c¢alistyoruz. Bu nedenle zorlandigim donemler
oluyor. O tatile bir sey olursa da yolda olsun diye risk alarak ¢iktim. Diigiin
hazirliklart yapilirken ya atak gegirirsem diye endiseli hazirlandigim
zamanlar oldu.

(K 21; Kadn, 29 yas)
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Oncelikle her yapmak istediginizi yapamiyorsunuz. Giinesin altina cikmamak
gerekli. Benim Yalova’'da ailemden kalma bir ¢iftligim var. Denizde yilda 3-
5 seferden baska giremiyorum. Bu hastalik 7 giin 24 saat her seyinizi
belirliyor. Bu duruma uygun davransaniz bir tiirlii davranmasaniz bir tiirlii
oluyor. Tirnak icerisinde yasamak zorunda kaliyorsunuz. Ege ve Akdeniz bu
bolgeden daha sicak oldugu icin mesela tatil icin oralara hi¢ gidemem.
Esimin ailesinin yazhigi Ak¢akoca’da orada biraz daha serin olmasindan
dolayr sabah saatlerinde denize girebiliyorum.

(K 30; Erkek; 52 yas)

Goriisme gercgeklestirilen MS hastalarinin belki de en 6nemli ortak sorunlarindan bir
tanesi de hastaligin etkilerinin yasam boyu devam etmesi durumunun cevresindeki

kisiler tarafindan yeteri kadar anlagilamamasidir.

4.4. Aile ve Is Iliskileri Deneyimleri

Psikososyal deneyimlerin aktarildigi bir 6nceki temada MS’li bireyler hastalik kabulii
ile ilgili siireci aktarirken siklikla arkadas-ig-aile desteginden s6z etmislerdir. Bu
boliimde hastalarin aile ve is deneyimleri farkli iki baslik altinda daha detayli olarak

incelenmistir.

4.4.1. Aile Iliskileri

Psikososyal siirece iliskin olumlu deneyimlerden bahsederken hastalar bu siirecte
hastaligin kabulii ve sosyal agidan uyum siirecini kolaylagtiran en 6nemli sosyal
destegin aile ve arkadas destegi oldugunu vurgulamislardi. Sekil 4.9°da aile iliskileri

ile ilgili stireci deneyimlerine ait alt kodlar gosterilmistir.
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Sekil 4.9: Katilimcilarin Aile liski Deneyimlerini Kodlu Béliim Sayisina Gore

Gosterir Sekil
ile fliskileri (0)
Aile ici Problemler / \.
5) Hamilelik, Dogum ve 5 Bak . Tehlikeli Hamilelik ve
Dogum Sonrasi Cocuguna Bakim Cocuk Sahibi Dogum Sireci (1)
Siirecinden Korkma (4) Verememe (3) Olamamaktan Korkma

(€

Hastalar sosyal destek siirecinden bahsederken aileden almig olduklar: destegi olumlu
olarak vurgularken aile konusuna odaklanildiginda, aile iliski siirecine degil bireysel
anlamda yasadig1 veya yasayabilecegi olumsuzluklari da dile getirmistir. Aile igi
problemler 6nemli sorun olarak goriilmiis ve Ozellikle bosanma ile ilgili ifadeler

vurgulanmugtir:

Esimden bosandim. Ailemle birlikteyim yasiyorum. Hastaligin bosanmamla
ilgisi oldugunu diistiniiyorum. Eski esim bunu kabul etmedi ama bence var.
(K 19; Erkek; 38 yas)

Su anda babam ve kizlarimla yagsiyyorum. Esimden ayrildim. Hastalik
stirecinde evliligi stirdiiremedim.

(K 20, Kadin, 37 yas)

Yasanan bu siire¢ sadece bireyi degil kaginilmaz olarak diger aile iiyelerini de
etkilemektedir. MS ile ortaya cikan fiziksel problemler toplumsal rolleri yerine

getirmede bireyi kisitli hale getirebilmektedir:

16 yasinda lise 2. Simifta okuyan bir kizzim var. Ben esimin ve kendimin

bakimini saglayabildigim i¢in kizzm anneanne Ve dedesinin yaninda kaliyor.
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Clinkii onun bakimint gergeklestivemiyorum. Hem okulu yakin hem bakim
konusunda onlar destek oluyor. Hafta sonu bize misafir olarak gelip kaliyor.
Kizim yaklasik olarak 8 yildir annem ve babamla birlikte yasiyor.

(K 3; Kadin, 45 yas)

Hamilelikten sonra ¢ok zorlandim. Cocuk benim ¢ocugumdu ama
bakamiyordum. Annem c¢ok destek oldu. Cocugu nasil dogurdum diye
diigiindiim. Aniden hamile kalmistim. Kusmalarim vard:r ve hastaneye gittik
hamile oldugumu 6grendim. Diisiik riski vardi. MS hamilelik donemimin bile
ontine gecti. Herkesin hayali esine hamilelik haberini sevingle vermektir
mesela ama MS nedeniyle biz o sevinci bile yagsayamadik. Beklemedigimiz bir
andi. Ilk hamile oldugumu égrendim ve saatlerce duvara bakip ne
vapacagimizi diisiindiik. Bizim i¢in ¢ocugumuz bir mucize. Normal siiregte
cocugumuz olmayabilirdi.

(K 25, Kadn, 30 yas)

4.4.2. Is Miskileri

Goriisme gergeklestirilen 30 MS hastasindan 17 hasta ¢calismiyor durumda 13 hasta ise
calistyor durumdadir (Sekil 4.10). Is Iliskilerine dair deneyimler detayli olarak
incelendiginde MS’in dolayli ve dogrudan etkisi 9 farkli alt boyutta 48 kez dile

getirilmistir.

Sekil 4.10: Katilimcilarin Calisma Durumunu Gosterir Grafik

Calisma Durumu

GCalismiyor 17

Galisiyor

18
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Sekil 4.11: Katilimcilarm s Iliski Deneyimlerini Kodlu Béliim Sayisina Gore
Gosterir Sekil

is Degistirme (2)

Engelli Raporu
Cikarma-Malulen

Emeklilik (9) Galismay Isteme
(3)
Hastalik
Sebebiyle Ise Kendi isinde
Alinmama (9) Calisma (3)

Calismaya Devam

Calisamama (6) Etme (4)

isten Cikarilma

isten Ayril 6
sten Ayniima (6) Tehlikesi (6)

Is iliskilerin dair alt kodlar bakildiginda; MS’li hastanin emeklilik durumuna, hastalik
sebebiyle ise alinmamasina, MS sonrasi ¢aligamamaya, isten ayrilmaya, MS’li olarak
calisgmaya devam edenlerin karsilastiklari sorunlara iligkin farkli deneyimlerine
bakilmistir. Bu ifadeler MS’in bireylerin mesleki islevselligini bir¢ok agidan etkiledigi
gostermektedir. MS nedeniyle ise alinmama ve saglik raporu ¢ikararak emekli olma

durumu en sik ifade edilen durumdur:

Engelli raporum ¢iktiktan sonra malulen emeklilige basvurdum ve emekli
oldum.
(K 13; Kadn, 45 yas)

MS hastast oldugum igin karsilastigim en biiyiik zorluk ise alinmamak. Bir
eczanede ise girmistim. MS hastasi oldugumu 6grendiler ve isten ¢ikarildim.
Tiim giin ayakta ¢alismak zorluyordu ama idare ediyordum fakat isten
ctkarildim. Is basvurusu yapiyorum. MS hastasi oldugumu égrenince “Biz
sizi arayacagiz.” demeye basliyorlar. Ailem de doktorlarim da ¢alismami
istemiyor.

(K 4, Kadin, 18 yas)
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MS nedeniyle ben bir kez ise alinmadim. Is icin uygun Kriterlere sahiptim ama
MS hastasi oldugumu 6grendiklerinde bana bagka bir gorev verildi. Sartlar
geregi verilen pozisyonun agwr gelebilecegini soyledim ve MS hastasi
oldugumu soyledim. Yetkili bunu sizinle tekrar goriisiiriiz dedi. Aradan 10
gtin gecti cevap gelmeyince is i¢in araci olan kisiyi aradim. Bana soyle dedi
“Sen aslinda o ise alinacaktin fakat bir rahatsizligindan bahsetmigsin ve seni
ise almaktan vazgegcmisler”. O an itiziintii duydum. Hastaligimi saklasaydim

ise alinsaydim daha mu iyi olacakti?

(K 6, Kadin, 43 yas)

MS nedeniyle ortaya ¢ikan fiziksel belirtiler oncelikli olarak isten ayrilma nedeni

olarak ifade edilmistir:

Ben doktora seviyesinde heykeltiraslik yapiyordum. Seramik ve cam ile
calistyorum. Bir devlet iiniversitesinde yiiksek lisans yaptim. Yurt diginda bir
akademide 2 yil kaldim. Ama su anda hastaligimin ilerlemesinden dolay:
aldigim egitim dogrultusunda ¢alisamiyorum. Heykel yapmak fiziksel bir is
ve fiziksel kaybim nedeniyle ¢calisamiyorum.

(K 11; Erkek, 42 yas)

Hastaliktan énce ¢alisiyordum. Hastalik sonrasinda da bir siire ¢alistim ama
fiziksel durumum ilerleyince c¢alisamadim. Calisamam, bir vida sikmak
istesem stkamam artik ¢iinkii ¢ok ¢abuk yoruluyorum. Yorgunluk hali her
zaman oluyor.

(K 26; Erkek, 60 yas)

Giindelik hayatla fonksiyonel sinirliliga ve yasamdaki tiim belirsizliklere ragmen

calismaya devam edenlerin karsilagti§i durumlar:

4 yildir fotografcilik yapryorum. Hastaligimi bilenler bana MS hastasisin ve
fotograf¢isin bu nasil olabiliyor diyor. Bu is goziine giivenmekle ilgilidir ve

goziin iyi olmasi gerekir. Elimde profesyonel bir makine var ve teknolojinin
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ilerlemesi ile beraber ¢ok da iyi gormeyi gerektirmiyor. Makine kendi iyi
goriiyor zaten. Makinelerde herhangi bir hastaliga gore bile ayarlanabilecek
bir ayar var. Bu ayarlari otomatiklestirdiginizde zaten bu makine net
¢ekebiliyor.

(K 6, Kadin, 43 yas)

20 yillik ogretmenim c¢ocuklarin karsisinda kalem tutarken elim titremeye
basladi. Cocuklart birebir ¢alistirmam gerekiyor. Ben bunu yapamamaya
basladim. Dersten kosar adimlarla ¢ikip acil olarak tuvalete yetismeye
calistigim zamanlar oluyordu. Bu siireci normalde okul yonetimiyle
paylagsmamig olsaydim bunu yapamazdim ama ben her donemimi bildikleri
icin beni idare ettiler. Ama ben 6gretmen olarak ¢ocuklara yon verirken
eksikliklerim oldugunu fark ettim. Engelli raporum ¢iktiktan sonra malulen
emeklilige basvurdum ve emekli oldum. Bu kadar yogun c¢alismay
kaldiramadim. Su anda da ozel sektorde ¢alismaya devam ediyorum ama
ogrenciyle c¢alisirken eksik kaldigim yerler oldugunu hissettim ve bunu
kaldiramadim. Ciinkii onlarin hayatina dokunuyorsun ve onlara zarar
veririm endisesi ile boyle bir karar aldim.

(K 13, Kadn, 45 yas)

MS hastalig1 bireyi yasam boyu “hasta olmak ve saglikli olmak arasinda” ikilemde

birakmaktadir. Is bagvurusu siireciyle ilgili verilen ifadelerde yasanilan bu duruma
dikkat gcekmektedir:

Is konusunda ise MS oldugunuzu is ararken séylemiyorsunuz. Soyleseniz bir
dert séylemeseniz bir dert oluyor. Séylemezsek ¢alisirken atak gegirdiginizde
neden soylemediniz diyorlar fakat soyleyince de ise alinmiyoruz. MS tanisi
olanlart ise almuvyorlar. Ciinkii atak doneminde 10 giin kortizon tedavisi
gormek zorundasiniz. Bunun igin rapor almamiz gerekiyor. Atak sekel
durumda geliyorsa rapor almak gerekiyor. Isveren bunu istemiyor ¢iinkii
atagin ne sekilde ve ne zaman gelecegi belirsiz oluyor.

(K 21; Kadn, 29 yas)
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MS hastaligin1 saklamadan g¢alismaya devam eden bir hastanin isten ¢ikarilma

tehlikesi konusundaki ifadeleri durumu ozetler niteliktedir:

Is yerimde seflik yapiyordum ama hastalik sonrasinda patronlarim sen bizim
icin verimli degilsin dedi ve benim gorevimi degistirdi. Once sef yardimcist
vaptilar. Yillardir kosturan ugrasan c¢abalayan bir insan iken hastalik
sonrasinda bu performansi bende bulamadilar. 14 yildir o isyerine emek
Veriyorum ama beni yeni ¢calisan ig¢i konumuna diisiirdiiler. Onlar beni ¢ok
gondermeye c¢alisti fakat ben inat¢iligim nedeniyle gitmek istemedim. 6 ay
yiirtimekte zorlandim ama tezgdhlara tutunarak ¢alismaya devam ettim. 1 ay
doktorum rapor vermek istedi c¢iinkii dinlenmezsem uzun vadede hig
yiirtiyemezsin dedi. Ama ben ekmegimden olmak istemiyorum diyerek raporu
kullanmadim. Yeni evienmistim bor¢larimiz vardi. Diistiim kalktim ama bir
giin bile rapor kullanmadan calismaya devam ettim. Is yerinde tutunarak
calistim.

(K 15, Kadin, 43 yas)

4.5. Giinliikk Yasam Deneyimleri

Hastalarin  giinliik yasam  aktivitelerini  gergeklestirmede farkli etkilerle
zorlanmaktadir. MS tanisinin konmasindan 6nce karsilastiklar: belirtilerin gegirilen
ataklar sonrasinda kalic1 geldigini ifade etmislerdir. Atak donemleri ve sonrasi da
farkli problemler yasamalarina neden olmaktadir. Bu donemde aldiklar1 tedavi ve
yasam akislar1 i¢inde hedeflerini istedikleri giicte tamamlayamamalar1 giindemlerinde
yeni bir sorun olarak ortaya ¢ikmaktadir. Bu durumda bireyin iligkide oldugu tiim
cevrenin buna uygun farkindalik ile ilgili bilinci tagiyor olmasi 6nem kazanmaktadir.
Goriisme yapilan hastalarin giindelik yasamdaki deneyimleri bilissel ve fiziksel

stirecler bakimindan alt kodlarda degerlendirilmistir.

4.5.1.Biligsel Deneyimler
MS ile birlikte hastalar bilissel siiregte bazi deneyimler yasadigini ifade etmistir. Bu
durum kisinin sosyal yasaminda basit fiziksel isleri yerine getirmesinde ve dnemli

giinliik islevselliklerinde bile etkiler gosterebilmektedir.
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Sekil 4.12: Katilimecilarin Biligsel Deneyimlerini Kodlu Boliim Sayisina Gore

Gosterir Sekil
Bilissel Deneyimler
(0)
Zihin Bulanikhg
Kaygi (17) 2
Psikolojik Yalnizlik (3)
Bozukluk (14)
Sinirlilik (9) Stresten Uzak

Unutkanlik (5) Durma (3)

MS’li hastalarin biligsel deneyimleri bakimindan degerlendirdigimizde; frekansi en
yiikksek dile getirilen durumun kaygi oldugu goriilmektedir. Kaygi durumunun
artmasinin sebebi olarak genellikle hastaligin “belirsiz siireciyle” iliskisi dile
getirilmistir. Sekil 4.12°ye bakildiginda hastalik siirecinin kisinin psikolojisinin
bozulmasina, sinirlilik ve stres halinin artmasina, unutkanhik yasamasi ve
yalnizlasmasina neden olan etkileri oldugu da goriilmektedir:

Giinliik yasam devam ederken 06zellikle hastalarin “yarin ne olacagi?” konusundaki

belirsizlige vurgu yapmasi ve ortaya ¢ikan kaygi durumu dikkat cekicidir:

Yarin ne olacag belli degil diyorum. Bir sabah uyandiginizda gorme yetinizi
kaybedebilirsiniz veya sekel kalabilirsiniz.
(K 21; Kadn, 29 yas)

Tamam, baska hastaliklarla da bu basimiza gelebilirdi ama ilerde ne
yvasayacagimiz belirsizligi var. Nereye kadar siirecek, ne zaman basimiza ne
gelecek belli olmuyor. Arkadaslarim: gordiikce elden ayaktan diisecek miyim
acaba dedigim oluyor. O zaman bana kim bakar. Bazi arkadaslarimi

gortiyorum ve bu olduk¢a zor. Yatalak durumda kalabilirsin ve bunlari
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yasamak zor. Ilerisi icin bu durum korkutuyor. Cocuklarima yiik de olmak
istemiyorum ¢tinkii onlarin kendilerine gore hayatlari var.

(K 20; Kadn, 37 yas)

Yolda yiiriirken acaba adim atabilecek miyim? Minibiisle giderken duraga
geldigimde acaba ben simdi adim atabilecek miyim? diye diigiiniiyorum.
Benim ayagimda c¢ok biiyiik bir problem olmamasina ragmen bunlari
diigiiniiyordum. Bu korkularim hala devam ediyor. Ilk atak sonrasinda yolda
yiiriirken tutunma ihtiyact hissediyordum. Bir durayim durursam acaba
tekrar yiiriiyebilir miyim?

(K 7; Kadin, 45 yas)

Yogun olarak ifade edilen ikinci belirti ise psikolojik olarak goriilen etkilerdir:

Psikolojim kaldirmiyor. Sadece fiziksel olarak degil psikolojik olarak da
tahammiiliimiiz ¢ok diisiik. En ufak problemde aglamaya basliyoruz veya ¢ok
sinirleniyoruz. Ozel sektorde calismak bu nedenle zor ¢iinkii ozelde bu
psikolojiye miisemma gostermezler. MS hastasimin inisleri ¢ikiglart
aglamalar duygusal olarak zor. MS’in bu psikolojik siiregteki yoruculugu
kadar kullanilan ilaglar da zor.

(K 22; Kadin, 28 yas)

Bu siirede ilag¢ kullanirken karincalanmalarim daha da artti. Gozlerim kendi
kendine iyilesti. Iéne tedavisinin 3 ay sonrasinda sinir krizleri gecirmeye
basladim. Beni giiliimsetecek bir olayda kahkahalarla yerdeyim. Hafiften
sinirlenmeme neden olacak bir olayda sinir krizi gegiriyordum. Durup
dururken krizler gegirdim ve kameranin kablosunu sokiip kirdim. O giinden
sonra diistindiim ve bu ben degilim dedim. Normalde ¢ok sakin biriyimdir.
MS hemgiresini aradim. 3. Aydan sonra ilaglarin béyle etkisi oldugunu
ogrendim ve psikoterapiye baslamami onerdi. Bu tedaviyle ozgiirliigiim
elimden alindigini ruhumun da elimden alinacagin hissettim. Antidepresan
kullanmak istemedim.

(K 18; Erkek, 39 yas)
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Hastalarin bazilart MS’te biligsel temelli bu sorunlarin dil becerisini kullanmada,

dikkat toplamada ve unutkanlik sorunlarina neden oldugunu dile getirmislerdir:

Bunu disaridan insanlar fark etmiyor ama ben kendim fark ediyorum.
Konusurken agzimdan ¢ikacak ve yerine koyacagim kelime soyledigim zaman
o olmuyor. Buna ¢ok kafa yoruyorum mesela. Bu durum heniiz ¢ok biiyiik bir
sorun olmadigi icin doktorlarimla ¢ok konusmadik heniiz ama bu durum
benim igin soru isaretlerinden biri durumda. Kitap okuyarak, bulmaca
¢ozerek veya puzzle yaparak bu durumu ¢ézmeye ve oyalanmaya ¢alistyorum.
Zihnimi aktif tutmam gerektigini diisiiniiyorum. Hem yorgunluk hem dikkat
eksikligi var. Daginik bir zihin var.

(K 6; Kadin, 43 yas)

Ben hastaligimin teshisinin ilk konuldugu donemde lisansim bitmis yiiksek
lisans basvurusu yapmistim. Teshisin konuldugu donemde egitimde birkag ayi
geride birakmigtim. Farkinda olmadan gegirdigim birkag¢ atagir hastaneye
tasimadan atlatmistim. Yiiksek lisans donemimde saglik giivencem yoktu. Bir
aksam egimle bir aile ziyaretine gitmistik. Evine gittigimiz ve dostumuz olan
aileyi bir anda tanmimadim. Tanmdigim, bildigim éncesinde de goriistiigiim
insanlardr fakat onlart taniyamadigimi fark edince bu durumu esimle
paylastim. “Biz nigin buradayiz? Bunlar kim?” diye sordum. Oncelikle saka
yaptigimi diistindii. Tekrarlayinca o da saka yapmadigimi anladi. Evlerinde
oldugumuz aile bunu anlayinca saswrdilar. O aksam bir devlet hastanesinin
acil servisine gegtik. Evden hastaneye gectigimiz ve bekledigimiz sirada ben
biraz toparladim."

(K 30; Erkek, 52 yas)

4.5.2. Fiziksel Deneyimler

MS ile birlikte hastalarin giinliik yasamlarini fiziksel olarak da kisitlayan belirtilerin
ortaya ciktig1 goriilmektedir. Fiziksel bu belirtiler hastalarin sosyal islevselliklerini
etkilemektedir. Her MS hastasinda farkli seyirde ve siklikta ifade edilen 13 farkli
belirti dile getirilmistir. Fiziksel deneyimleri hastalar; 42 kez “yorgunluk™, 17 kez
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“denge bozuklugu”, 14 kez “saglikli beslenme”, 12 kez “spor yapma”, 9 kez “glinliik
isleri daha yavas yapma”, 8 kez “idrar tutamama”, 6 kez “spor yapmayi birakma,

sicaklik hassasiyeti ve hizli yiiriyememe” seklinde ifade etmistir. Hastalar ayn1 anda
birden fazla belirtiyi deneyimleyebilmektedir.

Sekil 4.13: Katilimcilarin Fiziksel Deneyimlerini Kodlu Boliim Sayisina Gore
Gosterir Sekil
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Sagjlikli Beslenme (14) idrar Tutamama (8)

Y 12 3
SRR 12 Ginltik Isleri Daha Yavas
Yapma/Yapamama (9)

MS hastalarda giinliik yasamlarin etkileyen en 6nemli ve ortak belirtinin yorgunluk

oldugu goriilmektedir. Hastalar yasadiklar1 bu siireci su sekilde ifade etmistir:

Mesela banyo bile yaparken yoruluyorum. Yiirtiyemiyorum ama bir hareket

yapsam da yoruluyorum. Bazen bir ayagimi kaldwrp indiremiyorum.
Yorgunluk yapiyor.

(K 26, Erkek, 60 yas)

Zaman zaman ¢ok yoruluyorum. Bu yorgunlugum digsaridan anlasilmiyor

biliyorum evet ama siradan bir insana gére ¢ok fazla yoruluyorum.
(K 21; Kadin, 29 yas)
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MS tanmist sonrasinda fiziksel olarak kalict bir hasarim olmadi. Sekel bir
durumum yok. Fakat ¢ok ¢abuk yoruluyorum.
(K 1; Kadin, 62 yas)

Eskiden ¢ok fazla yiiriirdiim, kopegimi alip sahile inerdim ama simdi bunu
yapamyorum. Clinkii 5 dakika sonra oturabilecegim bir mesafe olmali.

(K 13; Kadn, 45 yas)

Hastalarin hareketliliginin ve fiziksel islevselligini kisitlayan en sik ifade edilen diger

iki belirti ise gii¢ kayb1 ve denge problemleridir:

Mesela kogmami isteseler kosamam. Bunu insanlar bilirler. Yiiriirken denge
kaybim oldugunda orada oturup dinlenir yola oyle devam ederim. Bunun
iizerine daha fazla kendimi zorlamam.

(K 28; Erkek, 42 yas)

Otobiisteyken yanlishkla adama ¢arpyyorum ashnda adama c¢arpmak
istemiyorum ama dengesizlik oldugundan dolay: adama ¢arpryorum.
(K 25, Kadn, 30 yas)

Cocuklarimi  tasiyamadigim zamanlar oldu. Kucagima alip parka
gotiirmedigim igin benim gorevilerimin ¢cogunu esim yapti.

(K 14; Erkek, 46 yas)

Otobiise biniyorsun saglikl goriiniiyorsun ve sana kimse yer vermiyor. Ama
senin ayakta durmaya giiciin yok. Yiiziin ¢ok beyazladi gel otur diyorlar ama
otursan ne diigiinecekler oturmasan ne diistinecekler diyorsun.

(K 13; Kadin, 45 yas)

Giinliik yasam siirecinde yasanan en dikkat c¢ekici sorunlardan biri ise idrar

kontroliinii tutamamadan kaynaklanan deneyimlerdir:
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Mesela bir misafirlige gitmek istesem tuvaletimi tutamadigim igin
korkuyorum. Aniden tuvalete gitmem gerekiyor. Cocuk gibi hasta bezi
kullanmak istemiyorum. Sonda kullanmak da istemedim. Misafirlige
gidemiyorsun. Yolda idrar ka¢irdigim zaman oldu.

(K 26; Erkek, 60 yas)

Tuvaleti olmayan bir yere gidemiyorum. Donem dénem hasta alti bezi
kullanmak zorunda kaliyorum. Yashilar ¢ok sikayet eder. Babamda hastalig
nedeniyle hasta alti bezi kullaniyor ama babam 75 yasinda kullanmaya
basladi ben 45 yasindan once hasta alti bezi kullanmaya basladim. Aslinda
bu durum agirima gidiyor. Bazen de hastasin ve bunu yapmak zorundasin
diyorum.

(K 13; Kadin, 45 yas)

MS’in giinlik yasama olumlu katkilarinin da oldugu goriilmektedir. Bazi
hastalarin MS sonrasinda spor yapmaya baslamak, saglikli beslenmek gibi

yasamlarinda bazi diizenlemeler yaptig1 goriilmektedir:

Spor benim i¢in daha onemli olmaya basladi. Yiizme aslinda uygun bir spor
ama ylizmeyi yapamasam da sik sik yiiriime sporunu yaparim. Bunlar benim

fiziksel anlamda hastaligin etkisinden uzak kalmami sagladh.

(K 30; Erkek, 52 yas)

MS sonrasinda yiizme ve spora basladim. Kendime dikkat ediyorum ve
diizenli spor yapryorum.

(K 24, Kadwn, 25 yas)

Sigara ve alkolii biraktim. MS bulusmasinda bazi kisilerin sigara igtigini
gordiim. MS hastalarinin icmemesi gerektigini diigiiniiyorum. Sigara kaslart
gli¢siiz birakiyor. Sabah kahvaltilarina aksam yemeklerine dikkat ediyorum.
Kahvaltilar1 11°den sonra yapmiyorum. Aksamlari 6’dan sonra yememeye
calistyorum ve bol su tiiketiyorum. Yeme diizenimi olusturdum."

(K 12; Erkek, 25 yas)
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Sigara kullanamiyorsun. Yeme i¢me yasagi yok. Ama yedigine dikkat etmeye
kendiliginden basliyorsun. Cevreden gelen MS hastasina su iyi bu iyi tepkileri
nedeniyle bircok bitkisel seyi denedim.

(K 22; Kadin, 28 yas)

4.6. Toplumsal iliski Deneyimleri

Hastalarin yagsadiklar siirecleri degerlendirmede gerek ailelerinden gerekse arkadas
cevrelerinden aldiklar1 sosyal destek sayesinde kendi i¢ motivasyonlarini
beslediklerini ve bu sayede yasadiklar1 durumu yeniden ¢ercevelendirerek ihtiyacglar
olan seylerin neler oldugunu belirledikleri goriilmektedir. Bu evreye gecis aslinda
biliyiik oranda hastalik kabulii ile ilgili silirecin atlatilmasinda Snemli oldugu
sOylenebilir. Bu dénem birey i¢inde bulundugu toplulugun bir tiyesi olarak yagamina
devam ederken diger bireyler ile kurdugu etkilesim nedeniyle olumlu ve olumsuz
deneyimler yasamaktadir. Bu bolimde toplumsal iliski siirecindeki olumlu ve

olumsuz deneyimler iki baslik altinda incelenmistir.

4.6.1. Toplumsal iliski Siirecinde Olumlu Deneyimler

Toplumsal iliskiler siirecinde birey iliski kurmaya “MS hastasi” olarak devam
etmektedir. Yasamin bir parcasi olarak ifade ettigimiz hastaligin aslinda bireysellesme
stirecinde kisinin kimliginin bir pargast olarak kabul edilmeye baslandig:
goriilmektedir. Sekil 4.14’te hastalik sonrasinda sosyallesme siirecinde kurulan
iliskilerin hastaligi herkese anlatma, MS dernegine katilma, arkadas edinme, sosyal
medya aracilifi ile arkadas edinme ve projelerini hayata gecirme seklinde devam ettigi

goriilmektedir.
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Sekil 4.14: Katilimcilarin Toplumsal Iliski Siirecindeki Olumlu Deneyimleri Kodlu

Boliim Sayisina Gore Gosterir Sekil

Olumlu (0)
» Dernek
Hastaligi Herkese Aracihgiyla
Anlatma (10) Projeleri Hayata

Gecirme (1)

Sosyal Medya

Hastaligi Anlayan Araciligiyla

Kisilerle Gortsme Bulusma (1)

(10) MS Dernegine Arkadas Edinme
Katilma (9) 4)

Toplumsal iliski siireclerinde bir siire is iliski deneyimlerinde de oldugu gibi hastaligi
“saklama/saklamama” ¢eligkisini yasamaktadirlar. Cevreleriyle kurduklari tiim
iliskileri  “MS’i anlayan ve MS’i anlamayan” seklinde kategorize ederek
degerlendirmektedir. Hastalarin kurduklari olumlu iligkilerde hastaligi anlatmay1

tercih ettikleri goriilmektedir:

Hastalik oncesinde ¢ok konuskan biriydim. Ama atak swrasinda 3 hafta
konusamamak beni etkiledi. Konusmak artik bana ¢ok degerli geliyor. Yasami
gozlemliyorum. Goz kaybim oldugu zaman ¢ikip etrafi izlemekten keyif
almaya basladim. Eskiye gore ¢cok daha fazla kitap okuyorum. Hastalikla bas
basa kalmak istemiyorum. MS’i okulumdaki insanlara ve d&grencilerime
anlatyyorum. MS’i bulasici saniyorlar. Ogrencilerim bulasici olup olmadigin
soruyor? Herkese hastalig: anlatmak zorunda kalyyorum.

(K 16; Erkek, 30 yas)

MS'’in iliskilerimi etkiledigi oluyor. Evlenmeyi hi¢ diigiinmiiyordum. Su anda
evliyim ve esim MS hastast oldugumu bilerek benimle evlendi. Onceki bir
iliskimde MS hastasi oldugumu ogrenen bir erkek arkadasim beni terk etmisti.

Sonrasinda tekrar kimse ile olamayacagimi diisiinmiistiim. Ama egime en
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basindan beri hastaligimi ve yasadigim siiregleri hep anlattim. Ailesi de MS
hastast oldugumu biliyor.
(K 21; Kadmn, 29 yas)

Hayatimda olumsuzluk veren arkadaslarimi hayatimdan ¢ikardim bu
anlamda bir temizlik yaptim. Arkadaslarim “Ne olmus MS olduysan bak
hi¢hbir seyin yok ya” diyorlar. Bilen bilmeyen okumus olmasi fark etmiyor
ama bu konuda cahil kisiler bilgisiz olup yorum yapmaya kalan kisileri
hayatimdan sildim. Sen benim ne yasadigimi biliyor musun? Ciinkii bana
zararlart oluyordu. “Diin iyiydin bugiin ne oldu sana? ” diyorlar. Diin iyiydim
ama bugiin olmayabilirim atak degilse bile kotii hissettigim bir giin
olabiliyor. Viicudumuz kisa devre yapabiliyor ve kisa devrenin de ne zaman
yaptigint biz bile fark etmiyoruz.

(K 8; Kadin, 59 yas)

Ben benligimden bir sey saklamiyorum onlar da beni kabul ediyor,
kabullenmeyene ugurlar olsun ne diyelim. Yarin obiir giin duygusal bir iligki
kurarsam bu kriter benim icin onemli ¢iinkii 2 giin sonra hastayim diye
birakacak birini istemem ama insanoglu her seyi yapar bu konuda da

insanlara giivensizim agikgast.

(K 23; Kadn, 23 yas)

Hastalar ile yapilan goriismeler bu durumun yeni arkadas edinme bi¢imlerinde
degisikliklere neden oldugunu gostermektedir. Hastalar sosyal medya ve dernek

araciligi ile “MS’li olan” kisiler ile iletisim kurmayi tercih ermektedir:

MS hastalar igin bir¢ok sey yapiuliyor. MS hastalar: sosyal medya tizerinden
birbirlerine kolay ulasabiliyor. Hastanelerde toplantilar oluyor ve hasta
okullart oluyor. Dernekler var. MS hastalarimin iyi MS hastalarini gérmeye
ihtiyact var. MS’liler kendi aralarinda topluluklar yapiyorlar. Dernekler
disinda da bir araya geliniyor. Insana insan lazim konusmak sosyallesmek
lazim. MS’liler bunu basariyor.

(K9; Erkek, 38 yas)
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Dernekteki arkadaslarimla siirecimi paylasmaya basladim. Ciinkii burada
paylasmama gerek bile duymadan hepimizin ayni oldugunu fark ediyorum. 2
yildwr psikolojik destek aliyorum. Bu anlamda sosyallesmemi psikologum da
tavsiye etti.

(K 1, Kadin, 62 yas)

MS dernegi bu anlamda giizel bir yer. Hem burada bu hastaligi yasayan
insanlar var ve kendini daha rahat hissediyorsun. Damdan diiseni damdan
diisen anlar diyorum. Bu anlamda herkesin bilin¢lenmesi lazim diyorum.

(K 8; Kadin, 59 yas)

4.6.2. Toplumsal iliski Siirecinde Olumsuz Deneyimler

Bireyin tiim zorlu siirecleri geride birakip yeni yasam diizenini yoluna koydugu bir
asamada giinliik yasam akis1 i¢cinde iliski kurulan kisilerin hastalik ile ilgili davraniglar:
hastaliga etki eden stresor faktorlerin ortaya cikarak kosullar1 daha da zor hale
getirmesi hastanin  hayatindaki dengelerin zaman zaman degismesine neden

olabilmektedir.

Sekil 4.15: Katilimcilarm Toplumsal ligki Siirecindeki Olumsuz Deneyimlerini

Kodlu Boliim Sayisina Gore Gosterir Sekil

Olumsuz (0)
Hastaligin Yakinlarin
Toplumda .
Bilinmemesi (24) }-IEatStahgI Ka(g;ﬂ
memesi
Diger MS
i Hastaya . Hastaligi Ogrenen Hastalarindan
nanmama (9) Kisilerin Olumsuz
Damgalanma (7)  Hastaligi Saklama Hayatindan Etkilenme (4)
(6) Cikmasi (4)



Karsilagilan bu olumsuz siiregteki en onemli vurgu hastaligin toplum tarafindan

bilinmemesine yapilmistir:

MS hastast oldugumu biliyorlar fakat MS’in ne oldugunu bilmiyorlar.
(K 28; Erkek, 42 yas)

Kegske bir damga olsa da MS hastasin herkes tanisa ve MS’i herkes bilse.
Swrada beklemek sabit sekilde ayakta durmak ¢ok zor ashinda. Keske bizi
simgeleyen bir sey olsa ve hasta oldugunu bilip oncelik verseler.

(K 13, Kadn, 45 yas)

MS'’i sosyal medyadan takip ediyorum. MS devlet tarafindan daha ¢ok
tamnmali ¢iinkii disaridan bizi goéren insanlar hasta oldugumuzu anlamiyor

ve bilmiyorlar. Hastaligin taninmasi bilinmesini isterim.

(K 10; Erkek, 30 yas)

Goriismecilerin ifadeleri MS’in fiziksel olarak disaridan fark edilmeyen belirtilerinin

slireci daha da karmagik hale getirdigini gostermektedir:

Kimse MS'’i bilmiyordu. MS dedigimde agzindan kopiikler mi ¢ikiyor mu ve
bayilp bayilmadigimi soruyorlardi. MS dedigimde anlamiyorlardi. Beyninde
tiimor mii var diyorlardi. Kimseye bir sey anlatamiyorsun. Bizim bazen duygu
durumumuzda bozulmalar oluyor. Evdeki insanlara bu durumu
anlatamiyorsun. Bacaklarim agridiginda soyliiyorum yok sen gayet iyisin
hastaligi kendin c¢agurryorsun diyorlar. Ben kendimi biliyorum desem de
inandiramiyorum. Anlamalari zor ¢iinkii anlasilacak bir hastalik degil bu.
Disaridan iyi goriiniiyoruz gayet iyiyiz ama igerden bilmiyorlar neler
cektiklerimizi.

(K 20; Kadn, 37 yas)

Hastaligi anlatmak zor ve anlasiimadigimi diigiiniiyorum. Onlar beni

anlamiyor. Hastaligimi bilmiyor ve anlamiyorlar. Cocuklarim bile bu siireci
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anlamiyorlar. Goriintiste iyi goriiyorlar beni hastaligimin ne oldugunu
bilmiyorlar géremiyorlar.

(K 27; Erkek, 57 yas)

Cevrendeki herkese bunu anlatmaktan yoruluyorsun. Saklanilmas: gereken
bir hastalik degil ama herkese ayni seyi anlatmaktan ve her defasinda
sasirmalarindan  sikiliyorsun. Su tepki insant ¢ok yoruyor. Benim de
ayagimda uyusukluk vardi. Acaba MS miyim? Bu sinir bozucu bir durum. MS
boyle bir hastalik degil. Mesela biri ben de gegen giin elimden bardak
diistirdiim diyor. Ama MS sakarlik degil. Bunu anlatmaktan yoruluyorum.
Tedavisi yok diyorum. Bitkisel tedavi denedin mi diyorlar? Benim
kullandigim ilaglarin bitkilerin etkilesimi var. Kortizon kullandigim bir
donem bir bitki kullandim kalp ¢arpintisindan gidiyordum. Bilingsizlik insani
oliime gdtiirebiliyor. Bunu dene iyi gelir diyorlar.

(K 22; Kadn, 28 yas)

MS hastalar1 damgalanma ve diglanma nedeniyle hastaligi saklamay: tercih ettigi
zamanlar olmaktadir. Hastalig1 bilindigi halde anlasilamamasi kisiyi toplumsal

iligkiler stirecinde yalnizlagtirmaktadir:

Bakan goze gore biz ne hastayiz ne degiliz. Digsaridan bakan goz bizi hasta
olarak gérmiiyor.

(K 30; Erkek, 52 yas)

Bazi bilgiler hayatima normal devam edebilecegimi diisiindiirdii ama ben ve

’

ailem igin yeni bir hastalikti. Parmakla gosterildim ben “MS hastast”.

(K 6; Kadin, 43 yas)

Bunun disinda ¢ok tok oturup ag¢ kalktigim sofralar oldu. Ciinkii elim titredigi
icin insanlar yanls anlar ve titremem artar diye diisiindiigiimden yemek
yemem.

(K 3, Kadin, 45 yas)
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Ailem ve ¢cevrem hastaligimi biliyor. Hastaligim insanlara yalan gibi geliyor.
MS’in ne oldugunu bilmiyorlar. Yasadiklarim insanlara yalan geliyor.
Eskiden bunlar olmazdi ama ¢abuk yoruluyorum ve buna inanmiyorlar.
Disaridan bakinca hasta gibi durmuyorsun diyorlar.

(K 10; Erkek, 30 yas)

Bazen insanlar sarhos oldugumu saniyor. Yiiriimem nedeniyle yanlis
anlasiliyorum ve insanlarin bakislar: beni rahatsiz ediyor.

(K 17; Erkek, 53 yas)

4.7. Saghk Sistemine iliskin Deneyimleri

Bireye, MS tanis1 konmasi ile birlikte saglik sistemiyle olan etkilesimi baglamaktadir.
MS’in tedavi siireci, periyodik olarak izlenmesi ve kontrol edilmesi gibi takip
gerektiren uzun bir tibbi siireci bulunmaktadir. Bu siirecte hastalarin tanin kesin olarak
konmasi siirecinden baslayarak devam eden siiregte saglik sistemi igerisinde bir¢cok
deneyim yasamaktadir. MS teshisi sonrasinda bireyin saglik sistemindeki olumlu ve
olumsuz deneyimleri bu baglik altinda degerlendirilecektir. Goriismeye katilan ve
hastalig1 deneyimleyen bireylerin bir hastalik olarak MS’e bakisglar1 da genel bir

cercevede analiz edilecektir.

4.7.1. Saghk Sistemine liskin Olumlu Deneyimler

Saglik sistemiyle ilgili ifadeleri Sekil 4.16’da goriildiigii gibi 7 alt baglikta ifade
edilmistir. Yogunluklu olarak “psikolojik destek alma” 12 kez ifade edilmistir. 8 hasta
saglik profesyonelleriyle iliskisini “motivasyon ve kendini onemseme” ile dile
getirmistir. 7 hasta “doktora giivenme”, 4 hasta” hastaligi doktordan 6grenme ve
hastalig1 internetten 0grenme” ile goriis bildirirken, 2 hasta “diger hastalar igin

cabalama” ile ilgili ifadeler vermistir.
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Sekil 4.16: Katilimcilar Saglik Sistemine iliskin Olumlu Deneyimlerini Kodlu

Boliim Sayisina Gore Gosterir Sekil

lumlu (0)
Diger Hastalar
Psikolojik Destek icin Cabalama (2)
Alma (12)
Hastalig

Motivasyon (8) internetten

Ogrenme (4)
Kendini

. Hastalig
Onemseme (8
® Doktora Glivenme __[v)oktordan
@ Ogrenme (4)

Hastalarin vermis oldugu ifadelerden etkilesim kurduklar1 saglik profesyonellerinin
doktorlar ve hemsireler oldugu goriilmektedir. MS hastaligi belirtilerinin aniden ortaya
cikmas1 ve hastada gegici fiziksel fonksiyon kayiplari ve simirliliklar meydana
getirmesi  hastalik silirecinde psikolojik 1iyi halin korunmasim giiclestirdigi
gorilmektedir. Goriisme yapilan hastalarin birgogunun MS doktorlar1 tarafindan
“stirecin atlatilmasi, hastaligin kabuli” konusunda destek olmasi amaciyla

psikoterapiye yonlendirilmektedir:

Hastaligi  kabullenmeden benden viicuduma igne yapmami bekledi.
Doktorlarin bilgilendirmesi hi¢ yok. Psikolojik destek yeni almaya bagladim.
Diuizenli terapi aliyorum. Doktorum 2012 den beri bu hastalikla ilgili ¢ok sey
biliyorsun ama hastaligi kabullenip kabullenmedigin konusunda emin
degilim dedi. Bu nedenle terapiye basladim.

(K 22; Kadn, 28 yas)

Depresyonum ¢ok artti o doénemde. Sinir krizleri gecirip hastanede
sakinlestiricilerle tamstim. 16 yildir depresyon ilaglart kullantyordum. Tek
basima i¢ savasimi kaldiramiyordum. Disaridan ne kadar her sey normal
goziikse de.

(K 13; Kadin, 45 yas)
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Hastalarin ifadelerinden MS tanisi konmadan Once hastalik hakkinda fikir sahibi

olmadiklart siireci doktor ve hemsirelerden 6grendikleri goriilmektedir:

Benim icin MS iki asamada devam etti. Modern tibbin tedavisine baslamam
ve tiim bunlart reddedip ila¢ sektoriiniin bir tuzagr oldugunu gormem ve
vasam sekline beslenmeme dikkat ederek MS'’i kontrol altina alabildigimi
ogrendigim bir siire¢ bulunuyor. Bu siirecte doktorlara ve ilaglara bagh
yasiyordum. Kontrol zamanlari hastaneye gidiyordum ve sabah 9’ dan aksam
saatine kadar bir koridor boyunca MS’in tiim vakalarint gérebiliyordum.
Tuvaletini tutamayani, konusamayani, ayakta duramayani, yiirtiyemeyeni ve
en hafif durumda olanlar gériiyorsunuz. Bu siiregte aksama kadar
bekliyorsunuz. Kotii vakalari gordiikce muayeneden hemen ilaclart alip
gitmek istiyorsunuz. Ciinkii sizi tekerlekli sandalyeye kadar gotiirebilecek bir
siire¢ goriiyorsunuz. Ilaclart almak en biiyiik hedefiniz oluyor ve ila¢
tedavisine baglamak istiyorsunuz. Ilk periyotta bu giivenle ayrildim
hastaneden.

(K 18; Erkek, 39 yas)

Doktorum bu hastalikta uzman biri ve ona giivendim her zaman. Hastaligin
bilinmeyen tarafi bence tip diinyasini zorluyor. Hastaligi tibbi tedaviyle ve
viicudun  hastalikla miicadelesini destekleyerek vitamin destekleriyle
yasamimi diizene soktu. Mesela sigarayt birakmami soyledi ve biraktim.
Doktorunuza giivenecek ve onun dediklerini yapacaksiniz. Bazen atak
gecirdiginizi fark edemiyorsunuz. Ama en biiyiik atagim teshisin ilk kondugu
zamandaki ataktt.

(K 30; Erkek, 52 yas)

Hastalik siirecinin dogru sekilde yiiriitiilebilmesi tedavi ve hastalik bilgisinin dogru
aktarimiyla da iligkilidir. MS’i baz1 hastalar doktorlar ve hemsirelerden bazi hastalar

ise internet lizerinden arastirarak 6grendikleri goriilmektedir:

75



Sonraki giin hastaneye yattim. MS hastaligint ¢ok fazla bilmiyordum ve
saskindim. 2012 yilinda on tam konuldu tahliller ¢ekildi ama MS ile ilgili
ayrintilt bir sey anlatmamislardi. Hastaneye yattiktan sonra omurilikten sivi
alindi ve tam teshis konuldu. Kortizon tedavisi basladi. Bu siirecte oldukca
saskindim. Hastaligin ne oldugunu bilmiyorsun. Doktorum bana internet
vasagi koydu ve internetten aragtirmamami soyledi. Kendi anlattiklariyla
hastaligt ¢ozmeye c¢alistik. Doktorum “Sen hasta degilsin. Sadece bu
hastalikla yasamayr 6greneceksin’ dedi.

(K 18; Erkek, 39 yas)

Ayrintily sorularimi doktorum araciligryla 6grendim.

(K 1, Kadin, 62 yas)

Internet kaynaklarindan hastaligi grenen hastalari ifadelerinde ise:

MS’i arastirmaya bagladim. MS icin doktor arastirdim. Bu konuda
Tiirkiye 'de ¢alismalar yapan bir doktor buldum. MS hikayeleri ‘Bir uyandim
ile baglyor ve kolum tutmuyor bacagim tutmuyor goziim gormiiyor ile
bagliyor.’ bir siirti hikaye okudum.

(K 18; Erkek, 39 yas)

Cevremde MS hastast olan kimse yoktu. MS oldugumu ogrenince tabii ilk
once internetten arastirdim. Okuduklarimin bir kismi beni tirkiittii.

(K 6, Kadin, 43 yas)

4.7.2. Saghk Sistemine iliskin Olumsuz Deneyimler
Saglik sistemiyle ilgili ifadeleri Sekil 4.17°de gorildigi gibi 8 adet goris
bildirilmistir. Saglik sistemiyle ilgili devlet desteginin olmamasi 9 defa yogun sekilde

ifade edilmistir.
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Sekil 4.17: Katilimeilarin Saglik Sistemine iliskin Olumsuz Deneyimlerini Kodlu

Boliim Sayisina Gore Gosterir Sekil
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Dugtunme (6) Insanlann Yanls p':tflo_rm;””
Yénlendirmesi (2) zhgr (2)

Yetersizligi (2)

MS hastalar1 devlet destegini engelli olmak, engelli haklari tizerinden degerlendirmis
ve engelli raporu ¢ikarmak i¢in bagvuruda bulunmanin ve siirecte yasanan zorluklari

vurgulamistir:

MS ile ilgili engelli haklar: konusunda gelismeler yasanmasini dilerim.
Emekli olmadan énce bagvurmustum. Cok kii¢iik bir engellilik orani verdiler.
Ben de ugrasmak istemedim ve normal emekli oldum. Ama isin ehline

verilerek bu siirecte desteklenmesini isterdim. Bazi seyleri yasayan bilir.

(K 2; Erkek, 50 yas)

Sol bacagimda sekel oldugu igin engelli raporu almak istiyorum. Devletten
ilaglar degil ama engelliler icin saglanan haklari toplu tasimaya iicretsiz
binmek, kendime ara¢ almak, miizeye iicretsiz gidebilmek istiyorum. Engelli
raporu aldim ve bu bana olumlu yonde oldu. %50 lik bir rapor aldim. %40 ‘lik
oran MS hastasi oldugum icin %10’ luk oran ise bacagimdaki sekel durum
nedeniyle verildi. Engelli haklarindan yararlanmaya basladim. Tiim
hastalarin bu haklara sahip olmasi gerekiyor. Bu konuda egitim verilmesi
gerekiyor. MS’liyken ben hakkim nedir bilmiyorum. Ben bunlart bireysel
olarak anlatmaya ¢alistyorum. MS olmasi nedeniyle hastaya %40 lik engelli

raporu veriliyor. Madem ben bir hastayim bu hastaligin iyi yonlerinden de
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faydalanmalvyim. Toplu tasima ticretsiz ama ben toplu tasimaya binemiyorum
¢linkii ayakta yolculuk yapamiyorum. Gériintiide bir seyim yok ama ayakta
duramryorum. O yiizden raporumla araba aldim. Ayakta uzun siire dursam
diiserim. Gegen yil hava alammin yiiriiyen merdivenlerinde dengemi
kaybettim ve diistiim. Engelli asansériine binince insanlar tuhaf tuhaf
bakiyorlar ama oleyim mi ben? MS hastalarinin bu haklarini bilmesi lazim.
Danismanlik almasi lazim.

(K 8, Kadin, 59 yas)

MS icin engellilik raporu gerekli oldugunu diisiiniiyorum. Bu yil KPSS
hazirlaniyordum. 5 kez atak gecirdim. Keske raporum olsaydi da E-KPSSye
girseydim. MS hastasi 6miir boyu atak bekliyor. Bu nedenle adaptasyon zor
oluyor. Psikolojik durum onemli ama MS hastalarinin engelli raporu almasi
gerekiyor. Engel nedir? O isi herkes kadar yerine getirememektir. Calisirken
cabuk yoruldugun icin o isi yapamiyorsun. O isi herkes kadar yapamiyorsun.
Her seyi yapabilen kisiye gore yapamayan engellidir. Giinde 8 saat
calisamiyorsun bu nedenle verilmeli. Sosyal hayata engeli var ve bu nedenle
rapor verilmeli. Kortizon donemi ¢ok yorucu. Atagi atlatmak 2 ay siiriiyor.
Kendini cam fanusta gibi koruma altina almak zorundasin.

(K 22; Kadin, 28 yas)

Goriismelerde MS konusunda uzman bir doktora yonlendirilene kadar gegen siire
ve yanlis yonlendirme diigiincesi, hastalarin ve toplumdaki diger bireylerin MS
hastalig1 hakkinda bilgilendirilmesi konusundaki eksiklik ise saglik sisteminde

sik¢a vurgulanan diger ifadelerdir:

Doktorun yanhs teshisinden dolayr hastaligimin teshisi ge¢ oldu. Yiiziimiin
sol tarafinda bazen kasilmalar oluyor bu yiizden. Erken teghis ve dogru tedavi
onemli.

(K 23; Kadn, 23 yas)
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Bu iyilesecek bir hastalik degil bunu kabul etmek gerekiyor. Ama hastaneler
bu konuda dikkatli olmali. MS’te belki dogru tedavi gorseydim ayagimdaki
sekel durum kalmamis olacakti. Hastanede zaman kaybettim.

(K 15; Kadin, 43 yas)

MS'’i sosyal medyadan takip ediyorum. MS devlet tarafindan daha ¢ok
tamnmali ¢iinkii disaridan bizi géren insanlar hasta oldugumuzu anlamiyor
ve bilmiyorlar. Hastaligin taninmasi bilinmesini isterim.

(K 10; Erkek, 30 yas)

Saglik sistemiyle ilgili insanlarin yanlig yonlendirilmesi, bir araya gelinen
platformlarin az bulunmasi, diger hastaliklar i¢in tedavi gormemek, hastane sartlarinin
ve fiziki sartlarin yetersizligi konusunda 2’ser kez bildirilen goriislerden vurgulanan

bir deneyim saglik sisteminde yasanan olumsuzlugu 6zetler niteliktedir:

Devlet hastanelerinde sira beklemeleri ¢cok zor oluyor. Hastaneye gittikleri
zaman saatlerce sira beklememeleri bu anlamda imkanlarin iyilestirilmesi
gerekiyor. Yorgunlugu kaldiramayan hastalariz ve bize oncelik taninmasi
gerekiyor saatlerce sira beklemek ¢ok zor oluyor. Bazi sosyal haklarda
oncelik taninmasini istiyoruz ama rapor istiyorlar. Benim doktordan gidip
rapor almam ¢ok zor. Rapor olmadigi zaman oncelik yok. MS hastaliginin
her kurumda taminarak bazi dnceliklerin rapor olmadan da saglanmasi
gerekiyor.

(K 7; Kadin, 45 yas)

4.7.3. MS’in Cagnistirdiklar:
MS’in hastalar i¢in ne ifade ettigi konusuna verdikleri cevaplar yasanan tiim bu

slireci bireyin bakigindan 6zetler niteliktedir.
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Sekil 4.18: Katilimcilarin MS’i Anlamlandirma Deneyimlerini Kodlu Bolim

MS'in Cagnistirdiklan
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Katilimcilar tarafindan MS’i anlamlandirma konusunda 10 kez goriis bildirilmistir.
Hastalar 9 kez “bagimlilik hissi”, 8 kez “kisitlayicilik”, 6 kez “6ldiirmez ama
stiriindiiriir”, 4 kez “belirsizlik”, 3 kez “degisim”, 2’ser kez “sinav, korku” ve 1 kez
“kotli  huy, sans-sanssizlik, piyango” ifadeleri kullanarak deneyimlerini
bildirmislerdir.

Katilimcilarin yogun olarak kullandigi bagimlilik hissi ve kisitlayicilik ifadelerinden,
MS’in fiziksel ve psikolojik anlamda meydana getirmis oldugu siirece odaklanildigi

goriilmektedir:

MS iginde ¢alan akordu bozuk bir piyano gibi geliyor. Kafada her sey var
ama uygulamada kafadan gecen seylerin onda ikisi iicii gerceklesiyor.
Kafadan gegenleri hayata gegirmek igin insanin sarf edecegi gii¢c MS’lilerde
genelde olmuyor. Dolayistyla bir psikolojik savas bu ayni zamanda. Yapmayi
diistindiigiiniiz seylerin ¢ogunu yapamuiyorsunuz dogru zaman ayarlamastyla
hi¢ yapmamaktan daha iyi durumda ve tatmin duyar oluyorsunuz.

(K 11; Erkek, 42 yas)

Hayata bakisimi degistirmedi. Hastaligin basinda neden ben sorusunu ¢ok

sordum. Her sey dort dortliik ve bir anda bir sey oluyor ve hayatini kisitlamak
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zorunda kalwyorsun. Elimden geldigince yasamam ne gerekiyorsa onu
yasamay tercih ediyorum. MS hayati kisitlamaktir.
(K 28; Erkek, 42 yas)

Bazen otobiisiin bos gelmesi i¢in saatlerce bekliyorum. Baston kullanmak
istemiyorum. Bastonla yasamaya bagimli kalmanin beni daha kétii hale
getirecegini diistiniiyorum.

(K 17; Erkek,53 yas)

Hastalik siirecini anlamlandirmada sik olarak kullandig1 goriilen bir diger ifade ise:

MS’i 6ldiirmez ama siiriindiiriir diye tanimliyorum. Yiiriiyememe, gérememe,
tekerlekli sandalyeye bagimli kalma riskin var. Yani kisacasi oldiirmez ama
stirtindiiriir.

(K 4; Kadin, 18 yas)

MS éldiirmiiyor ama siiriindiiriiyor. Kimse bunu bilmiyor. Illa Tekerlekli
Sandalyede olmak gerekmiyor. Ben yiiriiyorum ama siz karsidan benim

gektigim sancryr géremiyorsunuz.

(K 5; Kadin, 34 yas)

Bu durum, hastalarin “peki ya bundan sonra ne olacak?” algilarinin bir sekilde
zihinlerinde yankilandigini ve zaman igerisinde canliligini yitirmeyen bir kaygiyla

ortaya ciktigini gdstermektedir.

Gelecek ve yasam benim icin kapali bir kutu. Bunu sormayin. Ciinkii ne
olacagt belli degil.
(K 19; Erkek, 38 yas)

Gelecek planlarimi etkiliyor mu bilemiyorum. Basima ne gelecegini on
goremiyorum. MS o kadar belirsiz bir siire¢ ki hayatinizin sonuna kadar atak

gecirmeyebilirsiniz. Yarin sabah uyandiginizda atak gegirmis olabilirsiniz.
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MS kocaman bir belirsizlik. Bunu hayatima ¢ok fazla yansitmadan devam

ettirmeye ¢alistyorum.

(K 21; Kadn, 29 yas)

4.8. Demografik Ozellikler A¢isindan MS Deneyimleri

Calismanin bu bolimiinde goriisme gerceklestirilen MS hastalarinin  deneyimleri
temalar ve demografik dagilimlar agisindan incelenmistir. Calismanin analiz siirecinde
olusturulan alt1 ana temanin (tan1 ve tedavi siireci, psikososyal deneyimler, aile ve is
iligkileri, glinliikk yasam deneyimleri, toplumsal iliski deneyimleri, saglik sistemi)
kodlar1 ve alt kodlar1 katilimcilarin cinsiyet, yas, ¢aligma ve egitim durumlarina gore
olusturulan c¢apraz tablolar iizerinden ifadelerdeki yogunluk durumuna gore

degerlendirilmistir.

4.8.1.Cinsiyet Durumuna Gore Deneyimler
MS’1i hastalarin cinsiyet durumuna gore deneyimleri yogun olarak dile getirdikleri ti¢
kod olan giinliilk yasamdaki fiziksel deneyimler, psikolojik destek alma, hastalik

sebebiyle ise alinmama konusundaki ifadeleri iizerinden incelenmistir.

Sekil 4.19: Katilimcilarin Cinsiyet Dagilimimi Kisi Sayisina Gore Gosterir Sekildeki
Grafik
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Cinsiyet durumuna gore goriis bildiren 15’1 kadin 15°1 erkek toplam 30 MS hastasinin

deneyimine bakilmistir.

MS’li hastalarin cinsiyet durumuna gore giinlilk yasamda fiziksel deneyimlerine
iliskin toplamda 18 kez goriis bildirmistir. Tablo 4.1°de gorildigi gibi erkek
katilimcilar 6 kez, kadin katilimcilar ise 12 kez goriis bildirmistir.
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Tablo 4.1: Katilimcilarin Cinsiyete Gore Giinliik Yasamda Fiziksel Deneyimlerine

Iliskin Goériisleri Gosterir Tablo

. Cinsiyet Erkek | Kadin
3
ﬁ g § Giinliik Yasamda Fiziksel Deneyimler 6 12
= 32
=5
o= A

Katilimcilarin cinsiyete gore yogun olarak ifade ettigi ilk deneyim giinliik yasamda
fiziksel deneyimleridir. Bu deneyimlerin kadinlar ve erkekler agisindan farkli sekilde
ifade edildigi goriilmektedir. Fiziksel degisimler agisindan erkekler spor yapma/
yapmama lizerinde ifadelere agirlik verirken bu durum kadinlarda ev isleri ile ilgili

ifadelerde yogunluk kazanmaktadir:

Evimin temizligini eskiden detayli olarak yapardim. Fakat simdi evi
stiptirtirken bile yoruluyorum. Bir oday: siiptiriiyorum. Oturup dinleniyorum
sonra devam ediyorum. Ev silip siipiirmem giin boyu siiriiyor. Bir giin temizlik
yapuyorsan diger giin sadece yemek yapryorum.

(K 1; Kadin, 62 yas)

Yemek yapamiyorum. Cocugum disaridan yememeli diyorum kendimi zorla
vemegin basinda buluyorum ama 5 dakika sogan kavurduktan sonra yine
oturuyorum. Hafta sonu evde yemek yaparken kiyma kavuracaktim ama
kolumda tutulma oldu esimi ¢agirdim o yardim etti ve o sekilde yemegi yaptik.
Hicbir sey eskisi Qibi degil artik.

(K 13; Kadin, 45 yas)

Hastalik oncesinde evi temizlerken bile yerimde duramaz camlarin
tepesinden inmezdim. Simdi ¢cocuk gibi bir oturuyorum bir ig yapiyorum.

(K 15; Kadin, 43 yas)
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Her hafta arkadaslarimla hali saha maglart yapryordum. Ama agir
sporlardan kaginmamiz gerektigini 6grendim. O nedenle futbolu biraktim.
Yiiriiyiiglere basladim. Cok fazla yorulmamam gerektigini biliyorum.

(K 16; Erkek, 30 yas)

Spora ve yiizmeye gidiyorum. Spor agirlikli ve egzersiz agirlikli bir yasama
gectim.
(K 2; Erkek, 50 yas)

Saglik sistemine dair olumlu olarak verilen psikolojik destek alma deneyimi cinsiyete
gore yogun olarak ifade edilen ikinci deneyimdir ve toplam 12 kez ifade edilmistir.
Psikolojik destek alma kodunda kadmlar 10 kez erkekler ise 2 kez goris
bildirmislerdir.

Tablo 4.2: Katilimeilarin Cinsiyete Gore Psikolojik Destek Alma Deneyimlerine
[liskin Gériisleri Gosterir Tablo

Cinsiyet Erkek | Kadin

2 10
Psikolojik Destek Alma

Saghk
Sistemi

Bu hastalik nedeniyle bosanan veya evlenemeyen ¢ok insan var. Boyle
stkintilar yasayacagimi diistinmiiyorum. Ama bazen “tekerlekli sandalyeye
diisersem ne olur?” sorusunu soyle cevapliyorum. Onu o zaman diistineyim
diye erteliyorum. Bu nedenle psikologdan destek almayt diistintiyorum.

(K 16; Erkek, 30 yas)

Artik hastalikla ilgili seyleri diistinmiiyorum. Hastaligt ilk ogrendigimde
kimseyle konusmayarak i¢cime kapanmigtim. Sonra bu durumu kendi kendime
astim. 1,5 yildir psikolojik destek aliyorum.

(K 1; Kadin, 62 yas)
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Psikolojik destek aliyorum. Dénem dénem destek almaya devam ediyorum.
(K 3, Kadin, 45 yas)

Kadmlarin MS deneyiminde erkeklere gore psikolojik destek alma konusundaki
goriiglerini yogun sekilde dile getirdigi goriilmektedir. Yasanan siirecte kadinlarin
psikolojik destek alma konusunda daha fazla olumlu deneyime sahip oldugu

gorilmektedir.

Is iliskilerine dair olumsuz olarak verilen hastalik nedeniyle ise alinmama deneyimi
cinsiyete gore toplam 9 kez ifade edilmistir. Hastalik nedeniyle ise alinmama kadinlar

tarafindan 7 kez erkekler tarafindan 2 kez dile getirilmistir.

Tablo 4.3: Katilimcilarin Cinsiyete Gore Hastalik Sebebiyle Ise Alinmamalarina
Mliskin Gériisleri Gosterir Tablo

Cinsiyet Erkek | Kadin

Hastalik Sebebiyle Ise Alinmama 2 7

Is Iliskileri

MS hastast oldugum igin rapor c¢ikarttim. Rapor c¢ikarmaya kendim
arastirarak karar verdim. Ilk rapor %31’lik bir rapordu. Sonra tekrar
basvurdum ve hareket kisitliligim nedeniyle yeniden rapor verildi. Doktorlara
bu durumu ifade ettim. Fiziki engel durumu olana is bulmak zor. Farkli
kurumlara basvuru yapryorum ama 2 Yildwr is bulamadim.

(K 12; Erkek, 25 yas)

8 yul boyunca ¢alisamadim. 5 yil boyunca agir ataklar gegirdim. 8 yil sonunda
is buldum 3 yildir ¢calismaya devam ediyorum. Is basvurularimda hep MS’li
oldugum icin geri c¢evrildigim oluyordu. Hastalik nedeniyle agir is
vapamayacagimi diistindiikleri ve hasta oldugumu bildikleri icin geri
cevrildim.

(K 20; Kadn, 37 yas)
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Is bulma siirecinde etkisi oluyor. MS hastasi oldugumu soyleyip
soylememekte kararsiz kalryyorum. Ama atak doéneminde rapor almam
gerekebilir. O nedenle soyledigim i¢in de bu kez issiz kalabiliyorsun.

(K 21; Kadn, 29 yas)

Is bulma siirecinde hastalik sebebiyle ise alinmama goriisii kadinlar tarafindan daha
yogun sekilde dile getirilmis, kadinlar 7 kez MS hastaligini ise alinmada engel olarak

gordiikleri vurgusunu yapmislardir.

4.8.2. Yas Durumuna Goére Deneyimler

MS’li hastalarin yag durumuna gore deneyimleri yogun olarak dile getirdikleri ti¢ kod
olan hastaligi anlamayan kisilerle gorismeme, kaygi ve kisitlayicilik etkisi
konusundaki ifadeleri {izerinden incelenmistir. Yas durumuna goére MS’i
deneyimleyen; 10’u 30 yas alt1, 9’u 41-50 yas arasi, 6’s1 51 yas lizeri, 5’1 31-40 yas
arasinda olan hastalarin deneyimlerine bakilmistir. Calismaya katilan en geng

katilimeinin yasi 18, en biiyiik katilimcinin yasi ise 62°dir.

Sekil 4.20: Katilimcilarin Yas Dagiliminit Kisi Sayisina Gore Gosterir Sekildeki
Grafik
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MS’li hastalarin yag durumuna gore ifadelerin yogunluk kazandigi ve incelenecek olan
ilk deneyim giinliikk yasam deneyimine dair olumsuz olarak goriilen kaygi deneyimidir.

Tablo 4.4’de goriildiigii gibi toplamda 17 kez goriis bildirilmistir.



Tablo 4.4: Katiimcilarin Yasa Gore Kaygi Deneyimine iliskin Gériisleri Gosterir
Tablo

Yas 41-50 51 Yas | 31-40 | 30 Yas
= Yas Ve Yas | ve Altl
= E Uzeri
253
:5 E g Kaygi 4 1 3 9

Yas agisindan kaygt durumunu her yas kategorisinde ifade edildigi goriilmektedir.
Kaygi durumu ile ilgili 9 kez ifade veren 30 yas alti hastalarin gelecek yasami ve
iligkileri kurma konusunda ortak ifadelere vurgu yapmislardir. Benzer kaygi durumu

31-40 yas arasi kisilerde de ortaya ¢ikmistir:

Hastaligin belirsizligi ile ilgili bir korku oluyor.
(K 21; Kadwn, 29 yas)

Omiir boyu her an sakat uyanabilirsin gibi kaygilarim vardi.
(K 18; Erkek, 39 yas)

41 yas ve lizeri diger iki grupta ise dile getirilen ifadeler hastalik sonrasinda sakat

kalma ile ilgili ifadeler iizerinde yogunlasmistir:

1 saatlik yolda ya bacagim tutulursa diye diisiintiyorum.
(K 8; Kadin, 59 yas)

Yas durumuna gore ifadelerin yogunluk kazandig ikinci deneyim hastaligi anlamayan
kisilerle goriismeme deneyimidir. Tablo 6’da goriildiigii gibi toplamda 10 kez gortis

bildirilmistir.
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Tablo 4.5: Katilimcilarin Yaga Gore Hastaligi Anlamayan Kisilerle Goriismeme

Deneyimlerine Iliskin Gériisleri Gosterir Tablo

= Yas 41-50 | 51Yas 31-40 | 30 Yas
- = Yas e Yas | ve Alt1
SE Uzeri

£ .=

23

i~ Hastalig1 Anlamayan Kisilerle 2 2 0 6
=0 Goriismeme

Hastalig1 anlamayan kisilerle gériigmemeyi geng hastalar gelecek kaygisi iizerinden
bunu ifade ettigi goriiliirken diger hastalar hastalik sonrasinda sosyal ¢evrelerini kendi

istekleriyle azalttiklarini dile getirmislerdir.

Hastalig1 anlamayan kisilerle goriismeme 30 yas altinda 6 kez, 41-50 yas ve 50 yas
tizerinde 2 kez 31-40 yas arasinda ise hig dile getirilmeyen bir deneyimdir

Bazi arkadagslarimi kendim goriismemeyi tercih ettim. Giinde 2 paket sigara
igiyordum alkol aliyyordum.  Bunlarin hepsini biraktim. Ama eski
arkadaglarim sigara ve alkol konusunda tesvik ediyordu bu nedenle bana
olumsuz gelen kisileri sildim. Ailemden bana zarar verdigini diisiindiigiim
kisiler de vard: onlar: da sildim.

(K 12; Erkek, 25 yas)

Arkadaslarim yok. Kiz arkadasim yok. Erkek arkadaglarim da yok. Anneme
evden arkadagslarimla bulusmaya gidiyorum diyebilecegim kimse yok. Bir
sevgilim vardi. Ailesi ve kendisi de MS hastast oldugumu biliyordu. Sevgilim
ve ailesi hastalimi kabullendi ama bu siirecte ben ayrildim. Evienirsem bu

stirecte hastaligin ¢cocuklara yansiyacagin diisiiniiyorum.

(K 4; Kadin, 18 yas)

Arkadaglarimi ve gordiigiim birgok insant artik gormiiyorum. Yilda bir iki kez

belki goriiyorum. Sadece ¢ok yakin arkadaglarimi goriiyorum.

(K 11; Erkek, 42 yas)

88



MS’in cagristirdigi deneyimlerden kisitlayicilik yas dagilimina gore toplam 8 kez
ifade edilmistir. Yas durumuna gore 41-50 yas arasindaki kisiler 5 kez, 30 yas alt1 2
kez, 51 yas ve tizeri 1 kez hastalig1 kisitlayici yoniine vurgu yapmislardir.

Tablo 4.6 : Katilimcilarm Yasa Gore Hastaligin Kisitlayic1 Deneyimine Iliskin
Gortisleri Gosterir Tablo

= Yas 41-50 | 51Yas | 31-40 | 30 Yas
5 Yas ve Yas | ve Al
5 Uzeri

n

< a Kisitlayier 5 1 0 2

Tirnak igerisinde yasamak zorunda kaliyorsunuz.

(K 30; Erkek, 52 yas)

MS oyle bir hastalik ki kendisini ne kadar yok sayarsan say beklemedigin bir
zamanda kendini hatirlatiyor.

(K 24; Kadn, 25 yas)

MS benim hayatimin oniinde degil onunla iyi geg¢inmezsek o kendini bize
hatirlatabilir. Kendime ne zaman bir hedef koysam hoop dur buradayim ben
diyor. Oniimde her zaman bir engel olarak duruyor. Eskiden ¢ikip her yeri
gezebiliyordum. Istanbul’da her yere gidebiliyordum. Istanbul disina da
gezmeye gidiyordum. Simdi ise sadece kendi mahallemdeyim. Eminonii ne
bile gidemiyorum. Saglikl bir insan olsam da gidebilsem diyebiliyorum.

(K 15; Kadin, 43 yas)

4.8.3.Egitim Durumuna Gore Deneyimler

MS’1i hastalarin egitim durumuna gore deneyimleri yogun olarak dile getirdikleri iki
kod olan hastalig1 kabullenme ve kabul siirecindeki manevi destek konusundaki
ifadeleri tizerinden incelenmistir. EZitim durumuna gore goriisme yapilan, 13 lisans, 7
lise ve ilkdgretim, 2 lisansiistii ve 1 6n lisans diizeyinde egitim gérmiis MS hastalarinin

deneyimlerine bakilmistir.
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Sekil 4.21: Katilimeilarin Egitim Dagilimini Kisi Sayisina Gore Gosterir Sekildeki
Grafik
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MS’li hastalarin egitim durumuna gore ifadelerin yogunluk kazandigi ve incelenecek
olan ilk deneyim Tablo 4.7°de yer aldig1 gibi katilimcilar tarafindan toplam 34 kez

ifade edilen hastaligi kabullenme durumuna iligkin deneyimdir.

Tablo 4.7 : Katilmcilarm Egitim Durumuna Gore Hastaligi Kabuliine Iliskin

Goriisleri Gosterir Tablo

Egitim Durumu Lise | Onlisans | Lisans | Lisans | ilkégretim
< 5 iistii
2E
_\c'é qc>; Hastalig1 Kabullenme 6 1 17 1 9
=5
a N

Hastaligin kabulii konusunu egitim dagilimina gére her katilimcinin en az 1 kez dile
getirmesi, psikososyal deneyimler agisindan énemli bir konu oldugu gostermektedir.
Tim katilmcilar MS’i bir yasam bi¢imi olarak kabul ettikleri konusuna vurgu
yapmaktadir. Hastaligin kabulii ile ilgili lisans diizeyinde egitime sahip katilimcilar bu
kabul siirecinde MS’le birlikte yasamlarinda yeni ugraslar edinmeye ¢alistiklarini ve

sosyal islevselliklerini devam etmeye calistiklarini gosteren ifade etmislerdir:

Yasamima yenilikler katmay: diisiiniiyorum. Ebru dans veya tiyatro kuliibiine

katilmayr diigiiniiyorum. Hayat dolu bir insanim. Bu hastalik zengine fakire
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sporcuya sanat¢iya herkese denk gelebiliyor. Bu hastalik biraz sans isi.
Hastaligin gelip gegici olmasint diliyorum.

(K 16; Erkek, 30 yas)

Bazen gaza getiriyor, hi¢bir sey bana engel olamaz diye ama oluyor iste. Cok
iyi olacaksam sadece iyi olabiliyorum mesela. Iyi yonde de etkiledi ben
azmedip bu hastaligima ragmen doviis hocast oldum, pes etmedim, bana pes
etmemem gerektigini vurgulatiyor olabilir.

(K 23; Kadin, 23 yas)

Egitim durumu o6nlisans diizeyinde olan 1 hasta ise MS’1 kabuliinii su ifadele ile dile
getirmistir:

Hastalik hayata bakisimi olumlu yonde etkiledi.

(K I, Kadin, 62 yas)

Egitim durumu ilkdgretim ve lise diizeyinde olan hastalar ise daha MS’i kabulii
giindelik hayatlarindaki normal seyrin devami ile iliskilendirerek bu konudaki

ifadelere agirlik vermislerdir:

Yemegimi kendim yapabiliyorum. MS’in hayatimda ¢ok fazla bir degisime
neden olmadigini diigiiniiyorum.

(K 20; Kadn, 37 yas)

Insanlarla diyalog kurmayr seven biriyimdir. MS oldugum icin insanlardan
kendimi soyutlamak gibi bir duruma diismedim. Insanlar beni ister MS li ister
diiz bir insan olarak kabul etsinler. Bana hastaymis muamelesi yapmalarini
istemem.

(K 28; Erkek, 42 yas)

Katilimeilar tarafindan vurgulanan diger bir konu ise egitim diizeyleri ve hastaligin
kabul siirecine iliskin manevi destek durumdur. Egitim durumuna gore katilimcilarin
hastalik kabuliine iliskin manevi destek durumunu gosterir karsilastirma Tablo 4.8’de

yer almaktadir.
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Tablo 4.8 : Katilimcilarm Egitim Durumuna Gére Hastaligi Kabul Siirecine liskin

Manevi Destek Goriisleri Gosterir Tablo

Egitim Durumu Lise | Onlisans | Lisans | Lisans | Tlkégretim
< 5 iistii
3 E
_e 2> | Kabul Siirecine Iliskin 8 0 15 3 5
o &C’ Manevi Destek

Lisans diizeyinde egitim almis katilimcilarin hastaligin kabuliine iliskin manevi destek
alma konusundaki ifadeleri ¢cok arkadas ¢evresinde yogunluk gostermektedir. Arkadas

cevresinin bu siirecte gostermis oldugu destek su ifadelerle dile getirilmistir:

Arkadaslarim beni hastaneye gétiiriiyor bas donmelerimde ya da bana
sekersiz kek yapip getiriyorlar, beni boyle kabul ettikleri igcin beni de
onemsiyorlar. Hayat hastaligin aci yoniinii gormek igin ¢ok kisa. Herkes bir
birey ve kendinin yapabileceklerinin farkinda olmali bence.

(K 23; Kadin, 23 yas)

Bu siiregte sosyal aktivitelerimden hi¢ vazge¢medim. Hastaligimi kabul ettim
ve ettirdim. Herkes bana ona gére davrandi. Kimisi yok saydi kimisi MS ten

dolayr hassasiyetlerimin ne olduguna dikkat ettiler.

(K 6; Kadin, 43 yas)

[Ikogretim, lise ve lisansiistii diizeyinde egitim almis katilimcilarin ifadelerinde
manevi destegin birincil derecede yakin olan aile lyeleri tarafindan verildigi

vurgulanmistir:

Esim ve kizim ¢ok destek oldular. Ailem cok destek oldu. Annem bu siirecte
bana en ¢ok destek veren kisiydi. Kalabalik ortamlara girmemeye dikkat
ettim.

(K 7; Kadin, 45 yas)
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Annem ¢ok destekgiydi. Kiz kardegim lisede matematik 6gretmeni haftada 1 2
gtin okul ¢tkist bana ugrayp yardim ederdi. Onun disinda annem ve babam
maddi manevi destekg¢iydi.

(K 3, Kadin, 45 yas)

Esim benim en onemli desteklerimden biridir. Doktorumdan sonra esim
benim hastalik siirecinde en onemli destegimdir. Bunlar benim sanslarim.
Ama bu sanslar diger sanssizliklarimi ortadan kaldirmiyor.

(K 30; Erkek, 52 yas)

Katilimcilar tarafindan vurgulanan diger bir konu ise egitim diizeyleri ve kendini
soyutlamaya iliskin olumsuz durumdur. Egitim durumuna gore katilimcilarin kendini
soyutlamaya iligskin psikososyal olumsuz deneyim durumunu gosterir durum Tablo

4.9’da yer almaktadir.

Tablo 4.9: Katilimcilarin Egitim Durumuna Gore Kendini Soyutlama Siirecine

[liskin Manevi Destek Gériisleri Gosterir Tablo

Egitim Durumu Lise | Onlisans | Lisans | Lisans | Tlkégretim
85 iistii
3 E
_g'{; > Kendini Soyutlama 2 1 5 1 7
= S
an

MS’in hastalik sonrasi siirecte olumsuz deneyimi olan kendini soyutlama egitim
diizeyindeki dagilimina gore toplam 16 kez ifade edilmistir.

[k gretim ve dnlisans diizeyinde egitim almis katilimcilarm hastalik sonrasi kendini
soyutlama konusundaki ifadeleri hissettikleri “diglanma” duygusu noktasinda
yogunluk gostermektedir. Kendini soyutlama durumunu su ifadelerle dile

getirmislerdir:

Icime kapanmistim.

(K 1; Kadin, 62 yas)

93



Igne yapiyorum. Biitiin insanlar normal ve benim gibi her giin igne yapmak
gibi bir sorumlulugu yok diyorum ama benim diizenli bir sekilde igne yapip
ilaglarimi kullanmam lazim. Bu durumlar okulu birakmama sebep oldu.

(K 4; Kadin, 18 yas)

Lisansiistii egitim diizeyinde olanlar da ise bu durumu ifadesi farklilik gdstermis ve
“sosyal yasamin degismesi” nedeniyle kendilerini yasamdan cektiklerini ifade

etmislerdir:

Birkag¢ ay oncesinde malulen emekli olmak durumunda kaldim. 25 yildir gitar
caliyordum ama artik onu da yapamryorum. Motor bisikletim vardi ama simdi
artik kullanamiyorum. Bir miizik grubuyla miizik yapryordum ama artik
yapamiyorum. Hayatim sosyal olarak degisti.

(K 11; Erkek, 42 yas)

MS yiiziinden bir¢ok anlamda kisitlaniyorsunuz ve bence hastalarin bir¢ok

tabusu var ve bunlar ytkilmiyor paylasmakta zorlaniyor.

(K 28; Erkek, 42 yas)

Lisans ve lise egitim diizeyinde olan kisiler ise kendini soyutlama durumunu su

ifadelerle dile getirmislerdir:

Ben muhtag olmay seven biri degilim. Ben her seyi kendim yaparim. Hastalik
sonrasinda kimseye giivenim kalmadi. Kimseye giivenmiyorum. Insanlara
bakiyorum ve dislandigimi hissediyorum.

(K 10; Erkek, 30 yas)

Bu siiregte olumsuzluklar yasadigim dénemler de oldu bazen bag
edemiyorum ve igcime doniiyorum.

(K 13; Kadn, 45 yas)
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4.8.4.Calisma Durumuna Gore Deneyimler
MS’li hastalarin ¢alisma durumuna gore deneyimleri yogun olarak dile getirdikleri {i¢
kod olan hastaligin toplumda bilinmemesi ve bagimlilik hissi ve devlet desteginin

olmamasi konusundaki ifadeleri {izerinden incelenmistir.

Sekil 4.22: Katilimcilarin Calisma Durumu Dagilimini Kisi Sayisina Gore Gosterir
Sekildeki Grafik

Calisma Durumu

Calismiyor 17

Cahisiyor

18

Calisma durumuna gore goriis bildiren 17°si herhangi bir iste ¢aligmayan, 13’1 farklh
meslek gruplarinda ¢aligir durumda olan MS hastalarinin deneyimlerine bakilmistir.
Bu katilimcilarin 8’1 6zel sektor ¢alisani, 4’ii emekli ve 4’ ev hanimi, 3’1 serbest

calisan, 2°si memur olarak ¢alismakta 1 kisi ise 0grenci olarak egitim gérmektedir.

MS’1i hastalarin calisma durumuna gore ifadelerin yogunluk kazandigi ve incelenecek
olan ilk deneyim hastaligin toplumda bilinmemesidir. Tablo 4.10’da gorildigi gibi
toplamda 24 kez goriis bildirilmistir.

Tablo 4.10: Katilimcilarin Calisma Durumuna Gore Hastaligin Toplumda

Bilinmemesine iliskin Goriisleri Gosterir Tablo

Calisma Durumu Cahsiyor Cahismiyor

Hastaligin Toplumda Bilinmemesi 9 15

Toplumsal
Mliskiler
Deneyimi
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durumuna gore katilimcilarin  hastaligin - toplumda bilinmemesine

konusundaki ifadeleri fiziksel belirtilerin disaridan anlasilmamasi konusunda

vurgulanmistir. Calismiyor durumunda olan bir hasta bu durumu ifade etmis:

Insanlarin bize bakis acisi degismiyor. Engelli raporum da var. Ama bir
otobiise bindigimde ben ayakta duramiyorum ve bunu kimse fark etmiyor ben
0 Yolculugu ayakta tamamlyyorum. Yiiriirken yiirtime zorlugu ¢ekiyorsun.

Toplum i¢inde ben MS hastastyyim diye séylemiyorsunuz.

(K 28; Erkek, 42 yas)

Calismiyor durumda olan hastalar ise yasadiklari siireci su sekilde aktarmistir:

Ayakta uzun siire dursam diigerim. Gegen yil hava alanmimin yiiriiyen
merdivenlerinde dengemi kaybettim ve diistiim. Engelli asansériine binince
insanlar tuhaf tuhaf bakiyorlar ama oleyim mi ben? MS hastalarimin bu

haklarint bilmesi lazim. Danismanlik almasi lazim.

(K 8; Kadin, 59 yas)

Arabaya binip inerken mesela insanlar sabredip beklemiyor ve kornalara
basiyor ama ben hizli hareket edemiyorum. Bu konuda insanlarin cahil
oldugunu diistiniiyorum. Suanda bu cahil olma durumu yiiceltiliyor. Maddi

ve manevi destegin olmaswni isterdim.

(K 11; Erkek, 42 yas)

Calisma durumuna gore katilimeilarin yogun olarak vurguladig: ikinci durum

hastaligin yarattig1 bagimlilik hissidir.
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Tablo 4.11: Katilimcilari Calisma Durumuna Gore Hastaligin Bagimlilik Hissine

Mliskin Goriisleri Gosterir

fw
§ Calisma Durumu Cahsiyor Cahismiyor
=

g Z

b En Bagimlilik Hissi 6 3

= ©

Calistyor durumda olanlarin 6 kez ¢alismiyor durumda olanlarin ise toplam 3 kez

vurguladigi ifadeler iliskin deneyimler su sekilde ifade edilmistir:

MS beni yarim birakti.
(K 30; Erkek, 52 yas)

MS' zor bir hastalik. Siz yiiriiyorsunuz hatta kosuyorsunuz ama igeride
yvanardaglar var kaynayan bir sey var. Bacaklarinda kollarinda. Digaridan
sapasaglamsiniz, ayaktasiniz ve yiiriiyorsunuz. Illa bir tarafimizin kirik ya da
kesik mi olmasit lazim. Ben hastayim. Ama beni kimse anlamiyor. Kapris
yaptigimi diigiintiyorlar.

(K 19; Erkek, 38 yas)

Burada dikkat cekici ve ¢alismiyor durumda olanlarin vurguladiklart nokta MS’in
yarattigi bagimlilik hissini calismiyor olanlarin “dldiirmez ama siiriindiiriir’
seklindeki ifadeleridir. Calismiyor durumda olan hastalar MS’in yasamda olusturdugu
kisitliligini bu sekilde ifade etmektedir:

MS'’i 6ldiirmez ama siiriindiiriir diye tanimlyyorum. Yiiriiyememe, gérememe,
tekerlekli sandalyeye bagimli kalma riskin var. Yani kisacasi oldiirmez ama
stirvindiirtir.

(K 4, Kadin, 18 yas)

MS bir ciimle icin tepeden asagrya insani degistiven bir hastalik. MS

oldiirmiiyor ama  siiriindiiriiyor. Kimse bunu bilmiyor. Illa Tekerlekli
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Sandalyede olmak gerekmiyor. Ben yiiriiyorum ama siz karsidan benim
cektigim sanciyr goremiyorsunuz. Bacaklarum belki ince ama sanki demir gibi

agwr oluyor ¢cekemiyorsun.

(K 5; Kadin, 34 yas)

Saglik sistemine dair olumsuz olarak verilen devlet desteginin olmamasi deneyimi
calisma durumun toplam 8 kez dile getirilmistir. Devlet desteginin olmamasini

calistyor durumda olanlar 5 kez, calismiyor durumda olanlar ise 3 kez ifade etmistir.

Tablo 4.12: Katilimeilarin Calisma Durumuna Gore Devlet Desteginin Olmamasina

Mliskin Gériisleri Gosterir Tablo

Calisma Durumu Calhsiyor Cahismiyor

Devlet Desteginin Olmamasi 5 3

Saghk Sistemi

Calistyor durumda olanlar bu durumu ¢alismaya devam etme siirecinde engelli olmay1

ile iligkilendirildigi goriilmektedir:

Simdi ben engelli raporu alabilmis degilim. Benden ¢ok daha iyi durumda
olup engelli belgesi alan da var benden ¢ok daha kétii durumda olup engelli
kimligi alan da var. Bunun bir standardinin olmasi gerekiyor. Bu ¢cok onemli
bir ikilem yaratiyor. Ya hastasin ya degilsin.

(K 30, Erkek, 52 yas)

MS hastasi olup ¢alisamayanlar var. Bu anlamda destek verilmesi gerekiyor.
Is bulmak olduk¢ca zor oluyor. Sosyal anlamda hayata katilimimiz

kolaylastiriimali.
(K 20; Kadin, 37 yas)

Calismiyor durumda olanlar ise devlet desteginin olmamas1 durumunu engelli haklar

tizerinden degerlendirdikleri goriilmektedir:
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Burada devlet politikalarinin degismesi lazim. MS hastas: yeterli primi de var
ama emekli olamuyor. 2 yildir ¢alismiyorum ailem bana bakmasayd: ben ag
sekilde gezerdim. Kurumlara basvuru yapryorum ama bir geri doniis
alamiyorum. Engelli kadrosundan ise girmek icin rapor ¢ikardim. Devlet
tarafindan da hastaligi daha fazla taninmast ve bilinmesi gerekiyor.

(K 12; Erkek, 25 yas)

MS icin engellilik raporu gerekli oldugunu diisiiniiyorum. Bu yil KPSS
hazirlaniyordum. 5 kez atak gecirdim. Keske raporum olsaydi da E-KPSS ye
girseydim. MS hastasi 6miir boyu atak bekliyor. Bu nedenle adaptasyon zor
oluyor. Psikolojik durum onemli ama MS hastalarinin engelli raporu almasi
gerekiyor. Engel nedir? O isi herkes kadar yerine getirememektir. Calisirken
cabuk yoruldugun icin o isi yapamiyorsun. O igi herkes kadar yapamuyorsun.
Her seyi yapabilen kisiye gore yapamayan engellidir. Giinde 8 saat
calisamiyorsun bu nedenle verilmeli. Sosyal hayata engeli var ve bu nedenle
rapor verilmeli. Kortizon donemi ¢ok yorucu. Atagi atlatmak 2 ay siiriiyor.
Kendini cam fanusta gibi koruma altina almak zorundasin.

(K 22; Kadn, 28 yas)
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BESINCI BOLUM

TARTISMA, SONUC VE ONERILER

5.1.Tartisma

MS deneyiminin hastalarin giinliik yasamlarina ve sosyal islevselligine etkisini daha
derinlemesine anlamak amaciyla yapilan ¢alismada, hastalik deneyimleri ile ilgili
goriismeler yapilmisg ve bu siirecin etkisi hastalifi deneyimleyen bireylerin bakis
acisindan anlasilmaya calisilmigtir. MS hastaligin tani ve tedavi siireci, psikososyal
deneyimleri, aile ve is iligkileri, giinlilk yasam deneyimi, toplumsal iliskiler deneyimi
ve saglik sistemi deneyimlerine etkisi ve demografik olarak (cinsiyet, yas egitim

calisma durumu) farkli deneyimlerine ait bulgular1 bu béliimde tartisiimigtir.

5.1.1.Tam ve Tedavi Siireci
Bulgulara ait bolimde MS’li hastalarin tan1 ve tedavi siireci, 3 alt baglikta
incelenmistir. Bu bagliklar hastalik belirtilerinin ortaya ¢ikisi, tedavi siireci ve hastalik

sonrasi kalici etkilere seklinde temalandirilmastir.

Arastirma icerisinde de bu farkli fonksiyon bozukluklarindan kaynakli toplam 21
belirti ifade edilmistir. Hastalar tarafindan yogun sekilde dile getirilmis olan ilk
belirtinin “ignelenme-uyusma hissi” oldugu goriilmektedir. Hastaligin, giinliik hayatta
her bireyde goriilebilecek yorgunluk, bulanik gérme, his kaybi, uyusmalar gibi
belirtilerle baslamasi, hastaligi deneyimleyen bireylerinde ifade ettigi gibi hastalik
tanist konma siirecini zorlastirmaktadir. Yasanilan bu durum MS i¢in tipik olarak

goriilen bir baslangi¢ belirtisinin olmadigini bizlere gdstermektedir.

Hastalik  belirtilerinin  ortaya ¢ikist  ve seyri  kisiden kisiye degisiklik
gosterebilmektedir. MS hastaliginda siklikla rastlanan belirtileri arasinda sinir
sistemine bagli bozukluklar, duyusal bozukluklar, bilissel bozukluklar, cinsel kaynakli
bozukluklar, mesane ve bagirsak fonksiyonlarindan kaynakli bozukluklar, asiri
yorgunluk ve agri, uyusma ve felg gibi kismi durumlar, gérme problemleri gibi
belirtilerin biri veya birkag1 ile ortaya ¢iktigi goriilmektedir (Kara, 2015: 66). MS
tanisinin kesin olarak konulabilmesi i¢in hastanin klinik gidisati ve tibbi yontemlerle
(MR, beyin omurilik sivisi incelemeleri) ortaya ¢ikan sonuglarinin bir siire takip

edilmesi gerekmektedir (Sungur, 2018: 11). Hastalik tanisi sonrasinda hastaligi

100



tamamen ortadan kaldiracak bir tedavi yontemi bulunmamasia ragmen hastaligin
seyrini degistirebilecek tedaviler bulunmaktadir. Bu ¢alismalar MS ataklarini, MS’in
klinik gidisatin1 ve MS sonrasi belirtileri tedavi etmeye yoneliktir (Siitlas, 2003: 61).

Bu arasgtirma igerisinde de hastalarin farkli tedavi yontemlerini deneyimledikleri ve en
cok ilacl (hap) yontemi kullandiklar1 goriillmektedir. MS tedavisinde kullanilan farkli
tiirdeki ilaglarin belirli periyotlarda da olsa “yasam boyu” kullanilmas1 sorunu hastalar
tarafindan vurgulanmistir. Tlim hastalarin diizenli olarak hastalik takibinin yapildigi
ve hastalarmn ¢ogunun diizenli ila¢ kullanmaya devam ettigi goriilmektedir. lag
kullanim1 hastalar tarafindan gilinliikk yasam islevselliklerinin kisitladigini ve ilag

kullanmada yasanan zorluklar1 dile getirilmistir.

MS tedavisi ve ila¢ kullanim1 sonrasinda da hastalar bazi kalic1 fonksiyon kayiplari
yasayabilmektedir. Yiirlime bozuklugu, bacak sekeli, kas gii¢siizliigii, bulanik gdrme
gibi kayiplar hastalar tarafindan dile getirilen baslica fonksiyon kayiplaridir. Bu
siiregcte viicut fonksiyonlarinda meydana gelen bu hizli degisim bireylerin gilinliik
yasama katilimlarini giiglestirdigi goriilmektedir. Hastalik siirecinin nasil seyredecegi
konusunda fikir sahibi olamayan hastalar fonksiyonel olarak yasadigi ¢esitli sorunlar
nedeniyle hastaligin baslangicindan itibaren sosyal islevselliklerinde bazi zorluklar

yasayabilmektedir.

MS tanisinin konarak tedavi siirecinin bagladigi bu ilk donem hastalar MS’in belirsiz
stireciyle tanigmakta ve hastalikla birlikte yeni bir yasam diizenine ge¢mektedir. MS
ile tamisan hastalarin uyum siirecini en ¢ok hastalifin bilinmeyen siireci

zorlastirmaktadir.

5.1.2.Psikososyal Deneyimler

Bu arastirmada MS’li hastalarin deneyimlerine bakildiginda psikososyal siireci
etkileyen; hastalig1 kabullenme, manevi destek, gii¢lii hissetme gibi olumlu ve kisinin
kendini soyutlamasi, yagsam planlarinin ertelenmesi, destek gérememesi, yetersiz ve
muhtag hissetmesi gibi olumsuz olarak ifade edilen deneyimler bulunmaktadir.

MS hastaliginda “atak” donemlerinin ve atagin ortaya ne zaman ¢ikacag ile ilgili
belirsizligin hastaligin kabul siirecini zorlastirdigr goriilmektedir. MS’li hastalar
“MS’e ragmen, MS ile birlikte” diye adlandirdiklar1 bu yeni yasam diizenine iliskin
bir kabul siirecine girmektedirler. Bu arastirma igerisinde hastalar siirecin

atlatilmasinda ilk olarak aile ve arkadas ¢evresinden destek alindigi belirtmislerdir.
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Katilimeilarin MS hastaliginin semptomlarina yonelik olarak aktardiklari daha ¢ok
atak donemlerinin siklig1 ve atak donemlerinde viicut fonksiyonlarinda meydana gelen

bu hizli degisimin olumsuz etkilerine yoneliktir.

MS’de yasam kalitesi, bas etme ve sosyal destek siirecine iliskin yapilan bir aragtirma
hastalarin hastalik siiresince ¢ogunun sosyal destek aldigini ve bu destegin daha ¢ok
aile ve arkadaslar tarafindan sagladigin1 ortaya koymustur. Sosyal destek alan MS
hastalarinin hastalik semptomlarina karst direnme kapasitelerinin daha yiiksek
oldugunu ve sosyal destek alamayan hastalarin daha fazla zorluk yasadigini
belirtmislerdir (Zengin vd., 2017: 218). Yapilan bir diger calismada ise MS hastasi
bireylerde sosyal destek algis1 evli olmak, egitim seviyesinin yiiksek olmasi, gelir
diizeyinin artmasi ile orantili olarak artmaktadir (Tek, 2019: 77).

Bu tez arastirmasina katilanlarin psikososyal siiregte olumsuz olarak vurguladig: bir
diger durum ise MS’in sik¢a dile getirilen belirsiz seyrinden kaynaklanmaktadir.
Hastaligin atak donemi disinda da etkilerinin bulunmasini bazi1 durumlarda hastalara
yeteri kadar anlagilmadiklarini algisi olusturmaktadir. Bu nedenle hastalar yasamsal
alandan kendini soyutladigini dile getirmislerdir. Hastalik nedeniyle “ertelenen
planlar, muhta¢ hissetme” gibi olumsuzluklar kisinin giinliik yasamini
kisitlamaktadir. Psikososyal agidan olumlu bir etkinin yaratilmasi i¢in birincil destek
alan1 olarak gorillen kisilerin  hastalik  konusunda  bilgilendirilmesi  ve

giiclendirilmesinin 6nemli oldugu goriilmektedir.

5.1.3. Aile ve Is iliskileri ile Tlgili Deneyimler

Bu aragtirmaya katilanlarin aile iliskilerine yonelik yogunlukla ifade edilen
deneyimleri, bosanma, hamilelikten korkma ve toplumsal rolleri yerine getirememe
konusundadir. Katilimcilarin bu ifadeleri literatirde yer alan arastirmalarla
uyumludur. Aileden alinan sosyal destek hastaligin kabulii konusunda bireyi olumlu
yonde etkilemektedir. Fakat hastalar aile T{yesi olarak islevsel agidan
degerlendirdiklerinde toplumsal rol fonksiyonlarinin yerine getirilmesinde, es olma
durumu, bebek sahibi olamamaktan korkma, hamilelik siirecinin degerlendirilmesi,
ese cocuga bakim verememe gibi deneyimleri dile getirdigi goriilmektedir. MS
hastaligiyla birlikte aile igindeki rollerin yerine getirmede baz1 sorunlar
yasanabilmektedir ve bu durum tiim aile bireylerini etkilemektedir. MS nedeniyle

ortaya ¢ikan fiziksel fonksiyon kayiplarinin aile islevselligini etkiledigi goriilmektedir.
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MS hastaligindan kaynakli belirsizlik siirecinin aile iletisimiyle iligkisini inceleyen bir
calismada hastalik siirecinde yasanan uzun belirsizlik siirecinin aile iletisimdeki
sorunlari da giderek arttirdigini géstermistir (Tungel, 2018: 56).

Bu arastirmaya katilan hastalarin is iliski ve ¢alisma durumu ile ilgili ifadelerde birgok
hasta “engelli raporu alma ve malulen emeklilik” siireciyle aktif ¢aligma yasamini
sonlandirdiklart goriilmektedir. Calismaya devam eden hastalar ise hastalifin “is
performansini etkilemesi, isten ¢ikariima tehlikesi” gibi nedenlerle caligma yasaminda
hastalig1 saklayabilmektedir. Bu durum hastalik silirecinin hastalarin  mesleki
islevselligi etkiledigini ve kisitladigini gostermektedir.

Yapilan niceliksel bir arastirmada 20-40 yas arasi geng yetiskinleri etkileyen MS
hastaliginin is yasamlarinda yeterli fiziksel fonksiyonu gosterememe nedeniyle
tiretken olamama, is yasamindan kopma, hastaligin mali ytlikiinden kaynakli olarak aile
desteginin almmasi gibi durumlar goriildiigii ve bu durumlarin genglerin yiiksek
depresyon riski altinda biraktigini gostermistir (Seki Oz, 2013:59). 31-40 yas arasi
geng yetigkin 216 MS hastasiyla yapilan arastirmada hastalarin MS tanis1 aldiktan
sonra is yasamlarinda bazi sorunlar yasadiklari goriilmiistir. Calisma sonucu
hastalarin yarisindan fazlasi ¢alismiyor durumda oldugunu gostermistir. Fakat
hastalarin biiyiik ¢ogunlugu sosyal giivenceye sahip durumdadir (Akrami, 2019). MS
hastas1 olan 2538 kisinin katildig1 bir arastirmada hastalik siirecinin ¢alisma yagsamini
olumsuz olarak etkiledigi, gelir diistisii gortildiigii, kisilerin erken donemde emeklilik
ve igsizlik yasadigini ortaya koymustur (Pfleger ve Henriksen, 2010: 121-126 akt. Seki
Oz, 2013: 55).

5.1.4. Giinliik Yasam Deneyimler

MS’li bireylerin giinliik yasama ait deneyimleri daha 1y1 anlayabilmek i¢in arastirma
icerisinde bu tema biligsel ve fiziksel siire¢ olarak 2 ayr1 baslik altinda kategorize
edilmigtir. Bilissel siirece iliskin temadaki bulgular kaygi, psikolojik bozukluklar,
sinirlilik, unutkanlik gibi belirtilerle vurgulanmistir. Hastaligin yasam boyu devam
eden seyri ve “yarin ne olacagina?” iliskin belirsizlik durumu ile ilgili ifadeler
hastalarin kaygi durumunu arttirdigin1 gostermektedir. Bireylerin gelecege bakisla
ilgili en biiyiik kaygilarinin, yine ataklarin belirsizligi ve atagin siddetinden kaynakli
oldugu goriilmektedir. Bu tez arastirmasina katilarak depresyon yasadigini ifade eden
hastalar bu durumu “psikolojim bozuldu” seklinde dile getirmislerdir. Ayrica bilissel

siiregte norolojik kaynakli sorunlar hastalarin dil ve konugma becerileri ve hafiza
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problemleri yasamasimna da neden olurken yasanan siire¢ toplumsal iligkilerini
etkilemektedir.

MS’li 219 hastanin 2 yillik takibi ile MS’in hastalarin saglik iizerindeki algilanan etkisi
ihtiyaclar ve bakimdan memnuniyetinin 6lgmek amaciyla bir arastirma yapilmistir.
MS’li hastalarin  %49’unda biligsel bozulmalar, %76’sinda el hareketlerinde
siirlamalar, %@43’linde yliriiyiis problemleri, %?29’unda depresyon, %44’ linde
giindelik hayatlarinda kisitlilik, %67’sinde yorgunluk, %47’sinde sosyal yasamdan
kisithilik  goriilmiistiir. Teshisten bu yana 10 yildan fazla bir siire bilissel
bozukluk, yorgunluk ve depresif belirtiler, MS'in algilanan fiziksel etkisindeki artigin
bagimsiz éngoriiciileri olarak goriilmiistiir (Ytterberg, 2008 akt. Seki Oz, 2013:24).
MS depresyonu ile ilgili yapilan ¢aligmalar bu oranin %50’lerde oldugunu
soylemektedir (Whitlock ve Siskind 1980 akt. Coskun, 2016: 81). Benzer sekilde yeni
tan1 almig MS hastalarinin depresif miza¢ ve uyum bozuklugu bilissel olarak aragtiran
bir arastirmada toplam %41,2 oraninda bir oranda uyum goriilmiistiir (Coskun, 2016:
81).

Bu tez arastirmasina katilan MS’li hastalar da literatiirle benzer sekilde gilindelik
yasami etkileyen en Onemli ve ortak belirtinin yorgunluktan kaynaklandigini
belirtilmislerdir. Bu durum bireylerin giinliik yasam aktivitelerine belirli sinirlamalar
getirmekte ve yasamlarini olumlu ve olumsuz olarak yeniden bi¢cimlendirmelerini
saglamaktadir. Yasanan bu slireg MS’in hastalik sonrasinda bireyin giinliik yasam
islevselligini sinirlandirmaktadir.

Fiziksel deneyimlere iliskin literatiirde sikg¢a belirtilen bazi belirtiler bulunmaktadir.
MS sonrasinda kisilerin fiziksel yagsamlarinda goriilen olumsuz deneyimler kadar
olumlu deneyimlerde bulunmaktadir. MS literatiiriinde sik¢a dile getirilen yorgunluk
belirtisi arastirma igerisinde de en yogun sekilde dile getirilen fiziksel deneyimdir.
Yapilan arastirmalarda hastalarin %75°1 yorgunlugu MS’te karsilagilan en Onemli
sorun olarak ifade etmislerdir. Giinliikk yasamda is giicii kaybinin nedenlerinden biri
olarak gosterilen yorgunluk MS belirtileri arasinda en sik dile getirilen durumlardan
biridir (Karagdz ve ark. 2000, Tiirkbay 2003, Ertiirk 2004 akt. Ustiin, 2006: 21). Denge
kuramama, idrar kontrol edememe, giinliik isleri yaparken yavaslama, giic kayb,
sicaklik hassasiyeti gibi bazi olumsuz deneyimlerde goriilmiistiir. MS ile birlikte
kisiler giindelik yasamlarina spor yapma, saglikli beslenme gibi olumlu fiziksel

degisimler de katmiglardir. 104 MS'li hastanin yer aldig1 ¢aligmada yeti yitimi ve
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giinlik yasam aktivitelerindeki bagimsizlik diizeylerine iliskin bir arastirmada
%23,1'"inde hafif diizeyde, %29,8'inde orta diizey ve %14,4'linde agir diizeyde yeti
yitimi oldugu goriilmistiir. %67,3 ¢esitli diizeylerde yeti yitimi gelisirken, %72,1'inin
giinliik yasam aktivitelerini slirdiirmede baskalarina bagimli oldugu gorilmiistiir.
Hastalardaki yeti yitimi durumu arttikca bu siiregte giinliik yasamlarinda daha bagimli
duruma gelmektedir (Er ve Mollaoglu, 2011: 190).

5.1.5. Toplumsal iliski Deneyimleri

Aragtirma igerisinde kendini “MS hastast olarak” tanimlayan ve toplumsal iliski
siirecini deneyimleyen bireyler bu siliregte hem olumlu hem de olumsuz bir deneyim
stireci yasadigini ifade etmistir. MS ile birlikte hastaligi herkese anlatma, MS olan
hastalar ve MS’i anlayan kisilerle goriisme, arkadas edinme, dernege katilma seklinde
ifadeler vermislerdir. Hastalarin toplumsal iligki siireglerini “MS’i anlayan ve MS'’i
anlamayan” seklinde yeniden yapilandirdiklar: gériilmektedir.

Arastirma katilan hastalarin toplum tarafindan “hastaligin bilinmemesi” seklindeki
ifadesi toplumsal iliski siirecinde karsilasilan en biiyiik olumsuzluktur. Hastaligin
belirgin olmayan fiziksel durumu nedeniyle hastaliga inanilmamasi veya hastalig
anlatma durumunda yasanilan damgalanma, dislanma gibi durumlar toplumsal iligkiler
acisindan hastalar1 etkilemektedir. Hastalarin bu siirecte toplumsal iligski kurmaktan
cekildigi goriilmektedir.

MS ile yasama bi¢iminin hasta ve hasta yakinlar1 agisindan degerlendirildigi bir
aragtirmada ise hastalar MS ile ilgili semptomlar1 dile getirdiklerinde ¢evredekiler
tarafindan “goriiniirde iyi olduklarini” soylediklerini belirtmislerdir. Bu durum
hastalara c¢evredekiler tarafindan anlasilmadigr duygusunu hissettirdigini ifade
etmislerdir (Courts ve ark. 2005 akt. Seki Oz, 2013: 22). Bu siiregte hastalarin arkadas

secimlerini yaparken yine “MS’li olan” kisiler ile iligki kurmayi tercih etmektedir.

5.1.6. Saghk Sistemine liskin Deneyimleri

Arastirmada saglik sistemiyle ilgili MS hastalarinin deneyimleri ile bulgularin
aciklandig1 tema; psikolojik destek alma, motivasyon saglama ve kendini iyi hissetme,
doktora giivenme, hastaligt doktordan 6grenme, diger hastalara destek olma gibi
olumlu ve devlet desteginin yetersiz goriilmesi, yanlis bilgilendirilme siireci, hastalari
bir araya getirecek ortak platformlarin olmamasi, hastaneler ve fiziki sartlarin yetersiz

olmasi gibi olumsuz deneyimlerle ifade edilmistir.
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Hastalik tanis1 sonrasinda hastalikla ilgili bilgilendirme siirecinin dogru sekilde
yiiriitiilmesi 6nemlidir. Hastalarin ifadelerinden MS’i saglik profesyonellerinden
doktor ve hemsirelerden 6grenildigi goriilmektedir. Hastalarin bir kismi doktora ve
hemsirelere glivendigini ve yapilan bilgilendirmelerin yeterli oldugunu séylemektedir.
MS’in ani ataklarla baslamasi ve gegici fonksiyon kayiplarina neden olmasindan
dolay1 yasanan kriz durumunun atlatilmasi i¢in hastalarin ¢ogunlugu doktorlarin
tavsiyesi tizerine “psikolojik destek almaya” baslamistir. Saglik ekibi tarafindan
bilgilendirilen fakat bu konuda kafasindaki sorulara istedigi cevaplar1 alamadigi
diistinen hastalar ise “internet iizerinden” hastaligi aragtirarak veya MS hastasi olan
kisilerle “sosyal medya” tizerinden iletisime gegerck hastalikla ilgili bilgi edinmeye

devam etmektedir.

Bu tez arastirmasinda saglik sistemiyle ilgili genel degerlendirmelerde benzer sekilde
hastalar saglik sistemiyle ilgili olumsuz ifadelerle karsilasilmistir. Bu siiregte devlet
desteginin yetersiz goriilmesi ve engelli raporu ¢ikarmak i¢in basvuruda bulunmanin
ve siirecte yasanan zorluklarin dile getirmislerdir. Bu durum saglik profesyonelleriyle
hasta arasinda ilk basamakta iletisim kuruldugunu fakat devam eden tedavi siireci
boyunca hastalarin bireysel desteklenmeye ve planlamalara ihtiyag duydugunu
gostermektedir. MS hastaliginin kisiden kisiye degisen seyrinden kaynakli olarak MS
polikliniklerinde diger hastalarla karsilasma ve bir araya gelme durumu da bazi
hastalar tarafindan olumlu bazi hastalar tarafindan olumsuz olarak kargilanmistir. Bu
durum MS’1 saglik sistemi igerisinde degerlendirecek ve destek verecek kisilerin

“MS’in kisiye 6zel olma” durumunu goz ardi etmemesi gerektigini gostermektedir.

2019 yilinda Akrami (2019:66) tarafindan yapilan bir arastirma Sonucunda MS’li
hastalara sunulan hizmetlerde hastane ve doktor yetersizligi ile engelli saglik kurulu
raporu ¢ikarmada yasanan sorunlar dikkat ¢ekmistir. MS’li hastalara kamuda verilen
hizmetler yetersiz oldugu ve bu hizmetlere ulasmada zorlandiklar1 sonucuna

ulasilmistir.

Son olarak da bu sistem i¢inde bir par¢a olan hastalarin géziinde hastalik olarak MS’in
cagristirdiklarma dair ifadeler yer almaktadir. MS hastalar i¢in “bagimlilik,
kisitlayicilik, oldiirmez ama stiriindiiriir, belirsizlik, degisim, sinav ve korku” gibi
ifadelerle dile getirilmistir. MS’in kendileri i¢in ne ifade ettigine iligkin yaptiklar1 kisa

yorumlar kisilerin hastalik deneyimlerini dzetler niteliktedir.
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5.1.7. Demografik Ozellikler Acisindan MS Deneyimler
Arastirma igerisinde olusturulan alt1 ana temanin demografik 6zellikler agisindan
degerlendirilmesi bu bdliimde gerceklestirilmistir. Demografik durum olusturulan

capraz tablolar sonucunda katilimcilarin ifade yogunluklarina gore degerlendirilmistir.

5.1.7.1.Cinsiyet Durumuna Gore Deneyimler

MS hastaligi hem kadinlarda hem de erkeklerde ortaya ¢ikan bir hastalik olmasina
ragmen kadinlarda erkeklere oranla 2-3 kat daha fazla goriilmektedir (Siitlas, 2003: 7).
Tiirkiye’de 420 olgunun klinik analizinin yapildig1 bir ¢alismada MS hastalarinda
kadin hastalarin oram %68,8 olarak saptanmustir (Ozakbas vd., 2003: 17 akt. Ciar
vd., 2016:160).

Arastirmanin geneli icerisinde MS’li bireylerin deneyimlerine baktigimizda yogun
olarak giinliik yasamdaki fiziksel deneyimler, psikolojik destek alma, hastalik sebebiyle
ise alimnmama konusunda ifadelere dikkat ¢ektikleri goriilmiistiir. Bu ifadeler arasinda
en c¢ok giinlilk yasamdaki fiziksel deneyimler dile getirilmistir. Cinsiyet agisindan
toplumsal rol fonksiyonlariin yerine getirilmesinde yasanan farkliliklar ifade edilen
deneyimlere yansidigi goriilmektedir. Gilindelik yasamda fiziksel degisimlerde
kadinlarin daha ¢ok ev i¢i islerde erkekler ise daha ¢ok bos zaman aktiviteleri ile ilgili
konulara dikkat ¢ekmislerdir. Arastirma icerisinde cinsiyet agisindan bakildiginda
psikolojik destek alma konusunda kadinlarin olumlu anlamdaki ifade yogunlugu

erkeklere gore daha fazla oldugu gortilmektedir.

2019 yilinda 310 MS hastasiyla yapilan bir ¢calismada MS hastalarinin yarisinin
psikologa basvurdugu sonucuna ulasilmistir. Bu durum hastalik siirecini etkileyen
birgok faktdriin bir sonucu olarak psikolojik olarak da hastaligin etkileri oldugunu
gostermektedir (Tek, 2019: 67). Literatiirde MS konusunda farkli gegerlilikte 6lgtimler
kullanilarak yapilan bir arastirmada MS hastalarinin depresyon sikligr 9%27-54
arasinda bulunmustur. Kronik hastaliklarla karsilastirildiginda MS hastalarinda
depresyon li¢ kat daha fazla goriilmekte, yasam boyu depresyon durumu ise diger
norolojik hastaliklara gore daha fazla seyretmektedir. Hastalarin bu durumunun neden
kaynaklandig1 tam olarak agiklanamazken MS’in sosyal, biyolojik ve psikolojik
etkilerine dikkat ¢ekilmektedir (Minden ve Schiffer, 1990 akt. Emre ve ark. 2003).
Calismalar MS hastalar1 arasinda kadin hastalarin erkekler hastalardan daha yiiksek
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oranda depresyon gegirdiklerini gostermistir (Irke¢ ve Isik, 1999 akt. Emre ve ark.
2003).

5.1.7.2.Yas Durumuna Gore Deneyimler

MS goriilme sikligr daha ¢ok 20-40 yas araligindaki geng erigkinlerdedir. Bunun
disinda da ¢ocuklarda %3-5, 10-19 yas aralifinda ve 50 yas iistiinde ise %9 oraninda
gorilmektedir (Grossman ve Mcgowan, 1998 akt. Giimiis, 2012: 6). Hastaligin
goriilme sikligi 20-30 yas arasindaki kisilerde en yiiksek seviyeye ulasmaktadir
(Rowland, 1999 akt. Giimiis, 2012:6 ).

MS’li deneyimleyen hastalar yas durumuna gore hastaligi anlamayan kisilerle
goriismeme, kaygt ve kisitlayicilik etkisini hissetmislerdir. Hastaligin belirsiz
stirecinin kaygi durumunu biiylik oranda etkiledigi goriilmektedir. Tiim yas grubunda
verilen ifadelerde yasama ve gelecege dair belirsizligin kaygi durumunu besledigi

goriilmektedir.

Hastaliga verilen duygusal tepkilerden biri ise hastaligi anlamayan kisilerle
goriismemedir. Bu etkiyi hisseden 30 yas alti hastalar hastalik sonrasi yasami
bicimlendirmede sosyal cevrelerinden MS’i anlamayan kisileri uzaklastirdiklarin
ifade etmislerdir. Calismada hastaligin kisitlayict yoniinii 6zelikle 40-50 yas hastalar
yogunlukla ifade etmistir. MS hem fiziksel olarak hem de toplumsal olarak “tirnak

icinde yagamak™ seklinde tanimlanmistir.

Tim bu siire¢ yas durumuna goére verilen duygusal tepkilerin bireyin hastalik
sonrasinda yasamini ve toplumsal islevselligini sinirlandirdigini, her yasta bireyin

cevre ile olan iletisimini etkiledigini gostermektedir.

5.1.7.3.Egitim Durumuna Goére Deneyimler

Egitim durumuna gore deneyimler agisindan elde edilen bulgular hastaligi kabullenme
ve kabul siirecindeki manevi destek konusunda yasanilan soruna iligkindir. Egitim
durumlarinda vurgulanan bir diger konu ise kendini soyutlamadir. Egitim diizeyine
gore tiim katilimcilar tarafindan dile getirilen hastaligin kabulii konusu MS’1 bir yagam
bicimi olarak kabul ettiklerini gostermektedir. Bu yagam bi¢imi egitim durumuna gore
farkli bi¢imlerde devam ettigi goriilse de burada Onemli olan nokta hastaligin

kabuliiyle birlikte sosyal islevselliklerini devam ettirmeye ¢alismalaridir.
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MS’in sosyal destek algisinin egitim seviyesi agisindan karsilastirilmasi yapildig: bir
arastirmada lisans mezunlarinin ortaggretim mezunlarina gore sosyal destek algisinin
daha yiiksek oldugu goriilmiistir (Hopman vd. 2007 akt. Tek, 2019: 69). Bireylerin
egitim seviyesindeki artisin sosyal ¢evrelerinin genislemesine neden oldugunu ve bu
durumunun sosyal destegi arttirdigi seklinde yorumlanmustir (Tek, 2019: 69).
Hastaligin kabuliine iliskin manevi destek alma konusunda belirtilen kabul siirecine
iliskin lisans diizeyindeki katilimcilar arkadag ¢evresine, diger egitim gruplar ise aile
tiyelerine destek oldugu vurgulanmistir. Bu siiregte tiim katilimcilarin ortak vurgusu
kabul siirecine iliskin destegin birincil ¢evrede aile ve arkadaslar tarafindan destek

alindigidir.

MS’in hastalar iizerinde olusturdugu etkisi nedeniyle kisiler zaman zaman kendini
soyutlama egitim diizeyine gore farkli algilanmistir. Bu durumu egitim diizeyi ilkokul
seviyesinde olanlar dislanma seklinde yorumlarken, lisans diizeyinde egitime sahip

olanlar sosyal yasamdan ¢ekilme olarak yorumlamustir.

5.1.7.4. Caliyma Durumuna Gore Deneyimler

Bu arastirmaya katilan ve ¢alismaya devam etmek isteyen hastalarin bile isi birakma
nedenleri hastaligin toplum tarafindan bilinmemesi ve MS’in kiside olusturdugu
bagimlilik hissidir. Fakli sektorlerde ¢alisma dagilimi gosteren hastalar en ¢ok
hastaligin toplumda bilinmemesi konusunu vurgulamistir. Hastalik belirtilerinin
disaridan anlagilmamas1 ¢alisma yasaminda olanlar i¢in c¢alisma hayatim
giiclestirmektedir. Calismiyor durumda olan hastalarda ayni1 sekilde giinliik yasamda
fiziksel olarak anlagilmayan hastaligin zorluklarini vurgulamistir.
Yapilan bir aragtirmada MS’lilerin %90’dan fazlasi yasamlarinin bir déneminde
calismis ve yaklasik {icte ikisi de tan1 aninda calismaya devam etmektedir. Fakat MS
hastaliginin ilerlemesi durumunda is giicline katilmin dustiigii goriilmektedir.
Amerika’da MS hastas1 olan bireylerin sadece %30-40’1 c¢alismaktadir. MS’li
igsizlerin biiylik boliimii calismayi kendi istekleriyle birakmislardir. Calismay1 birakan
MS hastalarinin %751 ise donmeyi istediklerini ve %801 ise calisabileceklerine
inandiklarini sdylemistir (Rosalind ve Kalb, 2008 akt. Eraksoy ve Akman Demir,
2009: 346).
Hastalikla birlikte kisilerin kariyer planlarinin ve is yasamlarmin olumsuz olarak
etkileyen hastalik siirecinin hastalarda is kayiplarina ve erken emeklilige neden oldugu
soylenebilir (Seki Oz, 2013: 55).
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MS’in bagimlilik etkisi nedeniyle hastalar ¢alistyor durumda da ¢aligmiyor durumda
da olsa kendini kisith olarak gérmektedir. Bu durum calismiyor durumda olanlar
“oldiirmez ama siiriindiiriir” seklinde ifade edilmistir. MS’li hastalarin birgogu
calisma yasamindan ¢ekilmek zorunda kalmistir. Calisma durumuna gore bu durum
tim hastalar tarafindan vurgulanmistir. Calisma ve c¢alismama konusunda MS’li
bireylere icinde bulunduklart duruma gore gerekli devlet desteginin saglanmasi

konusu tiim hastalarin ortak ve genel ifadesidir.

110



5.2. Sonuc ve Oneriler

“Hastalik yok, hasta var’t

Hastaliklar tibbi olarak genellenebilir fakat MS gibi tiim seyri ve tedavisi kisiden
kisiye degisebilen hastaliklar i¢in bireysel deneyimlere daha derinlemesine bakilmasi
icinde bulunan durumun anlasilabilmesi agisindan Onemlidir. MS deneyimleyen
bireylerin hastalik siireglerinin sosyal islevselligine etkisini daha derinlemesine

tanimak amaciyla MS hastalari ile goriismeler gerceklestirilmistir.

MS bireylerde ndrolojik kaynakli olarak yeti yitimine neden olan hastaliklar arasinda
ilk sirada yer almaktadir (Er ve Mollaoglu, 2011: 191). Bu durum arastirma konusu
olarak MS’in secilmesinde etkili olmustur. Ciinkii ¢alismanin giris kisminda da
belirtildigi gibi MS bireyde gegici engel durumunu deneyimlemesine neden olan ve
kesin tedavisi miimkiin olmamasi nedeniyle bireyi “saglikli olmak” ve “hasta olmak”
arasinda birakan zorlu bir deneyimdir. Calisma boyunca seyri belli olmayan ve
belirsizlikler dolu bu hastalig1 yasayan hastalarin hastalik deneyimleri lizerinden
yasanilan siire¢ incelenmistir. MS deneyimi sonrasinda birey ve ¢evresinde meydana
gelen degisimler anlasilmaya calisilmistir. Tiirkce literatiirde MS hastalig1 lizerine
nitel yontemle ¢alisilmis bir arastirma bulunmamaktadir. Bu kapsamda MS hastalarini
deneyimlerini daha derinden anlayabilmek amaciyla fenomenolojik bir analiz
yapilmistir.

Nitel bir goriisme seklinde gergeklestirilen arastirma smirli sayida goriismect ile
gerceklestigi i¢in hastaligin farkli etkilerin ortaya konulmasi agisindan calismay1
smirlandirmistir fakat sosyal islevsellikleri ile ilgili goriismecilerden detayli veriler
alinmasi saglanmistir. Arastirma siirecinde gergeklestirilen goriismeler kodlanarak 6
ana tema elde edilmistir. Bu temalarla elde edilen bulgular betimsel olarak analiz
edilmis ve yorumlanmistir. MS tanis1 alan hastalara ulagilarak hastaligin tan1 ve tedavi
stireci, psikososyal deneyimleri, aile ve is iliskileri, giinliikk yasam deneyimi, toplumsal
iligkiler deneyimi ve saglik sistemi deneyimlerine etkisini {izerine caligilmistir.
Hastalik sonrasinda gilindelik yasamlarinda bir¢ok degisimi deneyimledikleri

goriilmektedir.

1 https://www.journalagent.com Erisim Tarihi:16.05.2020
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MS hastaliginin bilinmeyen seyri ve aniden ortaya ¢ikan ataklar nedeniyle gecici
engellilik durumu ve kesin tani sonrasinda uygulanan yasam boyu siirebilen farkli
tedavileri bulunmaktadir. MS ile birlikte baslayan tedaviler ve goriilen semptomlarla

hastanin yeni bir yagam diizenine gectigi goriilmektedir.

MS’in psikososyal siiregte etkisinde hastalar viicut fonksiyonlarinda meydana gelen
ani degisimlerden kaynakli olarak yasadigi farkliliklara kars1 kabul siireci
yasamaktadir. Kabul siirecinde hastanin sosyal olarak destek gordigii kisilerin ilk
olarak aile ve arkadas g¢evresi oldugu goriilmiistiir. Bu nedenle kabul siirecinde
hastanin kendini psikososyal agidan gii¢lii hissetmesi ve yasamdan soyutlamamasi i¢in

sosyal ¢evresi tarafindan desteklenmesinin 6nemi biiyiiktiir.

MS’in aile igerisinde bazi rol ve fonksiyonlarin yerine getirilmesi konusunda
degisimlere neden oldugu goriilmektedir. Hastalik sonrasinda aile igerisindeki rol ve

fonksiyonlardaki bu degisim tiim aile bireylerini etkilemektedir.

MS tanist sonrasinda hastalarin ¢ogunlugunun ¢alismayi tercih etmedigi goriilmiistiir.
Calismaya devam edenlerin ise ¢alisma yasaminda bircok zorlukla karsilastiklar: ve
bu durum c¢alisma yasamindaki performanslarini etkilemektedir. MS’in hastalarin

mesleki islevselligini olumsuz olarak etkiledigi goriilmiistiir.

MS’in giinliik yasam aktivitelerinde gerceklestirmede hem biligsel hem fiziksel bir¢ok
etkisi dile getirilmistir. Giinlik yasami etkileyen bu yeni siireci MS’e ragmen ve MS
ile birlikte seklinde ifade ederek yasanan fiziksel ve biligsel kisithliklara ragmen
yasama adaptasyonun saglamaya ¢alisilmaktadir. Bu siirecte hastalarin tibbi
profesyoneller tarafindan saglik takibi yapilarak desteklendigi goriiliirken hastaligin
sosyal yasamdaki etkileri konusunda desteklenmesi konusunda eksikleri de

gorilmiistiir.

MS’i toplumsal iligkiler agisindan etkileyen en 6nemli sorunun hastaligin toplumda
yeterince bilinmemesinden kaynakli oldugu goriilmektedir. Hastalarin daha ¢ok MS’i
anlayan ve MS’1 bilen kisilerle iliski kurmay1 tercih etmelerine neden olmaktadir.
Toplumsal iliski kurmadaki bu degisim MS’1i hastalarin bir araya getirici dernekler ve

sosyal aglarin dnemini arttirmaktadir.

MS tanist ile birlikte kisilerin hasta olarak saglik sistemiyle etkilesimi baslarken

hastaligin tibbi siirecinin takibi ve bilgilendirilmesi MS polikliniklerinde
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yapilmaktadir. Bu siirecte ilk olarak saglik profesyonelleri ile etkilesim kurmakta ve
yonlendirilmektedirler. Fakat saglik sistemi konusunda MS’li bireylerin olumlu ve

olumsuz bir¢cok deneyimi ve beklentisi oldugu goriilmektedir.

MS’in cinsiyet, yas, egitim ve medeni durumuna goére demografik acidan her hasta
tarafindan farkli sekillerde deneyimlendigi gorilmektedir. Hastalar fonksiyon
sinirliligt nedeniyle giinliik yasam aktivitelerini, rol ve sorumluluklarini yerine
getiremediklerini, hastaligin belirsiz seyri nedeniyle kaygi ve yasadiklarini ve sosyal

yasama katiliminda sinirliliklar yasadiklarini ifade etmistir.

Sonu¢ olarak, MS hastaliginin sosyal yasamlarini siirdiirmelerinde ve sosyal
islevselliklerinde smirlilik yasamalarina neden olan Onemli etkileri oldugu

goriilmektedir.
5.2.1.Uygulayicilara Yénelik Oneriler

* MS ile birlikte yeni yasam diizenine gecen hastalarin viicut fonksiyonlarinda
goriilen farkliliklar sosyal yasamlarini bircok yonden etkilemektedir. Bu
durumun hastanin sosyal islevselliginde bazi kisitlamalar yasamasina neden
oldugu goriilmiistiir. MS hastasinin sosyal islevselliginin arttirilabilmesi igin
hastaliga uyum ve yeni yasam siirecinin planlanmasina yonelik hem hastaya

hem de ailesine rehberlik ve danigmanlik hizmeti verilmesi gerekmektedir.

* MS hastalig1 6zelde bireyi, genelde ise birey ile birlikte ¢evresini ve toplumu
etkilemektedir. Bu nedenle sosyal ¢alismacilarin ; hastalarin iginde bulundugu
siireci en az hasarla atlatabilmesi i¢in birey ve aile mikro diizeyde, saglik
kurumlarindaki hizmetlerinin daha etkin hale getirilmesi i¢in mezzo diizeyde
ve MS’li hastalara yonelik saglik politikalarinin iyilestirilmesi i¢in makro

diizeyde caligmalar yapmas1 gerekmektedir.

* MS’in fiziksel olarak anlasilmayan fakat hastanin giinliikk hayatta biiyiik
zorluklar yasamasina neden olan bir silireci bulunmaktadir. Sosyal
calismacilarin mesleki rollerini kullanarak, hastaligin gériinmeyen bu etkileri
nedeniyle zorluk yasayan MS hastalar1 ve toplumdaki bireyleri bir araya
getirici, karsilikli etkilesimi saglamaya yonelik c¢aligmalar yapmasi

gerekmektedir.
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* Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligt (ACSHB) tarafindan MS
nedeniyle engel durumu olusmus kisilerin ortak sorun ve beklentileri

arastirilmalidir.

* MS sonrasinda tibbi profesyoneller tarafindan saglik takibi yapilan hastalarin,
hastaligin sosyal yasamdaki etkilerine ¢6ziim bulunmasi i¢in multidisipliner

calismalar yapilmali ve hasta sosyal alanda da desteklenmelidir.

* MS’1 birlestirici platformlar kullanilarak hastalar ile birlikte MS’in herkes
tarafindan taninmasi ve toplumsal alandaki farkindaligin arttirilmasina yonelik

ortak calismalar yapilmalidir.
5.2.2.Arastirmacilara Yonelik Oneriler

*  MS’in norolojik kaynakli olarak yeti yitimine neden olan hastaliklar arasinda
ilk sirada yer almas1 gergekligi goz ardi edilmemelidir. Bu artisin Tiirkiye’deki
yansimasini takip edebilmek i¢in MS hastalig1 tanis1 kesin olarak konmus ve

tedavi gormekte olan vaka sayisi arastirilmali ve siirecleri takip edilmelidir.

* Hastalik siireciyle birlikte degisen aile yasam diizeninin yeniden
saglanabilmesi i¢in aile icerisindeki rol ve fonksiyonlar hastalik sonrasinda
yeniden diizenlenmelidir. MS hastalarinin ¢alisma yasamina yonelik sorunlari

tiim boyutlariyla arastirilmali ve ¢alisma haklar1 yeniden diizenlenmelidir.

* MS hastaligina yonelik yapilan ¢calismalarin saglik bilimleri alaninda yogunluk
kazandig1 goriilmektedir. Bu nedenle hastaligin psikososyal boyutunun sosyal

bilimler alaninda calisabilecek yeni arastirmalar yapilmasi 6nemlidir.

* Alanda yapilacak arastirmalarin sayisinmin arttirilmas: ve karma desenli
calismalarla desteklenmesinin literatiire daha fazla katki saglayacagi

diistiniilmekte ve onerilmektedir.
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EKLER
EK 1 - Arastirma Formu

ARASTIRMA SORULARI
Cinsiyetiniz :
Kadin [ ] Erkek [ ]

Yasimz :

Egitim Durumuz:

HkégretimD Lise [ ] Onlisans [ ] Lisans [ ] Lisans Ustii ]

Mesleginiz:
Calisma Durumu :

Calistyorum [ ] Cabsmiyorum [ ]

Medeni durum:

Evli [] Bekar [ ] Diger [ ]

Cocuk durumu:

Var [ ] Yok [ ]

Multiple Skleroz tanisinin sosyal islevselliginize etkisi nelerdir?

Alt sorular:

Multiple Skleroz tanist sonrast donemde yasaminizdaki degisimler nelerdir?

Multiple Skleroz tanisi1 sonrasi donemde giinliilk yasam aktiviteleri olusturmada

fiziksel deneyimleriniz nelerdir?

Multiple Skleroz tanisi sonrasinda toplumsal iliskilerde yasanan deneyimleriniz

nelerdir?

Multiple Skleroz tanisi sonrasi donemde yasama bakis/hayati yeniden planlama

deneyimlerinize etkisi nelerdir?
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EK 2 — Etik Kurul Karan

Evrak Tarih ve Sayisi: 18/12/2018-E.4474

| 4y istanbul Z&i¥ Universitesi

ETiK KURULU BASKANLIGI

Sayr  :20292139-050.01.04
Konu : Etik Kurul Karan

Saymn Meryem CAKIR
Sosyal Hizmet Tezli Yiiksek Lisans Programi Ogrencisi

Kurulumuz 06. 12.2018 tarihinde toplanarak, "Multiple Skleroz Hastaligmnin Bireylerin
Sosyal Yasama Katilimlan Uzerindeki Etkisinin Incelenmesi" baslikli arastirmanizda kullanmak
tizere Kurula sunmug oldugunuz Etik Kurul Onay Formunu imza altina almustir. Onaylanan Etik

Kurul Onay Formu ekte yer almaktadir.
Bilgilerinizi rica ederim.

e-imzahdir
Prof. Dr. Nasuh USLU
Kurul Bagkani

Ek:Etik Kurul Onay Formu (3 sayfa)

BELGENIN ASLI
ELEKTRONIK iIMZALID
19/ 12 29

Mevcut Elektronik Imzalar

NEveabt-Pegaiams ok biver/ v drendn g e VisipniOmerslaRf T8/12/2018 18:53

Adres :Halkali Caddesi No: 2 Kiigiikgekmece/Istanbul

Telefon No : 444 97 98 Faks No: +90 (212) 693 82 29

E-Posta : bilgi@izu.edu.tr internet Adresi: www.izu.edu.tr
Kep : izu@hs01 kep.tr

Aynntih Bilgi : Yurdagiil TAS
Unvan : Uzman
Tel : 2126929642

Bu belge, 5070 sayili Elektronik Imza Kanununa gére Giivenli Elektronik Imza ile imzalanmistir.
Evrak sorgulamasi https://ebys.izu.edu.tr/enVision/Dogrula/6E64TT adresinden yapilabilir.
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06.12.2018 tarihli ve 2018/07 sayih Etik Kurul Karar ekidir.

i 7i t iégg%blﬂ ISTANBUL SABAHATTIN ZAiM UNiVERSITESI
; 2
L) Universitesi ETIK KURULU
ARASTIRMA ETiK KURUL ONAY FORMU
Tarih: 06.12.2018
Sayn: 2018/07
Ekler: Arastirma Sorulari
Y Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi Rektorliigii
er: £ usrai s S
Yazi Isleri Mudirlugi
Tlgi: Sosyal Bilimler Enstitiisti Miidiirligii’niin 26.11.2018 tarihli ve 6246 sayili
yazisi.
Katihmcilar: 1. Prof. Dr. Nasuh USLU Kurul Baskani/Rektér Yardimeist
2. Prof. Dr. Mehmet Emin KOKTAS Uye/Dekan V.
3. Prof. Dr. Mehmet KUTLU Uye/Dekan V.
4. Prof. Dr. Mustafa ATES Uye/Dekan V.
5. Prof. Dr. Omer CAHA Uye/Miidiir V.
6. Prof. Dr. Yahya Kemal YOGURTCU Uye/Ogretim Uyesi
7. Bilal SAMAT Uye/Hukuk Miisaviri

Bu arasgtirma, MS hastas1 olan bireylerin, hastalik siireglerinin sosyal yasama katilimdaki etkilerini
agiklamak amaciyla yapilmistir. Calismada MS hastasi bireylerin sosyal yasamlari, kendini kabul siireci,
iliski kurma bigimleri, evlilikleri, ¢alisma hayatlari, gelecek kaygisi gibi bireyin yasam siiregleri
incelenerek; MS tanisi sonrasi bireylerin sosyal yasamlarinda ortaya ¢ikan sorunlar ele aliacaktir.

Bu ¢alismada MS hastalarinin hastalik siiregleri ve sosyal ortamlari arasindaki etkilesimleri daha
derinlemesine tanimak ve anlamak amaciyla nitel arastirma yontemi ile gerceklestirilecektir. Arastirma
Istanbul’daki MS poliklinikleri bulunan 3 devlet hastanesi ve istanbul MS derneginden nitel arastirma
icin uygun ortam saglanarak gergeklestirilecektir. MS tamisi kesin olarak konmus fakat birincil ve ikincil
basamakta tedavi goren, kalici olarak fiziksel fonksiyon kaybi olusmamis 15°i kadin 15°i erkek olmakla
birlikte toplam 30 kisiden olusacaktir. Calismada nitel arastirma ydntemlerinden gdzlem ve yari
yapilandirilmis goriisme teknigi kullamlacaktir. Bu siiregte hastalarin giinliik yasamlarina dair gézlemler
gergeklestirilecektir. Yari yapilandirilmis goriisme arastirma sirasinda yapilan gézlemler sonucunda
¢ikarilan notlar ile birlikte degerlendirilecektir. Arastirmaya goniillii olarak katilmak isteyen
katilimeilara yar1 yapilandirilmis agik uglu sorular yoneltilerek goriisme sirasinda ses kaydi alinacaktir.
Calismaya katilim tamamen goniilliiliik esasina dayalidir ve arastirma sirasinda alinan tiim kisisel
bilgiler gizli tutulacaktir. Yari yapilandirilmis miilakat seklinde gerceklesen ortalama 30-45 dakika siiren

goriismelerin ses kayitlar1 daha sonra yaziya dokiilecektir.

MS hastaliginin giinliik yasam aktivitelerini yerine getirmede ve sosyal yasamlarin siirdiirmelerinde
glinlik yasamda simirlilik yasamalarina neden olan 6nemli etkiler oldugu goriilmektedir. Bu siiregte

hastaligin taninmasi ve yasanilan simrhligin tim boyutlariyla degerlendirilerek bireylerin haklarini,

FH A (g R
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06.12.2018 tarihli ve 2018/07 sayih Etik Kurul Karari ekidir.

sorunlarinin arastirilmasi ve ¢oziim onerilerini kapsayict bir galisma yapilmas agisindan Snemlidir.

Arastirmanin
Bashg:

Multiple Skleroz Hastaliginin Bireylerin Sosyal Yasama Katilimlar1 Uzerindeki
Etkisinin Incelenmesi

Arastirmacilar ve
adres bilgisi:

Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal Hizmet Anabilim Dal Sosyal Hizmet Tezli
Yiiksek Lisans Programi Ogrencisi Meryem CAKIR / Soganli Mah. Cavuspasa
Cad. No:53 D:8 Bahgelievler/Istanbul

Arastirmanmn Siiresi | 12 ay

(ay):

Arastirmanin Cahsma MS tamsi alan bireylerin sosyal yasamlari, kendini kabul siireci, iliski

Amacy kurma bigimleri, evlilikleri, ¢alisma hayatlari, gelecek kaygisi gibi bireyin
yasam siiregleri incelenerek; MS tanisi sonrast bireylerin sosyal yasamlarinda
ortaya ¢ikan sorunlar hastalik siiregleri ve sosyal ortamlari arasindaki
etkilesimleri sosyal hizmet bakis agisiyla daha derinlemesine tanimak ve analiz
etmek amaciyla gergeklestirilecektir.

Arastirmada Onceden hazirlanmis sorulardan olusan yari yapilandirilmis arastirma sorulari

Kullamlacak Olgme | kyllanilacaktir.

Aragclari (adlari):

Arastirmaya Arastirma 15’1 kadin 151 erkek olmakla birlikte toplam 30 MS tanist olan;

Katilacak Denek Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi — Noroloji

Sayisi ve Nereden Istanbul Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi-Noroloji

Segilecegi: Istanbul Bakirkdy Dr. Sadi Konuk Egitim Arastirma Hastanesi — Noroloji
Tiirkiye Multiple Skleroz Dernegi Istanbul Subesi’ne kayith goniilliilik ve
gizlilik esasina gore arastirmaya katilmak isteyen iiyelerden segilecektir.
Arastirma,  Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakilltesi — Noroloji, Istanbul
Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi-Noroloji, Istanbul Bakirkéy Dr. Sadi Konuk
Egitim Aragtirma Hastanesi — Noroloji bashekimlikleri ve Tiirkiye Multiple Skleroz
Dernegi Istanbul Subesi’nden gerekli izinlerin alinmasi sonrasinda
gerceklestirilecektir.

Arastirmada Arastirmada nitel arastirmalarda kullamilan amagh Grnekleme yontemi

Deneklerin Nasil kullamlacaktir. MS tamsi almis ve birincil ve ikincil basamakta MS tedavisi

Segilecegi: goren kalici olarak fiziksel fonksiyon kaybi olusmamus 151 kadin ve 15’1 erkek
toplam 30 kisilik arastirmaya goniillii olarak katilmayi kabul eden katilmeidan
secilecektir.

Uygulamanin veya

Olgeklerin Uygulama siiresi 3 ay olarak planlanmustir.

Doldurma Siiresi

KARAR

ARASTIRMA iSTANBUL SABAHATTIN ZAIM UNIVERSITESININ

ETIK DURUSUNA AYKIRI DEGILDIR.
%7 -
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06.12.2018 tarihli ve 2018/07 sayil1 Etik Kurul Karari ekidir.
Tarih: 06.12.2018
Sayi: 2018/07
ilgi: Sosyal Bilimler Enstitiisii Miidiirliigii’niin 26.11.2018 tarihli ve 6246 sayih yazisi.

Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi Etik Kurulu tarafindan hazirlanmistir.

AL

Baskan
Prof. Dr. Nasuh USLU

Y, U/\: W

Uye
Prof. Dr. Omer CAHA Prof. Dr. Mustafa ATES
(\\ l\m\)) W
Uye . Uye
Prof. Dr. Mehmet Emin KOKTAS Prof. Dr. Mehmet KUTLU

e ) Tye
Prof. Dr. Yakya Kemal YOGURTCU Av. Bilal SAMAT
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EK 3- Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Arastirma Izin Belgesi

MS

ULTIPL SKLEROZ DERNEGI

Istanbul, 07.01.2019

ISTANBUL SABAHATTIN ZAiM
UNIVERSITESI

Sosyal Bilimler Enstitiisii
Kiiciikcekmece/istanbul

Sosyal Bilimler Enstitisii Sosyal Hizmet Tezli Yiiksek Lisans Programi
6grencilerinizden Meryem CAKIR; “Multipl Skleroz Hastaliginin Bireylerin Sosyal
Yagama Katiimi Uzerindeki Etkisinin incelenmesi” konulu calismasini dernegimizde
yapabilmesine dair izin talebinde bulunmustur.

Tez galigmasini dernegimizde yapilmasi uygun olarak degerlendirilmistir.

Bilgilerinizi ve geregini arz ederim.

Saygilarimla,

IS Aktan
Genel Koordinator

Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi
19 Mayis Mah. Celal Atik Sok. No:2, 34360 Sisli/Istanbul
Tel: 0212 275 22 96 | Fax: 0212 275 22 97

www.turkivemsdernegi.org | bilgi@turkivemsdernegi.org
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EK 4 — Bilgilendirilmis Goniillii Onam Formu

Sayin Katilimci,

Bu goriisme, Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dali’nda
yiriitillen “Multipl Skleroz Hastalarinin Hastalik Deneyimlerinin Sosyal Hizmet
Perspektifinden Incelenmesi” baslikli yiiksek lisans tezine veri toplamak amaciyla

gerceklestirilecektir.

Arastirmanin amaci, MS tanis1 alan bireylerin, hastalik siireglerinin sosyal
islevselliklerine etkisini agiklamaktir. Calismada MS tanis1 alan hastalarin sosyal
yasamlari, kendini kabul siireci, iliski kurma bigimleri, evlilikleri, ¢aligma hayatlari,
gelecek kaygisi gibi yasam stirecleri incelenerek; MS tanisi sonrasi bireylerin sosyal
yasamlarinda yasanan degisimler ile hastalik deneyimleri arasindaki etkilesimleri daha

derinlemesine incelenecektir.

Arastirma siiresince MS tanist almis ve kalici olarak fiziksel fonksiyon kaybi
olusmamus Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Istanbul Subesi’ne kayith 15°i kadin ve
15’1 erkek toplam 30 hasta ile goriisme gergeklestirilecektir.

Gortlismeler derinlemesine goriisme formu rehberliginde yiiz ylize gerceklestirilecek
ve daha sonra analiz yapilabilmek amaciyla ses kayit cihaz ile kaydedilecektir. Tiim
bu kayitlar ve kisisel bilgileriniz gizli tutulacak arastirma sonucunda bilimsel amacla

kullanilacaktir.

Arastirmaya goniilli olarak katilimimiz 6nemlidir. Caligmaya verdiginiz destek ve

katilim i¢in simdiden tesekkiir ederim.

Meryem CAKIR

Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi
Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal Hizmet Boliimii

Yiiksek Lisans Ogrencisi
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EK 5-Katihmecilarin Bilgileri

o MEDENI COCUK COCUK
GORUSME SAYISI | CINSIYET | YAS | EGITIiM CALISMA DURUMU | DURUM DURUMU SAYISI
KATILIMCI 1 KADIN 62 ON LISANS | EV HANIMI EVLI VAR 2
KATILIMCI 2 ERKEK 50 LISE EMEKLI EVLI VAR 1
KATILIMCI 3 KADIN 45 LISE EV HANIMI EVLI VAR 1
KATILIMCI 4 KADIN 18 LISE CALISMIYOR BEKAR YOK -
KATILIMCI 5 KADIN 34 JLKOKUL | CALISMIYOR EVLI VAR 2
KATILIMCI 6 KADIN 43 LISANS SERBEST MESLEK | EVLI YOK -
KATILIMCI 7 KADIN 45 LISE EV HANIMI EVLI VAR 1
KATILIMCI 8 KADIN 59 LISANS EMEKLI BOSANMIS | VAR 1
KATILIMCI 9 ERKEK 38 LISANS MEMUR BEKAR YOK -
KATILIMCI 10 ERKEK 30 LISE CALISMIYOR BEKAR YOK -

LISANS

KATILIMCI 11 ERKEK 42 USTU EMEKLI EVLI YOK -

KATILIMCI 12 ERKEK 25 ILKOKUL | CALISMIYOR BEKAR YOK -
OZEL SEKTOR

KATILIMCI 13 KADIN 45 LISANS CALISANI EVLI VAR 1

KATILIMCI 14 ERKEK 46 ILKOKUL | CALISMIYOR EVLI VAR 2
OZEL SEKTOR

KATILIMCI 15 KADIN 43 LISE CALISANI EVLI YOK -

KATILIMCI 16 ERKEK 30 LISANS CALISMIYOR EVLI VAR 2

KATILIMCI 17 ERKEK 53 LISANS CALISMIYOR BEKAR YOK -
OZEL SEKTOR

KATILIMCI 18 ERKEK 39 LISE CALISANI EVLI VAR 1
OZEL SEKTOR

KATILIMCI 19 ERKEK 38 ILKOKUL | CALISANI BOSANMIS | YOK -
OZEL SEKTOR

KATILIMCI 20 KADIN 37 ILKOKUL | CALISANI BOSANMIS | VAR 2
OZEL SEKTOR

KATILIMCI 21 KADIN 29 LISANS CALISANI EVLI YOK -

KATILIMCI 22 KADIN 28 LISANS CALISMIYOR BEKAR YOK -

KATILIMCI 23 KADIN 23 LISANS OGRENCI BEKAR YOK -

KATILIMCI 24 KADIN 25 LISANS SERBEST MESLEK | BEKAR YOK -

KATILIMCI 25 KADIN 30 LISANS MEMUR EVLI VAR 1

KATILIMCI 26 ERKEK 60 [LKOKUL | EMEKLI EVLI VAR 2

KATILIMCI 27 ERKEK 57 [LKOKUL | EMEKLI EVLI VAR 2
OZEL SEKTOR

KATILIMCI 28 ERKEK 42 LISANS CALISANI BOSANMIS | VAR 1
OZEL SEKTOR

KATILIMCI 29 ERKEK 28 LISANS CALISANI BEKAR YOK -

LISANS
KATILIMCI 30 ERKEK 52 USTU SERBEST MESLEK | EVLI VAR 2
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EK 6-Nitel Arastirma Egitimi Katihm Belgesi
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OZGECMIS

Ad Soyad: Meryem Cakir
Dogum Yeri ve Tarihi: Istanbul, 1991

E-Posta: cakir.meryemm@amail.com

Lisans: Anadolu Universitesi Sosyoloji
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