Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii

Sosyal Hizmet Anabilim Dali

MS HASTALARININ YASAM KALITESIi: KARSILASTIKLARI
GUGLUKLER VE HAK KAYIPLARINA iLiSKiIN BIR DEGERLENDIRME

Fatih Mehmet ATAK

Yiuksek Lisans Tezi

Ankara, 2017



MS HASTALARININ YASAM KALITESIi: KARSILASTIKLARI
GUGLUKLER VE HAK KAYIPLARINA iLiSKiN BiR DEGERLENDIRME

Fatih Mehmet ATAK

Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii

Sosyal Hizmet Anabilim Dali

Yiuksek Lisans Tezi

Ankara, 2017



KABUL VE ONAY

Fatih Mehmet ATAK tarafindan hazirlanan “MS Hastalarinin Yasam Kalitesi: Karsilastiklar
Guglukler Ve Hak Kayiplarina lligkin Bir Degerlendirme’ baslkh bu calisma, 14/06/2017

tarihinde yapilan savunma sinavi sonucunda basgarili bulunarak jurimiz tarafindan Yiksek

Lisans Tezi olarak kabul edilmistir.

L/.
Dog¢.Dr. Munire Arzu |

Y Sy

Yrd.Dog¢.Dr. Filiz DEMIROZ (Danigman)

ASIOG\ZA COBAN (Bagkan)

-t

Dog¢.Dr. Erciment ERBAY

Yukaridaki imzalarin adi gegcen Ogretim Uyelerine ait oldugunu onaylarim.

Prof. Dr. Sibel BOZBEYOGLU

Enstitt Madara



BiLDIRIM

Hazirladigim tezin/raporun tamamen kendi ¢alismam oldugunu ve her alintiya
kaynak gosterdigimi taahhit eder, tezimin/raporumun kagit ve elektronik
kopyalarinin Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitlisi arsivlerinde

asagida belirttigim kosullarda saklanmasina izin verdigimi onaylarim:

O Tezimin/Raporumun tamami her yerden erisime agilabilir.

O Tezim/Raporum sadece Hacettepe Universitesi yerleskelerinden erisime
acllabilir.

Tezimin/Raporumun 3 vyil slreyle erisime aciimasini istemiyorum. Bu
surenin sonunda uzatma ig¢in bagvuruda bulunmadigim takdirde,

tezimin/raporumun tamami her yerden erigsime acilabilir.

14/06/2017

Fatih Mehmet Atak



YAYIMLAMA VE FiKRi MULKIYET HAKLARI BEYANI

Enstiti tarafindan onaylanan lisanslistl tezimin/raporumun tamamini veya herhangi
bir kismini, basili (kagit) ve elektronik formatta arsivieme ve asagida verilen kosullarla
kullanima ac¢ma iznini Hacettepe Universitesine verdigimi bildiririm. Bu izinle
Universiteye verilen kullanim haklari disindaki tiim fikri milkiyet haklarim bende
kalacak, tezimin tamaminin ya da bir bolimiiniin gelecekteki calismalarda (makale,

kitap, lisans ve patent vb.) kullanim haklari bana ait olacaktir.

Tezin kendi orijinal galismam oldugunu, baskalarinin haklarini ihlal etmedigimi ve
tezimin tek yetkili sahibi oldugumu beyan ve taahhiit ederim. Tezimde yer alan telif
hakki bulunan ve sahiplerinden yazili izin alinarak kullanilmasi zorunlu metinlerin yazili
izin alinarak kullandigimi ve istenildiginde suretlerini Universiteye teslim etmeyi

taahh(it ederim.

oTezimin/Raporumun tamami diinya c¢apinda erisime agcilabilir ve bir kismi veya
tamaminin fotokopisi alinabilir.
(Bu secenekle teziniz arama motorlarinda indekslenebilecek, daha sonra tezinizin
erisim statlsinin degistirilmesini talep etseniz ve kitlphane bu talebinizi yerine
getirse bile, teziniz arama motorlarinin dnbelleklerinde kalmaya devam edebilecektir)

oTezimin/Raporumun ................. tarihine kadar erisime agilmasini ve fotokopi alinmasini
(ic Kapak, Ozet, icindekiler ve Kaynakga harig) istemiyorum.
(Bu slirenin  sonunda uzatma icin basvuruda bulunmadigim takdirde,
tezimin/raporumun tamami her yerden erisime acilabilir, kaynak gosterilmek sartiyla
bir kismi veya tamaminin fotokopisi alinabilir)

oTezimin/Raporumun 14/06/2020 tarihine kadar erisime agilmasini istemiyorum ancak
kaynak gosterilmek sartiyla bir kismi veya tamaminin fotokopisinin alinmasini
onayliyorum.
o Serbest Segenek/Yazarin Segimi

14 /06 / 2017

Fatih Mehmet ATAK



ETIK BEYAN

Bu calismadaki biitiin bilgi ve belgeleri akademik kurallar cercevesinde elde ettigimi,
gorsel, isitsel ve yazili tim bilgi ve sonuglari bilimsel ahlak kurallarina uygun olarak
sundugumu, kullandigim verilerde herhangi bir tahrifat yapmadigimi, yararlandigim
kaynaklara bilimsel normlara uygun olarak atifta bulundugumu, tezimin kaynak gosterilen
durumlar disinda 6zgiin oldugunu, Yrd.Dog.Dr. Filiz DEMIROZ danismanhginda tarafimdan
uretildigini ve Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Tez Yazim Yénergesine gore

yazildigini beyan ederim.

Fatih Mehmet ATAK



TESEKKUR

Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitlisii, Sosyal Hizmet Anabilim Dali
Yuksek Lisans Tezi olarak hazirlanan bu arastirmanin gergeklestiriimesinde,
yardim ve destegini esirgemeyen, yonlendirme ve katkilari ile bana yol
gosteren, kendisi ile ¢alismis olmaktan onur duydugum, degerli danismanim

Yrd. Dog. Dr. Filiz Demirdz’e;

Aragtirma verilerinin toplanmasi sirasinda ilgilerini benden esirgemeyen tum,

MS hastalarina;

istatistiksel ¢cdziimlemelerle ilgili yardimlarindan dolayi Dr. Haydar Metin’e ve
manevi desteklerinden otlrl sevgili arkadaslarim Ars. Gor. Tahir Emre

Gencer’e, Serhat Tek’e;

Verdikleri guven ve gosterdikleri anlayigla beni her kosulda destekleyen degerli

aileme ve esim Banu Atak’a
Tesekkur ederim.
Haziran 2017

Fatih Mehmet ATAK



vi

OZET

ATAK, Fatih Mehmet. MS Hastalarinin Yasam Kalitesi: Karsilastiklari Glgliikler
ve Ugradiklari Hak kayiplarina lliskin Bir Degerlendirme, Yiksel Lisans Tezi,
Ankara, 2017.

Bu arastirmada MS hastalarinin tani sonrasinda karsilastiklari guglikler ve
ugradiklari hak kayiplari ile yasam kaliteleri arasindaki iliski incelenmigtir. Bu
amac dogrultusunda, MS hastalarinin bazi sosyo-demografik, hastalik
ozellikleri, kargilastiklar sosyal, ekonomik ve psikolojik gugltkler, beklentiler ve
ugradiklari hak kayiplari gibi degiskenler ile yasam kalitesi 6lgeginden aldiklari

puanlar arasindaki iligki arastiriimistir.

Arastirmaya, 01.03-15.05.2016 tarihleri arasinda Hacettepe Universitesi Erigkin
Hastanesi Noroloji Anabilim Dali Poliklinigi'ne tedavi ya da kontrol amaciyla
gelmis 70 hasta dahil edilmistir. Yasam kalitesi puanlari; Vickrey tarafindan
gelistiriimis MSQOL-54 yasam kalitesi dlgeginden, hastalarin sosyo demografik
ozellikleri, karsilagtiklari guglukler, beklentileri ve hak kayiplari ise dlizenlenen
“‘Hasta Gorusme Formu” araciligiyla elde edilmigtir. Arastirma sonucunda elde
edilen veriler SPSS 23.0 paket programi aracilidi ile bilgisayara aktarilarak veri

analizi Pearson, Mann-Whitney U ve Kruskal-Wallis testleri ile yapiimistir.

Sosyo-demografik, hastalik 6zellikleri ile yagsam kalitesi puanlari arasinda iligki
incelendiginde genel olarak istatistiksel olarak anlaml bir fark tespit edilememis,
ancak ortalamalar arasinda farklarin olustugu saptanmistir. Hastalarin
psikolojik, ekonomik, sosyal alanlarda yasadiklari toplam sorun sayilari ile
yasam Kkalitesi Olgeginden alinan puanlar arasindaki korelasyon incelendiginde
istatiksel agidan anlamli bir iliski olmadigi ancak iliskinin yoninin negatif oldugu
tespit edilmigtir. Hak kaybi noktasinda degerlendirildiginde BFS ve BMS
puanlari agisindan gruplar arasindaki farkin anlamh oldugu bulunmustur. Elde
edilen bulgulardan hareketle sure¢, Hak temelli bir bakis acgisiyla
degerlendirildiginde ilgili sorunlarin ¢ézimuine yonelik haklarin MS hastalarina

saglanmasi gereksinimini gorunur kilmigtir.

Anahtar Sozcukler
Multipl Skleroz, Yasam Kalitesi, Guglikler, Hak Kayiplari, Tibbi Sosyal Hizmet
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ABSTRACT

ATAK, Fatih Mehmet. Life Quality of MS Patients: An Assessment on Difficulties
and Loss of Rights, Master's Thesis, Ankara, 2017.

In this study, the difficulties faced by MS patients after diagnosis and the
relationship between their rights losses and their quality of life were examined. In
accordance with this purpose; the relationship between some of the variables of
MS patients such as socio-demographic, disease characteristics, faced social,
economic and psychological challenges, expectations and rights losses and the

obtained scores from the quality of life scale has been investigated.

The study includes 70 patients who applied to Hacettepe University Adult Hospital
Department of Neurology Polyclinic either for treatment or control between dates of
01.03-15.05.2016. Quality of life scores have been obtained from The MSQOL-54
quality of life scale developed by Vickrey, socio-demographic characteristics of
patients, faced challenges, expectations and rights losses have been obtained via
"Patient Interview Form". Gathered data in the survey has been transferred to the
computer via SPSS 23.0 package program and analyzed using Pearson, Mann-
Whitney U and Kruskal-Wallis tests.

In the examination of the relationship between socio-demographic, disease
characteristics and quality of life scores no statistically significant difference has
been found in general, but it is found that the differences between the means occur.
When the correlations between the total number of problems patients experienced
in psychological, economic and social areas and the scores obtained from the
quality of life scale was examined, it is found that there was not a statistically
significant relationship however a negative relationship has been found. The
difference between the groups was found to be significant in terms of BFS and
BMS scores when assessed for rights losses. Regarding the findings, when
assessed from a Rights based perspective the procedure brought the necessity of
the provision of rights to MS patients for the resolution of relevant issues into the

view.

Keywords
Multiple Sclerosis, Quality of Life, Difficulties, Rights Losses, Medical Social Work
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GiRIS
Kronik hastaliklar fizyolojik olarak geri donisumsiz degisikliklere yol agan,
yasamin uzun bir donemini kapsayan surekli tibbi bakim gerektiren
hastaliklardir. Bireyin hayatina beklenmedik bir anda giren hastalik olgusu;
kendisinden beklenen kisisel, sosyal rol ve fonksiyonlarini yerine getirmesini
engellemekte ve neticede birtakim psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlar
yasamasina neden olmaktadir. Hastaligin kronik halde seyri ise hasta ve
yakinlari igin bu sorunlari uzun donemli ve karmasik bir hale getirip yasam

kalitelerini olumsuz yonde etkilemektedir.

Tip alaninda yasanan gelismelere ragmen bazi kronik hastaliklarin tam olarak
ne nedeni ne de tedavi yontemi bulunabilmistir. Bilinmeyenle karsilagsmak ve bu
bilinmeyeni yonetebilmek birey i¢in Urkutucu bir hal alirken, yasam planini ve
kontrolinu kaybetmesine, varolus kaygilari yasamasina neden olabilmektedir.
Bu durum, ayni zamanda hasta yakinlarini da olumsuz yonde etkilemekte ve
yasamlarinda koklu degisiklikler yapmalarina neden olmaktadir. Hasta
yasaminin tum sureglerinde bu gibi olumsuzluklara ve gugcliklere yol acgan,
yasam kalitesinde dnemli dlgide dugslse neden olan tip literatirinde yer alan
hastaliklardan biri de Multipl Skleroz (MS) hastahgidir.

MS genellikle geng yetiskinlerde gorulen merkezi sinir sistemi hastaliklarinin en
yaygin olanidir. Bulasici olmayan, yasamdan ¢ok yasam kalitesini sinirlayan bir
hastaliktir. Tedavi ile tamamen ortadan kaldirilabilen bir hastalik olmamakla
birlikte farkh tlrdeki noéral tutulum degisik derecelerde engellilik durumunun
ortaya ¢ikmasina neden olabilmektedir. Tani konulduktan sonra hasta nasil bir
surecin kendisini bekledigi konusunda herhangi bir 6ngériye sahip dedgildir.
Bunun nedeni hastaligin seyrinin tam olarak bilinmemesi ve kisiden kigiye
farkhlik gostermesidir. Hastaliga ait ortaya c¢ikabilecek semptomlar MS
hastalarinin gundelik hayatlarini ve is hayatlarini etkileyecek sonuglara yol

acabilmektedir.

Yasam kalitesi, yasamin butun boyutlarini igine alan genig bir kavram olup,

bireyin yasamina iliskin subjektif doyumu ve mutluluk durumunu ifade



etmektedir. Saglikla ilgili yasam kalitesi ise, kisinin fiziksel, psikolojik ve sosyal
saghgina iligkin subjektif gorusu olarak tanimlanmaktadir. Hastalik nedeniyle
yasam bigiminin degismesi beraberinde hasta ve gevresinde rollerin degismesi,
ekonomik kayiplar gibi sorunlar dogurabilmektedir. Bu baglamda yagsam
kalitesinin dlgumu bireyin “gevresi iginde birey” bakis agisiyla degerlendiriimesi
gerekliligini dogurmustur. Sosyal hizmet meslegi “cevresi iginde birey” bakig
acisiyla mikro, mezzo ve makro duzeylerde mudahalelerde bulunarak bireylerin,
ailelerin ve toplumlarin yasam kalitesini arttirmaya ydnelik c¢alismalar
yapmaktadir. Ayni zamanda, insan haklari ve sosyal adalet ilkelerinden
hareketle; sosyal hizmet disiplininin, hasta ve yakinlarinin tibbi tedaviden en Ust
seviyede yararlanmasi, hastaligin olusturdugu yeni rollere uyum gostermesi,
haklarinin korunmasi ve refahlarinin saglanmasi icin calismalar yapmasi

beklenmektedir.

Bu calisma, tibbi sosyal hizmet literatirine MS tanisi almis hastalarin,
hastaliga uyum surecinde karsilastiklari guclukler, ugradiklari hak kayiplari ve
bunun dogurdugu psiko-sosyal sorunlar hakkinda batincul ve derinlikli bir
bilginin saglanmasi amaciyla hazirlanmigtir. Yapilan literatir c¢alismasi
sonucunda hastalik olgusu ile yasam kalitesinin birbiriyle iliskilendirildigi
gozlemlenmis, dolayisiyla hastalarin yasam doyumlarini oOlgecek bir yasam

kalitesi Olgeginin kullanilimasinin gerekliligi saptanmistir.

Bu arastirmada, MS hastalarinin tani sonrasi karsilastiklari guglikler; yas,
cinsiyet, medeni durum, cocuk sahibi olma, sahip olunan sosyal guvence
durumu, ¢alisma durumu ve sosyal rollerine gore “ekosistem”, yaklasimiyla ele
alinacak, ugradiklari hak kayiplari ise “hak temelli yaklagim” ile
degerlendirilecektir. Hastalikta gorulen yeti yitimleri ve diger gugluklerin
hastanin yagsam kalitesini nasil etkiledigi saptanmaya c¢aligiimigtir. TUm bunlarin

sonucunda ise sosyal hizmet disiplini kapsaminda dnerilerde bulunulmustur.



1. BOLUM

GENEL BiLGi KURAMSAL CERGEVE

1.1. SAGLIK VE HASTALIK KAVRAMI

Bu caligmada temel alinan nokta bireylerin iyilik halinin yasam Kkalitesi ile
iliskilendirilmesidir. Saglik ve hastalik kavramlari bireyin yasam kalitesini
dogrudan etkileyen parametrelerdir. Bu sebeple ilk olarak kavramsal agidan

saglik ve hastalik kavramlarina yer verilmigtir.

1.1.1. Saghk

Hayat ve oOlim gibi varolussal kavramlara ifade kazandirdi§i igin saglik ve
hastalik kavramlari insanoglunun sosyal degerlerinin merkezinde yer almaktadir
(Sezgin, 2012: 35). Her ne kadar evrensel bir kavram olsa da, tanimladigi
doneme ve Kkultire bagh olarak degisiklik gostermesi nedeniyle saghgi
kavramsallastirmak zordur (Somunoglu, 1999: 2). Gunumuizde; arzu edilen
kiloda olmaktan, kendini iyi hissetmeye kadar genis bir anlamda
kullaniimaktadir (Sezgin, 2012: 35). Soézlukte “vicudun hasta olmamasi

durumu, vucut esenligi, sihhat, afiyet” kavramlariyla aciklanmistir (TDK, 1983).

insanoglu varolusundan bu yana hastallk ve hastaligin getirdigi olumsuz
etkilerle yuzlesmek zorunda kalmis ancak bunu bilimsel bir temelde

degerlendirebilmesi, 200 yil 6ncesine dayanmaktadir (Ozbabalik, 2013: 21).

Gegmis donemlerde saglhigi tanimlamak igin “iyilik”, “normal olma” gibi pozitif
kavramlarin yaninda “yetersizlik”, “hastalik” gibi negatif durumlari igeren
kavramlarin kullanildigi goérilmektedir. S6z konusu bu kavramlar saglikh olmayi
tam olarak agiklayamadigi gibi nerede baslayip nerede bittigi konusunda da
yeterli netligi saglayamamistir (Somunoglu, 1999: 4). Tarihsel slre¢ igerisinde
saglik kavrami; bilimsel saglik kuramlarinin yulkselisi, zihinsel ve fiziksel
hastaliklarin ayrilmasi, geleneksel tedavilerin bilimsel uygulamalarla ortadan



kaldiriimasiyla birlikte yeniden karakterize olmus ve insanin biyo-psiko-sosyal

yonleriyle karmasgik bir yapi sergiledigi fikri kabul gormustur (Tekin, 2007: 27).

Biyolojik olarak sadlik; vicudun her hucresinin en yuksek derecede iglev
gormesi, hucreler arasinda tam bir uyumun olmasi, sosyolojik olarak; bireyin
kendisinden beklenen rol ve sorumluluklarini yerine getirebilmesi, cevre ile
olumlu iligkiler kurabilmesi, psikolojik olarak ise; bireyin beklenmedik bir durumla
kargilastiginda yasadigi duygulari ve gelistirdigi basa ¢ikma yodntemleri ile
olumlu iligkiler kurabilmesi olarak tanimlanabilecegini vurgulamistir (Ay, 2011).
Dinya Saglk Orgiti (DSO) 1946 yilinda sagliga bitincil bir yaklagim
getirerek, “sadece sakatligin olmayigi degil, bedence, ruhga ve sosyal yonden
tam bir iyilik hali” olarak tanimlamisg, son olarak bu tanima, “sosyal ve ekonomik
olarak uretici bir yagsam surdurebilme” kriterini eklemistir (Kesgin ve Topuzoglu,
2006). Literatur incelendiginde, bu tanima; saglkli yasama hakkina ve saglk
hizmetleri uygulamalarina temel olusturdugu icin 6nem atfedilmektedir
(Kusg6zoglu, 2015: 86).

DSO'nin tanimindan da hareketle, saglik olgusu ve bu olguyu etkileyen
faktorler biyolojik, psikolojik, sosyal, ekonomik, kultirel boyutta ele alinabilir. Bu
durum saglik kavramina farkli disiplinler tarafindan degisik boyutlarda
anlamlarin yUklenebilecedi ve degisik amaclara ulasmada araci olarak
kullanilabilecegini gostermektedir (Sezgin, 2012: 36). Nitekim sosyal hizmet
disiplininin saglik alaninda uygulanan uzmanlik alani “tibbi sosyal hizmet” olarak
adlandiriimaktadir. Saglik alaninda faaliyet gdsteren gesitli disiplinler icinde tibbi
sosyal hizmet belki de bu denli uzmanlagsmis bir alanda temel amaci insan

unsurunu odak alan az sayidaki disiplinlerden birisidir (Duyan, 2010: 6).

Ozetle saghgi, subjektif acidan belli bir zamanda kisinin kendini enerjik, canl ve
saglikh hissetmesi; objektif agidan fiziki muayene ve laboratuvar sonugclari
dogrultusunda bir bozukluk, yetersizlik ve hastaliginin olmamasi; fonksiyonel
acidan kisinin toplumsal yasam igerisindeki rol ve sorumluluklarini bagimsiz bir
sekilde yerine getirebilmesi; ruhsal agidan kisinin i¢ ve dis c¢evresini gercekgi
bicimde algilamasi ve degerlendirmesi ve duygu-dlisunce ve davranisglarini

kontrol edebilmesi; sosyal ydonden kisinin aile, meslek, gelir, statli, sosyal



destek, yasadigi sosyal ve kultlrel ¢cevre ve yasam tarzinin saglikli bir yasam
icin gereken nitelikte olmasi; psikolojik yonden kisinin sosyal sartlara iliskin
olumlu algilara sahip olmasi, optimal saglik duzeyini surdirmesi igin gerekli
sagligi koruyucu ve gelistirici aliskanliklar kazanmasi ve iyilik halini artirma

yonelimi igerisinde olmasi olarak tanimlayabiliriz (Tekin, 2007).

1.1.2. Hastalik

Derecesi ufak bir cgizikten dlumcul hastaliklara kadar yuzbinlerce tibbi durum
vardir. Nedenleri de neredeyse sonsuzdur. Kazalar, enfeksiyonlar, dogum
kusurlari, virusler, bakteriler, yaslanma sureci, stres, kotu beslenme vb.
(Zastrow, 2013: 682). Hastalik ve saglik birbiriyle iligkili olup, aralarindaki ¢izgiyi
belirlemek neredeyse olanaksizdir. Cesitli psiko-sosyal faktorler hastaliga yol
acgabilecegi gibi hastalik sonucunda da bu tur sorunlarla karsilasilabilir (Duyan,
1996: 5).

Hastalik, “organizmadaki birtakim degisikliklerin ortaya c¢ikmasiyla fizyoloji
gOrevlerinin bozulmasi durumu” olarak tanimlanmaktadir (TDK, 1983). Saglik ve
hastalik, birbirinden ayrilmaz iki kavram olarak kullaniimaktadir. Saglik,
hastaligin olmayigi olarak tanimlanirken, hastaligin ne oldugunun tanimlanmasi
¢ok daha gugtur. Tanimda ifade edildigi gibi, birey kendini ¢ok hasta olarak
hissedebilir; ancak tibbi bulgular hastalik olmadigini gosterebilir. Bazen de birey
tibbi olarak hasta olsa bile kendisini hasta olarak tanimlamayabilir. (Sezgin,
2012: 36)

Oskay (1993)’a gore hastalik kavram olarak iki farkli anlam igerir. Bunlar:

Medikal agidan hastalik: Tibbi acidan hastalik, doktorun bakig agisindan veya
nesnel anlamda bir durumu ifade etmektedir. Tibbi agidan hastalik, belirli isaret
ve semptomlarla kendisini goOsteren patolojik bir anormalligi gostermekte,
doktorun hastayr muayene etmesi ve tibbi literatlire goére Kkisinin subjektif

yakinmalarini bir hastalik tanisina baglamasi anlamina gelmektedir.

Toplumsal-kulturel igerikli bir kavram olarak hastalik: Toplumsal-kiltirel
icerikli bir kavram olarak hastalik, sadliksizligin veya patolojik surecin



sonuglarinin birey tarafindan algilanmasi, bireyin agri, aci vb. duyma durumunu
belirtir. Subjektif olarak algilanan hastalik organik bozuklugun neden oldugu
sonuglari degisik derecelerde etkiler ve bu sonuglardan etkilenir. Bu etkileme ve
etkilenmenin degerlendiriimesi, hasta bireyin sosyoekonomik sosyo-kulturel ve
psikolojik konumuna gore farkliliklar gosterir. Hatta bu baglamda, subjektif ve
objektif anlamda hastaligin birlikteligi s6z konusu olmayabilir. Patolojik bir
anormallik olmadan birey kendisini subjektif anlamda kot hissedebilecedi gibi,
tam tersine subjektif anlamda hasta ve rahatsiz hissetmedigi halde patolojik

anlamda hasta olabilir.

Toplumsal-kiltirel farkhliklar iceren hastalik, ister subjektif ister objektif
anlamda olsun, bireysel dizeyde ruhsal, fiziksel; toplumsal dizeyde de
uyumsuzluk veya dengesizligi ifade eder. Bireyin hasta olarak tanimlanma
surecinde bireyin ve cevresindekilerin birlikte degerlendiriimeleri bliyuk 6nem
tasimaktadir (Oskay, 1993). Blum (1981) saglk durumunu doért temel faktorin
etkiledigini, bu faktorlerin insan bedeninde ve sistemlerinde farkh etki ve
hasarlara neden oldugunu belirterek, insan saghgini etkileyen faktorleri

asagidaki gibi siralamigtir.
* Cevre,

» Davranig (Yasam bigimi),
» Saglik hizmetleri,

» Kalitim (Genetik).

Saglik kisitli, sinirli bir kavram olmayip; dogal ve yapisal fiziki ¢cevre, sosyo-
ekonomik durum, psiko-sosyal sartlar, kultirel normlar, inanglar, psikolojik-
fizyolojik Ozellikler ve genetik yatkinhdin etkilesimi ile ortaya c¢ikmaktadir.
Yasami hastaliga ragmen Kkaliteli hale getirmek de s6zu edilen faktorlerle

beraber ele alinmaktadir.

Hastalik kavrami yukarida deginilen siniflandirmalarin yani sira, ortaya ¢ikis ve
hastalik surecleri temel alinarak da siniflandirilabilir. Bu noktada, hastalik

aniden ortaya ¢ikmissa akut, surekliligi s6z konusu ise kronik olarak adlandirilir.



MS hastaligi da kronik hastaliklardan birisidir. Bu nedenle kavramsal butunlugu

saglayacag! dusunulen “kronik hastaliklar’ tanimina yer verilecektir.

Kronik hastalik terimi, genis bir zamana yayilmis, en az ug ay, siklikla da yasam

boyu sliren ve tam olarak tedavisi mumkun olmayan hastaliklari adlandirmak

uzere kullaniimaktadir (Gokler, 2008). Amerikan Kronik Hastalik Ulusal

Komisyonu’nun kronik hastalik tanimina gére kronik hastaliklar su maddelerle

tanimlanmaktadir.

Hastalik ilerleyicidir.

Bazi kalici yetersizlikler vardir.

Hastaliga geri donlisumsuz patolojik bir sure¢ neden olmaktadir.

Ozel bir rehabilitasyon egitimi gerektirmektedir.

Uzun sureli bakim ve godzlem sureci gerektirmektedir (Roberts, 1954:
254).

Brooks ve Matson (1982)’'un one surdukleri kronik hastaliga uyum modeline

gore bireyler sirasiyla su agsamalardan gegmektedirler.

Belirsizlik: Hastalik hakkinda yeterince bilgi sahibi olamamak anksiyete
yaratmaktadir. Hasta i¢ dunyasinda devamli “benim neyim var, bana ne
olacak?” sorularina cevap aramaya calismaktadirlar.

Inkar. Bu evrede kisiye sok, inanamama, 6fke duygusu hakim olmaktadir.
“‘Neden ben?” sorusu sorulmaktadir. Bu evrede ailenin tutumu asiri
koruyucu kollayici veya tam tersi ilgisiz olabilmektedir.

Kabullenme: Kigide benlik kavrami ve beden imgesiyle ilgili degisiklikler
olmaktadir. Hasta bu evrede yasam kalitesini korumaya ve hastaliga
bagh fiziki, psikolojik, sosyal degisiklikleri gundelik yasamiyla
bagdastirmaya calisir. Bazi kisilerde kaybedilen islevler i¢in yas tutma
belirgin olarak yasanabilmektedir.

Uyum: Artik hastaligin yarattigi degisiklikler, gundelik yasama
sindiriimektedir. Ev ve is ile ilgili dizenlemeler yapilmaktadir. Bu evrede
gercekcgi olmayan beklentilere saplanmama konusunda aile ve yakin

cevreye onemli igler dusmektedir.



Jackson, Vessey, ve Schapiro (2009) kronik hastaliklara tani konulmasi
sirasinda ya da hastalik sureci igerisinde asagida siralanan 6zelliklerden bir ya
da daha fazlasinin bulunmasi gerektigini bildirmektedirler. Bunlar: a) bireyin
islevselligini kisitlamasi, b) fiziksel gérintiide bozulmaya yol agmasi, c) bireyi
ilag tedavisine bagimli kilmasi, d) Ozel bir diyet ya da tibbi teknoloji
gerektirmesi, e) evde, okulda ya da isyerinde sure giden Ozel tedaviler
gerektirmesi, f) normal kosullarda saghgi korumak icin gerekenden ¢ok daha

fazla ve yogun tibbi bakim gerektirmesi seklinde siralanmaktadir.

Kronik hastaliklar s6zu edilen o6zelliklerinin yani sira yasam Kkalitesini de
etkilemektedir. Tani ve tedavi yontemlerinin gelismesi ve koruyucu saglik
hizmetlerinin dneminin artmasi, yasam suresinin uzamasini ve pek ¢cok ulkede
bulagici hastaliklarin kontrol altina alinmasini saglarken; dinya nufusunun
yaslanmasi, hizli kentlesme sonucu meydana gelen stresorler ve gelisen
teknoloji ile fiziksel aktivitenin azalmasi, beslenme aligkanliklarinin degismesi
gibi yasam seklindeki degisiklikler kronik hastaliklarin gortlme sikliginin ve

hasta sayisinin artigina neden olmaktadir (Tuncay, 2007).

Kronik hataliklar kapsaminda ele alinan birgok faktér vardir. Bu faktorler;
fonksiyonel durum veya gunlik yasam aktivitelerini gergeklestirmede gucluk,
bilissel yetenekler, konforun ortadan kalkmasi, uyum yetenegi, sosyal ¢evre ve
kendi iradesini kullanabilme ile ilgili konulari icermektedir. Bu nedenle bu
faktorler yasam kalitesi indeksi icin degerli gostergelerdir (Zlotnick ve Decker,
1991).

Kronik bir hastaliga sahip olmak, hastalik belirtileri ile bas etmek, tedavinin
getirdigi sikinti ya da kisitlamalar, gelecege yonelik yasanan endiseler gibi pek
¢ok olumsuz duygu bireyin fiziksel, biligsel ve sosyal yasamini etkiler (Arne ve
dig., 2009). Bu nedenle tedavi plani yapilirken kronik hastaliklarin birey
Uzerindeki etkilerinin yani sira yasam Kkalitesi Uzerindeki etkilerinin de
degerlendiriimesi vurgulanmakta ve hastaligin tedavisinin yagsam kalitesini
yukseltiimesine yonelik girisimleri de icermesi onerilmektedir (Ucan ve Ovayolu,
2010).



Kronik hastaliklar ve komplikasyonlari bireyin fonksiyonel kapasitesinin
azalmasina, ¢alisma performansinin dismesine, yasam kalitesinin bozulmasina
ve sosyal izolasyona neden olurken; ailenin yasam tarzi ve iligkilerini de
olumsuz yonde etkilemektedir (Akdemir ve Akkus, 2006; Turkmen, 2012).
Bireyin hastaligi nasil algiladigdi, yukledigi anlam ve tepkileri hastaliga uyum ve
tedavi surecinde ¢ok onemlidir. Hastaliga uyum sdrecini; bireyin yas,
emosyonel durumu, hastalii inkar etmesi, kendine guvenmesi, fonksiyonel

yetersizlik dizeyi, kisitlamalari etkilemektedir (Mete, 2008; Turkmen, 2012).

Bireyin yasam kalitesini arttirmak, kronik hastalik tedavisinin temel
amaclarindandir (Akdemir ve Akkus, 2006; Yildirrm ve Hacihasanoglu, 2011).
Yasam Kkalitesi, bireyin kendi yasamina iligkin subjektif doyumu ve mutluluk
durumunu ifade eder. Saglikla ilgili yasam kalitesi ise, kiginin fiziksel, psikolojik
ve sosyal sagligina iliskin subjektif gorusu olarak tanimlanir. Yagsam kalitesi
bireyin fiziksel, psikolojik ve ruhsal durumunu, aile icindeki ve toplumdaki

iliskilerini kapsar (Yildirim ve Hacihasanoglu, 2011).

Kronik bir hastalik olan MS hastaligi da, hastalarin hayatinin temel iglevlerini
derinden etkilemekte; onceden kestirilemeyen dogasi nedeniyle psikolojik,
fiziksel, sosyal ve ekonomik yoOnlerden hastalar Uzerinde siddetli baski

yaratmaktadir.

1.2. MULTIPL SKLEROZ

Bu calismada da kronik bir rahatsizlik olan MS ele alindigi igin hastaliga 6zel

bazi bilgilere bu bélumde yer verilmistir.

1.2.1. Tanimi

Modern tibbin en ¢ok ilgilendigi ve arastirdigi MS, merkezi sinir sistemindeki
(MSS) immun kokenli myelin kaybi sureci ile karakterize olan kronik ve ilerleyici
bir hastaliktir (Cook, 2006: 65). Basit bir tanimla; bagisiklik sistemimizin, sinir
sistemini olugturan beyin, beyincik ve omuriligi yabanci olarak kabul ederek
zedelemesi sonucu ortaya g¢ikmaktadir (Karabudak, 2006: 14). Olusan bu

hasarlar beyin ve organlar arasindaki iletisimi aksatmaktadir. Bunun sonucu
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olarak da goérme, yurume, denge kurma gibi hayati iglevler saglkh bir sekilde
yerine getirilememektedir. Kronik ve ilerleyici olmasi, yagam suresinin énemli bir
bdlimunu fiziksel, emosyonel, sosyal ve bilissel bakimdan sinirlayarak yasam

kalitesini etkilemesi nedeniyle dnemli bir saglk problemidir (Tulek, 2006).

Hastaliga “multipl” denmesinin nedeni; beyin ve omiriligin birgok farkh alanini
etkilemesi, “skleroz” denmesinin nedeni ise hastaligin santral sinir sisteminin
hasarli alanlarinda sklerozan plaklar, yani sertlesmis dokular olusturmasidir
(Karabudak, 2006).

1.2.2. Nedenleri

Bugunkl bilgilerimize gore MS’e kesin neden olabilecek bir sebep ortaya
konulamamistir. Yapilan degisik arastirmalarda, hastaliga neden olabilecek ¢ok
cesitli nedenler -daha o6nce geciriimis virls enfeksiyonlari, ¢evreden
kaynaklanan bazi zehirli maddeler, beslenme aligkanliklari, cografi faktorler,
vicudun savunma sisteminde bozukluk- ileriye sUrdlmuisse de hig birisi kesin
neden olarak ortaya konulamamistir (Murray, 2005: 226). Bugun kabul edilen,
hastalija temelde genetik/ailevi bir egilimin oldugu, ¢evre kosullarinin ve diger
nedenlerin bu genetik Uzerine eklenmesi ile hastaligin kendini gosterdigi
seklindedir. Birgok viris enfeksiyonunun MS'e neden oldugu 6ne surilmesine
karsin, dogrudan bir enfeksiyon ardindan ortaya cikar diye bir kesinlik yoktur.
Genetik faktorler: MS’e bilinen kalitsal hastaliklardan farkli olmakla birlikte
genetik bir yatkinlk oldugu distunulmektedir. MS’i olan bireylerin %80’inin yakin
akrabalarinda MS goérulmezken, bazi ailelerde birden fazla bireyde MS
gorulebilmektedir (Eraksoy, 2004). Cevresel faktorler: Multipl Skleroz hasta
sayisinin ozellikle nemli ve soguk iklimlerde daha yuksek oldugu bilinmektedir.
Ekvatordan uzak yerlesim, dusuk gunes isigina maruz kalma ve dusuk D
vitamini alma MS olusma riskini arttirdigi disunilmektedir (Ascherio, Munger,
ve Simon, 2010). Enfeksiyon: MS’in inflamatuar bir hastalik olduguna yoénelik
bazi kanitlar olmasina ragmen, henlz inflamasyona neden olan mikrobiyal bir
ajan tespit edilmemistir (Mirza, 2002). Stres: Stres ve MS ataklari arasinda bir
iliski oldugu ileri surlilmekte ve bu iliski psikolojik ve biyolojik modellerle
acgiklanmaktadir (Mohr, 2007).
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1.2.3. Tani

MS’in klinik seyri, baslangic semptomlari ve hastaligin seyri boyunca
gorulebilecek problemler oldukga farklilik gosterebilmektedir. Klinik, radyolojik
ve laboratuvar 6zellikleri bakimindan oldukga fazla farklihigin olmasi, hastaligin
tani ve tedavisinin planinda, tim dinyada oldugu gibi Turkiye’de de ndroloji
uzmanlarinin isini zorlastirmakta ve farkl uygulamalarin ortaya c¢ikmasina
neden olmaktadir. Tani klinik bulgulara dayanmakla birlikte Ozellikle MRI
incelemesi taninin konulmasinda ¢ok yardimci olmaktadir. Klinik bulgular, MRI,
beyin omurilik sivisi (BOS) ve uyarilmis potansiyel incelemeleri nérolog igin son
derece Onemlidir. MS’'de go6zlenen belirtilere benzer yakinmalar ile basvuran
hastalarda Poser ve MRI degerlendirmesinde ise Paty, McDonalds tani kriterleri
kullaniimaktadir (Terzi ve dig., 2009).

1.2.4. Klinik Tipleri

MS’de hastaligin siniflandiriimasi hastaligin seyrine goére yapilmistir. Buna

goére;

e Relaps (ataklar) ve remisyonlar (dingin donemler) ile giden tip

e Kronik-Progresif (uzun suregli-ilerleyici) giden tip (Karabudak, 2006: 18).

Relapsing—Remitting (RRMS) (Atak ve Diizelmelerle Giden MS): En sik
izlenen MS grubunu olusturur. Relaps denen ataklarla seyreder. Bu ataklar en
az 24 saat, birkagc gun, ya da en tipik orneginde oldugu gibi bir ay
surebilmektedir. Hasta ataklar sonrasinda remisyon denen dizelme dénemine
girer. Hastalarin yarisinda ataklar hafif sekilde atlatilir. Bu dénemde belirtiler
kaybolur ya da kismen azalir (Karabudak, 2006: 19).

Kronik-Progresif (Uzun Siireli ilerleyici MS)

a) Primer Progresif (PPMS) (Birincil ilerleyici): Hastallk baslangicindan
itibaren surekli progresyon, nadiren platolar, gegici fakat mindr iyilesme ve hizl
yeti yitiminin hakim oldugu, akut ataklarin s6z konusu olmadigi MS formudur.
Hastalarin yaklasik %15’inde ve hastaligin daha ge¢ basladigi kisilerde daha
sik gorulmektedir (Karabudak, 2008: 17).
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b) Sekonder Progresif (SPMS) (ikincil ilerleyici): Atakli bir periyoddan sonra
hastaligin surekli progresyonu ile karakterize, bazen ataklar, minor remisyon ve
platolarin eglik edebildigi MS formudur. RRMS’li hastalarin yaklasik %50’sinde
15 yil igcinde SPMS gorilmesi, SPMS’in atakh formun ge¢ dénemini temsil ettigi
yorumlarina yol agmaktadir (Karabudak, 2006: 18).

c) Progresif Relapsing (PRMS) (ilerleyici-Yineleyici): Baslangictan itibaren

ilerleyici gidis yaninda ataklar da izlenir. Relapslar arasinda ilerlemenin oldugu

gruptur (Karabudak, 2006: 18)
nallol— |lln~—|2>»"—
M_R /_/\/ _ J/

RRMS PPMS SPMS PRMS

Sekil 1. MS’in Klinik Tipleri

*(x ekseni zamani, y ekseni yeti yitimini gdstermektedir)

1.2.5. Epidemiyoloji

Uluslararasi MS Federasyonu (UMSF) verilerine gore, dlinyanin her kitasinda
MS hastaligina rastlanmakla birlikte kitalar arasinda kayda deger farkhliklar
saptanmistir. Kuzey Amerika ve Avrupa’da yayginhgr 140/108 100000 iken
Afrika Sahra altinda ve Dogu Asya’da bu deger 100000'de 2.1 ve 2.2 olarak
gOzlenmektedir. Bununla birlikte ayni kita igerisinde bolgeler arasinda da
farkliliklar gdzlemlenmektedir. Ornegdin Avrupa kitasinda isveg'te hasta orani
189/100000 iken Arnavutluk’ta bu deger 22/100000 olarak saptanmistir.

Yapilan arastirmalara goére yuksekligin de MS U(zerinde etkili oldugu
g6zlenmigtir. Bulgular ekvatordan uzaklastikga hastalik riskinin arttigini
gOstermektedir. Guney Amerika kitasi Ulkesi olan Arjantin"de MS orani
18/100000 iken Ekvador'da bu oran 3.2/100000 olarak saptanmistir. Dolayisiyla
hastalik riskinin alti kat arttigi gdézlenmigtir. Ayrica, Uluslararasi MS

Federasyonu verilerine gore kadin nufus erkek nufusa oranla iki kat daha fazla
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hastalik riski tagidigi belirtiimektedir. Hastaligin nedeni tam olarak bilinmemekle

birlikte bunun genetik yapiyla ilgili olabilecedi dusunulmektedir.

Federasyonun 2008 vyili verilerine gbére dinyada 2.1 milyon MS hastasi
bulunmaktadir. Bu sayi 2013 yilinda 2.3 olarak saptanmistir. Artisin nedeninin
hastaligin  yayginlastigimi  yoksa veri girislerindeki duzelmeden mi
kaynaklandigi noktasinda kesin bir veri bulunmamaktadir. Daha onceki verileri
dogrular nitelikte; hastaligin ortalama baglangi¢ yasi geng eriskinlik donemi olan
30 olarak saptanmigtir (Multiple Sclerosis International Federation, 2013).
Bununla birlikte Uluslararasi Pediatrik MS Calisma Grubu verilerine gore
hastalarin %2,5’inin hastaliga 18 yasin altinda yakalandigini belirtiimektedir.
Avrupa, Dodu Akdeniz ve Kuzey Amerika’da bulunan 34 (lkeden saglanan
veriler 7000 kisinin MS’e 18 yasin altinda yakalandigini gdstermektedir. Ozetle;
epidemiyolojik ¢calismalarin gosterdigi Uzere MS siklikla kuzey Avrupa ulkeleri,

kuzey Amerika ve Kanada’da gorulmektedir (Mirza, 2002: 41).

Daha onceye ait Turkiye'’de MS prevelans ile ilgili yeterli ¢alismanin
bulunmamasi,  Turkiye'deki yuksek prevelansin  onceki rakamlarla
karsilastiriimasina olanak vermemektedir. Bu nedenle Tirkiye’nin MS agisindan
hep ylksek riskli bir bélge mi oldugu, yoksa degisen dunya prevelansina paralel
bir artis mi gosterdigini sOylemek zordur (Akdemir ve Akkus, 2006). Kars
bdlgesinde yapilan kesitsel alan g¢alismasinda MS hasta orani 68.97/100000,
kadin erkek orani 4/1, hastalarin yas ortalamasi, 35.1+-10.02 olarak
saptanmistir (Alp, Alp, Planci, Yapici, ve Boru, 2012). Akdemir ve dig. (2011)
Samsun, Sinop, Ordu, Tokat, Corum, ve Amasya illerini kapsayan Orta
Karadeniz bolgesine ait ¢alismalarinda 43.2/100000, yas ortalamasi, 29.39 +-
7.6, kadin erkek orani 1/2.4 olarak saptanmistir (Sekil 2) (Multiple Sclerosis
International Federation, 2013). Yapilan her iki ¢alisma, MS hasta sayisinin
diger Ulke hasta sayilarina paralel olarak Ulkemizde de arttigini ve hastalik

yukunun tahmin edilenin ¢ok daha Ustiinde oldugunu belirtmektedirler.
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Sekil 2. Dunyada MS Prevelansi

1.3. YASAM KALITESi VE SAGLIGA BAGLI YASAM KALITESI

Calisma MS hastalarinin yasam kalitesi ile ilgili oldugundan dolayi, konuya bir

cerceve olusturmak igin yasam kalitesi ile ilgili bilgilere yer verilmigtir.

1.3.1. Yagam Kalitesi

Kavramsal agidan incelendiginde; gesitli boyutlarda degiskenlik gosteren yasam
kalitesi kavramini, sahip oldugu dinamik yapisi nedeniyle tanimlamak zordur.
Yine de kavramsal bir temel gelistirebilmek adina yagsam kalitesi kavraminin
belirginlegtirimesinde yarar vardir. “Dogum ve olum arasinda yagsanan sure”
(TDK, 1983) olarak ifade edilen yagsam kavraminin dinamikligi ve eski caglar
filozof ve ahlakgilarin temel sorgulama konularindan birisi olan “nitelik/iyilik”
(TDK, 1983) olarak tanimlanan kalite kavramlarinin muglakligi da bu zorlugu
arttirmaktadir. Bir baska ifadeyle, yasam kalitesi kavraminin surekli bir gelisme
icerisinde olmasi ve iginde yasanilan déneme, gevreye, Kisilere, toplumlara goére
degisiklik gostermesi gibi ¢ok yonlu Ozellikler tasimasi nedeniyle

tanimlanmasini gugtur (Taylor, Gibson, ve Franck, 2008).
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Tarihsel sureg igerisinde, yasam kalitesi kavramina bes farkl disiplinin bakig
agisina baktigimizda; felsefi bakis, insani varolusun 6z0, iyi yasamin tanimi,
etik bakig; yasamin kutsalligi, ekonomik bakig; ekonomik buylimenin sonucu
olarak, gayri safi milli hasila ve buna bagl olarak yasam beklentisinin artmasi
dolayisiyla, esit yasam kalitesi, sosyolojik bakis; bireysel kosullar ve kultar
arasindaki iliskiye gore sosyal durum, psikolojik bakis ise; yasama verilen
deger, hedeflerini gergeklestirme gibi kavramlara vurgu yapmaktadirlar (Ercan,
2010). Literatur incelendiginde, her bir bilim dal, kendi disiplinini 6n plana
cltkaran yonleriyle tanima katki saglamigtir. Bu sebeple evrensel olarak kabul
goren yasam Kkalitesi tanimi  bulunmamaktadir. Yasam kalitesinin farkl
perspektiflerden ele alinmasi bir dereceye kadar c¢akissa da, esanlama
gelmektedir (Demirtas, 2013).

Yasam kalitesi kavrami ilk kez Thorndike tarafindan, sosyal ¢evrenin bireyde
yansiyan tepkisi seklinde tanimlanmistir. Burtchard’a gére; yasamdan doyum
bulma, bireylerin fiziksel ve ekonomik yénden iyi olmasi, bireyler ile iyi iligkiler
kurmasi, toplumsal, vatandaslik ve medeniyete ait davraniglarda sosyal gug¢
yeterliligine sahip olmasi bireylerin kendilerini gelistirmeye ve edlenmeye zaman
ayirmasidir. Yagsam kalitesinin uygun kabul edilebilecek bir diger tanimi; yasam
kosullari icinde elde edilebilecek kisisel doyumun duzeyini etkileyen hastaliklara
ve gunluk yasamin fiziksel, ruhsal ve toplumsal etkilerine verilen kisisel tepkileri

gbsteren bir kavram olmasi seklindedir (Oksiiz ve Malhan, 2005).

Yasam kalitesi kavrami, DSO tarafindan; kisinin icerisinde yasadigi kultir ve
deger sistemleri c¢ergevesinde, beklentilerini, amaglarini, standartlarini ve
ilgileriyle iligkili olarak yasamdaki pozisyonunu algilamasi seklinde
tanimlamistir.  Yasam kalitesi bireyin fiziksel sagligi, psikolojik durumu,
bagimsizlik duzeyi, sosyal iligkileri, kisisel inancglari ve g¢evrenin belirgin
Ozellikleriyle iligkisini karmasik bir sekilde birlestiren genis kapsamli bir kavram
oldugu vurgulanmigtir (WHO, 1998).

Yasam kalitesi; birgok faktérl igeren, subjektif ve dinamik bir kavramdir
(Durademir, 1999; Kinney, 2000). Kavramin yanlis kullaniimasini 6nlemek

amaciyla da iki temel unsur belirlenmistir: Birincisi, yasam kalitesi bir butln
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olarak yasamin subjektif (6znel) degerlendirmesidir; ikincisi, yasam Kkalitesi
bireyin simdiki fonksiyon duzeyine karsin ne algiladiginin ve yagsam doyumunun

degerlendiriimesidir (Ozdemir, 2005).

Yasam Kalitesinin Objektif Gostergeleri: Bireyin gunlik yasam aktivitelerini
(GYA) ve 0z bakimini yerine getirebilmesi ve kisinin bu durumdan doyum

bulmasi ile ilgilenmektedir. Bunlar;

- Fiziksel iyilik hali

- Kendine bakabilme (beslenme, giyinme, banyo ve tuvaleti kullanma, uyku)
- Hareket (evin iginde ve disinda hareket etme)

- Fiziksel etkinlik (yurime, merdiven ¢ikma, egilme, dogrulma, yorgunluk)

- Rol etkinligi (aile ve igle baglanti, sosyal roller)

- Saglik ve hastalik inanci (Kesgin ve Topuzoglu, 2006)

Yasam Kalitesinin Subjektif Gostergeleri: Dogrudan yasamila ilgili algilamalar
uzerinde durmakta ve insanlarin kendilerini nasil hissettikleri ile ilgilenmektedir.

Bunlar;

- Psikolojik lyilik Hali: Kisinin farkli durumlara uyum saglama stratejilerini ve
degisik ruh hallerini kapsamaktadir. Bunlar yasam doyumu, psikolojik etki ve
emosyonel iyilik hali olup yasam deneyimlerinin  subjektif olarak
degerlendiriimesi ile elde edilmektedir. Burada kisinin kendi kendini
degerlendirmesi olan 6znel bir doyum veya sonug¢ yasam kalitesidir. Psikolojik
iyilik; anksiyete, depresyon, beden imaji, otonomi, yararlilik ile ilgili durumlar da

yasamin normalligini ve mutlulugunu icermektedir.

- Sosyal ve Bireysel iyilik Hali: Kisinin es, aile ve arkadaslari ile olan iligkilerinin
niteligi ve niceligi ile sosyal faaliyetlere katilma sikhgdi, sosyal destek gérme ve

rollerini yerine getirme surecidir (Yildiz, 2013).

- Maddi lyilik Hali: Bireyin var olan durumunda gelecede ydnelik givenlik
duygusu, barinma, saglik sigortasi, is glivencesi gibi fonksiyonlardir (Kesgin ve
Topuzoglu, 2006)
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Batin bu acgiklamalar yagsam kalitesi kavraminin; saglik, egitim hizmetlerinden
yararlanma, yeterli beslenme, korunma, saglikli bir gevre, hak, firsat ve cinsiyet
esitligi, gunliuk yasama katilma, sayginlik ve guvenlik gibi ¢ok boyutlu bir
bicimde ele alinmasi gerektigini gostermektedir. Bu bilegenlerin hepsine tek tek
onem atfedilmektedir. Herhangi birinin bile eksikligi bireyin “kaliteli bir yagsam
surlyorum” duygusunu zedeler. Olgiim ve degerlendiriimesinde, yasamin
nesnel ve Oznel boyutlarinin birlikte ele alinmasi gerekliligini vurgulamaktadir

(Mollaoglu, Durna, ve Eskazan, 2001).

1.3.2. Saghiga Bagh Yagsam Kalitesi
Sagliga bagh yasam kalitesinin (SYK) “bir hastalik veya tedaviyle baglantili olan

fiziksel, duygusal ve sosyal 6geleri kapsayan ¢ok boyutlu bir kavram” oldugu
kabul edilmektedir (Oksiiz ve Malhan, 2005: 22). 1980’li yillar boyunca saghga
verilen dnemin artmasiyla pozitif saglik belirteci arayisi yogunlasmis ve DSO’de
bu cabalari tesvik etmisti. DSO’niin sosyal, psikolojik ve fiziksel bakimdan
saglik kavramina yaklagimi, dnceki yillarda bu boyutlardan en az birini goz ardi
eden negatif degerlendirmenin tersine, genel bir dlcii haline gelmistir (Oksiiz ve
Malhan, 2005: 11).

Fidaner (2004); saglikta yasam kalitesini, iki bileseni olan iyilik hali olarak
tanimlamistir. Bunlardan birincisi fiziksel, ruhsal ve sosyal iyilik halini temsil
eden gundelik faaliyetleri yurutebilme yetenegi, ikincisi ise igslev gérme ve

hastaliklarin kontrolinun duzeyi ile ortaya ¢ikan hasta doyumudur.

- Bir hastaligin ve ona bagl tedavinin hastada yarattigi iglevsel etkilerin hasta
tarafindan 6znel bigcimde algilanisidir.

- Bireyin yasamdan ve Kkisisel iyilik hali denen genel durumdan sagladigi

doyumun bir batin olarak ifadesidir (Fidaner, 2004).

Geleneksel saglik hizmet modellerinde amag, hastalarin tedavisi ve Ozellikle
agrinin sonlandiriimasiyken gunumuzde saglik hizmetlerinin amaci; saghgin
surdurilmesi ve yukseltiimesine yardimci olacak yasam bigimi bireysel

felsefesinin olusturulabilmesi seklinde degismigtir. Tibbin giderek ilerledigi
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gunumuzde, sadece hastaliklarin ortadan kaldiriimasi degil, kisilerin yasam
kalitelerinin arttirilmalari da hedeflenmektedir (Oksiiz ve Malhan, 2005: 21).
Saglikla ilgili yagsam kalitesi buttincll olarak yasam kalitesinin bir alt bilesenidir.
Bir gorugse gore yasam kalitesi ve saglikta yagsam kalitesi birbirinden ayrilarak
incelenmeliyken, diger bir goruse gore aslinda yasam kalitesinin tim boyutlar
saglkla ilgili yasam Kkalitesini de belirler ve bunlari birbirinden ayirmak
olanaksizdir. Ornegin gelir diizeyi, sosyal olanaklar, politk ortam, cevre
kosullari ve kigisel inanglar genel yasam kalitesinin iginde degerlendirilirken
bunlari saglikla ilgili yasam kalitesinden ayri dusinmek genellikle yanilgiya
gOturdr, ¢unkd bunlarnn ¢ogu saglik sorunlarini belirleyen temel faktorlerdir
(Eser, 2004).

Yasam kalitesinin bilimsel literatlrde bir yer edinmesi 1970’lerde gerceklesmis
ve 1977 yilinda “Index Medicus’ta bir baslik haline gelmistir. Yine yasam kalitesi
konusundaki yaklasimlarin hekimleri, insanlarla ilgili yalnizca tibbi degil ayni
zamanda psikolojik ve sosyal olarak her turlu olumsuzlugu da tedavi edebilecek
bir konuma tasidig1 dustinulmuis ve tepkilere neden olmus, bu nedenle saglikla
ilgili yasam kalitesi terimi benimsenmeye baslanmis ve son on yilda kronik
hastaliklari olan hastalarda 06zellikle 6nem kazanmistir. Yasam kalitesi
degerlendirme statusu c¢ok yenidir. Yaklagik 30 yil once ortaya c¢ikmigtir.
Hastaligin sonuglarini  6lgmedeki metodolojik ilerlemeler, hastanin bakis
agisindan tedavi, bu alanin temel dayanaklari olmustur. Saglik statisu, ¢alisma
statlsu, saglikta yasam kalitesi ve saglik statusunun degerlendirilmesi insanin

calisma ve refahinin stbjektif ve objektif dlgimudir (McHorney, 1999).

Saglikla ilgili yasam kalitesi jenerik yasam kalitesi olarak adlandiriimaktadir.
Saglik  hizmetlerinin  degerlendiriimesinde  birincil olarak  hastaligin,
yaralanmanin, bunlarin énlenmesi ve tedavisinin yagam suresine olan etkilerine
onem vermektedir. Sadlikla ilgili yasam kalitesi fonksiyonel duruma, iyilik haline
ve sadece saglikla iligkili gorus acilarini iceren kavramlara odaklanmistir (Sahin,
1997).

Saglik kaynaklari, bulasici hastalik tani ve tedavisi ile kronik hastaliklarin

kontrolinden tibbi arastirma ve tedavilerdeki gelismelere kaydiriimis bu da
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beraberinde iglevsel durum ve yasam Kkalitesinin Olgcimine Onem
kazandirmistir. Sa¢ dokulmesi, bulanti, kasinti, siki diyetler, gunun yarisi kadar
bir stre bir makineye bagli kalmak gibi tedaviye bagl yan etkiler, bir hastanin
yasaminin tumuana etkileyebilmektedir ve bu nedenle tedavinin etkilerinin

degerlendirilmesi 6nemlidir (Oksliz ve Malhan, 2005).

SYK’nin “bir hastalik veya tedaviyle baglantili olan fiziksel, duygusal ve sosyal
Ogeleri kapsayan ¢ok boyutlu bir kavram” oldugu kabul edilmektedir. SYK; iki
bileseni olan iyilik hali olup bunlardan birincisi fiziksel, ruhsal ve sosyal iyilik
halini temsil eden gunluk faaliyetleri yurutebilme yetenegi, ikincisi ise iglev
gbrme ve hastaliklarin kontrol duzeyi ile ortaya c¢ikan hasta doyumudur

(Erdogan, Soyuer, Senol, ve Arman, 2006).

SYK, yasam Kkalitesinin hastaliklarca etkilenen yonunu igeren ¢ok boyutlu bir
terimdir. SYK, bireyin psikolojik, sosyal ve fiziksel boyutlar bakimindan is
gorurlik kapsaminda kendini ne kadar “iyi” hissettigini ve ayrica belli bir
hastaligin bu G4¢ boyut bakimindan bireyin iglevselligini nasil etkiledigi
konusundaki hislerini kapsar. Fiziksel alan, kisinin gunlik is ve ugraslari ne
kadar yerine getirebildigini algilamasi ile ilgilidir. Sosyal alan, kisinin aile
bireyleri, komsulari, calisma arkadaslari ve diger bireylerle ne derece iliski
kurabildigini algilamasi ile ilgilidir. Mental alan icinde ise depresyon, anksiyete,

korku, kizginlik, mutluluk gibi emosyonel durumlar yer almaktadir (Yildiz, 2013).

Kisinin gunlik yasamindaki hastalik surecini ve tedavi alip almadigini
arastirmaya, hastanin bakigi acgisindan hastallk ve tedavinin etkinligini
beliremeye ve hastallk boyunca hastanin sosyal, duygusal ve fiziksel
ihtiyaclarini saptamaya yardimci olmak amaciyla SYK olgekleri gelistiriimigtir.
Bu Olcekler saglik programlari, tedavinin etkinliginin degerlendiriimesi ve
ekonomik degerlendirme calismalarinda yaygin olarak kullaniimaktadir (Oksiiz
ve Malhan, 2005).
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1.4. MS HASTALIGINDA KARSILASILAN GUCLUKLER, HAK
KAYIPLARI VE TIBBi SOSYAL HiZMET

Bu bolimde MS hastalarinin karsilastiklari guglukler, hak kayiplari ve tibbi

sosyal hizmet disiplini ile iliskisine dair bilgilere yer verilecektir.

1.4.1. Gugliikler

MS hastaligi kronik bir rahatsizlik oldugu icin bu hastaliyi yasayan bireyler
cesitli guclukler ile karsilasmaktadirlar. MS hastalid ile ilgili gtcltklere dair pek
cok bilgi bulunmaktadir. Yasanan guglukleri; psikolojik, sosyal ve ekonomik
alanlarda olmak Uzere siniflandirmak mumkindur. Calisma kapsaminda elde
edilen bilgiler bu siniflama ile ele alinacaktir. Psikolojik guglikler; stres, kendini
suclama, bagimh olma, hastaligi kabullenmeme, 6fke, Gzlntl, ice kapanma,
caresizlik, 6zguven sorunu, gelecek kaygisi ve damgalanma gibi durumlari
icermektedir. Sosyal alanda yasanan guglikler; aile yasantisi, sosyallesme,
dinlenme surecleri, kamu hizmetlerine ve sosyal destek sistemlerine erisim,
egitim, ulasim, tedavi hizmetlerinden faydalanma ve bu slreclerde yasanan
zorluklari kapsamaktadir. Ekonomik alanda karsilasilan guglikler ise hastalik
sureclerinde, sosyal guvenlik sistemi ile ilgili yasanan zorluklar, ayhk gelirin
azalmasi, tedavi ve ulasim masraflarinin karsilanamamasi, istihdam ve is

hayatina dair yagsanan sorunlari icermektedir.

MS hastaligin her agsamasinda, hastalarin gunluk yasam aktivitelerini yerine
getirmelerini engelleyen c¢ok farkli semptomlar gosterebilir. Hastalik seyrini
degistiren tedavilerdeki ilerlemeler gelecek igin Umit verici gorinse de, yasam
kalitesini artirmak icin hastalardaki mevcut semptomlarin hem kisiye 6zgi hem
de multidispliner kontrolii gerekir (Ozakbas, 2011). MS’de ciddi sorunlar
olusturabilen semptomlarin tedavi edilmesi gunluk yasam aktivitelerinde
duzelmeye, daha az bagimlilik, daha az destek ihtiyacina, hastanin is ve egitim

yasamina devam edebilmesine imkan saglayacaktir.

MS hastalarinin néromuskdler islevlerini en Ust duzeye ¢ikarmak, ginlik yasam
aktivitelerinde mumkudn oldugunca bagimsizligi saglamak, psikososyal esenligi

ve hasta uyumunu saglayabilmek igin bireysel ydnetim programi iginde gunluk
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yasam aktivitelerinin surdurulmesi, yeti yitiminin azaltilmasi ve psikososyal
destek gibi konulara odaklaniimasi gerekmektedir (Flachenecker, Henze, ve
Zettl, 2014).

MS’de degisen derecelerde gorulen motor, duyu, denge/koordinasyon, uriner ve
fekal eliminasyon, cinsel, biligssel, duygu durum iglev bozukluklari, agr ve
yorgunluk gibi semptomlar baslangigta ataklar sirasinda goérulurken hastaligin
ilerlemesi ile giderek yerlesmekte ve hastanin gunlik yasam aktivitelerini ve
yasam kalitesini etkilemektedir. Semptomlarin ayrintil sorgulanmasi ve kayit
altina alinmasi 6nemlidir. Bdylece hastaya 6zgu bir yaklagim gelistirilebilir
(Flachenecker ve dig., 2014). Semptomatik tedaviler, hasta odakli olmal ve
hastanin 6zellikleri ve beklentileri dikkate alarak secilmelidir (Frohman ve dig.,
2003).

Bireyler arasinda hastaligin seyrinin farkli olmasindan dolayr semptomlarin
siddeti ve sikliklari da kisiden kisiye farklilik géstermektedir. Semptomlar ¢cogu
zaman bir arada izlenirler ve karmasik bir engellilik paterni olustururlar (Kurne,

2004: 3). MS hastaliginin semptomlari asagidaki gibi siniflandiriimaktadir:

Kas sertligi: MS hastalarinin yaklasik %90’ inin farkl derecelerde de olsa kas
sertliginden yakindiklari gézlemlenmektedir. Bacaklarda kollara gére daha sik
rastlanmaktadir (Lisak, 2001).

Bosaltim sorunlari: MS hastalarinda acil idrar yapma gereksinimi gibi cesgitli

mesane sorunlari (%78-90) gelisebilmektedir (Rackley, 1999).

Cinsel sorunlar: MS hastalarinda hastaligin herhangi bir ddneminde kalici ya
da gecici olarak cinsel sorunlar (erkeklerde %80, kadinlarda %50) gelisebilir
(Lisak, 2001).

Konusma sorunlari: MS’de konusma ve yutma sorunlari (%33-43) birlikte
gelisebilmektedir. MS hastalarinda en sik kargilagilan konusma sorunu
konusma ve ses c¢lkarmada koordinasyon bozuklugudur (Calcagno, G,
Vincentiis, ve S, 2002).

Yutma sorunlari: MS’de yutma sorunlari gelisebilmektedir (Lisak, 2001).
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Biligsel sorunlar: MS hastalarinda biligssel kayip %43-%72 oraninda meydana
gelebilmektedir (Gilroy, 2002; Lisak, 2001).

Yorgunluk: MS hastalari igin yorgunluk énemli gunlik aktiviteleri engelleyen ve
sik ortaya c¢ikan bir sorundur. MS hastalarinin %75-95’i yorgunluktan
yakinmaktadirlar (Lisak, 2001).

Spazm ve Agri: Spazm, aksonlarda miyelin kaybi sonucu sinir sisteminin
kontrolinun kaybi ya da eksikligi nedeniyle istemsiz kas hareketlerinin oldugu
katiliktir ve hastalarin %60’dan fazlasinda spazm gelisebilmektedir (Lisak,
2001).

Depresyon: MS hastalarinin %50’sinde depresyon gelistigi bildirilmistir. Hasta
ve yakinlari, hastalik hakkinda bilgi edinememe, gelecege iliskin belirsizlik,
kayip duygusu, hastaliktan kaynaklanan norolojik degisiklikler nedeniyle

depresyon yasayabilirler (Samuel ve Cavallo, 2004).

Hareket bozukluklari: MS sirecinde pek c¢ok hareket bozuklugu da
izlenebilmekle beraber aralarinda en sik olani titremedir. MS silrecinde izlenen
bu hareket bozukluklari; titreme, kasilmalar, denge kayiplari, huzursuz bacak

sendromu olarak siralanabilir (Kurne, 2004).

Baslangicta sadece ataklar halinde seyrederken zaman iginde giderek
kotilesen MS’in hastayr yataga bagimh hale getiren ileri donemlerinde,
hareketsizlige baglh komplikasyonlar ile karsilasmak olasidir. (Thompson,

Toosy, ve Ciccarelli, 2010).

MS’de rehabilitasyon es guduimld cgalisan interdisipliner bir ekip tarafindan
hastaya kapsamli bakim verilebilecek sekilde programlanmalidir. Bu ekip i¢inde
fizyoterapist, nérolog, rehabilitasyon hemsiresi, is-ugrasi terapisti, konusma
terapisti, ortez protez teknisyeni, psikolog, sosyal hizmet uzmani ve diyetisyen
olmalidir. Hasta ve ailesi rehabilitasyon galigmalarinin merkezinde yer alir. MS
rehabilitasyonunda amag¢ hastanin gereksinimlerine goére koordinasyonu
gelistirmek, kuvvet ve dayanikhligi artirmak ve surdurmek, spastisite ve
kullanmama sendromuna bagh kontraktlir ve basin¢ yaralarini engellemek,

Ozurlalige ve hastaligin tahmin edilemeyen gidisine uyum saglamak, biligsel
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duruma uygun planlar olusturmak ve guvenlik 6nlemleri almak, gunlik yasam

aktivitelerinde performansi artirmaktir (Turhan, 2004).

MS’de hastanin diusunsel suregleri ve 6z bakimi etkilenebilmektedir. Hastanin
dolayisiyla ailenin saglik sorunlariyla basa c¢ikabilmesi, davranis degisikligi
geligtirebilmesi icin egitime, danismanliga ve destege ihtiyaci vardir (Holman ve
Lorig, 2004). Hasta egitimindeki asil amag; bireylerin 6z bakim glcinln
gelistirilmesi, hastalik durumlarini kendi ortamlarinda kontrol edebilmeleri,
hastalik surecinin olumsuzluklarindan ve belirsizliklerden kurtulabilmelerini
saglamaktir. Hasta egitiminde aile bireylerinde var olan saglik sorunu ailenin
diger Uyelerini etkileyerek rollerde ve yasam seklinde degisikliklere yol agarak
iyilesme surecine de etki edecegdi icin ailede bireyler arasindaki etkilesim
dikkate alinmalidir (Donovan, Jacobsen, Small, Munster, ve Andrykowski, 2008;
Holman ve Lorig, 2004).

MS hastaligi 6zelinde, hastalarin hastalik komplikasyonlari ile birlikte yasam
kalitelerini olumsuz etkileyen guglikler bulunmaktadir. Ayrica hastalarin sosyal
destek sistemlerinin yetersiz olusu veya olmayisi da bireylerin yagsam kalitesini
olumsuz yonde etkileyen gucliklerdendir. Bu agidan, hastalik nedeniyle
yipranan bireyin sosyal destek sistemlerinin yeterli ve etkin hale getiriimesi ile
yasam Kkalitelerinin arttinimasinda sosyal hizmet meslegi ve meslegin
uygulayicisi olan sosyal hizmet uzmanlari énemli roller Ustlenmektedir. Sosyal
hizmet uzmanlarinin bu mudahaleleri hastanin tedavisinin psiko-sosyal yonunu

olusturmaktadir.

1.4.2. Hak Kayiplari

Kronik bir hastalik olan MS hastaligi incelendiginde, hak kayiplari, hastalik
Oncesi, sirasi ve sonrasl surecleri etkiler niteliktedir. Hastaligin farkl
asamalarinda farkli dizeylerde yasanabilen hak kayiplari, sosyal, psikolojik,
fiziksel ve ekonomik agilardan pek ¢ok yetersizlige neden olabilme ve hastanin

yasam kalitesini dusurebilme riski tagimaktadir.

Kronik hastaliklarin birgogunda oldugu gibi, MS hastaliginda da hastalik sureci
belirtilerinin baglamasini olusturan hastalik oncesi evresi, hastaligin tani
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surecini ve tedavi surecini olusturan hastalik sirasi evresi ve hastalarin
hastalikla birlikte yasadigi donem olan hastalik sonrasi evrelerinde birtakim hak
kayiplari yasanmasi muhtemeldir. Nitekim MS hastaligina yonelik dinya
capinda hizmet veren bir 6rgut olan Uluslararasi MS Federasyonu hastaligin
rehabilitasyonuna iligkin yapmis oldugu calismada 10 maddelik ilkeler
belirlemistir. S6z konusu ilkeler; bagimsiz olma ve glglenme, tibbi bakim,
sureklilik (uzun donem sosyal destek), saglik destegi ve hastaligi énleme, aile
destegi, ulagim, is ve goénlillii aktivitelere katilma, maluliyet destegi ve maddi
yardim, egitim ve konut destedi ve konutlara ulagilabilirliktir (Multiple Sclerosis
International Federation, 2003). Belirtilen kistaslar incelendiginde tum ilkelerin
yukarida deginilen temel insan haklari baglaminda irdelenmesinin gerekliligi
aciktir. Calismada, MS hastalarinin hak kayiplari ve yasam kaliteleri, bu 10 ilke

dogrultusunda ele alinacaktir.

1.4.3. Tibbi Sosyal Hizmet

Tum hastaliklar genelinde MS 6zelinde hastalarin karsilastigi sorunlar belli
basliklar altinda siniflandirilabilir. Sosyal hizmet mesledi bahsi gecen
sorunlardan, psikolojik, ekonomik, sosyal boyutlarla ilgilenen bir disiplindir. Bu
acidan hastalarin karsilagtiklari guclukler daha ayrintih olarak alti grupta
toplanabilir. Bunlar; saglik hizmetlerine ulagsmadaki engeller, saglik hizmetlerine
ve hastaneye uyum sorunu, tibbi tedavi planina uyum sorunu, karar verebilmek
icin bilgi eksikligi, gereksinimlerini karsilayacak kaynak eksikligi ve hizmetten

taburcu olabilme konusunda engellerdir (Duyan, 1996).

Cagimizin belirgin 6zelliklerinden biri de, insan haklarinin, insanca yasamanin,
Ozgurlik, sosyal adalet gibi kavramlarin anlam kazanmasi ve bu kavramlarin
gelismesi icin gerekli olan kosullarin bulundugu refah toplumlarinin
yaratilmasinda gosterilen ulusal ve uluslararasi ¢abalardir (Kut, 2011: 5). Refah
toplumlarindan kastedilen toplumun butinine yonelik henuz guglukler ortaya
clkmadan koruyucu ve oOnleyici tedbirlerin alindigi, sistemlerin koordineli
calistigi bir yapidir. Bu baglamda, gugluklerin ortadan kalkmasi adina gosterilen
cabalarla giderek artan mutlu ve huzurlu yasama bilinci, bireylerin sorunlarini

¢bzme konusunda sistemleri yeni arayiglara yoneltmekte, dolayisiyla yeni
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hizmet beklentilerini gindeme getirmektedir. Bu durum hi¢ suphesiz sosyal
hizmet meslegine duyulan ilgi ve ihtiyaci her gegcen gun artiran bir gelisme
olarak kabul edilmektedir (Turan, 1992).

Sosyal hizmet meslegi farkli sorun gruplarina yénelik hizmet vermektedir. ilk
uygulama alanlari literatlrde; aile refahi, gocuk refahi, psikiyatrik sosyal hizmet,
tibbi sosyal hizmet ve okul sosyal hizmeti olarak siralanmaktadir. Hastalik
saglik ve yagsam kalitesi kavramlari bize bireyin iyilik halinin gelistiriimesini ve bu
cercevede iginde bulunulan ekosistemin olanaklarinin artiriimasi, birey grup ve
topluluklara hak cercevesi icinde ulastirimasi igin gereklilikleri ortaya koyar.
(Duyan, 2010: 53)

Refahin artirlmasi igin var olan sosyal hizmet alanlari i¢cinde saglik sureclerini
disundigumuzde en belirgin alan tibbi sosyal hizmet alanidir. Tibbi sosyal
hizmet alani, sosyal hizmet bilgi, deger ve becerilerinin tibbi bakim goren
hastalara uyarlandigi bir sosyal hizmet alanidir. Uzmanhgin faaliyet alani, tibbi
sosyal hizmetin misyonuna uygun aktivitelerin ve iligkilerin kapsami olarak
dugunulebilir. Saghk alaninda yurutulen sosyal hizmetler genel olarak tibbi ve
psikiyatrik sosyal hizmet olarak adlandiriimakta ve tibbi sosyal hizmet bu

¢alismanin odagini olusturmaktadir.

Turan (1978)‘a gore tibbi sosyal hizmet: sosyal hizmet metot ve felsefesinin
saglik ve tedavi hizmetlerine adapte edilmesi, tip ve halk sagligi programi
cercevesinde uygulanmasidir. Barker (2003)’'a goére tibbi sosyal hizmet ise
saglk ile ilgili kuruluslarda uygulanan hastaligi 6nleme, saghgi gelistirme,
engellilik ve hastalik konularinda hasta ve ailelerinin yasadigi psiko-sosyal

sorunlarin ve gugluklerin ¢ozumune yardimci olan bir sosyal hizmet alanidir.

Ulusal Sosyal Hizmetler Konferansi Saglik ve Sosyal Hizmetler Komisyonu
Raporunda tibbi sosyal hizmet “kisi, grup, aile ve toplumun saglk
hizmetlerinden etkin bir bi¢gcimde yararlanmalari amaciyla sosyal hizmet
uzmanlarinca yurutllecek ekonomik, sosyal, psikolojik ve egitsel boyutlarda,
destekleyici ve geligtirici hizmetlerin sosyal hizmet disiplini ve mesleginin
yontem ve felsefesiyle birlestirilerek tip ve koruyucu saglik hizmetleri

cercevesinde verilen hizmetler butunaddr” geklinde tanimlanmistir (Duyan,
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2003). Bu konudaki en guncel tanim, 2011 yilinda Saglik Bakanhgi tarafindan
ctkarilan Tibbi Sosyal Hizmet Uygulama Yonergesinde yer almaktadir. Burada
tibbi sosyal hizmet “ayakta ya da yatarak tedavi géren hastalarin tibbi tedaviden
etkili bir sekilde yararlanmasi, sosyal saglhginin korunmasi ve gelistiriimesi,
tedavi sUrecinde hastanin ailesi ve gevresi ile iligkilerinin dizenlenmesi, tedavi
surecini etkileyen psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik sorunlarin zamaninda
¢ozUmlenerek sosyal iglevselligini yeniden kazanmasi amaciyla yudrutulen
sosyal hizmet uygulamas!” olarak tanimlanmistir. Tanimlardan hareketle, tibbi
sosyal hizmet; sosyal hizmetin felsefesi ve degerlerinden kaynagini alarak
alanin odak sisteminde yer alan hasta ve hastanin ¢evresel sistemlerinin saglik
hizmetlerinden etkin bir sekilde yararlanmalarina engel teskil eden gugliklerin
ortadan kaldirilmasi, biyo-psiko-sosyal sulreglerde; koruyucu-onleyici, sorun

¢Ozucu-rehabilite edici ve degistirici-geligtirici fonksiyonlari Ustlenmektedir.

Ulkeler sosyo-ekonomik yapilarina, orf-adetlerine, geleneklerine ve sosyal
kurumlarina bagh olarak cesitli sosyal hizmet sistemleri uygularlar. Sosyal
hizmetlere iligskin programlar ve kavramlar konusundaki gelismeler toplumlarin
yapisina, hukuk kurallarina ve ekonomik konjonktire bagimli olarak dinamik bir
yapi arz eder (Danisoglu, 2003). Bahsi gecen sosyal hizmet sistemleri
sorunlarin ¢ozUmu noktasinda her ne kadar sure gelen bir degisim ve donusum
icinde olsa da es zamanli olarak yeni sorunlar ortaya ¢ikmaktadir. Teknoloji ve
sanayideki gelismeler, toplumsal degisime ivme kazandirmakta ve ortaya ¢ikan
yeni hayat anlayisi ile etkilesimler ise yillar boyu sure gelen sosyal sorunlari
cesitlendirmekte ve bu sorunlarin birey, aile ve toplum Uzerindeki etkilerini de
bdylelikle artirmaktadir (Duyan, 1996).

Kronik hastaliklar ve komplikasyonlari bireyin fonksiyonel kapasitesini azaltir,
aktif hayatlarini sinirlar, galisma performansini ve is Uretimini disurdr, sosyal
izolasyona yol agar ve yasam kalitesini bozar (Aronson, 1997). Tibbi sosyal
hizmet “hastanin gereksinimlerini ve onu c¢evreleyen kosullari anlayan ve
bunlari hastaligini nasil etkiledigini dikkate alan bir hizmet taraduar (Duyan,
1996).
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MS hastalarinda ortaya ¢ikan sorunlar aile i¢i huzursuzluklara, is yagsaminda
degismeye ve yasam Kalitesinin etkilenmesine neden olabilir. Bu nedenle
sorunlarin erken dénemde saptanmasi gerekmektedir. Sosyal hizmet
uzmaninin MS hastalarini dederlendirmesi, hastalarin duygularini ifade etmesi
icin uygun ortam yaratmasi sorunlarin ¢ozumlenmesinde yardimci olabilir.
Uzmanin oldukga sik gorulen bu sorunlar agisindan dikkatli olmasi, erken fark
ederek gerekli birimlere ydnlendirmesi ve tim hastalara psiko-sosyal destek
saglamasi gerekir (Lisak, 2001; Tulek, 2006).

Pollin ve Cashion (1984: 283-287) hastalarin bakiminda ve rehabilitasyonunda
sosyal hizmet uzmaninin rollerini ele almislardir. Buna gore insan davranigi,
toplum kaynaklari, sistem teorisi, grup dinamikleri bilgisi ve gézlem, inceleme ve
degerlendirme gibi becerilerini kullanan sosyal hizmet uzmaninin, hastaliklarin
psiko-sosyal agidan incelenmesi ve degerlendiriimesi, tedavilerinin planlanmasi
ve izlenmesi agsamalarinda 6nemli rolleri vardir. Sosyal hizmet uzmaninin doért
temel roll, egitimci, danigman, hizmetler arasi araci ve hasta savunuculugudur.

Bunlar;

1- Egitimci rolU: sosyal hizmet uzmanin egitimci roll, yardim sirecinin en
onemli batunlegtirici pargasidir. Hasta ve ailesinin duygularina ve ihtiyacglarina
duyarlilik gosteriimesinin, hastanin yagsam kalitesinin arttinimasinda énemli bir
yeri vardir. Hastay! ve ailesini hastalik hakkinda bilgilendirme ve destekleme,
bas etme becerilerini 6gretme, azalan yetenek ve glgcli yanlarim fark ettirme ve
meydana gelen degisimlere uyum saglamasina yardimci olma sosyal hizmet

mesleginin temel ilgi alanlaridir.

2- Danigman rolu: sosyal hizmet uzmani, hasta ve ailenin tedavi ve hastaliga
karsi tepkilerini etkileyen psiko-sosyal faktorleri, hastanin sosyal gevresi ve
ailesi igindeki iligkileri ve fonksiyonlarina iliskin bilgileri alir. Bu rolde sosyal
hizmet uzmaninin dinleme, anlama ve destek verme becerisi dnemlidir.
Danigsma slreci boyunca hastanin fonksiyonlarini en Ust dlzeyde
gerceklestirmeye ve negatif psiko-sosyal etkileri azaltmaya c¢alisma sosyal

hizmet uzmaninin temel gorevidir.
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3- Hizmetler arasinda aracilik roli: diger hizmet sunanlar arasinda aracilik
rolinde olan sosyal hizmet uzmani, toplum kaynaklari konusundaki bilgileri
kullanmaktadir. Sosyal hizmet uzmani, hasta ve ailenin ihtiyaclarini belirler ve
bu ihtiyaglari kargilayabilecek uygun toplum kaynaklarini harekete gegirir.
Hastay! uygun kaynaklan kullanmasi igin bilgilendirir ve destekler. Hastayi ve
ailesini havale ettikten sonra hasta savunucusu rolinde hasta ile galismayi

surdurdr.

4- Hasta savunuculugu rolu: tibbi kriz danigmani olan sosyal hizmet uzmani,
her dizeyde hastanin savunuculugunu yapar. Hasta kisa sureli tedavi bile olsa
onunla iligkisini surdurir. Hasta ve ailesini gunlik yasaminda karsilastigr yeni
problemler konusunda surekli sosyal hizmet uzmani ile mesleki calismalara
devam eder. Hasta savunuculugu tibbi bakimda son derece 6nemlidir, 6zellikle
kronik hastalarin haklarindan en Ust dlzeyde vyaralanabilmeleri agisindan

sosyal hizmet uzmani hasta ile birlikte calismaktadir (Tarttgen, 2000).

Ayrica Cowles (1999:72)a gore, saglik alaninda calisan sosyal hizmet
uzmaninin savunuculuk, danigsmanlik, aracilik, egitimcilik rolleri yaninda kaynak
yonetimi, konsultasyon, baglanti kurucu, kolaylagtirici, arabulucu, arastirmaci,

planlamaci ve ogretici rolleri vardir.

Sheafor ve Horejsi (2015) muracaatginin ihtiyag listesini, miracaatg¢i kategorileri
ile ilgili olarak, vaka yonetim aktiviteleri igerisinde kullanilan yol gosterici bir ara¢
olarak tanimlamigtir. Bu ara¢ cogunlukla, sosyal kurumlar veya saglik
kurumlarina bagiml bir halde, cok¢ga mudahale talebinde bulunan miracaatgilar
icin kullanilmig, maracaatgi ihtiyag listesi, bir arag olarak 6zellikle vaka planlama
faaliyeti ¢coklu kurumlar veya birden ¢ok disiplini ilgilendiren gruplar tarafindan
uygulandiginda faydali oldugunu bildirmistir. Bu arag, sorumluluklar agiga
cikartir, kurumlar arasi koordinasyonu kolaylastir, takim icerisinde olabilecek
yanlis anlagilmalari azaltir. ihtiyag listesi, miracaatginin hizmet planina uygun
olarak hatirlatici unsurlar icermeli, bu plan listesinin gozden gegciriimesi ve
formule edilmesine katilmig olan kisiler, muracaatginin hangi ihtiyacinin hangi

hizmet birimi tarafindan karsilanacagina karar verirler.

Bagimsiz yasamak igin ihtiyag listesi:
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Mdiracaatginin rahat hareket edebilmesi icin veya fiziksel sinirlarina
uygun olarak, evi ona gore dekore etmek (basamaklar, tekerlekli
sandalye erigsimi vb.)

Tuvalet, elektrik sistemi ve Isinma konusunda guvenligin saglanmasi

Ev mobilyalari (sandalyeler, masalar, televizyon, radyo vb.)

Yatak, battaniye ve ortuler vb.

Yilin tdm mevsimlerini kapsayan giysiler

Gida, gida depolama ve firin

Telefon ve bunun gibi destek saglayan diger aygitlar

Yemek hazirlanmasi igin ihtiya¢ duyulan malzemeler (kap, tencere vb.)
Kisisel temizlik veya bakim igin ihtiya¢c duyulan malzemeler (jilet, sabun,
ped)

Finansal kaynaklar: Para idare sistemi

Ulasim

Saglik ve dis korumasi

Eger ihtiyag gorulurse ilag ve dozajinin izlenmesi

Sosyal iletisim ve eglence faaliyetleri

Aile, arkadas ve komsulardan gelecek olan ilgi ve alaka

Zararlardan veya ortaya c¢ikabilecek istismardan korunmak
Supervizyonun uygun bir dizeyde olmasi

Egitim (is ile ilgili, toplum ve hayatta kalma yetenekleri ile alakali vb.)
istihdam veya is ile ilgili etkinlikler

Adapte edici yardimlar (gézltkler, duyma araclari, protez vb.)

Terapi ve diger 6zel tedaviler (fizik tedavi, konusma tedauvisi vb.)

Kulturel ve etnik mirasin korunmasi

Tinsel veya dini aktivitelere katilim

Hukuki tavsiye (Sheafor ve Horejsi s:349-351).

Kronik bir hastalik olan MS hastaligi incelendiginde, hastaligin her agsamasinda

hastanin yasayabilecegi her turli sosyal, psikolojik, fiziksel ve ekonomik

yetersizliklerinde yardima gereksinim duydugu ifade edilmektedir. Sosyal destek

sistemlerini harekete gegiren sosyal hizmet uzmani, hastanin sosyal
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islevselligini arttirarak tedavi sirecine olumlu bir etkide bulunmaktadir (Ozdemir,
2000).

Demirdz (2003) krizi; degisik olaylarin kaynakhk etmesiyle, ¢ogunlukla ani
olarak ortaya gikan, birey Uzerinde stres yaratan, ancak bu gerilimi azaltmak ya
da ortadan kaldirmak i¢in ¢6zum yolu bulunamayan bir dengesizlik olarak
tanimlamigtir. Bu acgidan bakildiginda bireyin yagsamina giren ani hastalik
olgusunu da bir kriz durumu olarak niteleyebiliriz. Bu baglamda hastanin ve
ailesinin bu kriz surecinde daha saglikli yasamasi ve bunun surekliligini
saglamasi igin bilgi, kaynak ve glce gereksinimi vardir. Bu noktada sosyal
hizmet uzmanlarina dnemli gorevler dugmektedir. Bu gorev, hasta ve ailelerini
guclendirmek, mevcut guglerini geligtirmelerine ve kaynaklara ulagabilmelerine
yardimci olmaktir (Karatag, 2000). Bir aile terapisti bakis agisi, aile icindeki
herhangi bir sorunu, herhangi bir tekil Uyenin payina dusen bir sorun olarak
deqil, aile grubunun sorunu olarak gorur. Bu nedenle sosyal hizmet uzmanlari,
sorunun birgok farkli boyutunu ve tim aile Uyeleri Uzerindeki etkisini

degerlendirmelidir (Zastrow ve Karen, 2015).

Yukarida yer alan guglukler ile bas etmede uygulanabilecek sosyal hizmet
mudahalesini psikolojik, sosyal ve ekonomik acilardan mikro, mezzo ve makro
dizeylerde somutlastirmak gerekmektedir. Bu baglamda, MS hastalarinin
karsilastigi psikolojik guglukler ile bas edebilmeleri igin mikro dlizeyde, gunluk
yasam aktivitelerinde bagimlihgi onleyici destekleri, hastalik ile ilgili bilgilendirici
destek cgalismalari, profesyonellerden ve ailelerinden destek almalari, tedavi
sureclerini kabul etmeleri ve hastaliga hazirlanma/adaptasyon sureclerine
destek saglama, danismanlik hizmeti ve bireyin fonksiyonel kapasitelerinin
geligtiriimesi gibi konular daha g¢ok 6n plana ¢ikmaktadir. Mezzo dizeyde, hasta
ve aileleri ile grup galismalari yapma, MS hastaligini deneyimlemis bireylerle
baglantilandirma ve deneyim aktarimi c¢aligmalari, grup terapileri, yakin
gevrenin hastalik hakkinda bilgilendiriimesi ve hasta ile ailesinin sosyal destek
sistemlerinin gugclendiriimesi/harekete gegirilmesi, aile sisteminin psiko-sosyal
destek gereksinimlerinin kargilanmasi, hastaligin tani ve tedavi sureglerinde
kargilagilabilecek krizlerin  yonetimi noktalarinda bireyin ve ailesinin

desteklenmesi gibi galismalari icermektedir. Makro dizeyde uygulanabilecek
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bas etme mekanizmalari ise MS hastaligina dair politikalarin, hizmetlerin
genigletilerek yayginlastirimasi, halkin bilgilendiriimesi, halk saghgi ve ruh
saghg! Uzerine calisan birimlerin hizmetlerini MS hastalarini dikkate alarak

genigletmeleri gibi galismalari icermektedir.

MS hastalarinin sosyal alanda karsilastiklari guglikler ile bas edebilmeleri igin
mikro duzeyde, ailede degisen rollerin ve zorluklarin desteklenmesi igin bireye
aile danismanhgi hizmetinin ve sosyal destek hizmetlerinin sunulmasi/ bunlarin
harekete gegciriimesi, egitim ve is yasamina devam edebilmesine yodnelik
calismalari, hastanin gunlik yasam aktivitelerini, 6z bakim gereksinimlerini ve
yasam kalitesini arttiracak koruyucu-Onleyici-gelistirici ¢alismalarin yapilmasi,
bireyin sosyallesmesine yonelik gereksinimlerin karsilanmasi ve hastalik
sureclerinde bireyin kaynaklarinin harekete gegirilerek gugclendiriimesi gibi
calismalardan olugsmaktadir. Mezzo dizeyde yapilabilecek c¢alismalar, ailenin
sosyallesmesine yonelik gereksinimlerin kargilanmasi, bireyi ve aileyi sosyal
acidan destekleyecek hizmetlerin sunulmasi, bireyin gundelik hayatta siklikla
temas ettigi yakin ¢evresindeki kigilerin bilgilendiriimesi ve hayatini
kolaylastiracak dizenlemelerin yapilmasi, tedavi surecinde hastanin ailesi ve
cevresi ile iligkilerinin duzenlenmesi gibi c¢alismalar icermektedir. Makro
duzeyde saglanabilecek caligmalar ise bireyin sosyal saglhginin korunmasi ve
gelistiriimesi, is, egitim, sosyal guvenlik gibi kamu hizmetlerinin MS hastaligina
duyarl sekillerde duzenlenmesi, saglik hizmetlerine, hastaneye ve tedaviye
uyum sureglerinde bilgilendirme, kaynak saglama ve hak savunuculugu yapma,
toplumu bilinglendirme ve farkindalik yaratma calismalarinin yurutttlmesi, MS
hastaligina dair program, hizmet ve politikalarin Uretilmesi, sivil toplumun
hastalari ve haklarini koruma ve savunma noktalarinda harekete geciriimesi,
tedavi ekibinde yer alan profesyonellerce MS hastalarinin desteklenmesi ve
etkin bir sekilde tedavi edilmesi sureglerini icermektedir.

MS hastalarinin ekonomik alanda kargilastiklari guglikler ile bas edebilmeleri
icin mikro duzeyde, ¢alisma ortaminin ve ¢alisma kosullarinin hastalara 6zgun
duzenlenmesi ve desteklenmesi gibi surecleri icermektedir. Mezzo duzeyde
caligmalar, is hayatindaki paydaslarin hastalik hakkinda bilgilendiriimesi,

ekonomik anlamda ailenin desteklenmesi ve bireyin istihdam olanaklarina
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erisimi noktalarinda baglanti kurucu ve arabuluculuk hizmetlerinin saglanmasi
gibi surecleri icermektedir. Makro dizeyde yapilabilecek calismalar ise, aylk
gelii  destekleyici sosyal guvenlik ve koruma mekanizmalarinin
islevsellestiriimesi, c¢alisma hayatindaki olasi risklerin 6nlenmesi, tedavi
masraflarinin ve hastaneye ulagsim imkanlarinin sunulmasi, 6zIluk haklarinin MS
hastaligina 6zgu bigimlerde duzenlenmesi ve MS hastalarinin ekonomik agidan
desteklenmesine yonelik program, hizmet ve politikalarin olusturuimasi gibi

surecleri kapsamaktadir.

Saglik konusu ele alindiginda insan saghginin fiziksel, psikolojik, duygusal ve
sosyal boyutlari oldugu; dolayisiyla, hastaligin tedavisinin ¢ok boyutlu bir
yaklagimla gercgeklestiriimesi gerektigi gunUmuz modern tibbinin yadsinamaz
bir gergegidir (Duyan, 2003). Bircok boyuttan olusan tedavi sureclerinin her
asamasinda kimi zaman sistemden kaynaklanan kimi zaman da bireyin 6zel
gereksinimlerinden kaynaklanan hak kayiplari ile karsilagiimaktadir. Bu
baglamda saglik alanina katki saglayan ve hak temelli uygulamalardan
beslenen paydaslardan birisi olan sosyal hizmet; hastalar ile ¢alisan, onlari
yonlendiren, kaynak saglayan, hastaliklar ile ilgili danismanlik hizmeti veren,
tum sureclerle ilgili olarak ¢evresel, duygusal ve sosyal sorunlari butuncul bir
sekilde ele alan ve psiko-sosyal hizmetleri koordine eden bir meslektir (Cowles
1999:130). Ayrica tibbi sosyal hizmet uygulamalari; hastalarin psiko-sosyal ve
fiziksel iyilik halinin yukseltiimesi; hastalarin bakim hizmetlerinden uzun veya
kisa vadede maksimum oranda yardim almalarinin saglanmasi ve temel
kosullarinin iyilestiriimesi; hastalarin zihinsel veya fiziksel hastaliklardan
korunmasi; hastalarin psiko-sosyal ve fiziksel fonksiyonlarinin artiriimasi, 6zur
veya hastaligin duygusal sosyal etkilerinin azaltilmasi ve etik sorumlulugun

geligtiriimesi ve yerlestirmesini amaglamaktadir (Duyan, 2003).

Tibbi sosyal hizmetin ¢alisma alanina giren hak kayiplari hastalik 6ncesi, sirasi
ve sonrasi suregleri etkiler niteliktedir. Hak kayiplarinin minimize edilmesi ya da
ortadan kaldiriimasi adina yerel ve Ulkeler arasi platformlarda gesitli calismalar
surdurulmektedir. Bu noktada saglikh yagsama hakki dinyada ilk kez, 1948'de
kabul edilen insan Haklari Evrensel Bildirgesi'nde (IHEB) (Md.25) yer almis,

daha sonra sirasiyla, Birlesmis Milletler (BM) Ekonomik Sosyal ve Kdlturel
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Haklar Soézlesmesi'nde (md.12), 1965te vyururlige giren Avrupa Sosyal
Sart'nda (Md.11) ve Avrupa Birligi Temel Haklar Bildirgesi'nde (Md.35) cesitli
sekillerde tanimlanmis ve tUum insanlarin saglikli yasama ve saglik
hizmetlerinden yararlanma haklari glivence altina alinmistir (Talas, 1995: 224).
Tarkiye’de saglik, saglikli yagsamak, saglik hizmetlerinden yararlanma hakki
kanun ve yasal dizenlemelerle belirlenmistir (Sezgin, 2012: 83). Ulkemizde
saglk alanindaki yasal zemin de, uluslararasi dizeyde onaylanan ve ulusal
mevzuata dahil edilen sozlesmeler baglaminda ele alinmakta ve ulusal

yasalarimizda yer alan uygulama metinleri ile dizenlenmektedir.

Konuyu daha net ortaya koymak acisindan; 10 Aralik 1948 tarihli insan Haklari
Evrensel Bildirgesi'nde (Bildirge’nin resmi tercumesi icin bkz. RG, 27.05.1949,
7217) yer verilen Madde 25/1 agagidaki sekilde ifade edilmistir:

“Her sahsin gerek kendisi gerekse ailesi igin, yiyecek, giyim, mesken, tibbi
bakim, gerekli sosyal hizmetler déhil olmak lizere sagligi ve refahini temin
edecek uygun bir hayat seviyesine ve issizlik, hastalik, sakatlik, dulluk, ihtiyarlik
veya gec¢im imkanlarindan iradesi disinda mahrum birakacak diger hallerde

glivenlige hakki vardir.”

Ulusal baglamda ise, Anayasanin 5. Maddesinde deginilen haklar asagidaki

sekilde ifade edilmistir:

“Devletin saglik hakkindan dogan Odevleri, ilk olarak Anayasa’nin 2.
maddesinde yer alan ‘insan haklarina sayqili, (...) sosyal hukuk devleti” niteligi
1siginda degerlendiriimelidir. Hukuk devleti, her seyden énce, devletin, hukuk
yaraticisi ve hukuka uygun davranma ylkiumlisd olarak hukuk araciligi ile
girdigi taahhtdi ciddiyetle yerine getirmesini igerir. Sosyal devlet ise “kisilerin
ve toplumun refah, huzur ve mutlulugunu saglamak; kisinin temel hak ve
hdirriyetlerini, sosyal hukuk devleti ve adalet ilkeleriyle bagdasmayacak surette
Sinirlayan siyasal, ekonomik ve sosyal engelleri kaldirmaya, insanin maddi ve
manevi varliginin gelismesi igin gerekli sartlari hazirlamaya ¢alismak” taahhld(
altindadir.”
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Ulusal anlamda tibbi sosyal hizmet uygulamalari, Saglik Bakanligi tegkilat
yapisi altinda konumlanmaktadir. Bu yapi i¢inde Saglik Hizmetleri Genel
MuadarlGgtine bagh olarak galisan Hasta Haklari ve Sosyal Hizmetler Daire
Bagskanligrnin gorevleri, 21.06.2012 tarihinde 12023 sayili yurlrlige konulan
yonerge ile tanimlanmistir. Buna gore, ilgili daire baskanhginin gorevleri

asagidadir.

MADDE 14 — (1) Hasta haklari ve tibbi sosyal hizmetler daire baskanliginin

gérevleri sunlardir:

a) Hasta haklar1 ve tibbi sosyal hizmet birim ve kurullarini olusturmak ve bu

kurullarin gérevlerini belirlemek ve ¢alismalarini izlemek,

b) Hasta haklari ve tibbi sosyal hizmet birim ve kurullarinin kurulmasini

saglamak, buralarda gbrev yapacak personelin niteligini belirlemek,

c) Tlrkiye'de tedavisi mimkiin olmayan hastalarin Yurt Disi Saglik Kurulu

Raporlarini onaylamak ve bu hastalara iligkin is ve iglemleri yiiriitmek.

d) Evde saglik hizmetleri standartlarini olusturmak ve bu kapsamda hizmet

sunan kurumlari yetkilendirmek,

e) Inan haklarina iliskin uluslararasi sézlesmeler kapsaminda iilkemize yapilan
Ziyaret ve inceleme raporlari dogrultusunda glindeme gelen konulara iligkin

calisma yapmak,

f) Alkol ve madde bagimliligi tedavi merkezlerine yénelik standartlari belirlemek,
aciliglarina izin vermek, izlemek ve madde bagimiiligi tibbi tedavi sonrasi

rehabilitasyon ¢alismalarini organize etmek,

g) Seyrek goriilen hastaliklara yakalanan hastalarin saglik hizmetlerine erigimini
kolaylastirmaya ydnelik ¢calisma yapmak,

h) Genel Md(ir tarafindan verilen diger gérevleri yapmak

Bu alandaki bir diger gelisme Saglik Bakanligi orgutsel yapisi iginde Tibbi
Sosyal Hizmetler Subesi'nin kurulmasi ve 2011 yilinda Saghk Bakanhgi Tibbi

Sosyal Hizmet Yoénergesinin yayinlanmasidir. Bu yapi iginde, istihdam edilen
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meslek elemani sayisinin artirildigi, sosyal hizmet uygulama birimlerinin tim
ikinci ve Uguncu basamak saglik kurumlarini kapsayacak sekilde genigletildigi,
sosyal hizmet mudahalesi taniminin yapildigi gorulmektedir. Bu sekliyle, sosyal
hizmet uygulamalarinin da daha aktif ve etkin bir yapiya ulastiriimaya calisildigi
dikkati gekmektedir.

2011 tarihli Tibbi Sosyal Hizmet Uygulama Ydnergesinde, ayakta ya da yatakl
tedavi hizmeti veren saglik kuruluslarinda, sosyal hizmet mudahalesinin ne
oldugu tanimlanmigtir. Buna gore, “Sosyal hizmet miidahalesi: Bireyle, grupla,
aileyle, toplumla sosyal hizmet ve sosyal hizmet arastirmasi ybntemlerinin
kullanildigi  ve basvuru, inceleme, miidahale, degerlendirme, uygulama,
sonuglandirma ve izleme asamalarinin gerceklestirildigi tibbi sosyal hizmet
uygulamasi” olarak tanimlanmaktadir. Ayni yonergede sosyal calismacinin

gorevleri de tanimlanmigtir (md. 12). Buna gore sosyal galismacinin gorevleri;
a. Hastaneden hizmet alan,

1. Kimsesiz, terk ve bakima muhtag¢ hastalar,
2. Engelli hastalar,

3. Saglik glivencesiz hastalar,

4. Yoksul hastalar

5. Aile igi siddet magduru hastalar,

6. [hmal ve istismara ugramis ¢ocuk hastalar,
7. Miilteci ve siginmaci hastalar,

8. Insan ticareti magduru hastalar,

9. Yasli, dul ve yetim hastalar,

10. Kronik hastalar

11. Ruh saghgi bozulmug hastalar,

12. Alkol ve madde bagimlisi hastalar,
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13. Yabanci uyruklu olup tedaviden yararlanamayan hastalar,

14. Il disindan gelen hastalar, 6ncelikli olmak (izere tibbi sosyal hizmete ihtiyag

duyan hastalar igin sosyal hizmet miidahalesini planlar ve uygular.

b. Hastaliga ve tedavi siirecine uyumda zorlanan hastalarin uyumunu saglamak

icin gerekli sosyal hizmet miidahalesinde bulunur.

c. Hastanede yatarak tedavisi tamamlandigi halde ikametine gidemeyecek
derecede duskiin ve kimsesi bulunmayan veya aileleri tarafindan alinmayan
hastalarin ikametine nakillerini koordine eder. Bu kapsamda mahalli idarelerle

koordinasyonu saglar.
d. Afetlerde, gerekli sosyal hizmet miidahalesini planlar ve uygular.

e. Tibbi sosyal hizmetle ilgili konularda hastane personeline, hasta ve hasta

yakinlarina yénelik egitimler yapar.

f. Meslegi ile ilgili kongre, sempozyum, egitim vb. toplantilara katilir, mesleki

projeler planlar ve uygular.
g. Rapor ve kayitlari gizlilik ilkesine uygun olarak tutar.
h. Calismalarinda birim sorumlusuna karsi sorumludur.

Yukarida da deginildigi gibi, gunumuzde tum dunyada oldugu gibi Turkiye’de
de, saglk bir hak olarak tanimlanmakta ve saglk hizmetlerinin tim
vatandaglara Ucretsiz olarak sunulmasi temel bir yaklasim olarak

benimsenmektedir.

Uluslararasi mevzuata gore devletlerin sosyal haklar baglaminda G¢ tar
yukumlGliga vardir: saygi, koruma ve geregini yerine getirme yikimlikleri. ilgili
yukumluliklerden herhangi birinin yerine getiriimemesi bu haklarin ihlali
anlamini tagir. Saygi hakki, bireylerin ekonomik, sosyal ve kultirel haklardan
yararlanmasi noktasinda devletlere bir takim sorumluluklar yuklerken, koruma
hakki bireylere saglanan haklarin dguncu kisilerce ihlal edilmesini engeller. Son
olarak yerine getirme hakki da, bahsi ge¢en haklarin tamaminin eksiksiz olarak
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hayata gecirilebilmesi adina devletler tarafindan alinan tedbirleri ifade eder
(Temiz, 2014).

Sosyal hizmet literatlrinde bireylerin ailelerin gruplarin ve toplumun haklardan
paylarina dugsen oranda noksansiz yararlanmasi hususunda sosyal adalet
kavramina bolca atif yapilmaktadir. Barker (2003: 404) sosyal adaletten
bahsederken; toplumu olusturan tum dyelerin ayni temel haklara, korunmaya,
firsatlara ve sosyal faydalara erisebildigi ideal bir durumu ifade eder. Bu
baglamda sosyal adalet sosyal hizmet agisindan anahtar 6neme sahiptir.
Haklarin esit bir sekilde sunumuna ek olarak, ayrimciligin dnlenmesi, baski
karsiti uygulama ve her turli yapisal esitsizlikle mucadele etmeyi gerektirir
(Zastrow ve Krist-Ashman, 2014).

Tark hukukunda saglik hakki anayasal duzeyde, ilk kez 1961 Anayasasi’nda yer
almis, daha sonra 1982 Anayasasi’'nda, 17. Madde, “yasam hakkini temel alan
bir dlizenleme yapilmistir. Buna goére; “Herkes, yasama, maddi ve manevi
varligini koruma ve gelistirme hakkina sahiptir.” Bdylece tum vyurttaglarin
yasama haklari devlet glivencesi ve onun pozitif yukimlaligu kapsami iginde
koruma altindadir. Yine 1982 Anayasasi’nin 56. Maddesinde “Saglik Hizmetleri
ve Cevrenin Korunmasi” baghgi altinda; “Herkes saglikh ve dengeli bir cevrede
yasama hakkina sahiptir. Cevreyi gelistirmek, ¢evre sagligini korumak ve ¢evre
kirlenmesini devletin ve vatandaglarin édevidir. Devlet, herkesin hayatini, beden
ve ruh saghdi icinde surdirmesini saglamak; insan ve madde glcinde tasarruf
ve verimi artirarak, igbirligini gerceklestirmek amaciyla saglik kuruluglarini tek
elden planlayip hizmet vermesini dizenler. Devlet, bu gorevlerini kamu ve 6zel
kesimlerdeki saglik ve sosyal kurumlarindan yararlanarak, onlari denetleyerek
yerine getirir. Saglk hizmetlerinin yaygin bir sekilde yerine getirilmesi igin

kanunla genel saglik sigortasi kurabilir.” denilmektedir.

Haklar baglaminda ulusal yasal sistemin g¢atisini olusturan T.C. Anayasasinin
17. Maddesi; yasama hakkindan soz etmektedir. Yasamak ibaresinden
kastedilen yalnizca canliik Ozelliklerine sahip olmak degil, ayni zamanda
birtakim niteliklere de sahip olmaktir. Bu ifadede vurgulanan, saglkl yasama

hakkinin ortaya konulmasidir. Buradan hareketle saglikli yasama hakkini
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olusturan ki temel hak vardir. Bunlar; saglikh olma hakkl ve saglik
hizmetlerinden yararlanma hakkidir. (Altay ve Karan, 2012). Anayasanin haklari
tamamlayici boyutu olan “Temek Haklar ve Odevler” kismi dért bdlimden

olusmaktadir:

1. Genel HukUimler (md.12-16)

2. Kisinin Hak ve Odevleri (md.17-40)

3. Sosyal ve Ekonomik Hak ve Odevler (md.41-65)
4. Siyasi Haklar ve Odevler (md.66-74).

Anayasada yer verilen temel hak ve ozgurlukler, bireyin haklar ve
yukUmlalUklerini iceren baglam, toplumsal ve ekonomik yuUkiumlUltkleri ifade
eden baglam ve kamusal otoritenin yukumluliklerini belirten baglam olarak ¢
ana baslik altinda ele alinmaktadir. Bu ayrim temel hak ve 6zgurlukleri, bireyler
ve kamusal erk arasindaki iligskinin niteligine bagli olarak t¢e ayirmaktadir. Bu

haklar:

1. Negatif Stati Haklari
2. Pozitif Statu Haklari
3. Aktif Statu Haklari.

Genel gercevede devletin vatandasi olan her bireye saglamis oldugu haklar,
negatif statu haklar olarak ifade edilir. Pozitif statu haklar ise hak saglama
konusunda devlete bir takim ek sorumluluklar yukler. Ek sorumluluklardan
kastedilen devletin  “yapma” borcudur. Ornegin, saglik hakkindan
bahsedildiginde devletin vatandaglarina bedelsiz saglik hizmeti sunmasi
anlasilir. Benzer sekilde konut hakki ve sosyal guvenlik hakki da, pozitif statu
haklarina érnek olarak gdsterilebilir. Pozitif stati haklarini tanimlarken mutlak
surette deginilmesi gereken diger kavramlar ise isteme haklari ve sosyal
haklardir. isteme haklari bire bir pozitif statli haklarini nitelerken, sosyal haklar
ise bireylerin ve toplumun refahi, huzuru ve mutlulugunu saglamak adina
devlete bir takim yukumlultukler yukler. Bu baglamda sosyal adalet ve sosyal

hukuk devleti kavramlarini tamamlar nitelikte bireylerin temel hak ve
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harriyetlerini sinirlayan engelleri ortadan kaldirmaya ve bireylerin maddi ve
manevi varliginin  gelismesine yonelik gerekli sartlarin  hazirlanmasi

noktalarinda calismalari ifade eder.

Anayasasi’’'nin 56. Maddesinde yer alan saglik hakki birka¢g bodlumde yer
almaktadir. Bu boliimler; “Sosyal ve Ekonomik Haklar ve Odevler” bélimiinde
“sosyal haklar’ kapsaminda “Saglik hizmetleri ve ¢evrenin korunmasi” bashgi
altinda, hem tarihsel gelisimi bakimindan “ikinci kusak haklar’ arasinda, hem de
Anayasa’da devlete verilen yukumluliklere uygun olarak Turk kamu hukuku
Ogretisinde pozitif statl haklari igerisinde incelenmektedir. Konusu yoéninden
ise sosyal haklar arasinda yer aldigi Uzerine gorus birligi bulunmaktadir. Saglik
hakkinin, ayni zamanda, Kkiginin devletten isteme hakki boyutu da
vurgulanmaktadir (Algan, 2007; Kaboglu, 2002; Tanér, 1978; Uzeltlrk, 2012).

1982 Anayasasi’'nin 42. maddesinde, sosyal ve ekonomik haklar ve ddevler
béliminde duzenlenmig olan egditim hakki, Anayasal acidan, sosyal bir hak
olarak devlete karsi ileri strulebilecek temel bir haktir. Her vatandasin oldugu
gibi MS hastalarinin da gereksinim duydugu bu hak kapsaminda, devlet; egitim
olanaklarinin ve ilgili alt yapinin saglanmasi yukumluligu yaninda, hi¢bir ayrim
yapmadan, herkesi esit bir sekilde bu haktan yararlandirmak zorundadir. Ayni
zamanda, devletin, egitim hakkinin kullanilmasini engelleyen uygulamalara son
verecek tedbirler almasi gerekir. Egitim hakkinin bu 06zelligi géz 6nlne
alindiginda, bazi yonleriyle bir sosyal hak, bazi yonleriyle ise bir temel hak
oldugu sdylenebilir. Bu bakimdan egitim hakki, hem birinci hem de ikinci kusak
haklar icerisinde; hem koruyucu haklar (negatif stati haklari) ile isteme haklar
(pozitif stati haklari) icerisinde; hem de ekonomik, sosyal ve kulturel haklar
icerisinde yer almaktadir (Calli, 2009).

Anayasada “Calisma, herkesin hakki ve &Odevidir.” denmektedir. Calisma
hakkinin hayata gecgebilmesi icin devlete su konularda gerekli tedbir alma
yukumlalugu getirilmektedir: Calisanlarin hayat seviyesini yukseltmek, calisma
hayatini geligtirmek icin ¢alisanlar ve igsizleri korumak, ¢aligsmayi desteklemek,
igsizligi Onlemeye elverigli ekonomik ortam yaratmak ve c¢alisma barisini

sagmak (md.49). Bundan bagka ucrette adaletin saglanmasi ve isgilerin ise
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uygun adaletli bir Gcret elde etmeleri ve diger sosyal yardimlardan faydalanmasi

icin alinmasi gereken tedbirler de devlete yuklenmektedir.

MS hastalarina yonelik olusturulan politikalar, 6zel programlar ve hizmetler
hastalarin yagsam kalitelerini dogrudan etkiler pozisyondadir. Hastalarin gun be
gun azalan kendi hayatlari Uzerindeki kontroli saglama vyetileri bu yollarla
desteklenerek hastalara bagimsizliklarini kazandirmak amaclanir. Bagimsizlik
kazandirmada dikkate alinmasi gereken diger konular ise hastaliga dair karar
alma surecine hastanin katilimi, finansal sorunlarin yonetimidir. MS hastalarinin
hastalikla ilgili semptomlarla karsilasmadan onceki yasamsal faaliyetlerine

maksimum potansiyelle devam etmeleri amagclanir.

Konut destedi ve konuta ulasilabilirik MS hastalarinin bagimsiz bir yasam
surebilmesi bakimindan oldukga o6nemlidir. Hastaligin ilerlemesi bazi fiziksel
engeller dogurabilmekte bunu sonucu olarak hastalar yardimci araglar

kullanmak zorunda kalmaktadir.

Gerek dogustan gerekse sonradan olan engellilik sebebiyle ortaya cikan
bakima muhtaclik uzun sureli bakim gereksinimini ortaya ¢ikarabilmektedir. Bu
ihtiyag; ekonomik, sosyal ve kulttrel nedenlerden dolay! ¢ogunlukla evde aile
bireyleri tarafindan saglanmaktadir. Cogu kez bu gereksinim “ailenin temel
gorevi’ olarak gorulmektedir. Turk aile yapisinin genis aileden c¢ekirdek aile
yapisina dénisumu, kadinlarin galisma hayatina gérece daha fazla girmeleri ile
aile bakimi yetersiz kalmaya baglamistir. Ancak, uzun sureli bakim, bakici aile
bireylerini fiziksel, ruhsal ve sosyal yagsam yonunden olumsuz etkilemekte ve

calisma hayatlari siklikla kesintiye ugramaktadir.

MS hastaligi hastalarin yasam kalitesini bire bir etkiler pozisyondadir.
Hastalarin fiziksel, ruhsal, sosyal agilardan bireysel ve gevresi ile olan iligkilerini
etkiler. Hastaligin fiziksel etkileri, hastanin gunlik yasamindan kisisel bakim
gereksinimlerine kadar genis bir yelpazede degerlendirilir. Hastalik ilerledikge,
yeme, giyinme, banyo gibi gunlik rutin ihtiyaclarda destege gereksinim
artmaktadir. Evde hemsirelik hizmetleri, evde bakim hizmetleri, kisa sureli
bakim hizmetleri, ev ve toplum temelli bakim hizmetleri hastaliga ydnelik

bakimin planlanmasinda degerlendirilen hizmet modelleridir. Bu bakim
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modellerinin sosyal guvence kapsaminda finanse edilmesi uzun sureli sosyal

bakimin saglanmasi agisindan gereklidir.

Kronik hastaliklar saglik hizmeti, bakim ve tedavi masraflari yoninden Kisileri
hizla fakirlik sinirinin altina dusarebilmektedir. Kronik hastaliklar dusuk ve orta
gelir duzeyli Ulkelerde daha agir bir yuk olusturmakta ve olumlerin %80’ini

olusturmaktadir (Ozdemir ve Tascl, 2013).

Anayasaya gore (md. 61) herkes, sosyal gluvenlik hakkina sahiptir ve devlet, bu
guvenligi saglayacak gerekli tedbirleri alir ve teskilati kurar. Ayrica sosyal
guvenlik bakimindan 6zel olarak korunmasi gerekenler de anayasa tarafindan
belirlenmistir. Bunlar su sekildedir: Harp ve vazife sehitlerinin dul ve yetimleri,
malul ve gaziler, engelliler, yaslilar ve korunmaya muhta¢ c¢ocuklar. Bu
dogrultuda anayasa ilgili kisilerin 6zel durumlarindan kaynaklanan toplumsal
yasamdaki gereksinimlerini saglamak amaciyla, devlete gerekli tedbirleri alma

yukimlulugu getirmektedir.

Diger engelli hastalarda oldugu gibi, uygun ulasim kosullarinin yoklugu MS
hastalarinin eve hapsolmalari anlamina gelmektedir. Bunun dogal sonucu
olarak hastalarin toplumla butlinlesmeleri ve rollerini gergeklestirmelerini
engellemektedir. Hizmetlerin, MS hastalarin kendi araglarini kullanmalari ya da
uygun ulasim secgeneklerini  kullanmalari  noktasinda  duzenlenmesi

gerekmektedir.

Saglik hakki, yalnizca saghdin bozuldugu durumlarda basvurulan bir hak
degildir.  Kisilerin, saglik haklarinin kapsami, modern saglik hizmetlerinin
sunulugsuna gore, “koruyucu saglik hizmetlerinden vyararlanma”, “tibbi
kaynaklara ulasma” ve “saglik hizmeti saglayicilarina karsi ileri surtlebilecek
haklar” olarak daraltabilir veya “mUmkin olan en ylksek saglik standardina

erisim” bigciminde genigletilebilir. .

Kronik bir hastallk olan MS hastaliginin tedavisi akut veya alevlenme
donemlerinde, hastane ortaminda ve saglik profesyonellerince yapiimaktadir
(Kumsar ve Yilmaz, 2014). Hastanelerin, hastalarin iyilik hallerini koruma ve
destekleme amagcli farkli birimleri ve hizmetleri de bulunmaktadir. MS hastaligi
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Ozelinde bunlar; rahatlama teknikleri, stres yonetimi, enerji yonetimi, fizik tedavi,
aerobik, hareket kabiliyeti kazandirma etkinlikleri gibidir. Hastanelerin ayrica
bazi hastaliklara karsi bagisiklama -nezle ve pap smiar testleri- gibi koruyucu,
Onleyici hizmetleri bulunmaktadir ancak; yetersizlik igerisinde olan bireylerin,
fiziksel veya farkli engeller nedeniyle bu hizmetlere ulasamadigi gercek bir
olgudur. MS hastalarinin yagsam kalitesini arttirmak adina hasta 6zelinde genis

capta saglik destegine ihtiyaclari vardir.

Tam da bu noktalarda, MS tanisi almis hastalarin ugradiklari hak kayiplari ve
bu durumun neden oldugu sorunlar hakkinda butuncul ve derinlikli bir bilginin,
uygulamanin ve anlayisin olmamasi pek ¢ok hak kaybina neden olabilmektedir.
Yukarida yer alan hak kayiplarini somutlastiracak olursak sosyal hizmet
acisindan mikro, mezzo ve makro acilardan asagidaki gibi ele almak

mumkudnddr.

Bu baglamda, hak kayiplari ile bas etmede mikro acgidan sunulabilecek
hizmetler, sosyal hizmetin harekete gecirici, araci, savunucu, planlayici ve
bilgilendirici/egitici roli kapsaminda, hastanin gundelik hayatini strdurebilecek
maddi yardim, egitim, istihdam, bagimsiz olma ihtiyaglarina erigimini, tedavi
sureclerinin etkin bigcimlerde gerceklesmesini saglayan tibbi bakim, saghk
destedi ve hastaligi onleme gibi haklarini elde etmede sunulacak hizmetleri
kapsamaktadir. Ayrica bu hizmetlerin hastane ortaminda ve tedavi sureclerinde,
MS hastalarinin hak savunuculugunu saglayacak bicimlerde dizenlenmesine

destek olunmasi gerekmektedir.

Mezzo agidan, SHU’ nin baglanti kurucu, egitici, kolaylastirici, harekete gecirici
ve savunucu rolu kapsaminda, hastalar ve aileleri, gereksinimleri dogrultusunda
kaynaklar ile baglantilandirilarak ekonomik destek, tibbi bakim, egitim ve konut
destegi, istihdam olanaklari, saglk destegi gibi hak kayiplari noktalarinda,
¢bzum yaratma, kaynaklara erisme, hastalari ve ailelerini glglendirme gibi
hizmetler sunulmaktadir. Ayrica bu noktalarda, hastalik tani ve tedavi
sureglerinde hastanin ve aile sisteminin islevsellesmesi ve gug¢lenmesi igin
egitim, danigsmalik ve kaynak yonetimi iglevlerinin etkin bi¢cimlerde kullaniimasi

gerekmektedir.
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Makro acidan, toplumu sosyal hizmetin; bilgilendirici, harekete gegirici,
planlayici, araci, hizlandirici, egitici ve savunucu rolleri kapsaminda, MS
hastaligina dair toplum temelli ¢aligmalarin yurutilmesi, hak kayiplarina karsin
STKlar araciligiyla savunuculuk faaliyetlerinin yapilmasi, MS hastaligi tzerine
arastirma ve planlama yapilmasini saglamak suretiyle program ve politika
geligtiriimesini koordine etmesi, kaynak geligtiriimesi i¢cin MS hastalari, aileleri
ve ilgili érgutlerin yaninda/STK’lar/kurumlar arasinda iligki agi olusturulmasi ve
sosyal aksiyon yoluyla degisim saglanmasi, egitim yoluyla MS hastalig
hakkinda kamuoyu ve toplumu bilgilendirme c¢alismalari yUrUtmesi

gerekmektedir.

1.5. ARASTIRMANIN PROBLEMi

Tibbi sosyal hizmet igerisinde yer alan hastanin alacagi tedaviden en etkin
sekilde yararlanmasi amaciyla; hasta ve yakinlarinin taninin yarattigi stresle
bas  edebilmelerini kolaylastirmak, ortaya  c¢ikabilecek  sorunlarin
¢ozumlenmesini kolaylastirmak ve var olan sosyal destek sistemlerini harekete
gecirmek gibi noktalarda roller Ustlendigi gorulmektedir. Tum kronik hastaliklar
gibi MS hastaligi da tibbi midahalenin yaninda hastalarin psiko-sosyal yonden

desteklenmesini gerektiren kronik bir hastaliktir.

MS tanisi almak, bireyler ve aileleri igin zor ve yipratici bir durumdur. Ekonomik
sikintilar, yasama dahil olabilecek kisitlamalar, fiziksel yetersizlik durumu,
baskasina yuk olma durumu, gelecek kaygisi ve planlamasi hasta Uzerinde
yogun bir stres olusturur. Tani sonrasinda hasta ve ailesinin igerisinde
bulundugu ruh halini bir kriz durumu olarak tanimlayabiliriz. Sosyal islevselligin
sinirlandi§i bu sudreg¢, sosyal hayata katihma ket wvurdugu gibi sosyal
batinlesmeyi de aksatmaktadir. Hastalik surecinde “aile yagsam dongusunde”
¢cokga sikintilar yasanabilmekte ve yasanan bu sikintilar ile bas etme becerileri
azalabilmektedir. Ayrica hastalikla iligkili semptomlar, hastalarinin gundelik

hayatlarini ve is hayatlarini etkileyebilecek sonuglara yol agabilmektedir.

Hastalarin ozurltligunu arttiran, farkli ve ¢ok sayida semptom mevcuttur. Bu

semptomlarin dagilimi, hastaligin sureci, hastalik alt tipi ve lezyonlarin yerine
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gore farklilik gostermektedir. Bazi semptomlar kisa sureli ve geri donuslu iken
bazilari daha ilerleyicidir ve engellilik nedeni olusturur. MS hastalari oldukca
farkl semptomlardan yakinabilirler ve bireyler arasinda hastaligin seyrinin farkli
olmasindan dolayr semptomlarin siddeti ve sikliklari da kisiden kisiye farklilik
gOsterir. MS hastaligi geng eriskinlerde izlenen ig, 6zel ve sosyal yagsamda ¢ok
blayuk yukler getiren bir hastaliktir. Belirtileri degisken oldugundan MS’li kisi bir
gunden bir gune hatta bir saatten digerine kendini nasil hissedecegini
kestiremez. Bir gun once planladigi bir toplantiya gidemeyebilecegi gibi kendi
kendine giyinmesi bile olanaksizlasabilir. MS hastalarinin yararlanabilecegi
haklar; calismak, bir is yerinden ayrilmak, sosyal guvenlik haklarindan
yararlanmak, engelli haklarindan faydalanmak, evlenmek, bosanmak, arag
surucusu olmak, askere gitmek gibi gundelik ve is yasaminda sahip oldugu

haklarin tani sonrasi dizenlenmesi gerekebilmektedir.

Tibbi sosyal hizmet uzmani, hastaligin bireyi, ailesini, arkadaglarini kisacasi
sosyal c¢evresini nasil etkiledigi konusunda uzmanlasmig kigidir. Bireyi
merkezine alan sosyal hizmet mesleginin uygulamadaki énemli bir boyutu da
sorunlari ortaya ¢ikarmak, mevcut kaynaklari kullanarak ya da yeni kaynaklar
yaratarak bu sorunlara ¢oziimler Uretebilmektir. insan haklari ve sosyal adalet
ilkelerinden hareketle, hasta ve yakinlarinin tibbi tedaviden en Ust seviyede
yararlanmasi, hastaligin olusturdugu yeni rollere uyum goéstermesi, haklarinin
korunmasi ve refahlarinin saglanmasi igin g¢alismalar yapmasi gerekmektedir.
Sosyal hizmet uzmani, bu calismalari yaparken, hastalik sebebiyle ortaya
cikabilecek tum guclUkleri ve hasta ile hasta yakinlarinin ugrayabileceg@i olasi

hak kayiplarini ¢ok iyi bilmesi gerekmektedir.

Tam da bu noktalarda, MS tanisi almis hastalarin karsilastiklari gugluklerin,
ugradiklari hak kayiplarinin ve bunun dogurdugu psiko-sosyal sorunlarin yagam
kalitesine olan etkileri hakkinda butlincul ve derinlikli bir bilginin, anlayigin

olmamasi bu aragtirmanin temel sorunudur.
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1.6. ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirmanin amaci, MS hastalarinin tedavi surecinde karsilastiklari
guglukler ve ugradiklari hak kayiplar ile yasam Kkaliteleri arasindaki iligkiyi
incelemektir. Bu amagla bir dizi alt amag olusturulmustur. Bu amaclar asagida

listelenmektedir.

e MS hastalarinin hastalik 6zellikleri ile yasam kalitesi arasinda iligski var
midir?

e MS hastalarinin bazi sosyo-demografik 6zellikleri ile yasam kalitesi ile
ilgili 6lgcekten alinan puanlar arasinda bir iliski var midir?

e MS hastalarinin karsilastigi; sosyal, ekonomik ve psikolojik guglikler ile
yasam Kkalitesi ile ilgili olgekten alinan puanlar arasinda bir iligki var
midir?

e MS hastalarinin ugradiklari hak kayiplari ile yasam Kkalitesi ile ilgili

Olcekten alinan puanlar arasinda bir iligki var midir?

1.7. ARASTIRMANIN ONEMI

Kronik hastalik tanisi alan bireyin yasam kalitesini artirici girisimler icin kanit
temelli yaklagimlara gereksinim vardir. Son yillarda, kronik hastaliklarda iyilik
hali ve yasam Kkalitesinin objektif olarak degerlendirildigi ve girigsimlerin
uygulandigi ¢calismalarin sayisi giderek artmaktadir. Bu ¢alismada, Ulkemizde
goérulme sikhgr yuksek olan kronik hastaliklarda yasam kalitesi, guncel literatur

dogrultusunda ele alinmistir.

Hastallk durumunda ve Ozellikle kronik hastaliklarda bireyin ve yakinlarinin
psikolojik, sosyal ve ekonomik destege duyduklari gereksinim artmaktadir.
Bilindigi Uzere MS hastalarinin tedavileri suresince hayat kosullarinda ciddi
degisiklikler olusup yasam kaliteleri olumsuz yénde etkilenmektedir. Mevcut
saglik hizmetlerinde, kronik hastaliklarin ilagla tedavisine agirlik verilmektedir.
Bu yaklasim, yalnizca fiziksel sagliga 6nem vermekte olup bireyin iyilik halinin
psikolojik ve fiziksel boyutlari ile bireyin fiziksel ve sosyal g¢evresi arasindaki
karsilikli etkilesimi dikkate almamaktadir. MS hastaliiyla ylzlesen ve olumsuz

etkilenen bireyler icin sadece tip elemanlarinin tedaviyi saglayan bir takim
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stratejileri, psiko-sosyal sorunlarin goz ardi edilmesine neden olmaktadir. Bu
nedenle yagsam kalitesini etkileyen tim etmenlerin ele alinmasi gerekmektedir.
Dolayisiyla tedavi surecinde hastalarin karsilagtiklari sorunlarin  gorundr

kiinmasi gerekmektedir.

Ayni zamanda, mevcut kanun ve uygulamalarin hastaliga yakalanan bireylerin
sosyal, psikolojik ve ekonomik sorunlarinin ¢ozumunu Kkolaylagtirmasi
beklenmektedir.  Sdrecin  zorluklar ve yipranmalarla dolu  oldugu
dusundlmektedir. Bu galisma, bu sorunlarin net bir sekilde ortaya koyulabilmesi,
s6z konusu sorunlarin ¢ozulebilmesi ve hastalik slrecinin en az hasarla

yasanabilmesi amaciyla dnemlidir.

Ayrica, hastalarin yasadigi;

Bazi sosyo-demografik ve hastaligin nitelikleri agisindan yasanan
Psikolojik-duygusal alanlarda yagsanan

Aile iligkilerinde yagsanan

Toplumsal ve kulturel alanda yasanan

Tibbi tedavi sistemleriyle olan

Sosyal guvenlik sistemleriyle olan;

sorunlar hakkinda derinlemesine bir inceleme yapilacak olmasi agisindan
oldukgca Onemlidir. MS hastalarinin hastaliga uyum surecinde karsilagtiklari
sorunlar ve ugradiklari hak kayiplarini analiz etmesi ve hastaliga yonelik
sorunlara iliskin ¢ozUm oOnerileri gelistirmeye c¢alistigi i¢cin dnemlidir. Ayrica bu
hastalarla ¢alisan sosyal hizmet uzmanlarina yol gosterici olacagi igin ve ileride

yapilacak olan aragtirmalara zemin hazirlayabilecegi icin de dnemlidir.

Bu calisma, ayni zamanda MS hastalarina insan haklari baglaminda bakiimasi,
sosyal devlet olmanin gereksinimlerinden bir tanesi olan saglik hizmetlerinin
saglanmasindaki sorunlari gorunar kilmasi agisindan ve sosyal guvenlik sistemi

icerisinde bulunan eksiklikleri gostermesi agisindan onemlidir.
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Kronik hastalik tanisi alan bireyin yasam kalitesini artirici girigsimler icin kanit
temelli yaklagimlara gereksinim vardir. Son yillarda, kronik hastaliklarda iyilik
hali ve yasam kalitesinin objektif olarak degerlendirildigi ve girisimlerin
uygulandigi ¢alismalarin sayisi giderek artmaktadir. Bu ¢alismada, Ulkemizde
gorulme sikhgi yuksek olan kronik hastaliklarda yasam kalitesi, guncel literatur

dogrultusunda ele alinmistir.

1.8. ARASTIRMANIN VARSAYIMLARI

Kullanilan goérisme formu ve Olgegin arastirmanin amacina uygun oldugu,
Hastalarin sorulan sorulara verdidi cevaplarin objektif ve icten oldugu, elde
edilen verileri degerlendirmek icin kullanilacak istatistiksel analizlerin yeterli ve

gegerli oldugu varsayiimigtir.

1.9. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Arastirma veri toplamak icin secilen kuruma 01.03-15.05.2016 tarihleri arasinda

tedavi ya da kontrol amacli gelen multipl sklerozlu hastalarla sinirlidir.

1.10. ARASTIRMANIN TANIMLARI

MS Hastasi: Hacettepe Universitesi Erigkin Hastanesi Néroloji Anabilim Dali
poliklinigi ve klinigine tedavi amagcli gelmis, hastaligin belirtileri ile en az 6 ay

mucadele eden Kisidir.

Psikolojik Alanda Yasanan Giiglukler: Arastirmaya katilanlarin; “Hastaligi
Kabullenme”, “Ofke”, “Kendini Suglama”, “Stres Yasama ”, “Uziilme ”, “Kendini
Caresiz Hissetme”, “ice Kapanma”, “Ozglivenin Azalmasi, “Bagimhi Olma
Korkusu”, “Gelecek Kaygisi, “Damgalanma”, “Psikolojik Destek Alma”
noktalarinda yasadigi gugluklerdir.

Ekonomik Alanda Yasanan Gugliikler: Arastirmaya katilanlarin; “Tedavi
masraflarini  karsilamakta, hastalikla birlikte aylik gelirlerindeki azalma,
hastaneye ulasim sorunu ve ulasim masraflarini karsilama, Sosyal Guvenlik

Kurumu ile ilgili karsilasilan giicliiklerin yani sira, is hayatinda; “ise Alinmama”,
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“Isten Cikartiima”, “Tedavi Igin Gerekli iznin Alinamamas!’, “Gorevde
Yikselememe”, “is Yeri Fiziki Sartlarinin Uygunlugu”, “is Yerine Ulasim”

noktalarinda yasadigi gugluklerdir.

Sosyal Alanda Yasanan Giiglukler: Arastirmaya katilanlarin; aile
sistemlerindeki, “Bosanma”, “Esle Ayri Yasama”, “Hastaliga Uyum
Saglayamama”, “Ailede Rol Degisikligi”, “iletisim Sorunlar”, “Gereken Iilgiyi
Goérememe”, noktalarindaki guglikleri, “Sinema, Tiyatro, Seyahat, Tatil gibi
sosyal aktiviteleri gerceklestirmedeki glgliikleri, “Kamu ya da Ozel bir kurulusun
sagladigr  hizmetlerden yararlanamama”, “Egitim Hayatinda Yasanan
Olumsuzluklar —Okula Ulasim, Okulun Fiziki Sartlari ile ilgili olumsuzluklan-”,
“Gereken Kosullar Saglandiginda Bir Ust Egitim Alma istegi”, “Tedavi Siirecinde
Hastane Ekibi —Doktor, Hemsire, Fizyoterapist, Sosyal Hizmet Uzmani, Hasta

Bakici- yasanan sorunlari ifade etmektedir.

Beklentiler: Arastirmaya katilanlarin; “Hastaliga Uyum” ile “Sosyal Hizmet
Uzmanindan”, “insanlardan”, “Devletten”, “Aileden”, “Arkadaslardan” yani sira
“Arzu Edilen Yagsam Bigimi”, “Yapilmak istenen Fakat Yapilamayan -evlenmek,
cocuk sahibi olmak, ara¢ kullanmak, vb.-” gibi beklentiler ile bunlar diginda

kalan oneri ve beklentileri ifade etmektedir.

Hak Kayiplari: Arastirmaya katilanlarin; Hasta Goérisme Formunda yer alan

ilgili sorulardan elde edilen veriler kapsaminda; “Tibbi Bakim”, “Aile Destegi”, “Is

ve Gonulli Aktivitelere Katilma”, “Bagimsiz Olma ve Guglenme

, “Konut Desteqi
ve Konuta Ulagsim”, “Uzun Sdreli Sosyal Bakim”, “Maluliyet Destegi ve Maddi

Yardim, “Ulagim”, “Saglik Destegi ve Hastaligi Onleme”, “Egitim” alanlarinda

ugradiklari hak kayiplardir.

Yagsam Kalitesi: Aragtirmaya katilanlarin; MSQOL-54 Yasam Kalitesi
Olgeginden elde edilen BFS ve BMS puanlardir.

BFS: MSQOL-54 yasam kalitesi 0Olgeginin; fiziksel fonksiyon, sagligin
algilanmasi, enerji/lyorgunluk, fiziksel kisitlamalarin etkisi, agri, cinsel iglev,
sosyal islev, saglik sorunlari alt olgeklerinin toplanmasi ile elde edilen puandir.
BMS: MSQOL-54 yasam kalitesi Olgeginin; saglik sorunlari, genel yasam
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kalitesi, duygusal mutluluk, duygusal kisitlanmalarin etkisi, biligsel iglev alt

Olceklerinin toplamindan elde edilen puanlardir.
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2. BOLUM

YONTEM

2.1. ARASTIRMANIN MODELI

Bu arastirmada, MS hastalarinin yasam kalitesi ve yagsam kalitesini etkileyen
faktorler ile iligkili oldugu dusutnulen degdiskenler, hastalarin algilamalarina
dayali olarak betimlenmeye calisiimistir. Bu yonu ile arastirma Karasar (2012:
55)In siniflamasina goére “tarama modeli” icinde yer almaktadir. Ayrica bu
arastirmada, MS hastalarinin yasam kalitelerinin bazi etkenlere gore farklilasip
farkhlasmadigi incelendiginden ¢alisma, tarama modellerinden “iliskisel tarama
modeli” olarak tanimlanabilir. iliskisel tarama modelinde, iki ya da daha cok
sayidaki degisken arasinda, birlikte degisim varli§i vel/veya derecesi

belirlenmeye ¢aligiimaktadir (Karasar, 2012).

Reid ve Smith (1989: 64)’in siniflamasina goére de bu arastirma, “alan
arastirmasi” kapsaminda ele alinmaktadir. Bilindidi gibi alan arastirmasi evreni
tanimlamak igin orijinal verilerin evrenden ya da evreni temsil ettigi disundlen

bir orneklem Uzerinden anketler araciligiyla toplanmasidir.

“‘MS Hastalarinin Yasam Kalitesi: Karsilastiklari Guglukler ve Ugradiklar Hak
Kayiplar” isimli bu arastirmada, alan arastirmasi kapsaminda ve iligkisel tarama
modeli gercevesinde, MS hastalarinin sosyo-demografik, hastalik o6zellikleri,
psikolojik, ekonomik, sosyal alanda vyasadiklari guglikler, beklentileri ve
ugradiklari hak kayiplar ile yasam kaliteleri iliskilendirilerek saptanmaya

cahisiimistir.

2.2. ARASTIRMANIN EVRENI

Arastirmanin evrenini, Hacettepe Universitesi Eriskin Hastanesi Néroloji
Anabilim Dali Poliklinigi'ne tedavi ya da kontrol amaciyla gelmis hastalar
olusturmustur. Arastirma evreni belirlenirken ilgili poliklinige bir yilda bagvuran

hasta sayisi (n=934) belirlenmistir. Hasta sayinin ay sayisina bolinmesi ile aylik
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ortalama hasta sayisi (n=78) bulunmustur. Caligmanin suruldugu donemde
basit rastgele drnekleme yontemi ile hasta segimi yapiimigtir. Bu suregte katilim
icin gonulluluk ve isteklilik esas alindigindan ve ayni ay igerisinde tekrar eden
hastalar oldugundan calisma toplam 70 hastaya ulasilarak tamamlanmigtir.
Aragtirmaya dahil edilme kriterleri MS tanisi kesinlesmis ve hastaligin yarattigi
guclukleri en az 6 ay deneyimlemis, caligmaya katilmaya istekli ve gonullu
olmak gibi kriterler de bulundudu icin érneklemde belirlenen sayinin  %89.74

olarak belirlenmistir.

2.3. VERi TOPLAMA ARAGC VE TEKNIKLERI

Bu arastirmada MS hastalarinin yasam kalitesini ve yasam kalitesini etkileyen
faktorleri belirlenmesi icin gerekli olan veriler, MS’li hastalarin yagsam kalitesini
degerlendirmek icin Vickrey ve arkadagslari tarafindan 1995 yilinda Ingilizce
olarak gelistiriimis ve bazi dillerde gegerlik guvenirlik galismasi yapiimig olan
MSQOL-54 Yasam Kalitesi Olcegi (Multiple Sclerosis Quality of Life-54 items)
kullanilmigtir (Ek 1). Vickrey, Hays, Harooni, Myers, ve Ellison (1995)’'nin 179
MS hastasi ile gergeklestirdigi gecerlik ve guvenirlik ¢alismasinda guvenirlik
katsayilari 0.75-0.96 arasinda, test-tekrar test guvenirlik katsayilari da 0.66-0.96
arasinda bulunan dlgegdin, Turkge uyarlamasi Idiman ve dig. (2006) tarafindan

yapilmistir.

Bu Olcek, bircok hastalik icin yaygin sekilde kullanilan genel (jenerik) yasam
kalitesi Olgcegi SF-36'da bulunan genel saglik algilamasi (5 madde),
enerji/lyorgunluk (5 madde), sosyal islev (2 madde), emosyonel esenlik (5
madde), emosyonel sorunlara bagli rol sinirhliklar (3 madde), fiziksel islev (10
islev), fiziksel sorunlara bagh rol sinirliliklari (4 madde), agri (3 madde) ve
saglikta degisiklige iliskin maddelere, MS’e 6zgu sorunlara iliskin 18 maddenin
eklenmesiyle olusturulmustur. MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi, bilesik fiziksel
saglik (BFS) ve bilesik mental saglk (BMS) olmak Uzere iki farkh yasam kalitesi
boyutunu ortaya koymaktadir. BFS puani o6lgegin; fiziksel fonksiyon, saghgin
algilanmasi, enerji/lyorgunluk, fiziksel kisitlamalarin etkisi, agri, cinsel iglev,
sosyal islev, saglik sorunlari puanlarinin toplanmasi ile elde edilir. BMS puani

ise; saglik sorunlari, genel yasam kalitesi, duygusal mutluluk, duygusal
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kisittanmalarin etkisi, bilissel islev puanlarinin toplanmasi ile elde edilir.
Genellikle likert tipi sorulardan olusan Olgegin alt boyut puanlari hesaplanirken
puan donusumu gergeklestirildikten sonra alt boyutu olusturan maddelerin puan
toplami madde sayisina boliinerek alt boyut puani elde edilir. Olgek, 13 alt
boyut ve 2 bagimsiz maddeden olugsmaktadir. Sorulara verilen cevaplarin
donugturulmesi ile 0-100 araliginda puan alinmaktadir. Alt boyutlarda puan
hesaplamasi yapilirken cevapsiz sorular igleme alinmaz. Alt boyut puanlari elde
edildikten sonra bu puanlarin katsayilar ile yeniden hesaplanmasi sonucu
ortaya nihai BFS ve BMS skorlari ¢gikmaktadir. Bu Olgekte alinan puanlar

yukseldikge yasam kalitesi de yukselmektedir.

Ayni zamanda, konuyla ilgili literatur bilgisi dogrultusunda 54 soru ve 4
bolimden olusan “Hasta Gorusme Formu” dizenlenmistir (EK 2). Formun
dizenlenme asamasinda “Cevresi Icinde insan Degerlendirme Araglari (PIE)”
incelenerek; sosyal iglevsellik, cevresel sorunlar, zihinsel saglik problemleri,
fiziksel saglik problemleri arastirmaya yansitimaya calisiimistir. Cevre-iginde-
Insan Sistemi (PIE) sosyal hizmet uzmanlarinin kullanimi igin tasarlanmistir ve
iki ana sosyal hizmet kavrami ¢ergevesinde kurulur: sosyal islevsellik ve Kigiyi
bir ¢evre baglami iginde degerlendirme (Sheafor ve Horejsi, 2014: 331).
Gorusme formu hazirlanirken sorularin amaca uygun olmasina, anlaml bir
bicimde siralanmasina ve anlasilabilir olmasina 6zen gosterilmistir. Arastirma
konusuyla ilgili literatur taramasi ve teorik bilginin yazimi agamasinda
sorgulama alanlari ve sorulmasi uygun gorulen sorular not alinmistir. Sorularda
Ozellikle karsilasilan guclukler ve hak kayiplari ile ilgili sorularda katilimcilara
daha ¢ok goruslerini ifade etmeleri icin diger segceneg@i konulmustur. Ayrica bazi
sorular hem guclik hem de hak kaybi olabilece@i icin 6rnegin; “hastalig
nedeniyle isten g¢ikarilma” yanitlayan kisi igin hem karsilastigi bir gug¢luk hem de
bir hak kaybidir, bu soru 06n denemede alinan bilgi c¢ercevesinde
tekrarlanmamis ancak bolum 2.5’te de belirtildigi gibi iki ayri bigcimde

degerlendirilmistir.

Soru formunun anlagilabilirligini belirlemek amaciyla evrenden rasgele secilen
10 kisiye 6n uygulama yapilmistir. On uygulama sonrasi gdérisme formunda

anlasiimayan, katilanlarin eksik goérdukleri konularda dizenlemeler yapilmis,
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kendisine ©On uygulama yapilan bireyler arastirmanin kapsami disinda
birakilmistir. Bu surecgte ozellikle bu ikili sorularin isleyisine bakilmig, érnegin ;
"hastaligi nedeniyle isten g¢ikarilma” konusu guc¢lik mu?, “hak kaybr mi” diye
soruldugunda her ikisi de vyanitt alindigr i¢in sorular bu bigimde
degerlendirilmigtir. Konu ile ilgili detayli agiklama bolum 2.5’te yer almaktadir.
Ayrica herhangi bir hak kaybi nedeniyle hasta haklarina bagvurdunuz mu?
sorusu hastalarda “biz hastaneden memnunuz”’ gibi yanitlar alindigi ve
hastalarda tedirginlik yarattigi dusunuldugu igin son 6 ay igerisinde veri toplanan
poliklinikten hasta haklari birimine basvuran MS hastalarinin sayisi talep
edilmigtir. Birime, bagvurulmadigr 6grenildigi icin ilgili soru kapsam disi

birakilmigtir.

Formun birinci bolumu, hastalarin bazi sosyo-demografik ozelliklerini (egitim,
medeni, sosyal glivence durumu, konut sahibi olma ve sahip olunan konutun
tipi, aile yapilari vb.) sorgulamaktadir. ikinci kisminda, hastalikla ilgili bilgiler
(tani tarihi, anatomik tutulum yeri, MS tipi, atak sikhidi, atak stresi vb.) yer
almaktadir. Uclinct kisimda, karsilagilan; psikolojik, ekonomik, sosyal alanda
yasanan guglukler ile ilgili bilgiler sorgulanmaktadir. Formda belirtimeyen ve
hastalar tarafindan karsilasilabilecek farkli alandaki sorunlari saptamak adina
her bolumun altina “Diger” segenegi eklenmistir. Formun son kismi olan 4.
bdlimde ise hastalarin; ailelerinden, devletten, arkadaslarindan beklentileri,
Onerileri, sosyal hizmet birimi ile iletisim durumu, nasil bir yasam arzu edildigini
sorgulayan ucu agik sorulardan olusmaktadir. Bu soru formunda goéruldigu gibi

gevresi icinde birey yaklasimini baz alan sorular sorulmustur.

2.4. VERi TOPLAMA SURECI

Aragtirmaya, 01.03-15.05.2016 tarihleri arasinda Hacettepe Universitesi
Hastaneleri Erigkin Hastanesi, Noroloji Anabilim Dali Polikliginde takip edilen ve
arastirmaya katilmayi kabul edilen 70 hasta dahil edilmistir. Hasta segim
kriterlerine uyan hastalara arastirmaci tarafindan yiz ytze gérisme yontemi ile
“Hasta Goérlisme Formu” (Ek 1) ve “Yasam Kalitesi Olgegi” (Ek 5) uygulanmistir.
Arastirmaya katilan hastalara g¢alismanin amaci ve gorisme konusunda

aciklama yapilmigtir. Aragtirmaya katilmayi kabul eden hastalardan yazili onam
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alinmig ve formlar uygulanmistir. Kurumda MS hastalarina her haftanin
Persembe gunu Ogleden sonra hizmet veriimektedir. Daha fazla hastaya
ulasmak ve arastirmay! hizlandirmak adina bolum baskaninin sozel oluruyla
klinikte ilag tedavisi goren hastalar da dahil edilmistir. Arastirma suresince,
hastalarin anket ve hasta gorisme formunun arastirmaci tarafindan okunmasi
sartiyla katki saglamayi kabul ettikleri gozlemlenmistir. Kadin hastalarin
katkilarini arttirmak, sorulari daha rahat cevaplamalarini saglamak adina kadin
bir doktora dgrencisinden yardim alinmistir. Her bir hasta ile gorUsme ortalama

55-65 dakika arasinda sturmustur.

Arastirmanin 6n deneme c¢alismasi 15-29 Subat 2016 tarihleri arasinda
yapilarak, gorisme formundaki eksiklikler giderilmis ve yasam kalitesi 6lgceginin
uygulanmasi konusunda da genel bir bilgi edinilmistir. Bu sure¢ sonucunda
yapilandirilan gorusme formu ile yasam kalitesi dlgegi arastirma 6rneklemini

olusturan hastalara uygulanmigtir.

Verilerin toplanmasi asamasinda hastalarla ilk olarak bir 6n goérisme
yapiimistir. On gériismede hastalara arastirmanin amaglari ve verilerin anonim
olarak toplanacagi, katihimin tamamen gonullilik esasina dayandigi ve
katihmlari sonucu kendilerine herhangi bir Ucret ddenmeyece@i ve katiimayi
kabul etmemeleri halinde ise hastaneden aldiklari saglik hizmetinde herhangi
bir farkhlik olmayacagi anlatilmis ve karsi tarafin konuyu net olarak kavradigi
gozlemlenmistir. Aciklama sonrasinda gonulli olarak katilimci olmayi kabul
eden hastalara “Aydinlatiimis Onam Formu” (Ek 3) verilmis okuyup anladiktan
sonra sartlari kabul etmeleri halinde imzalamalari istenmistir. Aydinlatiimis
onam formunu imzalayan hastalar gérismeye dahil edilmigtir. Her hasta ile

sadece bir kere poliklinigin bekleme boélumunde gorusulmustar.

2.5. VERILERIN ANALIZi

Arastirma sonucunda elde edilen veriler SPSS 23.0 paket programi araciligi ile
bilgisayara aktariimis ve bu program araciligi ile veri analizi yapiimistir. Bulgular
sayl, yuzde oranlari ve ¢apraz tablolar olusturularak yorumlanmigtir. Arastirma

sonucunda elde edilen veriler SPSS 23.0 paket programi aracilidi ile bilgisayara
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aktarilarak veri analizi Pearson, Mann-Whitney U ve Kruskal-Wallis testleri ile
yapilmigtir. Bununla iligkili tablolar “3. Bolim: Bulgular ve Yorum” kisminda

verilmistir. istatistiksel testlerde anlamlilik diizeyi p<0.05 olarak kabul edilmistir.

Verilerin analizinde agik uglu sorular tim katilanlar igin dokumleri yapilarak
siniflandirmalara gidilmistir. Ayrica hastalik sdresince yasanan sorunlar
literatlire bakilarak sorular biciminde hazirlanmis, “Diger” segenegdi konularak
katilanlarin gorusleri alinmigtir. Kargilasilan sorun ya da gugluklerin iginde temel
haklar ve saglik haklari ile ilgili sorular da bulunmaktadir. Bu ¢ergevede bu soru
gruplarindan katilanlarin bu haklara erisip erismediklerine bakilmis bu sorular
ayrica duzenlenerek kodlanmigtir. Boylelikle hastalardan bir soru iginde iki ayri
alan icin bilgi toplanmistir. Elde edilen bilgiler Bolim 1,5’de ifade edildigi Gzere
Uluslararasi MS Federasyonu’nun hastaligin rehabilitasyonu igin belirledigi 10

maddelik ilkeler ile iligkilendirilmistir.
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3. BOLUM

BULGULAR VE YORUM

Arastirmanin bulgulari; MS hastalarini tanitici bulgular, MS hastalarinin
kargilastiklari gugluklere iliskin bulgular ve MS hastalarinin 6zellikleri ile yasam
kalitesi arasindaki iligkiye yonelik bulgular olmak Uzere Ug¢ ana baglik altinda ele

alinmis ve yorumlanmisgtir.

3.1. MS HASTALARINI TANITICI BULGULAR

MS hastalarini tanitici bulgular bashgi altinda hastalarin “sosyo-demografik
Ozelliklerine iliskin” ve “hastalik slreci ve oOzelliklerine iligkin bulgular’ olmak

Uzere iki alt bolum olarak ele alinmistir.

3.1.1. Sosyo-Demografik Bulgular

Arastirmaya dahil olan MS hastalarinin; cinsiyet, yas, egitim durumlari, aile
yapilari, medeni durumlari, gocuk sahibi olma durumlari, meslekleri, aylik gelir
diuzeyleri, sosyal guvenceleri, sosyal yardim alma durumlari, yasadiklari konut
turi ve asansor varligi gibi sosyo-demografik 6zelliklerine iligkin bulgular ve

yorumlar bu bolumde sunulmustur.

Arastirmaya katilan MS hastalarinin cinsiyete gére dagilimlari Tablo 1de

sunulmustur.

Tablo 1. Hastalarin Cinsiyete Gére Dagilimi

Cinsiyet Sayi %
Erkek 23 32,9
Kadin 47 67,1

Toplam 70 100
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Arastirmaya katillan hastalarin %67,1 kadin ve %32,9’unun erkek oldugu
gorulmektedir. Bu oran, hastalarin 2:1 oraninda kadin oldugunu ortaya

cikarmaktadir.

MS hastaliginin dunyadaki kadin/erkek oranina bakildiginda bu hastalgin
kadinlari erkeklerden daha c¢ok etkiledigi ve yapilan bir¢ok calismada kadin
erkek oraninin 1,7:1 ve 2:1 arasinda oldugu belirtilmistir. (Bulut ve ark., 2011,
s:84; Bradley, 2008 s:1583; Kurtzke, s:4; Onat ve ark.,s:23; M. Terzi, M.K.
Onar, 2004, s:150). Idiman ve di§. (2006) MSQOL-54 Yasam Kalitesi Olgeginin
gegerlilik ve guvenirligini test etmek amaciyla 183 MS hastasi ile yaptiklari
arastirmada kadin erkek orani, ¢alisma verilerini destekler bigcimde 2:1 olarak
saptanmistir. Hacettepe Universitesi medikal bilgi sistemi  Nucleus
programindan 2016 yilina ait hasta yuku incelendiginde Noroloji Polikliniginden
MS tedavisi alan hasta sayisinin 948 oldugu; kadin erkek oraninin ise 2:1
oldugu tespit edilmistir. Ozetle, calisma kapsaminda dahil edilen MS
hastalarinin kadin/erkek oraninin literatirdeki MS hastalari ile yapilan

calismalardaki kadin/erkek oranini ile benzer oldugu sonucuna ulasiimigtir.

Arastirmaya katilan MS hastalarinin yas ortalamasi 36,3’tir. Yas dagihmi

siniflandinlarak Tablo 2'de gdsterilmistir.

Tablo 2. Hastalarin Yas Gruplarina Gore Dagilimi

Yas Araligi Sayi %
20-30 22 31,4
31-40 30 42,9
41-50 10 14,3
51-60 7 10
61+ 1 1,4

Toplam 70 100
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MS Hastalarin yas dagilimi ile ilgili tablodan anlasilacagi Uzere, MS hastaliginin
en yogun rastlandigi yas grubu %42,9’luk oran ile 31-40 yas araligidir. Yas
arahidina gore hastaligin yogun géruldagu ikinci grup ise %31,4’ luk oran ile 20-
30 yas arasindaki hasta grubudur. 20-30 yas ile 31-40 yas araligindaki iki hasta
gruplarinin orani toplam hastalarin %74,3’4nu olusturmaktadir. Orta yas Ustu ve
geriatrik hasta bireylerin tim hasta 6rneklemi icerigindeki oranina bakildiginda
ise %25,7’lik oranda oldugu gorulmekle birlikte yas gruplarina goére dagilimi ise
%14,3 ile 41-50 yas, %10 ile 51-60 yas ve %1,4 ile 61 ve Uzeri yastaki
hastalardan olusmaktadir. Bagka bir ifade ile MS hastalarinin yaklasik ¥2’G 20-
40 yas araliginda, 1/3’U ise 40 yas Uzerindeki bireylerden olusmaktadir.

Arastirmaya katilan MS hastalarinin yas ortalamasinin 36,3 oldugu
saptanmistir. Onat, Delialioglu, Ozigler, ve Ozel (2015) 104 MS hastasi ile
yaptigi ¢alismada ortalama yasi 40,53, Ertekin, Ozakbas, E, ve Algun (2013)
10 MS hastasi ile yaptiklari ¢alismada ortalama yasi 37,4, Yuceyar, Arici,
Kisabay, ve Kocaman (2007) 122 MS hastasi ile yaptigi calismada ortalama
yas! 39,7 olarak bildirmigtir. Idiman ve dig. (2006) MSQOL-54 Yasam Kalitesi
Olgeginin gecerlilik ve guvenirligini test etmek amaciyla 183 MS hastasi ile
yaptiklari arastirmada ortalama yas calisma verilerimizle benzerlik gostererek
39,23 olarak belirtilmigtir.

Elli yas sonrasinda hastaligin gorilme sikhigi azalmakla birlikte altmig yasindan
sonra da tani alan hastalarin oldugu bildiriimistir. Bu hastalarin ge¢ tani alip
almadiklari da tartisiimaktadir (Polliack, Barak, ve Achiron, 2001). Terzi ve dig.
(2009)nin 132 MS hastasinin demografik ve klinik o6zelliklerini inceledigi
calismada ortalama yas 30, en sik goérllen baslangi¢c yasi 23-24 olarak
bildirilmistir. Arastirmaya katilan hastalarin yaklasik %70°i 20 ve 40’li yas
arasindayken, %10’u daha erken, %20’si daha geg¢ ortaya ¢ikmistir. Calisma
bulgulari, literatir dogrultusunda incelendiginde, gerek MS hastalarinin yas
ortalamasi ile gerek hastaligin sik goéruldugu yas aralidi, literatirle benzerlik

gOstermektedir.
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Calisma kapsamina dahil edilen MS hastalarin egitim durumlari siniflandirilarak

Tablo 3’te gosterilmigtir.

Tablo 3. Hastalarin Egitim Durumlarina Goére Dagilimi

Egitim Durumu Sayi %

IIkdgretim - Lise 31 44,3
Universite ve lzeri 39 55,7
Toplam 70 100

Katihmcilarin egitim durumlari incelendiginde %55,7’sinin Universite ve Uzeri
egitim seviyesine sahip olduklari saptanmistir. Bu oran hastalarin yaklasik 1:2
oraninda universite mezunu oldugunu gdstermektedir. Universite ve lzeri egitim

donemi, hastaligin agirlikli olarak goruldugu yas donemine denk gelmektedir.

MS hastaliginin egitim durumu ile iligkisine bakildiginda, egitim duzeyi dusuk
olan ilk ve orta 6gretim mezunu hastalarda MS hastaligi sikliginin egitim duzeyi
yuksek olan lisans ve lisansUstl mezun hastalara goére daha az oldugu
gorulmektedir. Hastaligin gorulme sikhdinin o6grenim duzeyi yuksek olan
bireylerde fazla olmasi, yluksekdgrenim esnasinda ve sonrasinda, egitim igin
sarf edilen emek ve bu sureglerde yasanan yorgunluk, kaygi, stres faktorlerinin
hastaligi tetikledigini distndurebilmekle beraber bu faktérler, MS hastaliginin
ortaya c¢ikmasinda hazirlayici etkenler olarak rol almis olabilir. Bu durum
literatirle de benzerlik gostermektedir. Literatirde, sosyo-klltirel duzeyi
dolayisi ile egitim dizeyi ylksek olan kisilerde MS hastaliginin daha sik
goéruldugine dair kanilar yer almaktadir. Ayrica, bu bulgu hastalarin
yasantilarinin belirli bir déneminde zihinsel c¢alismaya dayali bir surecin
icerisinde olduklarini da ifade etmektedir. Bu durum, MS hastalarinin yaklasik
%57’sinin egitim duzeylerinin Universite ve Uzeri egitime sahip oldugunu
gOstermektedir. Ayni zamanda, elde edilen sonuglardan anlagilacagl Uzere,
egitim duzeyinin yiksek olmasi hastane hizmetlerinden daha fazla yararlanmayi

arttiran bir etmen olarak dusunulebilir. Egitim duzeyi, hastalarin tedavi surecini,
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yapilan tibbi uygulamalari uygun bir bigimde surdurebilmeleri bakimindan

onemli oldugunu dusundurmektedir.

Hastalarin aile yapilarina goére dagihimlari siniflandirilarak Tablo 4’te

sunulmustur.

Tablo 4. Hastalarin Aile Yapisina Goére Dagilimi

Aile Yapisi Sayi %

Genis Aile 6 8,6
Cekirdek Aile 64 91,4
Toplam 70 100

Arastirmaya kapsamina alinan MS hastalarinin %91,4’Unln ¢ekirdek aile
yapisina sahip iken %38,6’sinin genis aileye sahip oldugu saptanmistir. Aile

yapisinda ¢ekirdek aile 4/5 oranla yluksek bir orana sahiptir.

Ulkemizde sanayilesme ve kentlesme siireciyle birlikte yasal, toplumsal ve
ekonomik yapidaki degisiklikler aile yapisini ve aile igindeki bireylerin
konumlarini da etkileyerek gunimuz toplumsal yapisinda genis ailenin yapisal
islevsel donuslimu sonucu ¢agdas cekirdek aileleri ortaya ¢ikarmistir (Karatas,
2001; Kongar, 1994: 427). Tirkiye Istatistik Kurumu'nun 2006 vyilinda
yayinladigi Aile Yapisi Arastirma verilerine gore Turkiye genelinde hanelerin
%6’s1 tek kisilik hane halki, %80,7’si ¢ekirdek aile,%13’U genis aile, %0,3’U
diger hane halklarindan olusmaktadir. Bu baglamda Turk toplumundaki
geleneksel aile yapisindan c¢ekirdek aile yapisina gecis sureci arastirma

bulgulari ile de paralellik gostermektedir.
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Hastalarin medeni durumuna gore siniflanmasi ile ilgili veriler Tablo 5’te

verilmigtir.

Tablo 5. Hastalarin Medeni Durumlarina Gére Dagilimi

Medeni Durum Sayi %

Evli 41 58,6
Evli Degil 29 41,4
Toplam 70 100

Arastirmaya katilan hastalarin medeni durumlari incelendiginde, %58,6’sinin

evli oldugu, %41,4’4nin bekar oldugu saptanmistir.

Polat (2013) Multipl Skleroz izlem Olcegi gecerlik ve giivenirlik calismasi
kapsaminda 140 MS hastasi ile gergeklestirdigi calismada evli hasta orani,
64,3, bekar hasta orani %32,9, bosanan hasta orani 1,4 olarak belirtiimigtir.
Tllek (2006) 164 MS’li hasta ile yaptigi arastirma verilerine gére hastalarin;
%63,4’0 evli, %28,0'1 bekar, %8,5’i dul/bekar/ayri yasiyor seklinde belirtilmistir.
Idiman ve dig. (2006) 183 hasta ile gercgeklestirdikleri galismada evli hastalarin
orani %69,9, bekar hastalarin orani %18,6, bosanan hasta orani ise %11,5

olarak belirtilmistir.

MS’in ilerleyici ve suregen bir hastallk olmasi ve hastaligin ilerleyen
donemlerinde MS hastasinin aile bakimina ve destegine ihtiyag duymasi
hastaligin getirmis oldugu fiziksel, emosyonel ve sosyal problemlere ragmen
eslerin evliliklerini devam ettirmelerini agiklayabilir. Diger yandan hastalarin gok
geng yaslarda MS ile karsilasmalari hastalarin evlilik planlari yapmalarina engel

oluyor olabilir.
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Hastalarin gocuk sahibi olma durumlarina gore dagilimlari Tablo 6’da verilmigtir.

Tablo 6. Hastalarin Cocuk Sahibi Olma Durumlarina Goére Dagilimi

Cocuk Durumu Sayi %

Var 44 62,9
Yok 26 37,1
Toplam 70 100

Hastalarin %62,9'unun ¢ocuk sahibi oldugu, %37,1’inin ise gocugunun olmadigi

saptanmigtir.

Polat (2013) 140 MS hastasi ile yaptigi ¢calismada hastalarin gocuk sahibi olma
durumlari sorgulanmigtir. Arastirma bulgularina gére hastalarin %58,6’sinin
¢ocuk sahibi oldugu belirtiimistir. Hastalarin ¢ocuk sahibi olmalari yasama

devam ettiklerini gostermesi nedeniyle olumlu olarak degerlendirilebilir.

Hastalarin meslek gruplarina gore siniflanmasi ile ilgili veriler Tablo 7’de

verilmistir.

Tablo 7. Hastalarin Meslek Gruplarina Gore Dagilimi

Meslek Grubu Sayi %

Ogrenci 3 4,3
Calisan 30 42,9
Serbest Meslek 8 11,4
Ev Hanimi 15 21,4
Emekli 3 4,3
Cevap Yok 11 15,7

Toplam 70 100
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incelenen hasta grubu meslek gruplarina gére siniflandirildiginda, %42,9’unun
kamu/6zel sektor/isci statustiinde calisanlari, %21,4’Gn ev hanimlari, %11,4’0n
serbest meslek sahipleri, %4,3 o6grenciler ve %4,3 emekliler oldugu

saptanmistir. Hastalarin %15,7’si meslekleri ile ilgili beyanda bulunmamislardir.

Tulek (2006) 164 MS’li hasta ile yaptigi arastirma verilerine gore, agirlikh olarak
ev hanimlarinin olusturdugu hastalarin; %30,5’, ev hanimi, %14,6’si memur,

%11,0'1 serbest meslek sahibi, %7,9'u isci ve %6,1’i de 6grencidir.

MS’in herhangi bir meslek grubunda daha sik goéruldugune iliskin gorusler
buglne kadar gecerlilik kazanmamistir. Hastaligin hemsire ve kuaférlerde daha
sik goruldigu yonunde iddialar tartisiimis fakat bu tezi destekler bilimsel veriler
elde edilememistir (Soyuer, Unalan, ve Mirza, 2010). Arastirmaya katilan
bireylerin blyuk bir oranda c¢alismalari; hayata devam ediyor ve yasamla

baglarini surdurtyor olmalarini dusundurebilir.

Hastalarin aylik gelir durumuna goére siniflanmasi ile ilgili veriler Tablo 8'de

verilmistir.

Tablo 8. Hastalarin Aylik Gelirlerine Gore Dagilimi

Aylik Gelir (TL) Sayi %

0-2500 43 61,4
2501-5400 27 32,9
Toplam 70 100

Aragtirma kapsamina alinan MS hastalarinin %61,4’4nun ayhk geliri 2400 TL ve

altinda, %32,9’'unun 2501-5400 TL ve Uzeri gelire sahip oldugu saptanmistir.

Tablo 8 incelendiginde hastalarin gelirlerinin 61,4’'ntn gelir seviyesinin 2500 TL
ve daha az oldugu goérulmektedir. Arastirmaya katillan bireylerin aylk gelir
ortalamasi 1.799.29 TL olarak hesaplanmigtir. 1.404.06 TL olan asgari ucretle
kiyaslandiginda oran %28 olarak bulunmustur. Tulek (2006)in 164 MS’li hasta
ile yaptigi arastirma verilerine gore hastalarin; %46,3’U gelir durumlarinin “orta”,

%25,6’s1 “iyilcok iyi", %28,0'1 “muhta¢ durumda ancak geciniyor” seklinde
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belirtmigtir. MS hastaligi halk arasinda “zengin hastaligi” olarak
nitelendiriimektedir. Calismada bunu dogrulayacak bir bulguya rastlanilmamakla
birlikte, calisma evreninin bir kamu hastanesi oldugunu vurgulamak
gerekmektedir. Ekonomik durum hastaligin yarattigi sorunlarla bas etmede
onemli bir faktordur. Tedavi igin gerekli masraflar birey ve aileye ek bir yluk
getirdigi dolayisiyla bu durumun hastalarimizin yasam kalitelerini olumsuz
etkiledigini dusundurebilir.

Hastalarin sosyal guvenceye sahip olma durumuna goére siniflanmasi Tablo

9'da verilmigtir.

Tablo 9. Hastalarin Sosyal Guvencesi Olma Durumuna Goére Dagilimi

Sosyal Guvence Durumu Sayi %

Var 66 94,3
Yok 4 5,7
Toplam 70 100

Katihmcilardan %94,3’Gnin sosyal glvencesinin oldugu, %5,7’sinin sosyal

glvencesinin olmadigi saptanmistir.

Polat (2013) 140 MS hastasi ile yaptigi galismada hastalarin %95,7’sinin sosyal
glvencesinin oldugu belirtiimigtir. Talek (2006)'in 164 MS’li hasta ile yaptigi
arastirmada higbir sosyal glvenceye sahip olmayan hasta sayisi %6,1 olarak
belirtiimistir. Idiman ve dig. (2006)'nin 183 MS hastasi ile yaptiklari arastirmada
sosyal glvenceye sahip olan hasta orani %94,5 olarak belirtiimistir. Bu acidan
degerlendirildiginde arastirma bulgularimizla o6rtismektedir. Yasam Kkalitesini
inceleyen cesitli arastirmalarda (Durmaz ve Karadakovan, 2002; Karamanoglu,
1999; Pinar, 1995; Tasc¢i, 1998) hastalarin genelde sosyal guvencelerinin
oldugu saptanmigtir. Hastalarin buyuk bir gogunlugunun sosyal guvenlik ¢atisi
altinda olmalari olumlu bir gésterge olarak yorumlanabilir. Sosyal guvenlik ¢atisi
altinda bulunmanin; saglik destegini kolaylastiracag! dolayisiyla alinan saglk

destedi sayesinde hastalarin yasam Kkalitelerinin artacagi, ekonomik olarak
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rahatlayacaklari ve ekonomik sikintilarin stresinden bireyi koruyacagini

dusundurmektedir.
Hastalarin Sosyal Yardim Alma Durumlari Tablo 10’da verilmistir.

Tablo 10. Hastalarin Sosyal Yardim Alma Durumuna Gére Dagilimi

Sosyal Yardim Durumu Sayi %

Almiyor 66 94,3
Aliyor 4 5,7
Toplam 70 100

Calismada hastalarin  %94,2’si herhangi bir kurulustan sosyal yardim

almadiklarini ve %5,7’si ise yardim kuruluslarindan sosyal yardim aldiklarini

belirtmiglerdir.

Elde edilen verilerden hareketle arastirmada, sosyal glivenceye sahip olmayan
hasta grubunun ayni zamanda sosyal yardima ihtiya¢c duydugunu gosterdigi
sOylenebilir. Sosyal guvence sistemine dahil olmayan hasta orani ile (Tablo 9)

ve sosyal yardim alan hasta orani (Tablo 10) birbirini desteklemektedir.

Hastalarin konut sahibi olma durumuna goére siniflanmasi Tablo 11'de

verilmistir.

Tablo 11. Hastalarin Konut Sahibi Olma Durumuna Gére Dagilimi

Konut Sahibi Olma Sayi %
Ev Sahibi 49 70
Kiraci 21 30
Toplam 70 100

Hastalarin konut sahibi olma durumlari incelendiginde %70’lik bir kisminin ev

sahibi olduklari, %30’luk bir kisminin kiraci olduklari saptanmistir.
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MS hastalarinin baylk bir kisminin ev sahibi olmalarinin hastaligin getirdigi
ekonomik yuk agisindan degerlendirildiginde; kiranin butceye getirdigi yuku
azaltmasi nedeniyle arastirmaya katilan bireylerin yagsam kalitelerini olumlu
etkiledigini dusundurmektedir. Ayni zamanda yasanilan konutun hastaya ait
olmasi, hastaligin ileriki agamalarinda konuttaki gerekli duzenlemeleri rahatlikla

yapabilmesi agisindan énemli oldugunu dusundurmektedir.
Hastalarin yasadiklari konut tartine gére siniflanmasi Tablo 12’de verilmistir.

Tablo 12. Hastalarin Yasadiklari Konutun Turine Gore Dagilimi

Konut Taru Sayi %

Apartman 67 95,7
Gecekondu 3 4,3
Toplam 70 100

Tablo 12 incelendiginde hastalarin %95,7’lik buyuk bir kisminin apartmanda,

%4,3 bir kisminin ise gecekonduda yasadiklari saptanmistir.

Arastirmaya katilan hastalarin blylUk c¢ogunlugunun apartman dairesinde
oturduklari dolayisiyla yasam kalitelerinin, gecekonduda oturanlara gére daha
iyi oldugu, cunku apartmanlarin; su, elektrik, kanalizasyon, dogalgaz, ulagim
gibi donanimlarinin insanlarin yasam kalitesini arttirici etkileri oldugu, saglk

hizmetlerine ulasimi kolaylastiracagi varsayilabilir.
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Hastalarin yasadigi konuttaki asansor bulunma durumuna goére siniflanmasi

Tablo 13’te verilmisgtir.

Tablo 13. Hastalarin Yasadigi Konutta Asansor Bulunma Durumuna Gore
Dagilimi

Asansor Durumu Sayi %

Var 27 38,6
Yok 43 61,4
Toplam 70 100

Calismada, konut icerisindeki asansor varligi sorgulandiginda %38,6°lik bir
kisminda asansér bulundugu ve %61,4’lUk bir kisminda ise asansor

bulunmadigi saptanmistir.

Tllek (2006)'in 164 MS’li hastanin yasam kalitelerini inceledigi arastirmasinda,
hastalarin yasadigi konutta asansor varligi sorgulanmisg, arastirmaya katilan
hastalarin; %72,6’sinin  konutunda asansor bulunmazken, %27,4’UnUn
konutunda asansor bulundugu belirtiimigtir. S6z konusu c¢alismada ayrica
asansor gereksinimi sorgulanmis olup, asansore gereksinim duyan hasta sayisi
50 kisi (%30,5) olarak bildirilmistir.

Yorgunluk MS hastalarinin en az %75’i tarafindan dile getirilen en yaygin
semptomlardan biridir. Hastalarin ¢ogu icin yorgunluk, aci ve fiziksel
engellerden daha vyipratici oldugu vurgulanmaktadir. Yorgunluk, MS
hastalarinda yasam kalitesinin en 6nemli belirleyicisi olarak nitelendirilmektedir
(Braley ve Chervin, 2010). Donanimli bir ev ve c¢evrede yasamanin MS
hastalarinin  yasam kalitelerini arttiracagi dusunulmektedir. Dolayisiyla
yasanilan konutta asansor bulunmasinin, hasta bireyin yasam Kkalitesini

arttirmasi agisindan énemli oldugu dusunulebilir.
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3.1.2. Hastalikla ilgili Bulgular

Bu boélumde, MS hastaligi ve bu hastaligin tedavi suirecine iliskin veriler
degerlendirilmigtir. Bu kapsamda hastalarin MS sudresine, MS tiplerine gore
dagihmi, hastalarin ilag tedavisi ve fizik tedavi alma durumlari, ailede MS
oykusu, ikincil bir rahatsizligin olma durumu gibi bulgulara ve yorumlara yer

verilmigtir.

Arastirmaya katilan hastalarin MS sirelerine gére dagihmi Tablo 14’te

sunulmustur.

Tablo 14. Hastalarin MS Sdrelerine Gore Dagilimi

MS Sdrelerine Gore Dagilim (yil)  Sayi %

0-14 63 90,0
15-23 7 10,0
Toplam 70 100

Aragtirmaya katilan hastalarin MS hastaligi ile bas etme sureleri incelendiginde
%90’k bir kisminin 0-14 yil, %7’lik bir kismi 15-23 yil boyunca hastaligin
semptomlari ile mucadele ettigi gorlilmektedir. Calismada ortalama hastalik

suresi 7 yil, minimum 1, maksimum 28 yil oldugu saptanmistir.

1998 yilinda O Kantarci ve dig. (1998) tarafindan Marmara bdlgesindeki 1259
MS hastasinin hastalik seyrini ve prognozunu inceleyen arastirma verilerine
gore hastalarin %41’lik bir kismi baslangigtan 15 yiIl sonra 6 ve Uzeri derecede
Ozurlulige ulagsmistir. Yine Ylceyar ve dig. (2007) tarafindan Ege Bdlgesinde
122 MS hastasi ile yapilan bir arastirma verilerine gore hastalarin %43,8’inin
15. yilinda alti ve Uzeri EDSS skoruna sahip olduklari saptanmigtir. Idiman ve
dig. (2006) 183 MS hastasi ile yaptiklari arastirmada hastalarin %95'’i 1-5 yil,
%50’si 6-10 yil, %32’si 11-19 yil, 20 yil ve Uzeri hastalikla micadele eden hasta
sayisi ise %6 olarak belirtiimistir. Calismamiz diger ¢alismalara kiyasla goreceli
kiigiik bir grup olustursa da %63’G 14. yilin altinda ve i¢ Anadolu Bdlgesinde

yasayan MS hastalarini kapsamaktadir ve literatlrd desteklemektedir.
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Arastirmaya katilan hastalarin MS tiplerine gore dagilimi Tablo 15te

sunulmustur.

Tablo 15. Hastalarin MS Tiplerine Gore Dagilimi

MS Tipine Gore Dagilim Sayi %

RRF 41 71,9
SFI 11 19,3
PPF 4 7,1
PRF 1 1,7
Toplam 57 100

Hastalar, MS hastaligi alt tiplerine gore incelendiginde %71,9’unun relapsing
remitting (ataklar ve dingin donemler ile giden tip), %19,3’Unldn cronic progresif
(uzun suregli-ilerleyici giden tip) olusturmaktadir. Yuceyar ve dig. (2007)
hastalik sliresi en az 5 yil olup duzenli izlemleri yapilan 122 MS hastasi ile
yaptigl calismada hastalarin %58’i relapsing remitting seyir, %18’i seconder
progresif seyir, %24’U primer progresif seyir gdstermistir. Cecen (2013) yaptigi
¢calismada; hastalarin 109 tanesi RRMS, 12 tanesi PPMS, 6 tanesi SPMS
olarak belirtilmistir. Ozakbas, Idiman, Pak6z, ve Uysal (2003) 420 MS hastasi
ile yaptigi calismada ise hastalarin; %75’i relapsing remitting seyir, %12’si
seconder progresif seyir, %1,1’i relapsing-progresif seyir izledigi belirtilmistir.
Hastaligin dogal seyri literatur dogrultusunda incelendiginde Relapsing
Remitting seyir gosterdigi sOylenebilir. Bu agidan degerlendirildiginde arastirma

bulgularinin literaturle paralellik gosterdigi sdylenebilir.
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Tablo 16’da MS hastalarinin ila¢ tedavisi alma durumlarina gore dagilimi

incelenmisgtir.

Tablo 16. Hastalarin ilag Tedavisi Alma Durumlarina Gére Dagilimi

ila¢ Tedavisi Alma Sayi %
Evet 62 88,6
Hayir 8 11,4
Toplam 70 100,0

Katimcilarin %88,6’lik bir kismi hastaligin semptomlarini azaltmak adina ilag
tedavisi almaktadir. Buna karsin, %11,4'lUk bir kismi ise ilag tedavisi
almadiklarini belirtmigtir.

MS hastaliginin tedavisi atak tedavisi, hastaligin seyri Uzerine etkili olan immun
duzenleyici tedavi ve semptomatik tedavi olarak U¢ bagslk altinda

toplanmaktadir (Terzi ve dig., 2009).

Tablo 17°’de MS hastalarinin fizik tedavi alma durumlarina gore dagilimlar

incelenmisgtir.

Tablo 17. Hastalarin Fizik Tedavi Alma Durumuna Goére Dagilimi

Fizik Tedavi Aima Durumu Sayi %
Evet 20 28,6
Hayir 50 71,4
Toplam 70 100,0

Tablo 17 incelendiginde, arastirmaya katilan hastalarin %71,4’luk gibi blyuk bir

¢ogunlugu fizik tedavi almamaktadir. Bunun yaninda %28,6’lik bir kismi ise fizik

tedavi almaktadir.

Atar (2009)'iIn MS hastalarina aerobik ve izokinetik egzersizleri igeren

rehabilitasyon programinin kas gucu, kardiovaskuler sistem ve yasam kalitesi
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Uzerindeki etkisini Olgmeyi amaclayan calismasina 60 MS hastasi dahil
edilmigtir. Caligma verilerinin uygulanan egzersiz programlarinin hastalarinin
yasam kalitesini arttirmada etkili oldugu belirtiimistir. Onat ve dig. (2015) yatarak
tedavi goren 104 MS hastasi ile vyaptiklari c¢alismada bu bulgular
desteklemektedir.  Hastalarin ~ fonksiyonel  gelisiminde  rehabilitasyon

uygulamalarinin rolt vurgulanmistir.

Arastirmaya katilan hastalarin MS hastaligi ile bas etme sulreleri incelendiginde
%90’k bir kisminin 0-14 yil, %7’lik bir kismi 15-23 yil araliginda hastaligin
semptomlari ile mudcadele ettigi gorulmektedir (Tablo 14). Ayni zamanda
ortalama hastalik suresi 7 yil, minimum 1, maksimum 28 yil oldugu
saptanmigtir. 15 yil ve Uzeri hastalarda kalici sekeller biraktigi ve engellilige yol
actigl gézlenmistir. Literatirin de destekledigi Uzere hastaligin semptomlarinin
artmasi ve hastalarin fizik tedaviye ihtiyaclarinin artmasi 15 yil ve Uzeri bir
surede gerceklesmektedir. Arastirmamiza katilan hastalarin fizik tedavi tedavi
almamasi ya da tibbi bakim ekibi tarafindan gerek goérilmemesi hasta
grubumuzun  0-14  yil  araliginda  dagiimasindan kaynaklandigini

dusundurmektedir.

Tablo 18'de MS hastalarinin ailelerinde baska bir MS o6ykusunin varligi

sorgulanmigtir.

Tablo 18. Hastalarin Ailesinde MS Oykiisi Olma Durumuna Goére Dagilimi

Ailede MS Oykiisii  Say %
Var 4 5,7
Yok 66 94,3
Toplam 70 100,0

Hastalarin %94,3’lUk bir kisminda ailede MS dykusu saptanmazken %5,7’lik bir

kisminda hastalikla yuzlesen baska bir aile Uyesine rastlanmigtir.

Polat (2013)'In 140 MS hastasi ile yaptidi ¢alismada yakin gevresinde MS
hastaligi olanlar sorgulanmisg, buna gore hastalarin %19,3’4nin yakin
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cevresinde MS hastaligina rastlanmistir. Sistematik epidemiyoloji ve aile
calismalarinda genetik yatkinligin 6nemine deginilmekte ve MS’li kisilerin yakin
akrabalarinda MS gelisme riski %20 olarak bildiriimektedir. Dolayisiyla
sonucumuzun literatlirle uyumlu oldugu sdylenebilir (Ascherio ve dig., 2010;
Bulut, Kilig, ve Demir, 2011; Orhun Kantarci ve Wingerchuk, 2006; Mirza,
2002).

Tablo 19'da MS hastalarinin ikincil bir rahatsizliklari olma durumuna gore

dagilimlari incelenmisgtir.

Tablo 19. Hastalarda Ikincil Bir Rahatsizlik Olma Durumuna Gére Dagihmi

ikincil Bir Rahatsizlik  Sayi %

Var 13 18,6
Yok 57 81,4
Toplam 70 100

Arastirmaya katilan hastalarin %81,4’Unde ikincil bir rahatsizlik bulunmazken,

%18,6’hk bir kisminda ikincil bir rahatsizlik oldugu saptanmistir.

Polat (2013) 140 MS hastasi ile yaptidi ¢alismada hastalarin %22,9'unda MS
disinda bir hastaliginin oldugu belirtilmistir. MS’in sistematik lupus, inflamatuar
barsak hastaliklari, ankilozan spondilitis, diyabetes mellitus, romatoid artrit gibi
bazi otoimmuln hastaliklarla bir arada goéraldigu belirtiimektedir. Calismada 2
hastada MS disinda romatoid artrit, 3 hastada inflamatuar barsak hastahgi, 1
hastada diyabetes mellitus rahatsizhid1 ile karsilasildigindan literatlrle
uyumluluk gostermektedir. Kronik bir hastaliga eslik eden ikincil bir rahatsizligin
hastanin yagsamini daha karmagik hale getirecegi ve yasam kalitesini olumsuz

etkileyecegini dusundurmektedir.
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3.2. MS HASTALARININ KARSILASTIKLARI GUGCLUKLER VE HAK
KAYIPLARI iLE ILGILI BULGULAR

Calismanin bu boluminde MS hastalarinin karsilastiklari psikolojik, ekonomik,
sosyal alanlarda yasanan gugcliklere, hastalarin beklentilerine ve hak

kayiplarina iligkin bulgu ve yorumlara yer verilmistir.

3.2.1. Psikolojik Alanda Yasanan Guglukler

Bu bolumde hastalik olgusuyla yuzlesen katilimcilarin karsilastiklari psikolojik
gugluklerle ilgili bulgular siniflandiriimaya c¢ahsiimistir. Bu baglamda; hastaligi
kabullenme, 6fke, sucluluk hisleri, stres, Uzuntu, caresizlik hissi, ice kapanma,
o0zguven, bagimh olma, gelecek kaygisi, damgalanma gibi duygu durumlari
arastinlmistir. Hastalarin psikolojik destek alip almadiklari da sorgulanmisg,
hastalarin gérisme formunda yer alan ve ucu agik birakilan “diger” segenegine

verdikleri yanitlar siniflandirilarak ilgili duygu duruma eklenmisgtir.
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Hastalik slUrecinde yasanan psikolojik gugluklere iliskin veriler Tablo 20’de

sunulmustur.

Tablo 20. Hastalik Strecinde Karsilasilan Psikolojik Guglik Dagilimi

Guglukler Sayi %
Stres Yasadim 65 17
Kendimi Sugladim 55 14
Bagimli Olma Korkum Var 50 13
Hastaligi Kabullenemedim 40 10
Ofkelendim 31 8
Uzildim 31 8
ice Kapandim 31 8
Caresiz Hissettim 30 8
Ozglivenim Azald! 30 8
Gelecek Kaygim Var 24 5
Damgalanmig Hissettim 6 1
TOPLAM (frekans dagiimi alinmistir) 393 100

Calisma kapsamina alinan hastalarin, hastalikla ylUzlestikten sonraki duygu
durumlari soruldugunda; stres yasadim %17, kendimi sugladim %14, bagiml
olma korkum var %13, hastaligi kabullenemedim %10, 6fkelendim %8, Gzuldim
%8, ice kapandim %8, caresiz hissettim %8, 6zglvenim azaldi %8, gelecek
kaygim var %5, damgalanmis hissettim %1 olarak siralandigi goriimektedir.
Tabloda yer almamakla birlikte hastalarin psikolojik destek alip almadiklari

sorgulandiginda ise bu oran oldukga diusuk olarak %3 saptanmistir.
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3.2.2. Ekonomik Alanda Yasanan Giiglukler

Calismanin bu boélimde hastalarin karsilastiklari ekonomik gugclikler; tedavi
masraflari, gelir azalma, ulasim masraflari ve sorunlari, Sosyal Guvenlik
Kurumu (SGK) ile ilgili sorunlar, c¢alisan hastalarin is yasantilarinda
karsilastiklari sorunlar baglaminda degerlendirilmistir. Gorisme formunda yer
alan ve ucu acik birakilan “diger” sekmesinden elde edilen veriler ise

siniflandinlarak ilgili ekonomik gugluk basligi altinda degerlendirilmigtir.
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Tablo 21'de hastalarin ekonomik alanda kargsilastiklari gugliklerle ilgili olan

bulgu ve yorumlara yer verilmigtir.

Tablo 21. Ekonomik Alanda Yasanan Guglik Dagilimi

Guglukler Sayi %
Konutum Hastaneye Yakin Degil 55 22
Is Hayatimda Sorun Yasadim 41 16
Hastaneye Ulasim Sorunu Yasadim 27 11
Hastalik Tanisiyla Birlikte Gelirim Azaldi 25 10
Ulasim Masraflarimi Karsilamakta Guglik Cekiyorum 19 8
Isyerimin Fiziki Sartlari Calismama Uygun Degil 15 6
Tedavi Masraflarimi Karsilamakta Zorluk Cekiyorum 13 5
Hastaligim Nedeniyle ise Alinmadim 11 4
Hastaligim Nedeniyle isten Cikartildim 10 4
Tedavim igin Gerekli izni Alamiyorum 10 4
Hastaligim Nedeniyle Gdérevde YUkselemiyorum 10 4
isyerime Ulasmakta Giiclik Cekiyorum 9 4
SGK ile Sorun Yasadim 6 2
TOPLAM (frekans dagiimi alinmistir) 251 100

Tablo 21 incelendiginde katilimcilarin %22’sinin konutunun hastaneye yakin
olmadidi, %16’sinin is yasaminin olumsuz etkilendigi gorilmektedir. Bununla
birlikte hastaneye ulasimda sorun yasayan hastalar %11’lik bir grup
olusturmaktadir. Bunlarin yani sira %10’luk bir katimci grubu hastalik

olgusunun hayatlarina dahil olmasindan sonra gelirlerinde bir azalma oldugunu
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bildirmistir. Hastallk nedeniyle %8’lik bir hasta grubu ulagsim masraflarini
kargilamakta, %6’lik bir kismi isg yeri fiziki sartlarinin galismalari igin uygun
olmadigini, %5’lik bir kismi da tedavi masraflarini karsilamakta zorlandigini
belirtmislerdir. Ayni zamanda hastalik nedeniyle ise alinmayan ve isten

cikartilan hasta orani %4 olarak géze ¢arpmaktadir.

3.2.3. Sosyal Alanda Yasanan Giigluikler

Bu bélimde hastalarin sosyal alanda yasadiklari gugltkleri sorgulayan bulgu ve
yorumlara yer verilmistir. Hastalarin aile, is, egitim, kamu ve 6zel sektor hizmet
alim sistemleri ile ilgili yasadiklari guclukleri sorgulayan bulgu ve yorumlara yer
verilmistir. Goérisme formunda yer alan ve ucu acik birakilan “diger”

sekmesinden elde edilen veriler ise ilgili bagliklar altinda siniflandiriimigtir.
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Tablo 22’de hastalarin ekonomik alanda karsilastiklari gugliklerle ilgili olan

bulgu ve yorumlara yer verilmigtir.

Tablo 22. Sosyal Alanda Yasanan Gugluk Dagilimi

Guglukler Sayi %
Aile Yasamim Olumsuz Etkilendi 42 16
Kosullar Saglandiginda Bir Ust Egitim Almak istiyorum 32 12
Sinema, Tiyatro vb. Gidemiyorum 29 11
iletisim Sorunlari Yasiyoruz 27 10
Ailemde Roller Degisti 25 9
Hastaliga Uyum Saglayamadim 24 9
Gereken llgiyi Géremiyorum 16 6
Egitim Hayatim Olumsuz Etkilendi 14 5
Hastane Ekibi ile Sorun Yasadim 11 4
Kamu Hizmetlerinde Sorun Yasadim 8 3
Hemsire ile Sorun Yasadim 8 3
Ozel Kuruluslarla ilgili Sorun Yasadim 8 3
Esimle Ayr Yasiyoruz 5 2
Bosandim 4 2
Okulun Fiziki Sartlari Uygun Degil 3 1
Doktor ile Sorun Yasadim 3 1
Okula Ulasimda Sorun Yasadim 2 1
Hasta Bakicl ile Sorun Yasadim 2 1
Fizik Tedavi Uzmani ile Sorun Yasadim 1 0
Sosyal Hizmet Uzmani ile Sorun Yasadim 1 0

TOPLAM (frekans dagihmi aI|nm|§t|r) 265 100
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Aragtirma kapsamindaki hastalarin %15’ aile yasamlarinin hastalik nedeniyle
olumsuz etkilendigini ifade etmislerdir. Gerekli kosullar saglandiginda bir Ust
egitim almak isteyen hasta orani %12, sinema, tiyatro vb. sosyal aktivitelere
katiimak isteyen hasta orani ise %11 olarak saptanmigtir. Aile iligkileri
incelendiginde hastalik nedeniyle iletisim sorunu yasayan hasta orani %10,
ailesinde rollerin degistigini ve hastaliga uyum saglayamadigini ifade edenlerin
orani %9 olarak géze carpmaktadir. Bunlarin yani sira katilimcilarin % 6’sinin
ailelerinden bekledikleri ilgiyi gdéremediklerini ifade etmislerdir. Hastalik
nedeniyle bosanan hasta orani ve yine hastalik nedeniyle esiyle ayri yasayan

hasta orani %2 olarak saptanmigtir.

Acar (2011) 40 MS, 40 Bobrek, 40 Diyabet hastasinin ve 120 kisiden olusan
kontrol grubunun; aile iglevleri ve yasam doyumlarini arastirdigi ¢alismasinda
problem c¢6zme becerileri acisindan hastalik tlrleri arasinda anlamh fark
oldugunu bildirmistir.  Ayni calismada, MS hastalarinin problem ¢6zme
yetilerinin bobrek ve diyabet hastalarina gore daha sagliksiz oldugu
belirlenmistir. Calismada her ne kadar farkh bir hastalik tipiyle kiyas yapilmasa
da MS hastaliginin, hastalarin aile sistemlerini olumsuz etkiledigi noktasinda

paralellik gostermektedir.

3.2.4. Hak Kayiplari

Bu bdlimde MS hastalarinin ugradiklari hak kayiplarina iliskin bulgu ve
yorumlar Bolim 1.5’te anlatildigi gibi, UMSF’nin belirlemis oldugu kriterler
cercevesinde ve hasta gorusme formunda yer alan ilgili verilerden elde edilen
bulgularla degerlendirilmistir. Elde edilen sonuglar hak kayiplari ile

iligkilendirilmigtir.
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MS hastalarinin hak kaybi ifadelerinin yuzdesel dagilmi Tablo 23’te ele

alinmigtir.

Tablo 23. MS Hastalarinin Hak Kaybi ifadelerinin Yiizdesel Dagilimi

Hak Kaybi Sayi %

Tibbi Bakim 251 27,8
Aile Destegi 138 15,3
is ve Goniillii Aktivitelere Katilma 115 12,7
Bagimsiz Olma ve Gulglenme 92 10,2
Konut Destegi ve Konuta Ulagim 78 8,6
Uzun Sureli Sosyal Bakim 76 8,4
Maluliyet Destedi ve Maddi Yardim 54 6,5
Ulasim 42 4,7
Saglik Destegi ve Hastaligi Onleme 31 3,4
Egitim 26 2,9
Toplam (frekans dagiimi alinmistir) 903 100

Tibbi bakimin kargilanamamasi bir hak kaybidir. Tibbi bakim ile hak kayiplari
arasindaki baglanti, hasta goérisme formunda yer alan; 25., 27., 31., 47.
sorulardan elde edilen veriler kapsaminda arastirimistir. Hastalarin; medikal,
fizik tedavi, psikolojik destek, sosyal hizmet destegi alip almadiklan
sorgulanmigtir. Bu sorularin cevaplanma sikhigi incelendiginde, cevaplanma
orani %100 olarak saptanmig olup, 251 adet “hayir” yaniti ahinmistir. Bagka bir
ifade ile arastirma kapsamina alinan hastalarin medikal, fizik tedavi, psiko-
sosyal yonden hak kayiplarina ugradiklari gorulmektedir. Bunun toplam hak
kayiplari igerisindeki paylr %27,8 olarak hesaplanmistir. Tablo 23’ten de
gorulecegdi Uzere; tibbi bakim, hak kayiplari kategorisinde bu oranla en yuksek

sirada yer almaktadir.

Aile destegi ile hak kayiplari arasindaki baglanti, hasta gorugsme formunda yer
alan 39. sorudan elde edilen veriler kapsaminda arastiriimigtir. Hastalarin aile

sistemleri icerisindeki sorunlari arastiran 39. soru ve alt sorulara 138 adet “evet”
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yaniti alinmistir. Bu sorunun cevaplanma sikligi incelendiginde cevaplanma
oraninin %100 oldugu ve hak kayiplari igerisindeki orani %15,3 olarak

saptanmigtir.

Is ve goénllli aktivitelere katilma ile hak kayiplari arasindaki baglanti, hasta
goriusme formunda yer alan 38. sorudan elde edilen veriler kapsaminda
arastinimistir. ilgili soru ve alt soru formlar ile tani alan hastalarin is
yasamlarinin nasil etkilendigi sorgulanmistir. Sorularin cevaplanma sikhginin
%75,7 oldugu saptanmigtir. Hastallk nedeniyle is bulma ve surdurebilme,
ulagim gibi noktalari aragtiran sorulara 115 adet “evet” yaniti alinmigtir. Ayni
zamanda bu durumun toplam hak kayiplari igerisindeki orani %12,7 olarak

tespit edilmigtir.

Bagdimsiz olma ve gucglenme ile hak kayiplari arasindaki baglanti, hasta
gbrisme formunda yer alan 30., 31., 40. ve 53. sorulardan elde edilen veriler
kapsaminda arastiriimigtir. Bu sorularin cevaplanma sikhgi incelendiginde, 30.
soru igerisinden yer alan ve ucu agik birakilan boélumdn cevaplanma orani
%91,4, diger sorularin ise %100 olarak saptanmistir. Arastirmaya katilan
hastalarin tani aldiktan sonraki duygu durumlarini, psikolojik destek alip
almadiklarini, sosyal etkinliklere katilma durumlarini, yapmak isteyip de
yapamadiklari seyleri sorgulayan sorulardan olugsan sorulardan alinan cevaplar
incelendiginde “92” adet yanit alinmigtir. Bu oran toplam hak kayiplar

icerisindeki %10,2’ye denk gelmektedir.

Konut destegdi ve konuta ulasilabilirlik ile hak kayiplari arasindaki baglanti, hasta
goérusme formunda yer alan 34. ve 18. sorulardan elde edilen veriler
kapsaminda arastirilmistir. Sorularin cevaplanma orani %100 olarak
saptanmigtir. Yaganilan konutun hastaneye yakinligi ve konut icerisindeki
asansor varligini sorgulayan sorulara verilen “hayir” yaniti degerlendirilmigtir.
Buna gore, sorulara 78 adet “hayir” yaniti verilmis olup bunun toplam hak

kayiplari igerisindeki orani %8,6 oldugu saptanmistir.

Uzun sureli sosyal bakimin ile hak kayiplari arasindaki baglanti, hasta gorisme
formunda yer alan 40., 41., 42., 45. sorulardan elde edilen veriler kapsaminda

arastinlmistir. Bu sorularin cevaplanma sikligi incelendiginde cevaplanma
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oraninin %100 oldugu saptanmistir. Arastirmaya katilan hastalarin
sosyallesmelerini, hastallk nedeniyle kamu ya da oO6zel hizmetlerden
yararlanabilme durumlarini, tedavi ekibiyle ilgili etkilesimlerini dlgen sorulara 76
adet “evet” cevabi verilmistir. Bu durum hastalarin s6z konusu alanlarda hak
kayiplarina ugradiklarini gérunuar kilmaktadir. Tablo 56 incelendiginde, uzun
sureli sosyal bakim alaninda yasanilan hak kayiplarinin toplam hak kayiplari

icerisindeki oraninin %8,4 oldugu saptanmistir.

Maluliyet destegi ve maddi yardim ile hak kayiplari arasindaki baglanti, hasta
gorisme formunda yer alan 32., 33., 36. sorulardan elde edilen veriler
kapsaminda arastiriimistir. Hastalarin tedavi masraflarini, ulasim masraflarini
karsilamaktaki durumlarini ve hastalikla birlikte bir gelir kaybi yasayip
yasamadiklari sorgulanmigtir. Sorularin cevaplanma oraninin %100 oldugu
saptanmistir ve bu alanda 54 adet “evet” yaniti alinmigtir. Bunun toplam hak

kayiplari igerisindeki payl %6,5 olarak hesaplanmistir.

Hak kayiplari ile ulagsim arasindaki baglanti, hasta goérisme formunda yer alan
35., 38. sorunun alt formunda yer alan sorulardan elde edilen veriler
kapsaminda arastinlmistir.  Sorularin cevaplanma sikhd %100 olarak
saptanmig olup toplam 42 adet “evet” yaniti alinmistir. Tablo 23 incelendiginde,
ulasim sorunlarinin toplam hak kayiplari igerisindeki oranini %4,7 olarak tespit

edilmigtir.

Saglik destegi ve hastaligin énlenmesi ile hak kayiplari arasindaki baglanti,
hasta gorisme formunda yer alan 37., 45. sorulardan elde edilen veriler
kapsaminda arastirilmisgtir. Bu sorularin cevaplanma sikligi incelendiginde
cevaplanma oraninin %100 oldugu saptanmistir. Arastirmaya katilan hastalarin
Sosyal Guvenlik Kurumu ve tedavi sirasinda tibbi bakim ekibi ile sorun yasayip
yasamadiklari sorgulanmistir. Toplam 31 adet “evet” cevabi alinmig olup, bunun

toplam hak kayiplari igerisindeki payi %3,4 olarak hesaplanmistir.

Egitim ile hak kayiplari arasindaki baglanti, hasta gorusme formunda yer alan
43. ve 44. sorulardan elde edilen veriler kapsaminda arastiriimistir. Sorularin
cevaplanma orani %100 olarak saptanmistir. Arastirma kapsamina alinan

hastalarin hastalikla birlikte egitim hayatlarinin ne dlgude etkilendigi ve kosullar
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iyilegtirildiginde bir Ust egitime devam edip etmek istemedikleri sorgulanmistir.
Sorularin cevaplanma orani %100 olup, toplam 26 adet “evet” cevabi alinmigtir.
Verilerden hareketle, egitimin toplam hak kayiplari igerisindeki payi %2,9 olarak

en son sirada yer almaktadir.

3.2.5. Beklentiler

Bu bolumde hastalarin beklentileri degerlendirilecektir. Katilimcilarin genel
olarak nasil bir beklenti icerisinde olduklari, sosyal hizmet uzmanindan,
insanlardan, devletten, arkadaslarindan ve ailelerinden neler bekledikleri
sorgulanmigtir. Bunun yani sira nasil bir yasam arzu ettikleri, uzmanlara ne tir
Oneriler getirecekleri, yapmak isteyip de yapamadiklari durumlari sorgulayan

bulgu ve yorumlara yer verilmigtir.
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Arastirmaya katilan hastalarin beklentileri Tablo 24’te ele alinmigtir.

Tablo 24. Yapilmak istenen Etkinliklerin Dagilimi

Beklentiler Sayi %
Arac Kullanmak isteyenler 24 38
Cocuk Sahibi Olmak isteyenler 16 25
Is Degistirmek Isteyenler 12 19
Evlenmek isteyenler 11 17
TOPLAM (frekans dagiimi alinmistir) 63 100

Caligsmaya katilan MS hastalarinin %38’inin arac¢ kullanmak, %25’inin ¢ocuk
sahibi olmak, %19’unun is degistirmek, %17’sinin evlenme beklentiler icerisinde

olduklari saptanmisgtir.

Elde edilen bulgulardan hastalarin ulasim konusunda gereksinimlerinin oldugu
soylenebilir. Tablo 21’den elde edilen verilerin de destekledigi Uzere hastalar;
ise, hastaneye ulasim sorunlari yasamaktadirlar. Bulgular, hastalarin arag¢

kullanarak bu gereksinimlerini karsilamak istediklerini gostermektedir.

Arastirmaya katillan hastalarin sosyal hizmet uzmanindan beklentileri Tablo

25'te ele alinmistir.

Tablo 25. Uzmandan Beklentilerin Dagilimi

Uzmandan Beklentiler Sayi %
Gelecek Hakkinda Olumlu Dusinmek 6 43
Gelecek Hakkinda Plan Yapma Konusunda Yardim 6 43
Cahsma Hakki Konusunda Bilgi Edinmek 2 14
TOPLAM (frekans dagilimi alinmistir) 14 100

Calisma kapsamina alinan MS hastalarinin sosyal hizmet uzmanindan

beklentileri incelendiginde, %43’Unun gelecek hakkinda olumlu digsinmek ve
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%43’Unun gelecek hakkinda plan yapma noktalarinda destek beklemektedirler.
Calisma haklari konusunda bilgi edinmek isteyen hasta orani ise %14 olarak

belirlenmistir.

Arastirma kapsamindaki 70 hastanin sadece 14’0 sosyal hizmet uzmanindan
beklentilerini ifade etmistir. Beklentilerin dagilimina bakildiginda ise destek
beklentilerinin daha c¢ok gelecekteki hayatlari ve planlari Gzerine oldugu
gorulmektedir. Ayni zamanda is sahibi olabilmek adina bilgi ve destek
gereksinimlerinin oldugu anlasiimaktadir. Ayrica 70 hastanin 56’sinin sosyal
hizmet uzmanindan beklentilerine dair herhangi bir veri elde edilememis olmasi
sosyal hizmet uzmaninin ve mesleginin MS hastalari tarafindan yeterince

taninmadigini/bilinmedigini de disindirmektedir.

Aragtirmaya katillan hastalarin insanlardan beklentileri Tablo 26’da ele

alinmistir.

Tablo 26. insanlardan Beklentilerin Dagilimi

insanlardan Beklentiler Sayi %
Anlayis, Saygl 16 33
Hastalik Hakkinda Bilgi Edinmeleri 13 26
Aclyarak Bakilmamasi 11 23
Yardim 9 18
TOPLAM (frekans dagiimi alinmistir) 49 100

Calisma kapsamina alinan MS hastalarinin %33’nin insanlardan; anlayis,
saygl, %26’sinin hastaliklari hakkinda bilgi edinmelerini, %23’'nin aciyarak
bakilmamasini ve %18nin yardim bekledikleri goérulmektedir. 70 hastanin
49'unun, insanlardan beklentilerinin olmasi, MS hastaliginin genel 6zelliklerinin
toplum tarafindan yeterince bilinmedigini, ayrica hastalar Gzerinde psiko-sosyal

agidan olumsuz durumlara neden olma riski tasidigini dusundirmektedir.
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Arastirmaya katilan hastalarin devletten beklentileri Tablo 27°'de ele alinmigtir.

Tablo 27. Devletten Beklentilerin Dagilimi

Devletten Beklentiler SayI %

Hastalik Hakkinda Kamuoyunda Farkindalik Yaratilsin 11 22
Calisma Hakki Verilsin 9 17
Hastaligin Caresi Bulunsun 8 15
Ulasim Kolayligi Igin Gerekenler Yapilsin 7 13
Erken Emeklilik Hakki Verilsin 7 13
Bakim, Psikolojik, FTR gibi Destek Sistemleri lyilestirilsin 6 12
Sadece Bu Hastaliga Has Kilinikler Agilsin 4 8

TOPLAM (frekans dagiimi alinmistir) 52 100

Devletten beklentileri sorgulayan sorulara arastirmaya katilan hastalarin
cevaplari incelendiginde, %22’si hastaligin kamuoyunda tanitiimasini, %17’si
calisma hakkl elde etmeyi, %151 hastaidin c¢aresinin bulunmasini
beklemektedir. Ulasim sorunu yasamak istemeyenlerin ve erken emeklilik talep
eden hasta orani %13 olarak gdze garpmaktadir. Bakim, psikolojik destek, fizik
tedavi gibi destek sistemlerinin iyilestiriimesini talep eden hasta oraninin %12,
MS hastaligina 6zgl kliniklerin agilmasini isteyen hasta orani da %8 olarak

tespit edilmigtir.

Arastirma kapsamina alinan hastalarin 52’sinin devletten beklentileri oldugu
gorulmektedir. Beklentilerin igerikleri genel olarak dusunuldigunde, hastalik
sureclerini destekleyici gereksinimler ve hastalarin hayatlarini strdurebilecekleri

temel ihtiyacglar noktalarinda oldugu goérulmektedir.
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Aragtirmaya katillan hastalarin ailelerinden beklentileri Tablo 28'de ele

alinmigtir.

Tablo 28. Aileden Beklentilerin Dagilimi

Aileden Beklentiler Sayi %
Anlayis 8 33
Daha Fazla Ilgi 7 29
Acimamalari 5 21
Daha Fazla Yardim 4 17
TOPLAM (frekans dagiimi alinmistir) 24 100

Tablodan da goéruldigu Uzere hastalarin ailelerinden %33 gibi bir oranla anlayis
beklemektedirler. Daha fazla ilgi bekleyenlerin orani %29, acimamalari
gerektigini distunenler %21 ve daha fazla yardim bekleyenlerin orani %17

olarak saptanmistir.

Hastalarin 46’sinin ailelerinden beklentilerinin olmadigi goérulmektedir. Bu
durum, hastalarin buylk kisminin aileleri tarafindan ihtiyag duyduklari
bicimlerde desteklendigini gostermektedir. Aileden beklentisi olan 24 hastanin
ise ilgi, anlayis, yardim ve sefkat noktalarinda, ailelerinden bir beklenti
icerisinde olduklarini gorunar kilmaktadir. Aileden beklentisi olan hastalarin,
ailelerinden psiko-sosyal acidan daha fazla destek gereksinimi duyduklari

soylenebilir.

Aragtirmaya katillan hastalarin arkadaglarindan beklentileri Tablo 29’da ele

alinmistir.

Tablo 29. Arkadaslardan Beklentilerin Dagilimi

Arkadaglardan Beklentiler Sayi %
Anlayis, Hosgorl, Sabir 22 49
Hastalik Hakkinda Bilgi Edinsinler 12 26
Destek 7 16
Daha Fazla Vakit Gegirmek Istiyorum 4 9

TOPLAM (frekans dagilimi aI|nm|§t|r) 45 100
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Tablo 29 incelendiginde gorUlmektedir ki, hastalarin %49’u arkadaslarindan;
anlayig, hosgoru, sabir beklemektedirler. Hastalik hakkinda bilgi edinmeleri
noktasindaki beklenti orani %26, destek bekleyenler %14 ve arkadaslariyla

daha fazla vakit gecirmek isteyenler %7 olarak saptanmistir.

Hastalarin 45’inin, arkadaslarindan beklenti icerisinde olduklari gorulmektedir.
Bu durum, hastalarin blyldk bir kisminin arkadas c¢evresi tarafindan
desteklenme gereksinimini ve arkadaslarinca yeterince desteklenmediklerini
dustundurmektedir. 25 hastanin, arkadaslarindan beklentilerinin olmamasi,
hastalarin yaklasik Ugte birinin arkadaslar tarafindan desteklenme ihtiyaglarinin

olmadigini gostermektedir.

Arastirmaya katllan hastalara yasamlarini  nasil sdrdirmek istedikleri

soruldugunda verdikleri cevaplar Tablo 30’da ele alinmistir.

Tablo 30. Arzu Edilen Yasam Tarzinin Dagilimi

Nasil Bir Yasaminiz Olsun isterdiniz? Sayi %
Mutlu Bir Yasamim Olsun isterdim 12 21
Saghgima Kavusmak istiyorum 11 20
Yorulmak, Atak Gecirmek istemiyorum 10 18
Bagimsiz ve Rahat Bir Yasamim Olsun 9 15
Gelirimin Olmasini isterdim 7 13
Ulagim Sorunu Yasamak istemiyorum 7 13
TOPLAM (frekans dagilimi alinmistir) 56 100

Mutlu bir yagsam beklentisi igerisinde olanlar %21 yigin igerisindeki en buyuk
grup olup bunu, sagiligina kavusmak isteyenler %20 izlemektedir. Yorulmak ya
da atak gecirmek istemeyenler %18 gibi bir oranla Gguncu sirada yer almakta,
ardindan %215 gibi bir oranla, bagimsiz bir yasam arzu edenler gelmektedir.
Arastirmada hastalarin %13’G gelir beklentisi ve %13’UG ulagim sorunu yasamak

istemedikleri saptanmigtir.

Tablo 30'dan anlasilacagi Uzere hastalarin 56’sinin istedikleri yagsam bigimleri

arasinda daha c¢ok hastaligin etkisi ile ortaya cikan sorunlarin yarattig
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gereksinimlerin one ¢iktigr gorulmektedir. Bu durum, hastalhdin, mutluluk,
saglik, bagimsizlik ve ekonomik agilardan pek ¢ok sistemi olumsuz etkiledigini

dusundurmektedir.

Arastirmaya katilan hastalara yapmak isteyip de yapamadiklari etkinlikler

sorulmus, verdikleri cevaplar Tablo 31'de incelenmistir.

Tablo 31. Durumlar

Durumlar Sayi %
Kendi ihtiyaclarini Kendi Karsilamak isteyenler 6 21
Calismak isteyenler 6 21
Spor Yapmak/Kosmak isteyenler 5 18
Maddi Beklenti igerisinde Olanlar 4 14
Ulasim Sorunu Yasamak istemeyenler 4 14
Sosyal Aktivitelere Katilmak isteyenler 3 12
TOPLAM (frekans dagilimi alinmistir) 28 100

Tablo 31’e bakildiginda katilimcilarin agirlikli olarak, ihtiyaclarini kendileri
karsilamak ve calismak istedikleri gortilmektedir. Her ikisinde de bu oran %21
olarak saptanmigtir. Bunu, %18’lik bir oranla spor yapmak ya da kosmak
istemektedirler. Hasta grubu igerisinde %14’luk bir grup maddi beklenti
icerisindedir. Ayni oranda ulasim sorunu yasamak istemeyen hasta sayisi
grubun %14°UnU olusturmaktadir. Sosyal aktiviteler katiimak isteyen hasta orani

ise %12 olarak saptanmigtir.

Tulek (2006) calismasinda arzu edilmesine ragmen MS nedeniyle yerine
getirilemeyen sorumluluklara bakildiginda hastalarin %34,1’i temel ailevi
sorumluluklarini (ev ici igler, aileyle/ gocukla ilgilenme, aligveris, aktif galisma)
surdirmede, %31,1’i de rekreasyonel aktivitelere (spor, hobi, sosyal aktiviteler)
katimda guglik yasadiklarini belirtmiglerdir. S6z konusu c¢alisma ile
kargilastirildiginda bu galismada da hastalarin benzer beklentiler igcerisinde
olduklari soylenebilir.
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Tablo 30, MS hastalarinin yapmak isteyip de yapamadiklari durumlara verdikleri
cevaplarin gundelik hayata katiim ve sosyal islevsellik bakimindan sorunlar
yasadiklarini gértnur kilmaktadir. MS hastalarinin ihtiyaclarinin karsilanmasi
noktalarinda, kendi hayatlarini kendi kendilerine surdurebilme ve bagimsiz olma

noktalarinda gereksinimlerinin oldugu anlagiimaktadir.

Arastirmaya katilan hastalara onerileri soruldugunda verdikleri cevaplar Tablo

32’de ele alinmistir.

Tablo 32. Hastalarin Onerilerinin Dagilimi

Oneriler Say %
Hastalik ile ilgili Oneriler 10 37
Hastane ile ilgili Oneriler 8 30
Toplumsal Biling Diizeyi lle ligili Oneriler 5 19
Yasam Kosullari ile ilgili Oneriler 2 7
Calisma Hayati ile ilgili Oneriler 2 7
TOPLAM (frekans dagiimi alinmistir) 27 100

Hastalarin %37’sinin hastalikla, %30’unun hastaneyle ve %19’unun toplumsal
bilincin arttirlmasi noktalarinda onerilerde bulunduklari saptanmigtir. Yasam
kosullari ve galisma hayati ile ilgili dnerilerin ise her ikisinde de %7’lik bir oranda

oldugu gorulmektedir.

Tablo 32’de belirtilen Oneriler hasta gorusme formunda yer alan ve acgik uglu
olan, Oneriler Uzerine hazirlanmig 54. sorudan elde edilen veriler gercevesinde
olusturulmustur. Bu kapsamda, elde edilen oneriler, hastane ile ilgili dneriler,
hastalik ile ilgili dneriler, toplumsal biling duzeyi ile ilgili dneriler, ¢calisma hayati
ile ilgili dneriler ve yasam kosullari ile ilgili oneriler olmak Uzere bes baslik
altinda kategorize edilmistir. Hastalikla ilgili oneriler incelendiginde hastaligin
caresinin bulunmasi ve alternatif tedavilerin gelistiriimesi ic¢in O6nerilerde
bulunulmustur. ilgili énerilerde, hastane randevu sistemi, poliklinigin fiziki
sartlarinin (otopark, koltuk, priz vb.) iyilestiriimesi belirtilmistir. Toplumsal biling

duzeyi ile ilgili Onerilerde, hastalar MS hastaliginin toplum tarafindan
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bilinmedigini ve hastaliklariyla ilgili sorularin kendilerini incittigini ifade
etmiglerdir. Yagsam kosullari ile ilgili dnerilerde ise hastalarin ihtiyaglarini kendi
kendilerine karsilamalari hususlarinda oOnerilerde bulunulmustur. Son olarak,
calisma hayati ile ilgili bolumde hastalarin ig hayatlarindaki kargilastiklari

calisma kosullarinin yetersizligi ve zorlugu ifade edilmistir.

MS hastalarinin daha ¢ok hastalik ile ilgili dnerilerde bulunmalari hastalik
sureclerinde yasadiklari zorluklari ve iyilesme isteklerini ifade ederken; hastane
ile ilgili Onerilerde ise hizmete erisim noktalarinda, fiziki ve teknik agidan
eksiklerin/yetersizliklerin yasandigini gostermektedir. Ayrica toplumun hastalik
hakkindaki biling ve farkindalik dlzeyinin yeterli olmamasi, hastalarin
yasamlarinin zorlastigini dusundurmektedir. Yasam kosullari ve galisma hayati
ile ilgili oneriler ise hastaligin bireyleri bagimh kilma, kendilerine yetememe ve

hayatlarini devam ettirebilme noktalarinda zorluklar yasattigini gostermektedir.

3.3. MS HASTALARININ OZELLIKLERI ILE YASAM KALITESI
ARASINDAKI ILISKIYE YONELIK BULGULAR

Bu bdélimde MS hastalarinin; yasam kalitesi dlgedi puanlarina iliskin bulgular,
sosyo-demografik ozellikler, hastalik 6zellikleri ile yasam Kkalitesi olgeginden
alinan puanlar, psikolojik, ekonomik, sosyal alanda yasanan guglukler ile yagsam
kalitesi dlgeginden alinan puanlar, beklentiler ve hak kayiplari ile yasam kalitesi
Olgceginden alinan puanlar arasindaki iligkiye yonelik bulgu ve yorumlara yer

verilmistir.

3.3.1. Yasam Kalitesi Olgegine iligkin Bulgular

Bu gcalismada MS hastalarinin kargilastiklari gugliklerin ve hak kayiplarinin,
yasam kalitelerini ne duzeyde etkiledigini ortaya koymak adina yasam kalitesi
Olcegi kullaniimigtir. Arastirmaya katilan hastalarin yagsam kalitesi puanlarina
iligkin bulgular Tablo 33’te ele alinmistir.
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Tablo 33. Yasam Kalitesi Puanlarina lligkin Bulgular

Min. Max. = Sd
in ax X
BFS 10,60 97,83 51,6 21,37
BMS 11,60 94,87 48,87 21,48

Calismada yasam kalitesine iliskin bulgulardan BFS puani en kugik 10,60, en
bayuk 97,83 ve ortalamatss 51,6+21,37 olarak hesaplanmistir. Diger bir
parametre olan BMS puani en kuguk 11,60, en blyuk 94,87 ve ortalamaztss
48,87+21,48 olarak bulunmustur.

MS hastalarin gerek saglikli nifus gerek diger hasta gruplari ile karsilastirildigi
calismalarda, sadece saglikh nufusa gore degil diger hastalik gruplarina goére
de yasam kalitelerinin dustugu bildirilmistir (Henriksson, Fredrikson, Masterman,
ve Jonsson, 2001; Patti ve dig., 2002; Vickrey ve dig., 1995).

Ulkemizde yapilan galismalara bakildi§inda; Tarhan, Yicetas, Turk, ve Faydaci
(2012) c¢alismalarinda; BFS 59,11+2,84, BMS 59,10+2,90, c¢alismasinda
BFS:54,10+21,30 BMS: 55,97+20,45, Zateri (2006) calismasinda BFS
49,32+19,81 ve BMS 51,31+21,76 olarak bildirmislerdir. Literatlr incelendiginde
arastirma verilerinin, bu c¢alismada elde edilen verilerle paralellik gosterdigi
goOrulmektedir. Calismada, MS hastalarinin yasam kalitelerinin disuk oldugu
tespit edilmistir. Bu durum, yukarida yer alan MS c¢alismalarinin verileri ile
benzerlik gdstermektedir. Baska bir ifadeyle, calismadaki BFS puani diger
calismalardaki veriler ile yakinen Ortugirken, BMS puaninin diger
calismalardaki verilerden diusuk oldugu saptanmistir. BMS puanindaki bu fark,
hastaligin hasta profiline goére algilanma bigimi, hastaliyin evresi ve galisilan
orneklem sayisinin/grubunun cesitliligi ile ilgili Ozelliklerden

kaynaklanabilecegini disundurmektedir.

3.3.2. Sosyo-Demografik Ozellikler ile Yasam Kalitesi Arasindaki
iliskiye Yénelik Bulgular

Bu bdlimde arastirma kapsamina alinan hastalarin; cinsiyet, yas, egitim, aile

yapisl, medeni durum, ¢gocuk sahibi olma, aylik gelir, galisma, sosyal guvence,
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sosyal yardim alma, konut sahibi olma, konut tipi, konutta asansoér varhgi gibi

sosyo-demografik bulgularina yer verilmistir.

Cinsiyet ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari Tablo

34’te ele alinmigtir.

Tablo 34. Cinsiyet ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi Sonuglari

Cinsiyet N X Z p

Kadin 47 3543
BFS -0,44 p>0,05
Erkek 23 36,65

Kadin 47 37,38
BMS -1,107 p>0,05
Erkek 23 31,65

Calismada; cinsiyet ile BFS ve BMS puanlari arasindaki iligki incelendiginde
istatiksel agcidan anlamli bir fark olmadigi bulunmustur. (p>0,05). Idiman ve dig.
(2006) MSQOL-54 yasam kalitesi olceginin gecerlilik ve guvenirliligini test
ettikleri calismalarinda benzer sonug c¢ikarak; cinsiyetin BFS ve BMS puanlari

uzerinde etkili olmadigini belirtmiglerdir.

Yas ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari Tablo 35’te ele

alinmistir.

Tablo 35. Yas ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi Sonuglari

Yas N ¥ Z p

20-34 37 38,49
BFS -1,300 p>0,05
35-63 33 32,15

20-34 37 38,20
BMS 1,177 p>0,05
35-63 33 3247

Calismada; yas ortancadan (~33,5) 34 yas alti ve Usti olmak Uzere ikiyi
bdlinmus ve bagimsiz iki grup arasindaki farkin anlamhlik testi uygulanmistir.
Elde edilen bulgulardan yas ile BFS ve BMS puanlari arasindaki istatiksel

acidan anlamli bir fark tespit edilmemigtir. Tulek (2006)’'in 164 MS hastasi ile
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yaptigr aragtirma verilerine gore hastalarin; yas ile fiziksel saglik arasinda
negatif korelasyon oldugu, yani yas arttikca fiziksel saghgin kotulestigi
belirtiimektedir. Idiman ve dig. (2006)'nin c¢alisma bulgular c¢alismamizla
benzerlik gdstererek; yasin BFS ve BMS puanlari Gzerinde etkili olmadidi

belirtilmigtir.

Egitim durumu ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuclari

Tablo 36’da ele alinmistir.

Tablo 36. Egitim Durumu ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuglari

Egitim Durumu N X Z p
iIkdgretim-Lise 31 35,48
BFS ) -0,006 p>0,05
Universite ve Uzeri 39 35,51
ilkdégretim-Lise 31 35,34
BMS ) -0,059 p>0,05
Universite ve Uzeri 39 35,63

Calismada; egitim durum ile BFS ve BMS puanlari arasindaki iligki
incelendiginde istatiksel acidan anlamli bir fark olmadigi tespit edilmistir
(p>0,05). Oysa Tulek (2006) yaptigi ¢alismada; yasam kalitesi puanlari egitim
durumu acisindan degerlendirildiginde fiziksel saglik ve fiziksel sorunlara bagli
rol sinirhliklari puanlarinin yiksekoégretim mezunlarinda okuryazar/ ilkdgretim
mezunlarina goére daha yuksek oldudu; fiziksel sorunlara bagli rol sinirlihdi
puanlarinin yiksekogretim mezunlarinda ortadgretim mezunlarina gore daha
yuksek oldugu belirlenmistir. Bu sonug¢ bize, MS hastalarinin yasam kalitesinin
egitimden etkilendigini dolayisiyla da hastalarin egitim duzeylerinin
yukseltiimesiyle yasam kalitelerinin de yuUkselebilecegini dusundurmektedir.
Egitim durumunun vyUkseltimesi, hastalarin hastaliklarini  daha bilingli
algilamalarini, yapilan tibbi tedavileri daha iyi degerlendirebilmelerini, tedavi
surecini daha iyi takip edebilmelerini, saglik personeli ile iletisimi daha verimli
surdurebilmelerini  saglayarak  hastalikla bas etme  mekanizmalari

gelistirmelerine yardimci olabilecegi dusunulmektedir.
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Aile yapisi ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari Tablo

37°de ele alinmigtir.

Tablo 37. Aile Yapisi ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuclari

Aile Yapisi N e Z p
Genis Aile 6 33,08
BFS -0,304 p>0,05
Cekirdek Aile 64 35,73
Genis Aile 6 31,17
BMS -0,545 p>0,05

Cekirdek Aile 64 35,91

Calismada; aile yapisi ile BFS ve BMS puanlari arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir farkhlik tespit edilmemistir (p>0,05). Bu sonug¢ Haliloglu ve dig.
(2009) MS hastalarinin yasam Kkalitesi ile fiziksel engellilik arasindaki iligkiyi
degerlendirmek igin gercgeklestirdikleri ¢alismadaki aile ile ilgili elden edilen
bulgular ile benzerdir. S6z konusu g¢alismada; aile yapisinin her iki yasam

kalitesi bolumunde, istatistiksel agidan anlamli bir iliski olmadigi belirtiimektedir.

Medeni durum ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari

Tablo 38’de ele alinmistir.

Tablo 38. Medeni Durum ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuglari

Medeni Durum N X VA p
Evli Degil 29 33,47
BFS 0,703  p>0,05
Evli 41 36,94
Evli Deqil 29 35,43
BMS 0,024  p>0,05
Evli 41 35,55

Calismada; medeni durum ile BFS ve BMS puanlari arasinda istatiksel agidan
anlamli bir fark olmadidi tespit edilmistir (p>0,05). Bu sonug¢ Idiman ve dig.
(2006) gerceklestirdigi calismanin sonuglari ile benzerdir. Tulek (2006) yaptigi
calismada yasam Kkalitesi medeni duruma gore degerlendirildiginde fiziksel

saglik, saglik algilamasi, enerji/lyorgunluk ve bilesik fiziksel saglik puanlarinin
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bekérlarda evlilere gore daha yuksek oldugu; emosyonel sorunlara bagli rol
sinirhh@r puanlarinin bekarlarda evli ve dul/ayri yasayanlara gore daha yuksek

oldugu belirtiimektedir.

Cocuk sahibi olma durumu ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U testi

sonuglari Tablo 39°'da ele alinmigtir.

Tablo 39. Cocuk Sahibi Olma Durumu ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-
Whitney U Testi Sonugclari

Cocuk N e Z P
Var 44 33,41
BFS -1,118 p>0,05
Yok 26 39,04
Var 44 33,94
BMS -0,833 p>0,05
Yok 26 38,13

Calismada; cocuk sahibi olma durumu ile BFS ve BMS puanlari arasinda

istatiksel agidan anlamli bir fark olmadigi tespit edilmigtir (p>0,05).

Aylik gelir ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari Tablo 40

da ele alinmistir.

Tablo 40. Aylik Gelir ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuglari

Gelir Durumu (TL) N X Z p
0-2500 51 36,26
BFS 0515  p>0,05
2501-5400 19 33,45
0-2500 51 37,29
BMS 1,208  p>0,05
2501-5400 19 30,68

Calismada; aylk gelir ile BFS ve BMS puanlari arasinda istatiksel agidan
anlamli  bir fark olmadigi tespit edilmistir (p>0,05). Oysa Tulek (2006)
calismasinda hastalar gelir durumu agisindan degerlendirildiginde cinsel iglev,

cinsel islevden memnuniyet ve bilesik mental saglik skorlarinin gelir durumu
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iyi/cok iyi olanlarda, muhta¢g durumda/ ancak geginiyor/ orta derecede olanlara

goOre daha yuksek oldugu belirtiimektedir.

Calisma durumu ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari

Tablo 41°’de ele alinmistir.

Tablo 41. Calisma Durumu ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuglari

Calisma Durumu N e Z p
Calisiyor 35 32,34
BFS -1,298 p>0,05
Calismiyor 35 38,66
Calisiyor 35 32,04
BMS -1,421 p>0,05
Calismiyor 35 38,96

Calismada; calisma durumu ile BFS ve BMS puanlari arasinda istatiksel agidan
anlamli bir fark olmadi§i tespit edilmistir (p>0,05).

Amato, Zipoli, ve Portaccio (2006) yayinlamis olduklari bir derlemede bilissel
fonksiyonlarin, fiziksel engellilik derecesini arttirdidi, kisilerin  ¢alisma
durumlarini 6nemli Olgude etkiledigi, sonu¢ olarak da yasam kalitesi ve
yasamdan beklentileri dramatik bir dl¢lide etkiledigini vurgulamiglardir. Zateri
(2006) MS hastalarinin yasam Kkalitesini etkileyen klinik belirti ve bulgularin
fonksiyonel duruma etkisini saptamaya yonelk 41 MS hastasi ile
gerceklestirdigi calismada yasam kalitesi bakimindan c¢alisamayanlarin fiziksel

saglik durum ortalamalarinin anlamli olarak daha dusuk oldugunu belirtmistir.

Gahsma verileri literatir verilerinden farklihk arz etmektedir. Bu durum,
hastalarin, calisma hayatlarindaki yogun is temposundan ve stres faktorlerinden
uzak kalmalari ile yagam kalitelerinin arttigini dugundurmektedir. Ayrica hasta
grubunun buayuk ¢cogunlugunun kadin hastalardan olusmasi ve bu hastalarin ev
hanimi olmalari nedeniyle is hayatinin yogunlugundan ve stresinden uzak
olmalari yasam kalitelerinin ¢alisanlara gére daha yuksek ¢ikma sebebi olarak

dusunulebilir.
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Sosyal guvence ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari

Tablo 42’de ele alinmistir.

Tablo 42. Sosyal Guvence ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuclari

Sosyal Glivence N e z p
Var 66 36,17
BFS 0266  p>0,05
Yok 4 24,50
Var 66 35,98
BMS 0,418 p>0,05
Yok 4 27,50

Calismada; sosyal guvence ile BFS ve BMS puanlari arasinda istatiksel agidan
anlamli bir fark olmadigi tespit edilmistir (p>0,05). Yasam kalitesi sosyal
glvence acisindan incelendiginde sosyal givenceye sahip olan ve olmayan
hastalar arasinda anlamh bir fark gérilmemistir. Bu sonug, Idiman ve dig.
(2006) yaptigi calisma sonuglari ile értismektedir. Her ne kadar anlamh bir fark
tespit edilememis olsa da, sosyal guvencesi olmayan dort kiginin yagsam
kaliteleri puanlari ile sosyal guvencesi olan 66 kisinin yasam kalitesi puanlari
arasinda ciddi bir farkinin oldugu anlasiimaktadir. Bu durum, sosyal guvencesi
olmayanlarin yasam Kkalitelerinin sosyal glvencesi olanlara goére yasam

kalitelerinin daha dusuk oldugunu gorunur kilmaktadir.
Sosyal yardim alma durumu ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U Testi

sonuglari Tablo 43’te ele alinmistir.

Tablo 43. Sosyal Yardim Alma Durumu ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-
Whitney U Testi Sonuglari

Sosyal Yardim N e z =
Aliyor 4 34,00
BFS 0,879 p>0,05
Almiyor 66 35,59
Alyor 4 32,00
BMS 0,723 p>0,05

Almiyor 66 35,71
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Calismada; sosyal yardim alma durum ile BFS ve BMS puanlari arasinda
istatiksel agidan anlamli bir fark olmadigi tespit edilmigtir (p>0,05). Sosyal
yardim alanlar ile almayanlar arasinda yasam kaliteleri puanlari agisindan ¢ok
az bir fark olsa da, bunun nedeni sosyal yardim almayanlarin maddi
durumlarinin daha iyi olmasi ve ekonomik ag¢idan herhangi bir sorun
yasamadiklari igin yasam kalitelerinin yuksek oldugu ile agiklanabilir. Bagka bir
deyisle, sosyal yardim alanlarin ekonomik durumlarinin yetersiz olmasi,
yasamdaki stres durumlarini arttirarak, yasam Kkalitelerinin dugsmesine neden

olmasi ile agiklanabilir.

Konut sahibi olma durumu ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi

sonugclari Tablo 44’te ele alinmistir.

Tablo 44. Konut Sahibi Olma Durumu ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-
Whitney U Testi Sonuglari

Konut Sahibi Olma Durumu N ¥ Z p
Ev Sahibi 49 37,20
BFS -1,070 p>0,05
Kiracli 21 31,52
Ev Sahibi 49 36,26
BMS -0,474 p>0,05
Kiracl 21 33,74

Calismada; konut sahibi olma durumu ile BFS ve BMS puanlari arasinda
istatiksel agidan anlamli bir fark olmadidi tespit edilmistir (p>0,05). Ev sahibi
olan hastalarin ekonomik durumlarinin iyi, gelir kaygilarinin daha az; ev sahibi
olmayanlarin ise ekonomik durumlarinin yetersiz oldugu ve kaynak yetersizligi
yasadiklari dusunulebilir. Bu nedenle her iki parametre agisindan ev sahibi
olanlarin yasam kalitelerinin kiracilara gore daha yuksek oldugu soylenebilir.
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Konut tipi ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari Tablo

45te ele alinmistir.

Tablo 45. Konut Tipi ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuclari

Konut Tipi N e Z p
Apartman 67 36,36
BFS -1,667 p>0,05
Gecekondu 3 16,33
Apartman 67 36,55
BMS -2,044 p<0,05
Gecekondu 3 12,00

Calismada; konut tipi ile BFS ve BMS puanlari arasindaki iligki incelendiginde
BMS puani ile konut tipi arasinda istatiksel agidan anlamh bir fark tespit
edilmistir (p<0,05). Apartmanda yasamanin hastalarin BMS puanini arttirdigi
gorulirken gecekonduda yasamanin BMS puanini dustrdigu goérilmektedir.
Bununla birlikte konut tipi ile BFS puanlari arasindaki istatistiksel acidan anlamli
bir fark olmadigi tespit edilmistir. Ancak apartmanda yasayan hastalar ile
gecekonduda yasayan hastalarin BFS puanlari arasinda buyuk bir fark olmasi
sebebiyle apartmanda yasamanin hastalarin BFS puanlarini gorece arttirirken

gecekonduda yasamanin ise gorece azalttigi sdylenebilir.

Asansor varligi ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari

Tablo 46’da ele alinmistir.

Tablo 46. Asansor Varligi ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuglari

Asansor Durumu N X Z p
Var 27 39,28
BFS -1,231 p>0,05
Yok 43 33,13
Var 27 36,48
BMS -0,320 p>0,05

Yok 43 34,88
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Calismada; konutta asansor olma durumu ile BFS ve BMS puanlari arasinda
istatiksel agidan anlaml bir fark olmadigi tespit edilmistir (p>0,05). Tulek (2006)
164 MS hastasinin yasam Kkalitesini Olgmeyi amacgladigi ¢alismada mental
durum, yeti yitimi dlzeyi, Beck depresyon skoru yasam bigimi 6zelliklerine gore,
konutta asansore gereksinim duyan ve duymayanlar arasinda her u¢ parametre
agisindan da istatistiksel olarak anlaml fark bulunmustur. Arastirmaya katilan
hastalarin bu U¢ parametre acgisindan hastallk semptomlari ile henlz

kargilasmamig olmasi bu durumu agiklayabilir.

3.3.3. Hastalikla ilgili Bulgular ile Yasam Kalitesi Arasindaki iliskiye
Yonelik Bulgular

Bu bolimde arastirma kapsamina alinan hastalarin; hastalik suresi, tipi, ilag,
fizik tedavi alma durumlari, ailede MS oykusu, ikincil rahatsizlik olma
durumlarina iligkin bulgulara yer verilmigtir. MS suresi (Yil) ile BFS ve BMS
puanlarinin Mann-Whitney U testi sonuglari Tablo 47’de ele alinmistir.

Tablo 47. MS Sdresi (Y1l) ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuglari

MS Sure (Y1l) N X z p
0-14 63 36,13
BFS -0,783 p>0,05
15-28 7 29,79
0-14 63 36,13
BMS -0,274 p>0,05
15-28 7 29,79

Calismada; MS suresi ile BFS ve BMS puanlari arasindaki iligki incelendiginde
istatiksel agidan anlaml bir fark olmadidi tespit edilmistir. (p<0,05). Idiman ve
dig. (2006) MSQOL-54 yasam kalitesi olgeginin gegerlilik ve guvenirliligini test
ettikleri calismada bu ¢alismada elde edilen bulgularin aksine hastalik suresi ile
BFS ve BMS puanlarn arasinda anlamli bir iligki saptanmigtir. Tllek (2006)
calismasinda da tani suresi ile yasam kalitesinin arasindaki iligki incelendiginde,
tani suresi ile fiziksel saglk, bilesik fiziksel saglik ve bilesik mental saglik

arasinda negatif korelasyon oldugu, yani tani suresi arttikga yasam kalitesinin
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bu boyutlarinin olumsuz etkilendigi belirtiimektedir. Haliloglu ve dig. (2009)
calismalarinda hastalik suresi 10 yiIl ve daha altinda olan hastalarin fiziksel
saglik toplami ortalamalari, hastalik suresi 10 yilin Uzerinde olanlardan
istatistiksel olarak anlamli derecede yuksek bulunmustur. Bunun yani sira ayni
arastirmada hastalik suresi ile mental saglik toplami ortalamalari arasinda iligki
saptanamamistir. Vickrey ve dig. (1995) ise, hastalik suresi ile yagsam kalitesi
arasinda herhangi bir iliski bulmamislardir. Bu agidan degerlendirildiginde elde

edilen bulgular calismamizi desteklemektedir.

MS tipi ile BFS ve BMS puanlarinin Kruskal-Wallis testi sonuclari Tablo 48'de

ele alinmistir.

Tablo 48. MS Tipi ile BFS ve BMS Puanlarinin Kruskal-Wallis Testi Sonuglari

MS Tipi N e X2 p
RRF 41 37,60
SFI 11 32,00
BFS PPF 4 31,00 1,336 p>0,05
PRF 1 24,00
Bilinmiyor 13 34,12
RRF 41 36,95
SFI 11 35,32
BMS PPF 4 23,25 2,524 p>0,05
PRF 1 53,00
Bilinmiyor 13 33,50

Calismada; MS tipi ile BFS ve BMS puanlari arasinda istatiksel agidan anlamh
bir fark olmadi§ tespit edilmistir (p>0,05). Ozakbag ve dig. (2003)'nin 420 MS
hastasinin klinik analizlerinin yapildigi calismada hastaligin seyir ozellikleri
incelenmistir. Calisma bulgularina gére hastalarin %75’inde RRMS tip seyir
gOstermektedir. Terzi ve dig. (2009) 132 hasta Uzerinde yaptidi arastirma
bulgularina gore hastaligin en sik goérulen klinik formu olan RRMS formu %60,

PPMS orani %11 olarak saptanmigtir. Calisma grubunun klinik ézellikleri dnceki
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calismalarla genel olarak benzerlik gostermektedir. Yagsam kalitesi alt boyutlari
ile hastalik tipi arasinda karsilagstirma yapildiginda fiziksel saglik, saglik
algilamasi, fiziksel sorunlara bagl rol sinirlihdi, sosyal iglev, saglik distresi,
bilesik fiziksel saglik ve sadlikta degisiklik agisindan progresif formlarin daha
kotu oldugu saptanmistir. Haliloglu ve ark. (2009) MS hastalarinin yasam
kalitesi ile fiziksel engellilik arasindaki iligkiyi degerlendirmek amaciyla 60 MS
hastasi ile yaptiklari arastirma sonucu arastirmamizla paralellik géstererek; MS
tipi ile fiziksel ve mental saglik toplamlari arasinda anlamli bir iligki

saptanmamistir.

lla¢ tedavisi alma durumu ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi

sonuglari Tablo 49°da ele alinmistir.

Tablo 49. ilag Tedavisi Alma Durumu ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-
Whitney U Testi Sonuclari

lag Tedavisi N e Z p
Aliyor 62 35,16
BFS -0,388 p>0,05
Almiyor 8 38,13
Ahyor 62 35,44
BMS -0,074 p>0,05
Almiyor 8 36,00

Calismada; ilag tedavisi alma durumu ile BFS ve BMS puanlari arasinda
istatiksel agidan anlamh bir fark olmadigi tespit edilmistir (p>0,05). Tanik ve
dig. (2012) MS tanisi almis 52 hasta ve 48 kontrol grubu ile tedavi i¢in kullanilan
ilaglarin ve hastalarin engellilik durumunun MS’de goérllen depresyonu ne
Olclde etkiledigini 6lgmeyi amaglayan arastirma sonuglarina goére Azatioprin ve
IFN beta-la sc kullananlarda ve tedavi almayan grupta ylksek depresyon
oranlari izlenmistir. Depresyon MS’de ataga sebep olabilecegi, ayrica hastanin
tedaviye uyumunu zorlagtiracagdi i¢in nérologlar ve psikiyatristler tarafindan
taninmasi ve tedavi edilmesi blylk 6nem tasimaktadir. MS’'deki psikiyatrik
semptomlar da norolojik semptomlar kadar 6nemlidir ve hastalia butuncul
yaklasiimasini gerektirmektedir. Hastalilk semptomlarinin veya hastalik seyrinin
yukselmesinin ilag kullanimini gerektirdigi; hastalik belirtilerinin veya hastaligin
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hayata olumsuz etkilerinin azalmasinin ila¢ kullanimini gerektirmedigi
dusundlurse, (hastaligin ilerlemesi ve artan olumsuz etkileri nedeniyle) ilag
kullanan hastalarin yasam Kkalitelerinin kullanmayanlara gore azaldigi

soylenebilir.

Fizik tedavi alma durumu ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U testi

sonuglari Tablo 50’de ele alinmistir.

Tablo 50. Fizik Tedavi Alma Durumu ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-
Whitney U Testi Sonuclari

FTR Alma Durumu N e Z p
Aliyor 20 32,98
BFS -0,657 p>0,05
Almiyor 60 36,51
Aliyor 20 35,45
BMS -0,013 p>0,05
Almiyor 60 35,52

Calismada; fizik tedavi alma durum ile BFS ve BMS puanlari arasinda istatiksel
agidan anlamli bir fark olmadigi tespit edilmistir (p>0,05). MS hastalig fiziksel
hareketsizlik ile birliktelik seyreder, hastalarin ylrime kapasitesi azalir,
yurimek icin daha fazla efor sarf ederler dolayisiyla ¢abuk yorulurlar. MS
tedavisinde kullanilan ilaglar ataklari azaltmada veya hastaligin belirli
donemlerinde ilerleyisini yavaglatmada etkilidirler, ancak fonksiyonel duzelme
saglamazlar. Fonksiyonel dizelmenin saglanmasinda en etkili yol erken
dénemde rehabilitasyona baslanmasidir (Ttirkmen, 2012). Atar (2009) MS
hastalarina aerobik ve izokinetik egzersizleri igeren rehabilitasyon programi
uygulayarak bu egzersizlerin kas gucu, kardiovaskuler sistem ve yasam kalitesi
uzerindeki etkilerini 6lgmeyi amaclamistir. Calismaya tedavi goéren 40 MS
hastasi dahil edilmistir. Hastalara sekiz hafta boyunca U¢ gun uygulayacaklari
rehabilitasyon programina dahil edilmiglerdir. Egzersiz programi uygulanan
MS’li hastalarin yagsam Kkalitesi degerlerinde anlamh bir artis oldugu ifade
edilmistir. Ciritgi (2002)'nin 40 MS’li hasta ile yaptid1 ¢calismasinda ise hastalara
uygulanan fizyoterapi ve rehabilitasyon programlarinin MS hastalarinin yasam
kalitesini arttirdigi saptanmigtir. Calismada fizik tedavi alma ile yagsam kalitesi



105

puanlari arasinda anlamh bir fark olmadigi gorulmektedir. Ancak hastaligin
ileriki safhalarinda fizik tedavi gereksiniminin arttigi dusunulurse fizik tedavi
sureglerinde hastalik ilerlemis bir evrede oldugu igin yasam kalitelerini her iki
parametre acisindan dusurdigu soylenebilir. Bagska bir deyisle hastaligi hafif
dizeyde yasayan hastalarin fizik tedavi hizmeti almadigi dusunulebilir. Bu
durum hastaligin hasta Uzerinde olumsuz bir etki yaratmamasindan kaynakl

yasam kalitesinin arttirdigini dusindurmektedir.

Ailede MS olma durumu ile BFS ve BMS puanlari Mann-Whitney U Testi

sonuglari Tablo 51’de ele alinmigtir.

Tablo 51. Ailede MS Olma Durumu ile BFS ve BMS Puanlari Mann-Whitney U
Testi Sonuglari

Ailede MS N X 4 p
Var 4 49,25
BFS -1,392 p>0,05
Yok 66 34,67
Var 4 27,50
BMS -0,810 p>0,05
Yok 66 35,98

Calismada; ailede MS olma durumu ile BFS ve BMS puanlari arasinda istatiksel
agidan anlamli bir fark olmadigi tespit edilmistir (p>0,05). Oysa Tulek (2006)’in
164 MS’li hasta ile yaptigi arastirma verilerine gore hastalarin; ailede MS varhgi
ile yasam kalitesi alt boyutlari karsilastirildiginda, ailesinde MS olanlarin fiziksel
sorunlara bagh rol sinirlihgr ve genel yagsam kalitesi puanlarinin olmayanlara

gore istatistiksel olarak anlamli sekilde daha yuksek oldugu belirlenmistir.

MS genetik ve gevresel faktorlerin etkisi ile ortaya ¢ikan bir hastaliktir (Eraksoy,
2004). Hastalarin 6zgegmiglerine bakildiginda, %13‘Unun ailesinde MS dykusu
saptanmigtir. Akdemir, Terzi, Arslan, ve Onar (2017)'in Orta Karadeniz
Bolgesinde MS hastaliginin prevelansini ve hastalarin demografik 6zelliklerini
arastirdiklari calismalarinda ailesinde MS hastaligi olan hasta sayisi 1547/177
(%11,2) olarak saptanmistir. iran’da yapilan bir galismada ise bu oran %4,1

olarak belirtiimistir (Sahraian ve dig., 2010).
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Ikincil rahatsizh@in varligi ile BFS ve BMS puanlari Mann-Whitney U testi

sonuglari Tablo 52°'de ele alinmigtir.

Tablo 52. ikincil Rahatsizh@in Varligi ile BFS ve BMS Puanlari Mann-Whitney U
Testi Sonuglari

Ikincil Rahatsizlik N X z p
Var 13 49,19
BFS 2,688  p<0,05
Yok 57 32,38
Var 13 45,85
BMS 2,031  p<0,05
Yok 57 33,14

Calismada; ikincil rahatsizli§i olma durumu ile BFS ve BMS puanlari arasinda
her iki parametre acgisindan istatiksel agidan anlamh bir fark oldugu tespit
edilmigtir (p>0,05). Bu durum, MS hastalarinin daha 6nce deneyimledigi farkli
bir hastallk sayesinde yeni bir hastaliga karsi bas etme mekanizmalari
geligtirdikleri ile aciklanabilir. Bu nedenle, MS hastaligi ile birlikte baska bir
rahatsizlig1 daha bulunan hastalarin hastalik sureclerini daha kolay yasadigi ve

bu durumun yasam kalitelerini arttirdig1 sdylenebilir.

3.3.4. Psikolojik Alanda Yasanan Gugliikler ile Yasam Kalitesi
Arasindaki iliskiye Yénelik Bulgular

Bu bdlimde, hastalarin psikolojik alanda yasadiklari guglukler ile yagsam kalitesi
arasindaki iliskiye yonelik bulgu ve yorumlara yer verilmistir. Calisma
kapsamina alinan MS hastalarina uygulanan goérisme formunda “Hastaligi
Kabullenemedim”, “Ofkelendim”, “Kendimi Sugladim, “Stres Yasadim”,
“Uzildim”, “Kendimi Caresiz Hissettim”, “ice Kapandim”, “Ozglivenim Azald”,
‘Bagimhi Olma Korkum Var’, “Gelecek Kaygim Var’, “Damgalanmis
Hissediyorum”, “Psikolojik Destek Aliyorum” ve “Diger” maddelerinden olusan

13 ifade sorgulanmisgtir.

Yasanan toplam psikolojik sorun sayisi ile BFS ve BMS puanlari arasindaki

iliski Tablo 53’te ele alinmistir.
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Tablo 53. Yasanan Toplam Psikolojik Sorun Sayisi ile BFS ve BMS Puanlari
Arasindaki lliski

Psikolojik  Alandaki Pearson’s 5
Guclukler Toplami Degeri
BFS -0,161 p>0,05
BMS -0,137 p>0,05

Psikolojik alanda yasanan gugluklerle ilgili sorulara “evet” yaniti veren hastalarin
toplam psikolojik gug¢lik sayisi ile BFS ve BMS puanlari arasindaki korelasyon

incelendiginde istatiksel agidan anlaml bir iliski olmadigi tespit edilmistir.

Asiret, Ozdemir, ve Maraslioglu (2014) MS hastalarinin umutsuzluk, depresyon
ve yasam doyumu duzeyini belirlemek amaciyla 65 hasta Uzerinde yaptiklari
calismaya gore hastalarin yariya yakini (%43) ciddi depresif semptomlar
gostermigtir. Calismada dusik ekonomik dizey, yurumede zorluk, yorgunluk
gibi hasta 6zellikleri bozulmus yasam degiskenleri ile yiksek dizeyde depresif
semptomlarla iliskili bulunmustur. Kronik fiziksel 06zurli bireylerde, agri,
psikolojik bozukluklar, fonksiyonel kayip ve dugsuk yasam kalitesi bir arada
gorilebilmektedir. Ozir siddetinin artisi ile birlikte gorilen agdri, depresyon,
anksiyete ve fonksiyonel kayip bireyin aktivite kisithiigina ve sosyal
izolasyonuna neden olarak fiziksel, fizyolojik ve sosyal fonksiyonlarini
dolayisiyla, yasam Kkalitesini olumsuz ydnde etkilemektedir. Tarsuslu ve dig.
(2010) kronik fiziksel 6zlrlG olan bireylerde agri, depresyon, anksiyete ve
fonsksiyonel bagimsizlik ile yasam kalitesi arasindaki iliskiyi belirlemek
amaciyla 82 saglikh, 89 kronik fiziksel 6zurli (%79.8 ndrolojik problemli) olmak
uzere 171 bireyi dahil ettikleri arastirmada agri ile depresyon, anksiyete ve

yasam kalitesi arasinda kuvvetli bir iligki oldugunu ortaya koymuslardir.

Psiko-sosyal sorun gorulme bakimindan norolojik bozukluklarda, kalp
hastaliklarinda, kronik akciger hastaliklarinda, kanserde, sakatliklar ve
artritlerde risk daha yuksektir (Mete, 2008). Hastalarda belirlenen psiko-sosyal
sorunlar arasinda Uzuntu, 6fke, ¢caresizlik, surekli aglama, Umitsizlik, endise, ice

kapanma, aile ve is yasantisina iligkin rol kaybi, 6z guvende azalma, Olum
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korkusu, kendine yetememe/ bagimli olma endisesi, depresif goruntu ve sosyal
izolasyon yer almaktadir (Akdemir ve dig., 2011).

Bilgi, Ozdemir, ve Bulut (2013) MS hastalarinin depresyon ve kognitif fonksiyon
bozuklugu sikhgini belirlemek amaciyla 108 MS hastasi ile yaptiklari ¢galismada
hastalarin %13,9'unda depresyon ve kognitif fonksiyon bozuklugu birlikteligi

saptanmigtir.

Kaya, Akpinar, ve Cilli (2003)nin MS’de yasam kalitesinin depresyon,
anksiyete, fiziksel engellilik ve hastalik suresi ile iligkisinin arastiriimasi
amaciyla 62 MS’li hasta ve 32 kontrol grubu ile yapilan cgalismada; MS
hastalarinda depresyon ve anksiyete puanlari kontrol grubundan anlaml
derecede yuksek bulunmustur. Diger arastirmalarda oldugu gibi bu ¢alismada
da psikolojik alanda yasanan gugliklerin yasam Kkalitesini olumsuz olarak
etkiledigi gorulmektedir. Diger bir deyigle hastalik olgusu hastalari psikolojik

acidan yipratmaktadir.

3.3.5. Ekonomik Alanda Yasanan Guglikler ile Yasam Kalitesi
Arasindaki iligkiye Yonelik Bulgular

Yasanan toplam ekonomik sorun sayisi ile BFS ve BMS puanlari arasindaki

iliski Tablo 54’te ele alinmigtir.

Tablo 54. Yasanan Toplam Ekonomik Sorun Sayisi ile BFS ve BMS Puanlari
Arasindaki lligki

Ekonomik Alandaki Pearson’s .
Guclukler Toplami Degeri
BFS 0,013 p>0,05
BMS -0,078 p>0,05

Calismada; ekonomik alanda yasanan gugcliklerle ilgili sorulara “evet” yaniti
veren hastalarin toplam ekonomik gugluk sayisi ile BFS ve BMS puanlari
arasindaki korelasyon incelendiginde istatiksel agidan anlamli bir iligki olmadigi

tespit edilmigtir (p>0,05).
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3.3.6. Sosyal Alanda Yasanan Guglikler ile Yasam Kalitesi
Arasindaki iliskiye Yénelik Bulgular

Yasanan toplam sosyal sorun sayisi ile BFS ve BMS puanlari arasindaki iligki

Tablo 55’te ele alinmistir.

Tablo 55. Yasanan Toplam Sosyal Sorun Sayisi ile BFS ve BMS Puanlari
Arasindaki lliski

Sosyal  Alandaki Pearson’s

Guglikler Toplami Degeri P
BFS -0,094 p>0,05
BMS -0,019 p>0,05

Calismada; sosyal alanda yasanan gugcluklerle ilgili sorulara “evet” yaniti veren
hastalarin toplam sosyal gugluk sayisi ile BFS ve BMS puanlari arasindaki
korelasyon incelendiginde istatiksel acidan anlamh bir iliski olmadigi tespit
edilmigtir (p>0,05).

3.3.7. Hak Kayiplan ile Yagsam Kalitesi Arasindaki iligkiye Yoénelik

Bulgular
Hakki kaybi gruplari ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whithey U testi

sonuglari Tablo 56’da ele alinmistir.

Tablo 56. Hakki Kaybi Gruplari ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U
Testi Sonuglari

Hak Kaybi (Adet) N X z p
4-11 40 40,51
BFS -2,380 p<0,05
12-47 30 28,82
4-11 40 40,28
BMS -2,267 p<0,05
12-47 30 29,13

Aragtirma o6rneklemine dahil olan 70 hasta, hak kaybi sorularina iligskin farkli

yanitlar vermislerdir. Sorulardan 4’Une “evet” yaniti alindigi gibi 47’sine de
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‘evet” yaniti alinmistir. Bir bagska deyigle hak kaybi sorularina gelen “evet’
cevaplari 4-47 adet arasinda degismistir. “Evet” cevaplarinin ortancasina
bakildiginda degerin 11 oldugu gorulmustur. “Evet” cevaplari “4-11” ve “12
uzeri” seklinde iki guruba ayrildiginda, bagimsiz iki grup arasindaki farkin
anlamlilik testi uygulanmig, BFS ve BMS puanlari agisindan gruplar arasindaki

farkin anlamli oldugu bulunmustur.

Hak kayiplari MS hastalarinin yasam Kkalitesini pek ¢ok noktada etkiler
niteliktedir. Hak kayiplarinin 6ntne gegilmesi veya haklara erisim sureclerinin
saglanmasi MS hastalarinin, hastalik sureglerini daha konforlu yasamalari ve
hastalikla bas etme noktalarinda 6nem arz etmektedir. Elde edilen bulgulardan
hareketle streg, hak temelli bir bakis acisiyla degerlendirildiginde ilgili
sorunlarin ¢ézumune yonelik haklarin MS hastalarina saglanmasi gereksinimini

gorunur kilmaktadir.

3.3.8. Beklentiler ile Yasam Kalitesi Arasindaki iligkiye Yonelik

Bulgular

Arastirma amaclarinda; MS hastalarinin beklentileri ile yasam kaliteleri arasinda
iliski olup olmadigi hususu yer almaktadir. Arastirilan beklenti gruplari
incelenmis ve en az 1-3 (n=53) adet beklentisi olanlar ile en az 4-6 (n=17)
beklentisi olanlar olmak Uzere iki guruba ayrilmigtir. Hastalarin yaklasik %75’ 1-
3 adet, yaklasik %25’i ise 4-6 adet beklenti icerisinde olduklarini ifade

etmiglerdir.
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Beklenti sayisi ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U Testi sonuglari
Tablo 57°de ele alinmistir.

Tablo 57. Beklenti Sayisi ile BFS ve BMS Puanlarinin Mann-Whitney U Testi
Sonuclari

Beklenti Sayisi N X Z p
1-3 53 36,04
BFS -0,390 p>0,05
4-6 17 33,82
1-3 53 35,08
BMS -0,308 p>0,05
4-6 17 36,82

Elde edilen bulgular incelendiginde, beklenti gruplari ile BFS ve BMS puanlari
arasinda her iki parametre agisindan istatiksel agidan anlamli bir fark olmadigi
tespit edilmistir (p>0,05). Ancak, beklenti sayillarina goére iki grup
karsilastirildiginda 53 kisinin 1-3 arasi beklentisi oldugunu, 17 Kiginin ise 4-6
arasi beklentisi oldugunu baska bir deyisle beklenti sayisinin az olmasinin BFS
puanini arttirdigi, beklenti sayisinin fazla olmasinin ise BFS puanini gérece
dusurdigu soylenebilir. Bu iki grup arasindaki durumun BMS puaninda farklilik
goésterdigi gorilmektedir. iki grup BMS puani acgisindan karsilastirildiginda

belirgin bir farklilik gérulmemektedir.

is degistirme beklentisi ile BFS ve BMS puanlarinin Mann-Whitney U Testi

sonuglari Tablo 58’de ele alinmistir.

Tablo 58. is Degistirme Beklentisi ile BFS ve BMS Puanlari Arasindaki iligki

is Degistirme Pearson’s

Beklentisi Degeri P
BFS -0,256 p<0,05
BMS -0,242 p<0,05

Calismada, beklentiler igerisinde yer alan is degdistirmek ile BFS ve BMS
puanlari arasinda istatiksel agidan anlamli negatif yéonde zayif bir iliski oldugu
tespit edilmistir (p<0,05). Tablo 58den anlasilacagl Uzere is degistirme
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beklentisi, yasam Kkalitesini etkilemektedir. Baska bir deyisle, hastalarin, is
degistirme gereksinimlerinin karsilanmasinin yasam kalitesini arttirabilecegi

soylenebilir.
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4. SONUG VE ONERILER

Bu bolimde arastirmadan elde edilen 6nemli sonuglar dort alt bolumde ele
alinacaktir. Daha sonra elde edilen bulgulara dayanarak sosyal hizmet meslegi
cercevesinde MS hastalarinin karsilastiklari guclikler ve hak kayiplarina iligkin

Onerilere yer verilecektir.
4.1. SONUCLAR

4.1.1. MS Hastalarinin Sosyo-Demografik Ozelliklerine iliskin

Sonuglar

Arastirmaya katilan hastalarin ¢ogunlugunu kadinlar olusturmaktadir. Hastalar,
¢ogunlukla 20-40 yas araliginda olup, ortalama yas 36,3'tur. Bulgular
arastirmaya katilan MS hastalarinin orta yas doneminde oldugunu
gOstermektedir. Katilmcilarin yariya yakini Universite mezunudur. Hastalarin
tamamina yakini c¢ekirdek aileye sahiptir ve c¢ogunlugunun evli oldugu
belirlenmistir. Bu verilerden hareketle grubun buiyUk bir kisminin ebeveyni veya
esi ile yasamasi Turk toplum yapisi ile uyumlu bir sonugtur. Evlilik oraninin
yuksek olmasi hastalarin buyuk bir kisminin geng erigkin kadinlardan olusan bir
grup icin olagan bir sonugtur. Hastalikla birlikte ortaya ¢ikan biyo-psiko-sosyal
degisikliklerin getirmis oldugu sikintilar nedeniyle 4 katiimcinin bosandigi
bilgisine ulagsilmistir. Hasta sayisiyla kiyaslandiginda hastaligin getirdigi
olumsuzluklar nedeniyle bosanmanin yluksek oldugu dolayisiyla MS hastaliginin
ailenin dagilmasina etki eden bir faktor olabilecegi ifade edilebilir. Hastalarin
yarisindan fazlasi ¢ocuk sahibidir. incelenen hasta grubu meslek gruplarina
gore siniflandinidiginda, %42,9unun  kamu/dzel sektor/isgi  statuslnde
calisanlar, %21,4’Gn ev hanimlari, %11,4’4n serbest meslek sahipleri, %4,3
ogrenciler ve %4,3 emekliler oldugu goérulmektedir. Hastalarin tgte ikisinin aylik
geliri 2500 TL ve altinda iken ugte birinin 2501 TL ve Uzeri gelire sahip oldugu
belirlenmistir. Netice itibariyle arastirmaya katilan hastalarin aylk gelir
ortalamasi 1.799.29 TL olarak hesaplanmistir. Asgari Ucretin 1.404.06 TL

oldugu dusunuldigunde genel olarak hastalarin gorece ortalama bir gelir
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seviyesine sahip olduklari anlasiimistir. Gelir durumu da yasam kalitesini 6nemli
Olcude etkileyebilecek bir parametre oldugundan, grubun dengeli dagilimi,
ileride gerceklestirilecek arastirmalarda yasam kalitesi gelir durumu iligkisinin
aranmasina istatistiksel olarak olanak saglamistir. Katilmcilarin tamamina
yakininin sosyal guvencesinin oldugu, az bir kisminin da sosyal guvencesinin
olmadigi saptanmigtir. Hastalarin buyudk bir kismi herhangi bir kurulustan sosyal
yardim almadiklarini ¢gok az bir kismi ise yardim kuruluglarindan sosyal yardim
aldiklarini belirtmiglerdir. Hastalarin konut sahibi olma durumlari incelendiginde
onda yedisinin ev sahibi oldugu, onda uUgunun ise kiracl oldugu saptanmistir.
Hastalarin dnemli bir kisminin apartmanda oturduklari ancak yagsam kalitesini
dogrudan etkileyen bir degisken oldugu bilinen apartman igerisindeki asansor
varhgi sorgulandiginda yaridan fazlasinin konutunda asansér bulunmadigi

saptanmigtir.

4.1.2. MS Hastalarinin Hastalik Ozelliklerine iliskin Sonuglar

Hastalarin MS hastaligi ile bas etme sureleri incelendiginde buyuk bir kisminin
0-14 yil, az bir kisminin ise 15-23 yil boyunca hastaligin semptomlari ile
mucadele ettigi gortulmustir. Calismada ortalama hastalik sdresinin 7 vyil,
minimum 1, maksimum 28 yil oldugu saptanmistir. Hastalarin, ¢cogu relapsing
remitting (yenileyici tip) MS’tir. Katilimcilarin 6nemli bir kismi hastaligin
semptomlarini azaltmak adina ila¢g tedavisi aldiklarini belirtmistir. Bununla
birlikte arastirmaya katillan hastalarin UGgte ikilik bir kisminin hastaligi
destekleyici niteligi olan fizik tedaviden yararlanmadigi tespit edilmigstir.
Hastalarin %5,7’lik bir kisminda hastalikla yuzlesen baska bir aile Uyesine
rastlanmistir. Arastirmaya katillan hastalarin buylk bir kisminda ikincil bir
rahatsizlik bulunmazken, az bir kisminda ise ikincil bir rahatsizlik oldugu

saptanmisgtir.

4.1.3. MS Hastalarinin Karsilagtiklari Giigliiklere iligkin Sonuglar

Hastalarin, hastalik surecinde karsilagabilecegi olasi duygu durum ve psikolojik
etkiler incelendiginde hastalik tanisiyla birlikte yogun bir bicimde sirasi ile; stres,

kendini suglama, badimli olma korkusu igerisinde olduklari tespit edilmistir.
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Hastalarin buyuk bir kisminin hastaligi kabullenemedigi saptanmigtir. Ayni
zamanda hastalarin, hastalik nedeniyle ofke, Uzuntl, ice kapanma, caresiz
hissetme, 6zguven azalmasi, gelecek kaygisi ve damgalanmis hissetme duygu
durumlari igerisinde olduklari saptanmistir. Bu sureclerle bas edebilme adina
psikolojik destek alip almadiklari sorgulandiginda ise bu oranin ¢ok dusuk

oldugu belirlenmisgtir.

Hastalarin hastalik sureci ile birlikte ylUzlesmek zorunda kaldiklari ekonomik
sorunlar irdelendiginde genel olarak is yasamlarinin olumsuz etkilendigi
goOrulmustar. Elde edilen verilerden, hastalarin ise ulagim noktalarinda guglukler
yasadiklari ve bunun dogal sonucu olarak ilgili parametrenin hastalarin is
yasamlarini dogrudan etkiledigi anlasiimistir. Ayrica geliri azalan, tedavi
masraflarini kargilamakta zorluk ¢ceken, hastalik nedeniyle ise alinmayan ya da
isten cikartilan hasta orani oldukga yuksek bulunmustur. Tium bu verilerden
hareketle hastalik slrecinin beraberinde getirdigi sorunlarin ekonomik yonden

hastalari olumsuz yonde etkiledigi saptanmistir.

Arastirma kapsamindaki hastalarin hastalik tanisi sonrasi suregte aile
sistemlerinin de olumsuz etkilendigi saptanmistir. Hastalik slreci ile birlikte, aile
igerisinde iletisim problemleri yasandigi, hastalarin aile bireylerinden gereken
ilgiyi goremedikleri, aile ici rollerin degistigi tespit edilmigtir. Ayni zamanda
hastalik nedeniyle 4 hastanin bosandigi gorulmustar. Aile sisteminden sonra
hastalarin egitim ve sosyal aktivitelere katilma noktasinda da gugclukler
yasadiklari tespit edilmistir. Ayrica hastalarin hastalik sonrasi sosyal yasama

dair uyum sorunlari yasadiklari anlagiimistir.

Hastalarinin genel anlamda hastaliga dair beklentileri incelendiginde, hastalarin
ailelerinden, devletten, arkadaslarindan, hastane personelinden, toplumdan
cesitli beklentileri oldugu ortaya konulmustur. Beklentilerin odaginda ilgi,
anlayis, hosgori ve sayginin yer aldigi ayni zamanda toplumun hastalik
hakkinda bilgilendiriimesi noktasinda beklentilerin oldugu ifade edilmigtir.
Hastalarin yapmak isteyip de yapamadiklari beklentileri; ara¢ kullanmak, ¢ocuk
sahibi olmak, is degistirmek, evlenmek olarak ifade edilirken hastalarin

geleceg@e yonelik beklentileri mutlu, saglikli, bagimsiz, ise ve 6z gelire sahip bir
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yasam olarak ifade edilmistir. Ayrica hastalarin sosyal hizmet uzmanindan
gelecek hakkinda; olumlu dusinmek, plan yapmak ve c¢alisma haklari

konusunda destek beklentileri icerisinde olduklari géralmustar.

Arastirma kapsaminda elde edilen veriler 1s1ginda, hastaligin hastalarin yagam
kalitelerini dugurdugu, hastalari biligsel ve fiziksel olarak etkiledigi saptanmigtir.
Calismada; cinsiyet, yas, egitim, aile yapisi, medeni durum, ¢ocuk sahibi olma,
aylik gelir, calisma durumu, sosyal guvence, sosyal yardim alma, konut sahibi
olma, konutta asansor varligi ile BFS ve BMS puanlari arasindaki iligki
incelendiginde istatiksel agidan anlamh bir fark olmadigr bulunmustur. Bununla
birlikte calismada; konut tipi ile BFS ve BMS puanlari arasindaki iligki
incelendiginde BMS puani ile konut tipi arasinda istatiksel agidan anlamli bir

fark tespit edilmigtir.

Calismada; MS suresi, MS tipi, ilag ve fizik tedavi alma durumu, ailede MS
oykusu, tedavisi ve BFS ve BMS puanlari arasindaki iligki incelendiginde
istatiksel acgidan anlamli bir fark olmadigi tespit edilmistir. Bununla birlikte
¢alismada; ikincil rahatsizlik durumu ile BFS ve BMS puanlari arasinda her iki

parametre agisindan istatiksel agidan anlamli bir fark oldugu tespit edilmistir.

Calismada; psikolojik alanda yasanan gugcluklerle ilgili sorulara “evet” yaniti
veren hastalarin toplam psikolojik guglik sayisi ile BFS ve BMS puanlari
arasindaki korelasyon incelendiginde istatiksel agidan anlamli bir iligki olmadigi
tespit edilmistir. Ekonomik alanda yasanan gugluklerle ilgili sorulara “evet” yaniti
veren hastalarin toplam ekonomik guglik sayisi ile BFS ve BMS puanlar
arasindaki korelasyon incelendiginde istatiksel agidan anlamli bir iligki olmadigi
tespit edilmigtir. Sosyal alanda yasanan gucluklerle ilgili sorulara “evet” yaniti
veren hastalarin toplam sosyal guc¢luk sayisi ile BFS ve BMS puanlar
arasindaki korelasyon incelendiginde istatiksel agidan anlamli bir iligki olmadigi
tespit edilmistir. Beklentiler icerisinde yer alan is degistirmek ile BFS ve BMS
puanlari arasinda istatiksel agidan anlaml negatif yonde zayif bir iliski oldugu
tespit edilmigtir.
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4.1.4. Hastalarn Karsilastiklari Hak Kayiplarina iliskin Sonuglar

Hastalarin karsilastiklari hak kayiplari incelendiginde, en fazla hak kayiplarinin
yasandigi parametreler tibbi bakim, aile destegi, is ve gonulli aktivitelere
katilma olarak saptanmigtir. Bunlarin diginda, bagimsiz olma ve guglenme,
konut destegi ve konuta ulagim, uzun sureli sosyal bakim, maluliyet destegi ve
maddi yardim, ulagim, saglk destegi ve hastaligi onleme, egitim alanlarinda

hak kayiplari ile karsilasildigi tespit edilmistir.

Arastirma bulgulari, MS hastalarinin tibbi bakim streglerinin yeterli bigimlerde
karsilanamadigini gostermektedir. Hastalik sureglerinin olumsuz bigimlerde
seyretmesine neden olan tibbi bakimin yetersizligi, hastalarin saglik haklarina
yeterli Olgulerde erigemedigini de dusundurmektedir. Verilerden ozetle, tibbi
bakim eksikliginin, MS hastalarinin yasam kalitelerini distrdigu ve hastaligin
seyrini olumsuz bigimlerde etkiledigi sOylenebilir. Hastalara, tibbi bakimin
sunulamamasi veya eksikligi ise hastalarin saglik haklarina yeterli dizeylerde
erisemedigini gostermektedir. Elde edilen bulgular; hastalarin tibbi haklardan
sonra en fazla hak kaybini aile destegi noktasinda yasadiklarini géstermektedir.
is ve gonllli aktivitelere katilmak noktasinda problemler yasadigi dogal olarak
bunun, yasanan bir hak kaybini gérunur kildigi séylenebilir. Verilerden hareketle
hastalarin bagimsiz bir yagsam surdirmeleri ve guglenmelerinde engeller oldugu
soylenebilir. Ayni zamanda hastalarin konut destegi, konuta ulasim, uzun sureli
sosyal bakim, maluliyet destegi ve maddi yardim, ulasim, saglik destegi ve
hastaliklari 6nleme, egitim alanlarinda problemler yasadiklari ve bu olgularin
yasam Kkalitelerini distrdugu saptanmigtir. Arastirmanin odagini olusturan MS
hastalarinin kargilagtiklari gucluklerin ve hak kayiplarinin yasam Kkalitelerine
olan etkisi incelenmig; BFS ve BMS puanlari agisindan gruplar arasindaki farkin

anlamli oldugu saptanmistir.

4.2. ONERILER

Bu bolumde oOneriler sosyal hizmet bilimi ve meslegi ¢ercevesinde ele alinmisg,

MS hastalarinin yasam kalitelerini yUkseltmeye, ulagsamadiklar bazi haklara
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erismelerine yonelik uygulamada bireyden topluma geligtirilecek politika, plan ve

hizmetlerle ilgili bakis agisi olusturulmaya calisiimistir.

DSO’niin ifade ettigi tam iyilik halinin saglanabilmesi icin hastalarin biyolojik,
psikolojik ve sosyal agilardan desteklenmeleri gerekmektedir. UMSF bu noktada
hastaligin tanilama asamasinda sosyal hizmet uzmanlarinin MS konusunda
doktor, uzman hemsire, fizyoterapist, psikolog, danisman ve diger
profesyonellerle butlincul bir sekilde ¢alismalar yuarttmesinin gerekliligi Gzerinde
durmaktadir. Tibbi bakim saglayan paydaslarin MS hastaligi ile ilgili tum
surecglerde koordineli galismalar yuritmesi gerekmektedir. MS hastalan ile
calisan sosyal hizmet uzmanlarinin rol ve iglevlerinin paydas meslek
elemanlarinca bilinmesi, taninmasi ve bu konuda gerekli interdisipliner
egitimlerin  planlanmasi  hastaigin  rehabilitasyonuna ve hastalarin
savunuculuguna yonelik aktif calismalarin ortaya konulmasi adina gereklidir.
Bilgilerden hareketle, hastanin ulusal saglik hizmetlerinden yararlanma hakki
konusunda bilgilendiriimesi, destek, rehabilitasyon ve yasam planlamasi
konularinda butincul bir sekilde desteklenmesi ve yasam kalitesinin arttiriimasi

konularinda ¢alismalar yapiimasi gerekmektedir.

Hastaligin kabull ve yasanilan psiko-sosyal etkilerin Ustesinden gelmek adina
hastaliga uyumun saglanmasi noktasinda sosyal hizmet uzmanlarinin
calismalar planlanmasi gerekmektedir. Ozellikle MS hastali§ ile birlikte ortaya
cikabilecek sorunlarin ortadan kaldiriimasi adina hastaya ve aile-gcevre
sistemlerine 6zgu mudahalelerin planlanmasi sarttir. Ayni zamanda toplumda
yer alan diger kaynaklar hakkinda hasta ve aile fertleri bilgilendiriimelidir. Aile
uyelerinin  rutin olarak kigisel, fiziksel ve emosyonel gereksinimleri
incelenmelidir. Tespit edilen gereksinimlere yonelik hastalara kesintisiz olarak
aile danismanlik hizmeti saglanmaldir. Saglanan hizmetler hasta ve ailesini
hastalik sebebiyle dogacak; psikolojik, ekonomik, fiziksel stresten uzak tutmaya
yonelik olmalidir. Aile icinde kadina yuklenen sorumluluklarin ve gorevlerin
azaltiimasi igin ev islerinde kadina yardimci olunmasi amaciyla belediye ve
bakanlik tarafindan sunulan hizmet programlarindan MS hastalarinin
yararlanmasi konusunda c¢alismalar yapiimalidir. Bu ¢aligmalarda sosyal hizmet

uzmanlari daha ¢ok aile danigmanliginin yaninda aile tedavisi ve aile egitimi
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gibi konularda da bireylere destek olmalidir. MS hastalarinin aile ve onlarin
yasamlarina etki eden yakin gevrelerinin sosyal hizmet uzmanlari ve dernek
tarafindan hastalara ve onlarin gunlik aktivitelerini kolaylastiriimasina yoénelik

bilgilendirmeler yapilmahdir.

MS hastalarinin karsilastigi sorunlardan biri de c¢alisma hayatina iligkin
problemlerdir. Nitekim hastalar is bulamama, isten ayrilmak zorunda kalma ve
isten c¢ikarilma gibi sorunlarla karsilagsmaktadirlar. Bu sorunlarin ¢ézumu adina,
is ortaminda uygulanabilecek bazi degisikliklerle MS hastalarinin c¢alisma
yasamlarina yonelik bazi dizenlemeler hayata gegcirilebilir. Ornegin; kismi
zamanl caligma secgenekleri, ek istirahat saatleri, sadece sabahlar c¢alisabilme
secenegdi, is kolunu degistirebilme secenegi, oda sicakhgini dusurebilme
olanagi, evden cgalisabilme, telekonferans araciliiyla galisabilme, is seyahati
gibi engellerinin ortadan kaldiriimasi, ofiste uygun rampalarin olugturulmasi,
tuvalete yakin bir ofiste c¢alisabilme gibi secgeneklerin saglanmasi
gerekmektedir. isverenler MS hastali§i hakkinda bilgilendirilmeli, hastaligin
beklenmedik semptomlari hakkinda 06ngorua kazandiriimalidir.  Mesleki
rehabilitasyon programlari hastalarin is yasamindan ayrilmamalari, ayrilmak
zorunda kalanlarin ise tekrar is yasamina kazandirilmalari noktasinda
calismalar yapmaldir. is giicii kaybinin yarattigi maddi sorunlar hastalarin
yasam Kkalitelerini dogrudan etkiler niteliktedir. Bu baglamda, c¢alismalari
muUmkin olmayan hastalara yonelik igsizlik maasi uygulamalarinin hayata
gecirilmesi gerekmektedir. Rehabilitasyon programinin, hastalik nedeniyle
emekli olmus ya da ayrilmak zorunda kalan hastalarin is hayatinin doldurdugu
maddi ve manevi bosluga alternatif modeller gelistiriimelidir. issizligin aile
bltcesine getirecegi yuk kadar hastanin 06zsaygisina olan etkisi de
kaginilmazdir. Bu noktada hastalarin is kaybindan kaynakli tedavi sureglerinin
ve genel anlamda yasamsal aktivitelerinin kisittanmamasi adina sosyal
guvencelerinin  kamusal erk tarafindan saglanmasi adina c¢alismalar

planlanmalidir.

Hastalarin yasam kalitesini dogrudan etkiledigi dusunulen sosyal ve gonulli
aktivitelere katilabilmeleri igin uygun sartlarin olusturulmasi gerekmektedir.

Ornegin; sanatsal faaliyetlerde bulunma, egitim almak icin uygun firsatlar
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yaratma, MS derneklerinde danigsmanlik yapabilme, diger hastalarla grup

aktiviteleri gibi olanaklar saglanmalidir.

Hastalarin sahip olduklari guglerin  ve yeteneklerin farkinda olmalari
saglanmahdir. Hastalar, haklari konusunda bilgilendiriimeli ve hastalik ile ilgili
tum sureclerde, tibbi tedavi ekibi Uyeleri ile yakin iligki igerisinde olmalari ve
sureci birlikte yonetmeleri saglanmalidir. Hasta ve tibbi bakim profesyonelleri ile
baglantilarin kurulmasi, gerekli organizasyonlarin planlanmasi adina sosyal
hizmet uzmanlarinca c¢alismalar yapilmahdir. MS hastalarinin haklarinin
saglanabilmesi igin hastane, toplum ve cgesitli kurumlar arasinda baglanti
kurmalidir. Hastalarin haklarina erigsim noktasinda sosyal hizmet uzmanlari
savunuculuk rolleri geregi mikro mezzo makro boyutlarda calismalar

yapmalidirlar.

MS hastaliginin ilerleyen asamalarinda fiziksel yetersizlikler goérilebilmektedir.
Bu vyetersizliklerin Ustesinden gelebilmek adina hastalarin fiziki ¢evrelerine
yonelik planlamalar yapiimalidir. igyeri, ev, hastane ve diger kamusal alanlarin
MS hastalarina 6zgii dizenlenmeleri gerekmektedir. llgili fiziksel ortamlara
ulasim da bir diger énemli sorun alanidir. Bu noktada hastalarin evlerinin,
isyerlerinin ve bulunduklar diger ortamlarin hastaligin gereksinimlerine gore
yeniden dizayn edebilmesi icin uygun finansal destek sistemlerinin hayata
gegiriimesi gerekmektedir. Hastaligin negatif etkilerinin ortadan kaldiriimasi igin
gerekli donanima sahip hastaneler yapilmali ve rehabilitasyon servislerinin daha

kaliteli hizmet vermesi saglanmalidir.

Hastalarin yasam kalitelerini arttirmak amaciyla gereksinim duyduklari takdirde
ihtiyaglarina yonelik ayni ve nakdi yardimlarla desteklenmeleri gerekmektedir.
Yardimlar saglanirken [Gtuf ve hayirmig gibi sunulmamali, hak temelli bir bakis
agisiyla degerlendiriimeli ve bu haklara erigsim; seffaf, ulasilabilir ve adil
olmahdir. Saglanan destekler belli dlgide bir yasam standardini saglayabilecek
oranda olmalidir. Sosyal yardimlasma ve dayanisma vakiflari ve diger kamusal
olusumlarin yaptiklari ayni ve nakdi yardim butgelerinden MS hastalari igin ayri

bir fon olusturulmalidir. MS hastalarinin medikal malzemelere ulagiminin daha
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kolay hale getiriimesi ve sigorta desteklerinden daha fazla yararlanmalari

saglanmalhdir.

Sosyal hizmet uzmanlari MS hastalari i¢cin sadece hastanelerde degdil Saglk
Bakanligi, Calisma ve Sosyal Guvenlik Bakanhdr ve STK’larda aktif rol
almahdir. Hastalarin aldiklari tibbi bakim ve tedavi hizmetlerinin niteligini
arttirmak adina sosyal politikalarin geligtiriimesi igin lobicilik faaliyetlerinde
bulunmahdir. MS derneginin toplumu hastalik hakkinda bilgilendirmek igin
yaptigi calismalara destek verilmelidir. MS’in toplum tarafindan daha fazla
taninmasi saglanmalidir. insanlarin bu konudaki hassasiyetleri ve bilgi diizeyleri
arttirllarak MS hastalarinin giglenmesi ve sosyal hayata katilimlarini arttirilmasi
hedeflenmelidir. Bu durumun ayrica, MS hastalarinin ¢alismada belirtmis
olduklari hastaligi kabullenememe, Ootekilestirime, damgalanma, ayrimcilik,
Ozguven eksikligi, caresiz hissetme, ice kapanma sorunlarini ¢ézmek adina

onemli oldugu da gozden kagiriimamalidir.

Kronik hastaligi olan bireylerin farkli gereksinimleri vardir. Bu gereksinimleri
standart hale getirmek gu¢ olmakla birlikte kronik hastaligi olan bireylerin
mumkun oldugunca duruma uyum saglamasi ve saglik durumlari ile yasamayi
ogrenmelerinin  desteklenmesi gerekir. MS hastalari, hastahgin verdigi
yorgunluk, denge kaybi ve hastaligin getirdigi engelliik nedeniyle fiziksel
fonksiyonlarini tam olarak yerine getiremeyebilirler. Bu ylzden uzun sure
ayakta durmakta zorluk cekebilirler. Hastanin hastaliga uyum saglayabilmesi
icin ailesi ve bakim vericiler ile birlikte ele alinmasi ve gerekli egitimlerin
verilmesi gerekmektedir. Ayrica hastalarin, hastaligin fiziksel etkilerinin
rehabilitasyonu adina ek tedavi hizmetlerinden ve psikolojik destek

mekanizmalarindan yararlanmalari saglanmahdir.

Ozetle, sosyal hizmet uzmanlarinin MS hastalarini ve ailelerinin sorun ¢ézme
kapasitelerini destekleme, onlari ihtiya¢ duyduklari kaynaklarla bulusturmalari
gerekmektedir. Hastaliga yol agan psiko-sosyal faktérlerin saptanmasinda ve
hastalik sonucunda ortaya g¢ikan sorunlarin ¢gozimlenmesinde gerekli mesleki
mudahaleleri hak temelli bir bakis acisiyla uygulamalidir. Gergeklestirilen

uygulamalar sosyal hizmetin eklektik ve uygulamadan gelen bilgisi
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cercevesinde planlanmali, kanita dayali uygulamalari igeren, sosyal hizmet etigi

ve insanin degerinin on plana konuldugu suregleri icermelidir.
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Ek 1. Hasta Goriisme Formu

T.C.
HACETTEPE UNIVERSITESI
SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU

SOSYAL HiZMET BOLUMU

MULTIPL SKLEROZ HASTA GORUSME FORMU

Boliim 1: Baz1 Sosyo-Demografik Bilgiler

© o N o g bk~ 0w DbdPRF

[EY
©

11.
12.
13.
14.

15.

16.
17.
18.

Boliim 2: Hastalikla Tlgili Bilgiler
19.
20.
21.

Adi-Soyadi
Telefon (Cep)
Telefon (Ev)
E-Mail

Cinsiyet

Dogum tarihiniz
Egitim durumunuz
Medeni durum
Cocugunuz var mi1
Calisma durumuz
Mesleginiz

Aylik kazanciniz
Sosyal giivenceniz

Ailenizin yapist

P (Istege Bagl)
e (Istege Bagl)
P (Istege Bagl)
e (Istege Bagl)

: 0 Okur Yazar o ilkdgretim o Lise o Universite o Y1/Dr
: 0 Bekar o Evli o Dul
:0 Var o Yok

: 0 Calistyor o Calismiyor

;0 Varo Yok

0 Genis Aile (Biiyiikanne, Biiyiikbaba, Anne, Baba ve Cocuklar)
o Cekirdek Aile (Anne, Baba ve Cocuklar)

o Tek Ebeveynli Aile (Anne veya Baba ve Cocuklar)

Herhangi bir yerden sosyal yardim aliyor musunuz?

o Almriyor o Sydv’den (Valilik) o Belediyeden o Diger

Oturdugunuz konutta o Ev Sahibi o Kiraci

Oturdugunuz konutun tipi o Apartman o Gecekondu o Diger
Oturdugunuz konutta asansor var mi? oVar o Yok

MS tanisi ne zaman Konuldu? ..........cccooevvviiiiiiiiiieieeeeeeeee e

Anatomik tutulum yeri

: 0 Serebral o Serebellar o Ekstrapiramidal o Medulla Spinali

Hangi tip MS tanisi konuldu?

() Ataklar ve iyilesmeler seklinde olan (Relapsing-Remitting Form)



132

() Baslangigta ataklar ve iyilesmeler seklinde baslayip giderek koétiilesen (Sekonderprogresif
Form;ikincil Ilerleyici Tip)

() 11k ataktan itibaren ilerleme gosteren (Primer Progresif Form; Birincil ilerleyici Tip)

() Her atakta artarak kotiilesen(Progresif Relapsing Form; Ilerleyici Ataklarin Oldugu Tip)

() Bilmiyorum
22.  Hastalik (MS) ataklarini ne siklikla yasiyorsunuz?

() Atak Yok

() Degisken

23.  Enson ne zaman MS atagi gecirdiniz? ............ooooiiiiiiiiiiii
24.  Her bir MS ataginiz ortalama ne kadar SUIrtiyor?...........ccooceeieiieiinieienieseeeeene Giin/Hafta/Ay
25.  MS hastaligimmin belirti ve bulgularmi azaltmak icin herhangi bir ila¢ tedavisi kullaniyor

musunuz?
() Evet () Hayir

26.  Edss durumu skoru (0-10): .....oneririiie e

27.  Fizyoterapi (Fizik-Tedavi) aliyor musunuz?

() Evet (stkl1gint belirtiniz). .. ......oeoneinieiii e

() Hayir
28.  Ailede MS oykiisii o Var

29.  Ikincil bir rahatsizhgimz var m1? o Var

Boliim 3: Karsilasilan Giigliikler Hakkinda Bilgiler
3 (A) : Psikolojik Giigliikler

30. Tam konulduktan sonra duygu durumunuzla ilgili asagidaki giicliiklerden hangisi ya da

hangilerini yasadiginizi
sOyleyebilirsiniz?
Hastaligimi kabullenemedim
Hastaliga yakalanmam sebebiyle;
Ofkelendim
Kendimi suc¢ladim
Stres yagadim
Uziildiim
Kendimi caresiz hissettim
Ige kapandim
Oz giivenim azald1
Bagimli olma korkum var
Gelecek kaygim var

Kendimi damgalanmis hissediyorum

o Yok
o Yok

Evet o Hayir o

Evet o Hayir o
Evet o Hayir o
Evet o Hayir o
Evet o Hayir o
Evet o Hayir o
Evet o Hayir o
Evet o Hayir o
Evet o Hayir o
Evet o Hayir o
Evet o Hayir o
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D) (<
31.  Hastaliginiz nedeniyle psikolojik destek aliyor musunuz? Evet o Hayir o
3 (B) : Ekonomik Giigliikler
32.  Tedavi masraflariniz1 karsilamakta zorluk ¢ekiyor musunuz? Evet o Hayir o
33.  Hastalikla birlikte aylik gelirinizde bir azalma oldu mu? Evet o Hayir o
34.  Oturdugunuz konut, tedavi gordiigiiniiz hastaneye yakin m1? Evet o Hayir o
35.  Hastaneye ulagim sorunu yasiyor musunuz? Evet o Hayir o
36.  Hastaneye ulagim masraflarinizi kargilamakta zorluk ¢ekiyor musunuz?
Evet o Hayir o
37.  Hastaligimz ile ilgili olarak Sosyal Giivenlik Kurumu ile ilgili herhangi bir sorun yasadiniz m1?
Evet o Hayir o
38.  Hastalikla birlikte is yasaminizin olumsuz bir sekilde etkilendigini diisiiniiyor musunuz?
Evet o0 Hayir o
(Yanitiniz evet ise;)
Ise Alinmadim Evet o Hayir o
Isten Cikartildim Evet o Hayir o
Tedavim i¢in gerekli izni alamiyorum Evet o Hayir o
Gorevde yiikselemiyorum Evet o Hayir o
Is yerinin fiziki sartlar1 ile ilgili sorunlarim var Evet o Hayir o
Is yerine ulasimda sorunlar yastyorum Evet o Hayir o
<
3 (C) : Sosyal Alanda Yasanilan Giigliikler
39.  Hastalikla birlikte aile yagaminizin olumsuz olarak etkilendigini diisiiniiyor musunuz?
Evet o Hayir o
(Yanitiniz evet ise;)
Esimden bosandim Evet o Hayir o
Esimle ayr1 yastyoruz Evet o0 Hayir o
Hastaliga uyum saglayamadim Evet o Hayir 0
Ailemde Roller Degisti Evet o Hayir o
Iletisim Sorunlar1 Yasiyorum Evet o0 Hayir o
Gereken Ilgiyi Géremiyorum Evet o0 Hayir o
40.  Hastaligimiz nedeniyle sinema, tiyatro, seyahat, tatil gibi sosyal aktiviteleri gergeklestirmede
sorun yasityor musunuz? Evet o0 Hayir o
41.  Hastaligimz sebebiyle herhangi bir kamu ya da 6zel kurulusla ilgili sorun yasadiniz m1?
Evet o Hayir o
42.  Hastaligimiz sebebiyle herhangi bir kamu hizmetinden yararlanamadiginiz oldu mu?

Evet o Hayir O
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Liitfen BElIItinizZ . ....o.ouieiiii i
43.  Hastalikla birlikte egitim hayatinizin olumsuz bir sekilde etkilendigini diistiniiyor musunuz?
Evet o0 Hayir o

(Yanitiniz evet ise;)

Okula ulasim ile ilgili sorunlar yagadim Evet o Hayir o
Okulun fiziki sartlar1 ile ilgili sorunlar yagadim Evet o Hayir o
D) (<)

44,  Egitim durumunuzu disiindigiiniizde gerekli kosullar saglandiginda bir {ist egitim almay1 ister
miydiniz? (Lisans/Yiiksek Lisans/Doktora).

Evet o0 Hayir o
45.  Tedaviniz siiresince hastane ekibi ile herhangi bir sorun yagadiniz mi1?

Evet o0 Hayir o

(Yanitiniz evet ise;)

Doktor Evet o Hayir o
Hemsire Evet o Hayir o
Fizyoterapist Evet o Hayir o

Sosyal Hizmet Uzman1 Evet 0 Hayir o

Hasta Bakici Evet o0 Hayir o

Boliim 4: Beklentiler

46.  MS ile uyumlu yasamak konusunda basarili oldugunuzu diisiiniiyor musunuz?
Evet o0 Hayir o

47.  Hastanede daha 6nce hastaliginizla ilgili olarak Sosyal Hizmet Uzmaniyla goériistiiniiz mii?
Evet o Hayir o

47 A. Yanitiniz evet ise: Uzmanin size verdigi bilgiler faydali oldu mu?
Evet o Hayir o

47 B. Yanitiniz hayir ise: Uzman ile goriistiigiiniiz zaman ondan ne tiir yardimlar beklerdiniz?
48.  Genel olarakMS ile ilgili olarak insanlardan beklentileriniz nelerdir?
49.  Genel olarak MS ile ilgili olarak devletten beklentileriniz nelerdir?
50.  Genel olarak MS ile ilgili olarak ailenizden beklentileriniz nelerdir?
Liitfen Belirtiniz...............ooooviiiiiinnnn.

51.  Genel olarak MS ile ilgili olarak arkadaslarinizdan beklentileriniz nelerdir?

52.  MS hastasi olarak nasil bir yagsaminiz olsun isterdiniz?

LUtTen BELITTINIZ! ..ovveiiiiieiieeeeeeee e ettt e et e et e e e een heeeeesabbeeeessaabaeeeessabaeeeesantes
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Hastaligimz1 diistindiigiiniizde yapmak isteyip de yapamadigimz bir sey var mi?
Evlenmek Evet o Hayir o
Cocuk Sahibi Olmak Evet o Hayir o

Is Degistirmek Evet o Hayir o
Arag¢ Kullanmak Evet o Hayir o
D) (<)

Bize onerileriniz var m1?

LUtTen BEIIITINIZ! ...oooouiiiiieiee ettt et e e et e e e eeaae e e aeeeeeaveseaes seesabeeaasbeeanns
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Ek 2. Aydinlatiimig Onam Formu

AYDINLATILMIS ONAM FORMU

MS HASTALARININ YASAM KALITESI: KARSILASTIKLARI GUCLUKLER VE
HAK KAYIPLARINA ILISKIN BiR DEGERLENDIRME

Arastirmanin Aciklamasi:

MS tanisi almis hastalarin hastaliga uyum surecinde karsilastiklari guglukler ve
ugradiklari hak kayiplarinin yasam kalitelerine olan etkilerini incelemeyi
amaglayan bir arastirma yapmaktayiz. Arastirmanin ismi “MS Hastalarinin
Yasam Kalitesi: Karsilastiklari Glglikler ve Hak Kayiplarina lligkin Bir

Degerlendirme™dir.

Bu arastirmaya sizin de katiimanizi Oneriyoruz. Arastirmaya katilmaniz
durumunda, hastaliga uyum surecinde karsilastiginiz guglikler, ugradiginiz hak
kayiplari ve yasam Kkalitenizi etkileyen sorunlar hakkinda sorulara cevaplar
vermeniz beklenmektedir. Arastirmaya katiip katilmamakta tamamen
serbestsiniz. Bu arastirmaya katimak gonullilik esasina dayanmaktadir.
Hacettepe Universitesi Etik Komisyonu'ndan gerekli izinler alinmistir.
Kararinizdan once sizi bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri anladiktan sonra

katilmak isterseniz formu imzalayiniz.

Bu arastirmayl yapmamizin nedeni, MS tanisi almig hastalarin kargilastiklari
sorunlarin Sosyal Hizmet disiplini agisindan arastiriimasina olan gereksinimdir.
Bilindigi Uzere; bireyi merkezine alan sosyal hizmet mesleginin uygulamadaki
onemli bir boyutu da sorunlari ortaya ¢ikarmak, mevcut kaynaklari kullanarak ya
da yeni kaynaklar yaratarak bu sorunlara ¢dziimler tiretebilmektir. insan haklari
ve sosyal adalet ilkelerinden hareketle, hasta ve yakinlarinin tibbi tedaviden en
ust seviyede yararlanmasi, hastaligin olusturdugu yeni rollere uyum gostermesi,
haklarinin korunmasi ve refahlarinin saglanmasi icin calismalar yapmasi
gerekmektedir. Sosyal hizmet uzmani, bu calismalari yaparken, hastalik
sebebiyle ortaya gikabilecek tim guglukleri, ugrayabilecedi hak kayiplarini gok

iyi bilmesi gerekmektedir.
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Arastirma uygulamasi sonucunda sizden alinan bilgiler bilimsel arastirma
amaclan disinda kesinlikle kullanilmayacaktir. Bize verdiginiz bilgilerin
tumunin gizliligi kesinlikle korunacaktir. Dilediginiz taktirde formlarda
gegen ad, soyad, cep telefonu gibi bilgileri doldurmak zorunda degilsiniz.
Onay vermeden once akliniza takilan tiim sorularn sorabilirsiniz. Ayrica
calisma bittikten sonra da telefon ya da elektronik posta ile ¢alismanin

sonucu hakkinda bilgi alabilirsiniz.

Bu arastirmaya vereceginiz Sosyal Hizmet bilimine ve Multipl Skleroz tanisi
almis hastalarla calisan Sosyal Hizmet uzmanlarina yardimci olacaktir. Bu
ylizden Sosyal Hizmet BoOlumU 6grencisi Fatih Mehmet Atak tarafindan
gerceklestirilecek bu cgalismaya vereceginiz katkilar son derece onemlidir. Bu
arastirmaya katilmaniz igin sizden herhangi bir Ucret istenmeyecektir.

Calismaya katildiginiz i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Bu arastirmaya katilmayi kabul etmeyebilirsiniz. Tamamen istege baghdir ve
reddetmeniz durumunda size uygulanan tedavide herhangi bir aksaklik
yasanmayacaktir. Calismanin herhangi bir asamasinda onayinizi ¢ekmek

hakkina da sahipsiniz.
KATILIMCI BEYANI

Sayin Fatih Mehmet Atak tarafindan Hacettepe Universitesi, Noroloji Poliklinigi
Multipl Skleroz Tedavi Unitesi'nde bir arastirma yapilacagi belirtilerek bu
arastirma ile ilgili olarak yukaridaki bilgiler tarafima aktarildi. Bu bilgilendirme

sonrasinda “katilimci” olarak davet edildim.

Eger bu aragtirmaya katilirsam arastirmaci ile aramizda kalmasi gereken bana
ait bilgilerin gizliligine bu arastirma sirasinda buylk o6zen ve saygl ile
yaklasilacagina inaniyorum. Arastirma sonuglarinin korunacagi konusunda

bana yeterli guven verildi.

Arastirmanin yurutilmesi sirasinda herhangi bir gerekge gdstermeden c¢ekilme
hakkina sahibim ancak; arastirmaclyr zor durumda birakmamak adina

kendisine arastirmadan ¢ekilecegimi  bildirmemin  uygun olacaginin
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bilincindeyim. Ayni zamanda arastirmaci tarafindan da arastirma disi

birakilabilirim.

Arastirma igin yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir maddi sorumluluk
altinda degilim. Tarafima da herhangi bir Ucret 6denmeyecektir. Tamamen

gonullalik esasina dayanmaktadir.

Bu arastirmaya katilmak zorunda degilim. Arastirmaya katilmam konusunda
zorlayici bir davranig ile kargilasmadim. Bana yapilan agiklamalari ayrintilariyla
anlamis bulunmaktayim. Kendi basima belli bir disinme suresi sonrasinda

yukarida adi gegen arastirmaya “katilimci” olarak katilma karari aldim.

Bu konuda yapilan daveti buylk bir memnuniyetle ve gonulllluk icerisinde kabul

ediyorum.

Imzali bu form kagidinin bir kopyasi tarafima verilecekir.
Katilmci

Adi, soyadi

Adres

Tel

Imza

Katilimci ile gorusen arastirmaci

Adi, soyadi : Fatih Mehmet Atak

Adres : Hacettepe Universitesi, iktisadi ve idari Bilimler Fakdiltesi, Sosyal
Hizmet Bolumu, Beytepe Ankara

Tel : 3051010-121

e-posta : atakfatih@gmail.com
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Ek 3. MSQOL-54 Yagsam Kalitesi Olgegi Kullanma izni

Re: Abt. MSQOL54 tool MS  x = B Barbara Vickrey
bvickrey@ucla.edu
Barbara Vickrey <bvickrey@ucla edu> =@ 24112015 - v =5 -
Alici: bana [~

Aynintilan goster
Hi you have permission to use the MSQOL-54 for your study.

Sincerely.
Barbara Vickrey

On 11/23/2015 6:20 AM, Fatih M. ATAK wrote:
Dear Dr. Vickrey
| am a postgraduate student at the department of Secial Work, Hacettepe University and
| am preparing my thesis. My title is “Difficulties and loss of rights which MS patients and
their relatives encounter during the disease adjustment process.”
| have read some researches that was made with MSQOL-54. This tool will be very
useful in my thesis. | want to use MSQL-54 as a quality of life measurement tool to

make a validation study. If you allow me. | will be grateful to use your tool

| am heoping that you may be able to consider my request and | am locking forward to
hearing from you

Kind regards

2Ek 1 2
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Ek 4. MSQOL-54 Yagam Kalitesi Olgegi

Multipl Skleroz
Yasam Kalitesi Olcegi
(MSQOL)-54

Daha fazla bilg icin:

Barbara (. Vickrey, MD, MPH
UCLA Department of Neurology
C«128 RNRC; Box 951769
Los Angeles, CA 90095.1769
Voice: 310.206.7671
Fax: 210.794.7716

CopynightD 1995, University of California, Los Angeles



YONERGE
Bu qalymada, safhifinez ve ginlik aktiviteleriniz degerlendinlecektir. Her soruyu, size wygun gelen
numaray: (1,23,...) yuvarlak igine alarak yansthayimz.

Herhangi bir soruda, nasid yanst verece§iniz konusunda tereddiit ederseniz litfen vercbileceginiz en
iyi yamitz veriniz ve yamina yorum veya agiklama yazinz.

Formu okuma veya isaretleme konusunda tereddittleniniz olursa, soru sormaktan gekinmeyiniz.

1. Genel olarak saglifamiz igin agafndakilerden hangisini soyleyebilirsiniz? (Sadece bir segenci igarctleyiniz)

O Y o e T s el 2

B e R R R oA RS 3

Fena defial (oMta)e.evs e -

€ HR R PR KL e PR R 5
2. Bir il dmcesi ile kivasladifimizda, genel olarak saghfimza su anda kag¢ puan venrsiniz? (Sadece b
segenedi parctieyiniz)  Su anda gegen yila gore cok daha iyi I

Su anda gegen yila gore biraz daha iyi coooen e 2

Neredeyse aym 3

Su anda gegen yila gore biraz daha kit 4

Su anda gegen yila gore gok daba kotil 5

3.12. Agiidaks sorular, olagan bir glinde yapabileoe@iniz aktivitelerle dlgilidir. Saghfimiz bu aktivitelerde
bulunmamz: engelliyor mu? Efer dyleyse, ne kadar? (Her satirda 1, 2 veya 3@ yuvarlak igine alimz)
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Evet, oldukca Evet, bimz Hayir, hig
engelliyor engelliyor engellemiyor
3. Kogma, ag@ir kaldirma, afir sporlara katilma gibi : & 3
afar aktiviteler
4. Bir masay gekme, elekink siiplirgesini itme ve afwr - 3
olmayan sporlan yapma gibi orta dereceli aktiviteler 1
5. Gankik aligversste almankan kaldima veya tagima 1 2 3
6. Cok savids merdiven gtkma 1 2 3




Evel, obdukga Evet, bimz | Hayr, hig
engelliyar engellivor engelkemiyor

7. Merdivenle bir kat gk 1 2 3

5. Eilme veya diz cikme ! 2 3

9. Bir iki kilometreden farla viirime 1 i 3

1. Birkag sokak Stzye wiiriime 1 2 3

11. Bir sokak fteye yiriime 1 2z 3

11. Kendi kendme banyo yapma ve giyinme I 2 3

13=16. Som 4 hafta boyunca bedensel sagbfmrm sonucw olarak, igimz veya diger ginbik ctkinliklermonde,

agagrdaki sorunlardan biriyle karpilaghmz mi? (Her sabrda | segenek isaretleyiniz.)

(&rmef@m daha fazla zaman ald ma?

Evet Haywr
13, g veva diger etkinlikler igin harcadhfine: zaman aalttimer mi? ! !
14. Istedsfmnizden daha azmm mi bagardme? 1 2
1%. |5 veya dager etkinliklenngrin tinlinde kystlnma odde mu? 1 2
1. |5 veva diger etkinliklen yaparken glichiik gektiniz mi? 1 2

17«19 Sun 4 hafta boyunca, duvgesal ssrunlarnem (Gmegin gokkinkik, keder «depresyons veya kaye)

sonucy olamk miz veya difer giinlik etkinliklerinizle ilgili agafidaki somnlarla karplagine me? (Her

satirda 1 sepenck garcleymiz)

19. Iginizi veyn diger etkinliklermizi her zamanki kadar dikkatli vapamadinaz mu?

Evet Hayvr
17. 15 veya dafier etkinlikler i¢in harcachfzng: zaman acalttime mi? | 2
18. Isiedifmirden daha azmm ma bagardmze? 1 2
1 2
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20. Som 4 hafta bovunca bedensel sfhfing veva duypgusal somnlanme, alemiz, arkadag wveya
koemsubnnizla olan olsfan sosyal aktivitelerinizi ne derecede etkiladi™

[Segencklerden 17ini isaretleviniz)

Adr
21. Son 4 hafia boyunca ne kadar hedensel
afimner oddu? (Segenckiodom 1'in ipardleyin)

(L z
[ 3
(3 T 4
Sl oo 5
ok At oo B

2312, Agaddaki somular sizm son 4 hafte bovunca neler hssettifzneele ilgilider. Her sona igan sizin duygulanma en

Hig etkilemedi = oo
Biraz etkaledi . 2
Onta derecede etkiledi o 1
Mdukga etkiledi .. d
Agin derecede etkiledi o5

Som 4 hafia boyunca sfn. nommal igimizi (hem
ev igherinizi hem evdhg smiz) ne kadar etkiledi?
|Segencklerden 17mi isaretleyiniz)

Hig etkilemedi .o 1
Biraz etkiledi ————ed
Orta derecede etkiledi L]
(Mdukea etkileds e
Asin derecede etkiledi .o 5

iyi karplayan yamb, son 4 hafisdaki siklgfim gie dnine alaak seciniz. (Her satirda | secenek maretbeyiniz. )

Her i g
raman :‘;ﬂ Mdukga | Bazen | Madiren ]::';:_lb‘:
23, Kendinizt yagams canlilik dolu hissettingz mi? 1 2 3 4 5 &
24_ Cok sinirli bir imsan oldunuz mu? ! 2 3 4 3 6
25, Kendinizt hichir sevin negelendiremeyecegi 1 T 3 4 5 &
kadar fizgin _hissettiniz ma?®
26. Kendinizn sakin ve buzuriy hessething: mi? 1 2 3 4 5 &
7. Kendinizt energik hissettine mi? 1 2 3 4 5 [
IR, Kendinizi kirgm ve himiinlii hissetting: mi? 1 2 3 4 5 [
20 Kendimiz yspranmss, pokyorgun bissettiniz ma? 1 2 3 4 5 &
30, Kendinizi muths hissettiniz mi? ! : 3 4 3 o
3. Kendinizi yorgun hissettiniz ma? 1 2 3 4 5 ]
32. Sabah uyandefmada kendmiz dinlenmsy 1 2 3 i 5 &
hissettiniz mi?
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33, 5on 4 hafin boyunca bedensel saglgmz veyva duygoesal sorunlarme sosyval etkinlikberinizi (arkadas

veya akrahalarnmiz zivaret etmek gibi) ne sikhkin etkiledi?

[Sadece | segenegi imaretleyingz)

Her mman e 1
(00 ZRAMAN .. e 2
Bazen . 3
Madimen e, 4
Highir zamam .o 5

Gienel Saghk

34237, Asafwdaki her bir ifade sizin igin ne kadar DOGRL weya ¥ ANLISE? Her bir ifade igin en uygmn

olamm saretleymiz.

) Cogunbekla Emin Cogunbekl | Kesinlikle
hoesinliik: dogru dagilim yumlig yanls
gy
34. Bana, diger insanlardan biraz daba kolay
hastalamryormugum giki gelivor. 1 2 3 4 5
35, Tamdhiim diger insamlar kadar saghkliym 1 B 4 4 -
36, Saghfimin kitye gidecegini
dirgiimibyonmm 1 2 3 4 5
37. Saghgim milkemmel. 1 2 3 4 5
Safhga iliskin Sikmilar
Gegtifimiz 4 hafta bovunca agfidaki sonmlarks hangi skhikta karglagtmz? (Her smrda 1 segensh
iparedleyimiz.)
Her § Hig; bir
Cogu Bazem | Madiren
aman I Zaman
18. Saghk problemleriniz cesaretimizi kirdh ma? i a 5 i g i
39. Saghgmiz konusunda hayal kmkh@ina
ugradimz mi? ! 2 3 4 # h
4. Saghfimz hayatmizda endize kaynagy oldo
o? i e} 3 1 L B
41. Saghk sommlanmzin bir yik gibi
. . s 1 2 k! 2 ] f
omuzlanmeza pikiigimil hissettm mm?
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Gegtifimir 4 hafits boyunca agafidaki sorunkarla beng sikhikta karsilagtimz? (Her satirda | secenek isaretbeyiniz. )

Her . Hig bar
Gogu Olldhukea Bazen Nadiren
zaman i AN
41. Konsanire olma | yogunlazma)
v diigiinme koeusunda gihglik 1 3 3 4 5 P
pektingz mi?
41. Bir aktiviieye uzun siire 1 3 3 4 5 P
dikkatimizi verme konusunda
44. Hafiza ile ikgili somn
N 1 2 3 4 5 L1
(urtkcanhk)} yasadimz m?
45, Cevremizdekiler (aile inyelen
veya akrabalar vb), hafiza veya
komsantragyoala ilgili sonmlarme: 1 2 3 q 5 L
obdugurm farkettler ma?
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Cinsel [sdev

df=50. Agafsdaki sorular cinsel iglevieriniz ve bundan aldigimz doyam ile ilgiladir. Liten somulan, sadece sen
4 haftayr dikkaie alarak, miimkiin oldugunca dogr yvamiayme:.
Agadidakilerin her biri som 4 hafta bevumcs sizin igin ne kadar sorum oldu? (Her satirda 1 secenck

igaretleyiniz.

Saorun Cok ax Eibylik
ERKEK ol sorum oldu Somun alduw sovrum aldu
dfi. Cinsel ilgi azhi
1 2 3 4
47. Ereksiyvonun {penism sertlegmesinin)
1 2 3 4
gergeklesmesinde veya sirdiirilmesinde giickik
48. Orgarm olmada {boglmada) giicHik
1 2 3 4
49, Cinzel partmeri (exi] tmin edebilme becerisi
1 2 3 4
Zorun ok ax Briiyik
EKADIN ol sonm oldu Sorun aldu sorun abdu
. Cinzel ilzi arhi:
. B 1 2 3 4
47. Vagmaida {dil yolunda) koruluk
{vetersiz slanma) | 2 3 4
48. Orgarm olmada giighik
H 1 2 3 4
49, Cinsel partperi (exi) @imin edebilme becerisi
1 2 3 4

50. Som 4 hafta boyunca genel olamk cinsel igleviering § yeterliliginiz sizi ne kadar itmin etti?
[Sadece | seqenck imretleyiniz. )

ok B et e N |
Biraz tatmin et oo e 2
e etll, B emeti e e 3
Pek tatmim etmedi ..o 4

Hig tatmin etmedi e 5
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51. Som 4 hafis boyunca, barak veya idrar sommlanmz ailent:, arkadeglanne: ve komsulannizla odan sosyal
yagamanzy ne derecede engelledi?

Hig engellemedi 1
Hafif derecede engelledi 2
Orta derecede engelleds 3
(Mdukca engelled: 4
Agin derecede engelleds oo -5

51. 5on 4 hafta boyvunca afnmz yagamdan zevk almamz ne derece engelledi? (Sadece | segenck

igametleyiniz. )
Hig engellemedi 1
Hafif derecede engelleds oo 2
Orta derecede engelleds 3
(Mdukca engelled: i
Agin derecede engelleds . -5

53, Genel olarak yasam kalitenize kag puan vermsiniz? {Asagudaki gekil deerinde sadece | saymn igretleyiniz)

QOO0

10 o 8 7 6 5 4 3 2 1 0
(Hahilecek en iyi Olabalecek en kiinh
vagam kalitesi yagam kalitesi

54. Yagmmn tim boyutlarryla bir bittiin clamk digindiifindzde, duypalanmzs en iyi afidakilerden hangisi
tanumlar? {Sadece bir segenegi Baretleyiniz)

Berbat 1
Mutsic: 2
(Cogunlukla memmuniyetsiz i
Degigkens Bazen memmun, baren memnumiyelsiz.............4
{ogunlukla memeun 5
Bir hayli memeun fh

(Cok memmnun T
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Sladds B Digek puan § Dikniigliinilen puan NMadids s Mgek puam [ Dinidigtirilen puan
AN grep 1 : | 3 4 | s | s mmgrep [ T 2 [ 3 [4 s | &] 71
3 0 5l 10K} 17| @ 100
4 0 a0 100 15 | @ 100
5 o s 100 19 | o _Lo0
& 0 s 100 L] (Total /3 ) x (0.24)
7 o 50 100 4 [ o W 40 &0 Ri 100
g o 50 100 5 | 0 N 40 60 RO 100
g o 30 100 6 | W0 B0 60 40 M ]
I o %0 100 |0 M 40 &0 R 100
1 o 50 100 | Wo B 6 40 M) 1]
12 o s 1 1] (Total /5 ) = {0-29)
s | o0 N 40 60 Kl 100
&) ] o ,,:JTM”MI Ltk @[ 0 M 40 60 B 100
14 o 100 an | 0 M 40 &0 Kl 100
15 o M) 41 L N 40 &0 R 100
16 i 10} (k) (Total £ 4 ) x (0.14)
) [Tomlid x (0.12) az | 0 3 a0 60 B0 100
70 o0 Rl Bl a0 pTT D 43 | 0 W 40 60 Ri 100
71 o TS 50} 15 o 44 | 0 W 40 60 Ri 100
53 o TS 50} 15 o 45 | 0 W 40 &0 Ri 100
e} {Total /3 §x (0.11) (L]} (Total /4 )x (0.15)
3 T Rl Bl 40 0 0 53 (= 1{¥fuk skala {irerinden veriben puan x 10
7 100 Ei & 40 7 o 54 | 0 167 333 S50 66T K33 100
0 o W 40 0 RO 100 fm) {Total /2 ) x (0L18]
3l 0 Hmoo40 80 BD 100 BMS {itj*k+i+m]
32 100 Rl ) a0 Bl -
id}) (Towml {5 1% (0.12) Madde no (Hiek puamTHinidist @rilen puan
20 1ol 75 5i) 15 0 1 F] 3 4 5
13 il 15 50 75 100 7 Saphkta degigiklk wo | 75 [ =0 | 25 i
51 10} 75 50 1% ] S Cimsel iglevden memn [{u]1] TS 5l 25 i
(&) {Towl {3 i x (0.12)
1 100 7S 5i) 15 0
4 0 25 50} 75 106} - Kadlama
j; Ig:l _-'-:': :g i; Ig:l EEI :Eikmlui:mhﬁ bizgh rol smarhig
a7 1 75 50} 25 0 &y Eserji Svorgunbsk
in {Toml {5 1= (0.17) ;. wﬂf’;m
I 0 W 40 60 RO 100 g Sadik distresi
k1) 0 0 4 B0 gl 10K} B Cieesed ey
40 0 k| 40 il Bl 100 BFS Bk fuiksel sapla
41 0 20 4il 60 Eil 10k il Emsoayone] womnnlara Badl ol ssurhliklan
m {Totl {4 )x (0.01) i Esoson sl
A I 667 333 O ‘;; ;ﬁ'&;“::
47 1ol &6 333 ] M) Gemel yagam hkies
A 100 s67 333 0 BMS  Bileyik menisd saghk
& 100 667 333 1]
{h) {Tomlid | x (D08}
BFS {atb+ctdre+f+g+h)
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Ek 5. Etik Kurul izni

[ T:.C .
HACETTEPE UNIVERSITESI
Girigimsel Olmayan Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu

Say1 : 16969557 =3¢

ARASTIRMA PROJESI DEGERLENDIRME RAPORU

Toplant: Tarihi 122022016 PAZARTESI

Toplants No 1 2016/04
Proje No : GO 16/05 (Degerlendirme Tarihi © 22 02 2016)
Karar No GO 16/05- 15

Universitemiz Iktisadi ve Idari Bilimler Fakultesi Sosyal Iizmetler Bolumu ogretim
uyelerinden Yrd. Dog. Dr. Filiz DEMIROZ (n sorumlu arastwmact oldugu, Fatih Mehmet
ATAK'm tezi olan GO 16/05 kKaynt numarah ve “MS Hastalarvmn Yasam Kalitesi:
Karstlagteklars Gaglikler ve Hak Kayiplanna iligkin Bir Degerlendirme” bashikh proje
onerisi aragtirmanin gerekge, amag, yaklagim ve yontemleri dikkate alinarak incelenmis olup,
etik agidan uygun

SW

I Prof. Dr Maftiioziu (Bagkan) 10 Prof Dr Oya Nuran EMIROGLU W\ {Uye)

14//(11// N Iy (g
2 Prof Dr. Nurten Akarsu /| (Uye) 11. Prof Dr. Necdet SAGLAM . l A (hey-
(A B > o Ja " ’

" JLINC) "\

3. Prof Dr M Yil Shra (Uye) 12 Dog. Dr. Gozde GIRGIN (U,\g;}
JLNL ) / :
4 Prof. Dr. Cenk Sokmensiier (Uye) 13 Dog Dr. Fatrma Visal OKUR Uy

5. Prof. Dr. Hatice Dogan Buzoglu (Uye} 14Yrd Dog. Dr. Can Ebru KURT | (Uye)

t { 4
M s >
6. Prof. Dr. R, Koksal Ozgul t_, (Uye) 15 Yrd Dog. Dr. H. Hisrev Turnag}f/}-“" {Uye)
{ B
, ——
7, Prof. Dr. Ayse Lale Dogian (Uye) 16 Ogr. Gor. Mige DEMIR C/\?a (Uye)
Ved o )
& S . =
8 Prof Dr. Eimas Ebru YAL(‘ ‘/ (Uve) 17 Ogr Gor Meltem SENGELEN ~ {Uye)
s r-h { 7
9. Prof. Dr. Mintaze Kerem GUNEL (‘/(,Uyc) 18. Av. Meltem Onuriu (Uye)

li;dTmf;numrxllcal Girgglmsel Olmayun Klinik Aragtrrmalar Etk Kurole Ayt Bilgi &in
(16100 Sehhiyo-Ankars

Telefon 0 (312) 305 1082 = Fuks: 0 (312) 310 0380 « E-posta: goetiki@hacettepo.cdu tr
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Ek 6. Orjinallik Raporu

SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU

HACETTEPE UNIVERSITESI
F? YUKSEK LiISANS/DOKTORA TEZ CALISMASI ORJINALLIK RAPORU

HACETTEPE UNIVERSITESI
SOSYAL BiLIMLER ENSTITUSU
SOSYAL HiZMET ANABILIM DALI BASKANLIGI’'NA

Tarih: 30/06/2017

Tez Bashg / Konusu: MS HASTALARININ YASAM KALITESI: KARSILASTIKLARI GUCLUKLER VE HAK KAYIPLARINA
ILISKIN BIR DEGERLENDIRME

Yukarida bashigi/konusu gosterilen tez galismamin a) Kapak sayfasi, b) Giris, ¢) Ana bolimler ve d) Sonug
kisimlarindan olusan toplam 122 sayfalik kismina iligkin, 30/ 06/ 2017 tarihinde sahsim/tez danismanim tarafindan
Turnitin adl intihal tespit programindan asagida belirtilen filtrelemeler uygulanarak alinmis olan orijinallik raporuna
gore, tezimin benzerlik orani % 20 ‘dir.

Uygulanan filtrelemeler:
1- Kabul/Onay ve Bildirim sayfalar haric,
2- Kaynakea harig
3- Alintilar hari¢/dahil
4- 5 kelimeden daha az ortiisme igeren metin kisimlar: harig

Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Tez Calismasi Orjinallik Raporu Alinmasi ve Kullanilmasi Uygulama
Esaslarr'ni inceledim ve bu Uygulama Esaslar'nda belirtilen azami benzerlik oranlarina gore tez ¢alismamin herhangi
bir intihal icermedigini; aksinin tespit edilecegi muhtemel durumda dogabilecek her tiirlii hukuki sorumlulugu kabul
ettigimi ve yukarida vermis oldugum bilgilerin dogru oldugunu beyan ederim.

Geregini saygilarimla arz ederim.

Tarih ve Imz

6.201%

Adi Soyadi:  Fatih Mehmet Atak

Ogrenci No: N11229302

Anabilim Dali:  Sosyal Hizmet

Programi: Sosyal Hizmet

Statiisi: [X] Y.Lisans [] Doktora O Biittinlesik Dr.

DANISMAN ONAYI

UYGUNDUR.
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Lisans Ogrenimi : Leh Dili ve Edebiyati
Yiiksek Lisans Ogrenimi
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