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OZET

AKRAMI, Ebrahim. Geng Yetiskin Multiple Skleroz Hastalarinin Psikososyal Sorunlarinin
ve Gereksinimlerinin incelenmesi, Yiiksek Lisans Tezi, Ankara, 2019.

Bu calismanin temel amaci, Geng yetiskin MS hastalarinin psikososyal sorunlarinin ve
gereksinimlerinin incelenmesidir. Turkiye MS (Multiple skleroz) Dernedi Ankara subesinde
yuratilen galismada, Turkiye MS Dernedi Ankara subesinde aktif olan toplam 216 MS hastasina
ulasiimistir. Arastirmada elde edilen veriler SPSS 22.0 programinda degerlendirilmistir. Veriler

yuzde dagihmlari analiz edilerek agiklanmigtir.

Arastirmadan elde edilen verilere goére MS hastalarinin buyltk c¢ogunlugunu kadinlar
olusturmaktadir. Bu oran diger arastirmalarda yer verilen oranlarla benzerlik gostermektedir. Yas
ortalamasi genellikle 31- 40 yas arasindadir. 20-30 ve 31-40 yas aralijindaki hasta gruplarinin
orani toplam hastalarin ¢ogunlugunu olusturmaktadir. MS hastalarinin hemen hemen yarisi
Universite mezunudur ve yarisindan fazlasinin evli oldugu gorulmektedir. Katiimcilarin yaklasik

Ucte biri bekardir.

Geng yetigkin MS hastalarinin ¢alisma durumuna iliskin olarak elde edilen bulgulara gére
yarisindan fazlasinin herhangi bir iste calismadigi saptanmigtir. Bununla birlikte hastalarin

¢ogunlugu sosyal glivenceye sahiptir.

Geng yetiskin MS hastalari, hastalik tanisi aldiklar tarihten itibaren gunlik yasamlarinda birgok
olumsuzluklarla karsi karsiya kalmaktadir. Bunlarin baginda sosyal destek ve ekonomik glglukler
gelmektedir. Arastirma sonucuna gore, geng yetiskin MS hastalarinin kaygi durumlar oldukga
yuksek ve duygusal anlamda bagka bireylere bagimh hissetmektedir. MS hastalarina yonelik aile
Uyelerinin blylk ¢ogunlugu daha ¢ok ilgi gérmeye baslamis olsa da iletisim sorunlar ve aile
Uyelerinden ayri yasama deneyimleri olduguna ulasiimigtir. Arastirmadan elde edilen en 6nemli

sonug ise geng yetigkin MS hastalarinin gogunlugunun yakinlarindan sosyal destek almamasidir.

MS hastaligi ve bu hastaliga sahip bireylerin sorunlarina yénelik ¢6zim olarak mikro ve makro
boyutta caligmalar yiritilmelidir. Psikososyal destek odakl olmak lizere MS arastirma ve
uygulama merkezlerinin hayata gegirilmesi, saglik kurumlarinda yasanan sorunlara yonelik cesitli
sosyal politikalarin tretilmesi ve MS hastaligina iliskin farkindalik ve bilinglendirme g¢alismalarinin

yurittlmesi dnerilmektedir.
Anahtar Sozcikler:

Multiple skleroz, genc yetigkinlik, tibbi sosyal hizmet.
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ABSTRACT

AKRAMI, Ebrahim. Examining The Needs and Psychosocial Problems of Young Adults
Patients with Multiple Sclerosis, Master’s Thesis, Ankara, 2019.

The main objective of this study was to investigate the psychosocial problems and needs of young
adult MS patients and their families. Turkey MS (Multiple Sclerosis) Association studies
conducted in Ankara branch working group of the research, Turkey MS Association has reached

a total of 216 active MS in Ankara branch.

The data obtained from the research were evaluated in SPSS 22.0 program, percentage

distributions were analyzed and explained.

Young adult MS patients have been facing many problems in their daily lives since the date they
were diagnosed. Social support and economic difficulties are the most important ones. According
to the results of the study, the anxiety status of young adult MS patients is quite high and
emotionally dependent on other individuals. Although the majority of family members for MS
patients have received more attention, communication problems and experiences of living apart
from family members have been found. The most important results obtained from the study are
the failure to meet the social activity needs of young adult MS patients, the lack of reporting and

psychosocial support in the health system, and the future anxiety of MS patients.

Micro and macro studies should be conducted as a solution to the problems of MS and individuals
with this disease. It is recommended to implement MS research and application centers with a
focus on psychosocial support, to produce various social policies for the problems experienced

in health institutions, and to carry out awareness and awareness studies on MS.

Keywords:

Multiple sclerosis, young adulthood, medical social work.
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GIRIS

Kronik hastaliklar arasinda degerlendiriien Multiple Skleroz (MS) bireyin
hastalikla birlikte pek ¢ok psikososyal sorunla bas etmesini zorunlu hale
getirmektedir. Hastalik tanisi ile birlikte, bireyin yagsaminda birtakim olumsuz
degisimler olmaktadir. Hastalik fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik agilardan
bireyleri negatif etkilemektedir. Bu durum hastalarin ve yakinlarinin psikolojik,
sosyal ve ekonomik anlamda destege duyduklari gereksinimi artirmaktadir.
Bilindigi gibi MS hastalarinin tedavileri siresince hayat kosullarinda olusan ciddi
degisimlerle birlikte, yasam Kkaliteleri de olumsuz ydnde etkilenmektedir.
Dolayisiyla batincul anlamda hastalik sureci gerek bireyi gerekse de ailesi ve

yakin ¢evresini etkilemektedir.

Medikal yaklasima gore, mevcut saglk hizmetlerinde kronik hastaliklarin ilagla
tedavisine agirlik verilmektedir. Bu yaklasim, yalnizca fiziksel saghga 6nem
vermekte olup bireyin ve ailesinin iyilik halinin psikolojik ve fiziksel boyutlari ile
bireyin fiziksel ve sosyal c¢evresi arasindaki karsilikli etkilesimi dikkate
almamaktadir. MS hastaligiyla yuzlesen ve hastaliktan olumsuz yonde etkilenen
bireyler i¢in sadece tibbi tedavinin saglanmasi, psikososyal sorunlarinin géz ardi
edilmesine neden olmaktadir. Bu nedenle yasam Kkalitesini etkileyen tum
etmenlerin ele alinmasinin gerekli oldugu dusunulmektedir. Dolayisiyla tedavi
surecinde hastalarin karsilagtiklari sorunlarin goérunur kilinmasi gerekmektedir.
Ayni zamanda, mevcut kanun ve uygulamalarin hastalik tanisi alan bireylerin
biyolojik, psikolojik ve sosyo-ekonomik sorunlarinin ¢ézumunu kolaylagtirmasi
beklenmektedir. Bu ¢galigsma, sorunlarin agik bir sekilde ortaya koyulabilmesi, s6z
konusu sorunlarin ¢oézulebilmesi ve hastalik sirecinin hasta ve ¢evresine en az

hasarla yasanabilmesi amaciyla dnem gostermektedir.

MS hastaligi literatirde geng yetiskin hastaligi olarak bilinmektedir. Bulasici
Ozellikte olmayan, bireyi ve bireyin yasam Kkalitesini etkileyen bir hastaliktir.
Hastaligin norolojik etkileri sebebiyle hastalikta kisilere gore degisen boyutlarda
engellik durumlar ortaya c¢ikabilmektedir. Bu fiziksel engellenme sureci,

hastalarin hentz geng¢ yetigkinlik surecinde gundelik hayatlarini ve ¢aligsma



sureglerini etkileyen birtakim problemlerle kargi karsiya kalmalarina sebebiyet

vermektedir.

Diinya Saglik Orgiti (1948) saghgi tanimlarken biyolojik, psikolojik ve sosyal
acidan tam bir iyilik halinden s6z etmektedir. Tibbi yonden gergeklestirilecek
rehabilitasyon sureci tip ve diger paydas disiplinlerce yurutulmektedir. Psikolojik
ve sosyal agidan gergeklestirilecek bu sure¢ ise psikoloji ve sosyal hizmet
disiplinlerince yuratlilmektedir. Bu baglamda tibbi sosyal hizmet, MS hastalarinin
hastalik tanisi strecinden, ilerleyen tedavi sureglerine kadar hastalarin psikolgjik,
sosyal, ekonomik haklarinin ve gereksinimlerinin saglanmasi ve surdurulmesi

noktasinda ¢aligmalar gerceklestiren bir alt disiplindir.

Tibbi sosyal hizmet agisindan gen¢ yetiskin MS hastalarinin psikososyal
sorunlarinin ve gereksinimlerinin ele alinmasinda “cevresi icinde birey” bakis
acisiyla degerlendiriimesinin gerekli oldugu dusundlmektedir. Tibbi sosyal
hizmet, bireyi cevresi ile birlikte degerlendirerek mikro, mezzo ve makro
boyutlarda mudahaleler planlamaktadir. Bu mudahalelerle bireylerin, ailelerin ve
toplumlarin  sorunlarinin ele alinmasi ve gereksinimlerinin kargilanmasi
hedeflenmektedir. Dolayisiyla tibbi sosyal hizmet; hastalarin ve yakinlarinin
yasam Kkalitesini arttirmaya, hastalarin buatuncul tedaviden tam manasiyla
faydalanmasina, hasta haklarinin korunmasina, hastalik sdrecini etkileyen
psikolojik ve sosyal problemlere, hastanin refahinin hedeflenmesine, hastanin
ailesinin surecteki konumuna iligkin ¢galigmalar yaparken, insan haklari ve sosyal

adalet ilkelerinden yararlanmasina olanak saglamaktadir.

Bu calisma, tibbi sosyal hizmet literatirine MS tanisi almig geng yetiskin
hastalarin, hastalik surecinde karsilastiklari muhtemel psikososyal sorunlar ve
gereksinimler hakkinda butlncul ve alana iliskin sosyal hizmet bakis agisiyla
ortaya konulmus bilginin saglanmasi amaciyla hazirlanmigtir. Gergeklestirilen
literatir taramasi sonucunda hastalik tanisi ile birlikte ortaya ¢ikan psikososyal
sorunlarinin slreci negatif etkiledigi ortaya konulmustur. Bu durumun geng
yetiskin MS hastalarinin odaga alindigi bir arastirmanin gerekliligini ortaya

cikardigl dusunulmektedir.



Bu arastirmada, geng¢ yetiskin MS hastalarinin psikososyal sorunlarinin ve
gereksinimlerinin guglendirme yaklagsimi temelinde alinmasi hedeflenmistir. Bu
bilgiler dogrultusunda calisma sonucunda tibbi sosyal hizmet kapsaminda

Onerilerde bulunmaya 6zen gosterilmigtir.



1. BOLUM

ARASTIRMANIN TASARIMI

1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Bu aragtirmanin kuramsal problemi, MS hastaliginin gen¢ erigkinlerde mesleki,
Ozel ve sosyal yasamda birtakim yukler getiren yonlerinin bulunmasidir.
Metodolojik problemi ise geng yetiskinlik ve MS hastaligi baglaminda yapilan
calismalarin az olmasi ve sosyal hizmet perspektifinden konuya yaklasan
calismalarin yok denecek kadar az olmasidir. Son yillarda konu ile ilgili yapilan
calismalara bakildiginda Atak (2017) ile Tek (2019)in yilksek lisans tez
¢alismalarinin ‘MS ve sosyal hizmet' baglaminda ele alindigi gorulmektedir.
Ancak her iki galigsmada da spesifik olarak geng yetiskinlik baglaminda MS ve
sosyal hizmet gereksinimlerine yonelik bir gergeve ¢izilmedigi anlasiimaktadir. Bu
noktada alana yonelik ¢alismalarin azligi ve ileri arastirmalara duyulan ihtiyag,

arastirmanin problemi kapsaminda degerlendirilebilir.

Geng erigkin hastaligi olarak bilinen MS, duyusal, gérme, yiurime, konugsma ve
denge gibi MSS islevlerinde meydana gelen bozulma belirtileriyle kendini
gosteren kronik ve norolojik bir hastaliktir (Altintas, Uygunoglu, Zeydan, Coskun,
2013). MS, farkli seyirler gosteren farkli tipleri icermektedir. Ozellikle ileri
tiplerinde yetiskin engelliligine sebep olabilmektedir (Yilmaz, 2006). Herkeste
farkli semptomlar gorulebildiginden ve farkli periyodlarda seyredebilen
ataklardan dolayi, MS hastaligi tagiyanlar i¢in bir belirsizlik sebebidir. Gerek
hastaliktaki bu belirsizlik gerekse belirtileri ve seyretme bicimiyle MS, hastalarinin
sadece fiziksel dUzlemde degil, psikososyal duzlemde de yasam Kkalitesini
olumsuz etkilemektedir. Hastalarda MS’den kaynaklanan motor becerilerde
bozulma, cinsel islevlerde bozulma, bilissel bozulmalar, yorgunluk ve yeti yitimi
gibi fizyolojik belirtiler gorulmektedir. Psikiyatrik ve psikolojik duzlemde;

depresyon, stres, anksiyete gibi, fiziksel ve sosyal duzlemde ise is kaybi, statl



kaybi, bosanmalar, gelir kaybi gibi durumlar yasam kalitesini dusuren etkilere

verilebilecek ornekler arasindadir.

Bireyi merkezine alan sosyal hizmet mesleginin uygulamadaki 6nemli bir boyutu
sorunlari ortaya cikarmak, mevcut kaynaklari kullanarak ya da alternatif
kaynaklari harekete gecirerek, bu sorunlara ¢éziimler Uretebilmektir. 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 igin ¢aligsmalar
yapmasi gerekmektedir. Sosyal hizmet uzmani, bu ¢calismalari yaparken, hastalik
sebebiyle ortaya cikabilecek tum gugclukleri, hasta ve hasta yakinlarinin
ugrayabilecegi olasi sorunlari ¢ok iyi bilmelidir. Bu noktada sosyal hizmetlerin
planlanmasindan sunumuna kadar, MS hastalarini ve ihtiyaclarini ayrintili sekilde

irdeleyen c¢alismalara ihtiyag oldugu dusunulmektedir.
Sonug olarak bu arastirmanin temel problemi 6zetle su sekilde ifade edilmektedir:

o MS hastaliginin genclik donemine spesifik olan mesleki, 6zel ve sosyal
yasamda birtakim yUkler getiren yonleri vardir.

o Geng yetiskinlik donemini MS hastaligi baglaminda ele alan bir ¢calismaya
rastlanmamistir.

o Geng yetigkin MS hastalarinin psikososyal sorunlari ve gereksinimlerinin

sosyal hizmet perspektifinden incelenmesine ydnelik ihtiya¢c bulunmaktadir.

1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu ¢calismanin temel amaci geng yetiskinlik ddonemindeki MS hastalarinin hastalik
sureciyle baglantili psikososyal sorunlarinin ve gereksinimlerinin incelenmesidir.
Arastirmada bu genel amag ¢ergcevesinde birtakim alt amaclar bulunmaktadir.

So6z konusu alt amaglar;

o Yas gruplarina gore psikososyal veya sosyoekonomik sorunlarin neler

oldugu ve olasi sorunlarin hasta ve ailesi Uzerindeki etkilerinin ortaya konulmasi,



o Zorlu yagsam olaylari ile MS hastaligi arasinda iligkinin olup olmadigi,
o Hastanin ailesinin sosyoekonomik durumu ile aile bireylerinin hastaliga

karsi tutumlari arasinda bir iligki olup olmadigi,

o Hastanin degisimi ve donusumunun aile ve gevresi Uzerindeki etkilerinin
belirlenmesi,
o Hastaligin ilk kriz agamasinda ailenin gegmis ve gelecek durumu arasinda

bag kurup kuramamasinin ne tur sorunlara yol actigi,
o Hastaligin kabul edip edilmemesinde ne tur problemler yasandigi,

o Son agsamada hasta ve ailesinin normal yasamlarini surdirmesi igin ne tir

destek mekanizmalarina ihtiyaglarinin oldugunun tespit edilmesidir.

1.3. ARASTIRMANIN ONEMI

MS’de psikososyal sorunlarla ilgili arastirilan ¢alismalara bakildiginda agrinin,
yorgunlugun, depresyonun, fiziksel aktivite dizeyinin, dizenli saglk kontrolinan,
fizyoterapi ve rehabilitasyonun yasam kalitesi ile iligkisinin incelendigi
goérilmistir (Bulguroglu, 2015; Onat, Delialioglu ve Ozel, 2015). Literatiirde MS
hastalarinda psikososyal sorunlar ve sosyal destek ile yagsam kalitesi iligkisinin
birlikte arastinldigi ¢alisma sayisinin az oldugu gérulmustir (Costa, Sa ve
Calheiros, 2012; Zengin, Erbay, Yildinm ve Altindag, 2017). Bununla birlikte MS
hastalarinda depresyon, anksiyete, yorgunluk, engellilik ile psikososyal
sorunlarinin iligkilendiren c¢alismalar ise yok denilecek kadar azdir. MS
hastalarina yonelik sosyal ve psikolojik destegin hastalari ve ailelerini olumlu
yonde etkiledigi ortaya konulmaktadir (Atak, 2017; Tek, 2019). Bu baglamda
geng yetiskin MS hastalarinin psikososyal sorunlarinin ve gereksinimlerinin
incelenmesi, calismanin alana sunacagi katkilar agisindan énem arz etmektedir.
Bu noktada arastirmanin literatirde konuya iligkin eksikligin giderilmesine de

katki sunacagi dusunulmektedir.

MS ile ilgili Tarkiye’de yapilmis mevcut ¢alismalarin ¢ogunlukla tip, hemsirelik,

fizyoterapi ve rehabilitasyon gibi saglik bilimlerince yapildigi goérilmektedir



(Akkus, 2008; Polat, 2013; Tosun, 2013; Utus, 2013). Bu galismanin ayirici
Ozelliklerinden birisinin de MS hastaliginin spesifik olarak geng yetiskinlik
baglaminda ele alinarak sosyal hizmet perspektifiyle degerlendirmeyi

amaglamasi oldugu dugunulmektedir.

1.4. ARASTIRMANIN VARSAYIMLARI

Kullanilan anket formu arastirmanin amacina uygun oldugu, MS hastaligi tanisi
almis geng yetiskinlerin sorulan sorulara verdigi cevaplarin tarafsiz ve samimi
oldugu, elde edilen verileri degerlendirmek icin kullanilacak istatistiksel

analizlerin, gegerli ve guvenilir oldugu varsayiimaktadir.

1.5. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

MS hastalarina daha guglu olarak genelleyebilmek amaciyla arastirmanin
planlama asamasinda calismanin, Tdrkiye MS Dernedi Ankara subesinde
yurutilmesi kararlastirilmistir. Verilere dernek araciligiyla ulagiimistir. Ancak
haftanin sadece iki ginli dernegin faaliyet gostermesi ve dernege aktif sekilde
gelen hastalarin az sayida olmasidir. Bu da verilerin toplanmasi surecinde
zamansal anlamda arastirmayi sinirlandirmistir. Arastirma belirlenen merkezde
yurutulebilmesi adina gerekli izinler alinmasi i¢in resmi yazisma iglemleri
baslatiimigtir. Yazisma sonucu denekte uygulama igin izin verilmistir.
Arastirmayla ilgili yukarida sdylenen amaglarin yani sira aragtirmamin kronik ve
norolojik bir hastaliga yonelik olmasina ragmen arastirmacinin sosyal bilimci
olmasi ve hastalikla ilgili kisith tibbi terminolojik bilgiye sahip olmasinin ¢alisma
kapsaminda elde edilen bulgularin, kapsamli bir sekilde yorumlanmasini

kisitlama ihtimalide mevcuttur.



2. BOLUM

KURAMSAL CERCEVE

2.1. SAGLIK VE HASTALIK KAVRAMI

Bu calismada temel olarak bireylerin iyilik halinin ele alinarak, yasanan
psikososyal sorunlarla iliskilendiriimesidir. Saglik ve hastalik kavramlari bireyin
sosyal uyumunu dogrudan etkilemektedir. Bu sebeple ilk olarak kavramsal

acidan saglik ve hastalik kavramlarina yer verilmigtir.

2.1.1. Saglk

Hayat ve 6lum gibi varolussal kavramlara ifade kazandirdigi igin saglhk ve hastalik
kavramlari insanoglunun sosyal degerlerinin merkezinde yer almaktadir. Tarihsel
sureg icerisinde saglik kavrami; bilimsel saghk kuramlarinin yukselisi, zihinsel ve
fiziksel hastaliklarin ayrilmasi, geleneksel tedavilerin bilimsel uygulamalarla
ortadan kaldiriimasiyla birlikte yeniden karakterize olmus ve insanin
biyopsikososyal yonleriyle karmasik bir yapi sergiledigi fikri kabul gérmustur
(Tekin, 2007: 27).

Biyolojik olarak saglik; vicudun her hiicresinin en yliksek derecede iglev goérmesi,
hicreler arasinda tam bir uyumun olmasidir. Sosyolojik baglamda ele alindiginda
ise bireyin kendisinden beklenen rol ve sorumluluklarini yerine getirebilmesi,
cevre ile olumlu iligkiler kurabilmesiyken; psikolojik anlamda ise, bireyin
beklenmedik bir durumla karsilastiginda yasadigi duygulari ve geligtirdigi basa
¢tkma yontemleri ile olumlu iligkiler kurabilmesi olarak tanimlanabilmektedir (Ay,
2011). Dunya Saglk Orgitl (DSO) 1946 yilinda saghiga bitiincil bir yaklagim
getirerek, “sadece sakatligin olmayigi degdil, bedensel, ruhsal ve sosyal yonden
tam bir iyilik hali” olarak tanimlamis ve bu tanima, “sosyal ve ekonomik olarak
dretici bir yagsam surdarebilme” iglevini de eklemistir (Kesgin ve Topuzodlu,
2006).



2.1.2. Hastalik

Hastalik, “organizmadaki birtakim degisikliklerin ortaya c¢ikmasiyla fizyoloji
gorevlerinin bozulmasi1 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).

Toplumsal-kulturel farkliliklar iceren hastalik; ister stbjektif ister objektif anlamda
olsun, bireysel diizeyde ruhsal, fiziksel; toplumsal dizeyde de uyumsuzluk veya
dengesizligi ifade etmektedir. Bireyin kendisi ve c¢evresindekilerin, hastalikla
tanimlama sdreglerini, birlikte degerlendiriimeleri bldylk 6nem tasimaktadir
(Oskay, 1993).

Kronik hastalik terimi, genis bir zamana yayillmig, en az Ug¢ ay, siklikla da yasam
boyu suren ve tam olarak tedavisi mimkin olmayan hastaliklardir (Gokler, 2008).
Amerikan Kronik Hastalik Ulusal Komisyonu’nun tanimina goére kronik hastaliklar

su maddelerle tanimlanmaktadir;

o Hastalik ilerleyicidir.

. Bazi kalici yetersizlikler vardir.

o Hastaliga geri dontusUmsuz patolojik bir sire¢ neden olmaktadir.

. Ozel bir rehabilitasyon egitimi gerektirmektedir.

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

Brooks ve Matson (1982)'in 6ne surdukleri kronik hastaliga uyum modeline gore

bireyler sirasiyla su asamalardan ge¢cmektedirler:

Belirsizlik: Hastalilk hakkinda yeterince bilgi sahibi olamamak kaygiya neden
olur. Hasta i¢ dlinyasinda devamli “benim neyim var, bana ne olacak?” sorularina

cevap aramaya ¢aligsmaktadirlar.



10

inkar: Bu evrede kisiye sok, inanmama, éfke duygusu hakim olmaktadir. “Neden
ben?” sorusu sorulmaktadir. Bu evrede ailenin tutumu agiri koruyucu - kollayici
veya tam tersi ilgisiz olabilmektedir.

Kabullenme: Kiside benlik kavrami ve beden imgesiyle ilgili degisiklikler
olmaktadir. Hasta bu evrede yasam kalitesini korumaya ve hastaliga bagl fiziki,
psikolojik, sosyal degisiklikleri gundelik yasamiyla bagdastirmaya caligir. Bazi
kisilerde kaybedilen iglevler i¢in yas tutma belirgin olarak yasanabilmektedir.
Uyum: Artik hastaligin yarattigi degisiklikler, gundelik yasama sindiriimektedir.
Ev ve ig ile ilgili duzenlemeler yapilmaktadir. Bu evrede gercek¢i olmayan
beklentilere saplanmama konusunda aile ve yakin cevreye onemli igler
dismektedir.

Kronik hastaliklar ve komplikasyonlari bireyin fonksiyonel kapasitesinin
azalmasina, ¢aligma performansinin dusmesine, yasam kalitesinin bozulmasina
ve sosyal izolasyona neden olurken; ailenin yagam tarzi ve iligkilerini de olumsuz
yonde etkilemektedir (Akdemir ve Akkus, 2006; Turkmen, 2012). Bireyin hastalgi
nasil algiladigi, yukledigi anlam ve tepkileri hastaliga uyum ve tedavi surecinde
¢cok dnemlidir. Hastaliga uyum sdrecini; bireyin yasi, duygusal durumu, hastahgi
inkar etmesi, kendine guvenmesi, fonksiyonel yetersizlik dizeyi ve kisitlamalar
etkilemektedir (Mete, 2008; Turkmen, 2012).

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

olusturmaktadir.

2.2. MULTIPLE SKLEROZ

Modern tibbin en ¢ok ilgilendigi ve arastirdigi hastaliklardan biri olarak MS,
merkezi sinir sistemine saldiran kronik bir hastaliktir. Beyin, omurilik ve optik
sinirleri etkiler. Merkezi sinir sisteminde (MSS) sinir lifleri onlari koruyan miyelin

bir kilifla gevrelenir. Miyelin ayrica sinirlerin elektrik sinyallerini hizli ve verimli bir
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sekilde iletmesine yardimci olur. MS’de miyelin kilifi birden fazla alanda kaybolup
skar (iz) veya skleroz birakir. MS birden fazla alanda skar dokusu” anlamina gelir.
Miyelinin bulunmadigi bolgelere plak veya lezyon denir. MSS’nde noron denilen
sinir hucrelerini birbirine baglayan ve mesaj iletimini saglayan sinir liflerini (akson)
sarmalayan ‘miyelinkiliflar, elektirik kablolarini g¢evreleyen yalitima benzer
sekilde yalitim fonksiyonu Ustlenmistir (Murray, 2017). Bu yalitim sayesinde sinir
hicreleri boyunca bilgi aktarimi hizlanmaktadir (Karabudak, 2006). MS, T
hdcreleri olarak bilinen bagisiklik htcrelerinin MSS’nde bulunan sinir hicrelerini
yabanci olarak algilaylp saldirmasi sonucu meydana gelen bozulma

(inflamasyon) ile ortaya ¢gikmaktadir.

Bagisiklik hucreleri, miyelin kiifa verdikleri zarar ile sertlesmis skar dokulari
meydana getirir. Bu sertlesmis dokular Manyetik Rezonans Géruntuleme (MRG)
tetkikinde plaklar olarak gortntilenmektedir (Boz, Terzi ve Bolikbasi, 2016). MS
‘de gorllen sikayetler ve hastaligin gidisati, plaklarin bulundugu yere ve miyelin

hasarinin derecesine bagli olmaktadir (Karabudak, 2006).

MSS’nde sinir hulcreleri Uzerindeki tahribatla goz, yuz, kol, bacaklar gibi
bolgelerde hastaligin belirtileri olarak sayllan bazi semptomlar ortaya

cikmaktadir. Ornek olarak;

o Bulanik ve gift gdrme,

o Yuzde, kolda ya da bacaklarda uyusma,
o Kuvvetsizlik, dengesizlik,

° Bas donmesi,

o Yorgunluk gibi belirtiler sayilabilir (Boz vd., 2016).

MS’de belirtiler kisiden kisiye belirgin sekilde degismektedir. Eger omurilikte,
bacaklardan beyne kadar duyusal mesajlar getiren sinir aksonunda bozulma
meydana gelmis ise kigi karincalanma ve uyusma hissedebilir veya beyinde
denge duygusundan sorumlu sinirler etkilenirse, kisi dengesizlik yasar (Jelinek,
2016: 5). Bu ve benzeri elliden fazla norolojik belirti MS hastasinda kisa sureli
bas gosterip iyilesebilir veya uzun sire devam edebilir ve kalici olabilir. MS’de
bahsedilen semptomlarin en az 24 saat devam etmesi durumu MS atagi olarak
degerlendirilir (Boz, 2017).
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MS siklikla geng yetiskinlerde 20 ila 45 yaslari arasinda teshis konulan, ancak
her yasta gorulebilen bir hastaliktir (Fraser, Clemmons ve Bennett, 2002: 2). MS
“45 yas altinda engellilige neden olan en yaygin hastalik” olarak tanimlanmisgtir
(Sheremata, 2006: 13). MS kadinlarda erkeklere oranla 1.5 ila 2.5 kat arasinda
daha fazla gérulmekte olup yapilan son galismalarda bu oranin giderek arttigi

gorulmektedir (Ascherio ve Munger, 2008).

2.2.1. MS Nedenleri

Bugunku bilgilerimize gore MS’e kesin neden olabilecek bir sebep ortaya
konulamamigtir. Yapilan degisik aragtirmalarda, hastaliga neden olabilecek ¢ok
cesitli nedenler- daha dnce gegirilmis viras enfeksiyonlari, gevreden kaynaklanan
bazi zehirli maddeler, beslenme aligkanliklari, cografi faktérler, vicudun
savunma sisteminde bozukluk- ileriye surulmustlr ancak yine de higbiri kesin
neden olarak ortaya konulmamigtir (Murray, 2005: 226). Bugln kabul edilen,
hastaliga temelde kaltsal/ailevi bir egilimin oldugu, cevre kosullarinin ve diger
nedenlerin bu kalittm Uzerine eklenmesi ile hastaligin kendini gosterdigi
seklindedir. Birgok viris enfeksiyonunun MS'e neden oldugu 6ne surulmesine
karsin dogrudan bir enfeksiyon durumundan sonra ortaya ¢gikmasi gibi bir kesinlik
yoktur. MS bilinen kalitsal hastaliklardan farkli bir hastaliktir. Ancak bu hastaliga
genetik bir yatkinlik oldugu dustnulmektedir. MS’li bireylerin %80’ine yakin
akrabalarinda MS goérilmezken, bazi ailelerde birden fazla bireyde MS
gorulebilmektedir (Eraksoy, 2004). Bunun yaninda hastalia neden oldugu
bilinen cevresel faktorler vardir. MS hasta sayisinin 6zellikle nemli ve soguk
iklimlerde daha yuksek oldugu bilinmektedir. Ekvatordan uzak yerlesim, dusuk
gunes 1s1dina maruz kalma ve dusuk D vitamini alma sonucunda MS olusma
riskinin arttigr dusundlmektedir (Ascherio, Munger ve Simon, 2010). MS’in
enfeksiyonel bir hastalik olduguna yonelik bazi kanitlar olmasina ragmen, henltz
buna neden olan mikrobiyal bir ajan tespit edilmemistir (Mirza, 2002). Stres ve
MS ataklari arasinda bir iligki oldugu ileri surilmektedir. Bu iligki psikolojik ve

biyolojik modellerle agiklanmaktadir (Mohr, 2007).
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2.2.2. MS Belirtileri

MS’in Kklinik sureci, baslangi¢ belirtileri ve hastaligin seyri boyunca goérulebilecek
problemler oldukca farklilik gésterebilmektedir. Klinik, radyolojik ve laboratuvar
Ozellikleri bakimindan olduk¢ca fazla farklihdin olmasi, hastaligin tani ve
tedavisinin planinda, tim dunyada oldugu gibi Turkiye’de de ndroloji
uzmanlarinin igini zorlagtirmakta ve farkli uygulamalarin ortaya ¢ikmasina neden
olmaktadir (Terzi ve dig., 2009).

1. Primer belirtiler, demiyelinizasyon ve aksonal kayip ile ortaya ¢ikan
norolojik bozukluklar ve bunlarin neden oldugu o6zarlaluktar. Gugsuzluk,
dengesizlik, yorgunluk, tremor (titreme), agri, spastisite, gérmede bozulma,
seksiel disfonksiyon, mesane ve barsak disfonksiyonu 6rnek olarak verilebilir.
2. Sekonder belirtiler, altta yatan bozukluga neden oldugu komplikasyonlar;
travma, gunlik yasam aktivitelerinde sinirlilik, uyku sorunlari, Uriner enfeksiyon,
kontraktur gibi sorunlardir.

3. Tersiyer sorunlar ise; isini kaybetme, rol degisikligi, evlilik sorunlari,
finansal, sosyal sorunlar ve depresyon gibi psikososyal sorunlardir (Lublin ve
Reingold, 1996; akt.: Bakar, 2008: 7).

MS’de gorulen noérolojik belirtiler elliden fazla olup en sik gorulen belirtiler;
‘yorgunluk, duyusal belirtiler/agri (ylzde, kollarda ya da bacaklarda uyusma,
karincalanma, kegelesme), gorme ile ilgili belirtiler (bulanik gérme, ¢ift gérme),
kuvvetsizlik (yuzde, kolda, bacakta kuvvet kaybi, ince hareketlerde beceri kaybi),
idrar/bagirsak sorunlari (idrar kagirma, idrar bosaltma sorunu, kabizlik), cinsel
islev bozukluklari, titreme ve diger hareket bozukluklari, bas donmesi ve denge
sorunlari, depresyon, hafiza sorunlari, konugma bozukluklari, uyku sorunlari, bas

agnisi, epileptik ndbetler olmaktadir(Boz vd., 2016).

2.2.3. MS Tipleri

MS hastaliginin teshisinde hastalar ¢ogunlukla baslangigta atak ve iyilesme

donemi yasarken, daha azi baglangigtan itibaren daima kotulesme
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go6stermektedir. Bu durum hastalarin sahip oldugu MS tipleriyle ilgilidir. MS’de sik

gorulen Klinik tipler soyledir:

Tekrarlayici-_lyilestirici MS (Relapsing- Remitting MS): Bu tipte ataklarin

(relaps) kismen veya tam iyilesmelerle seyrettigi, ataklar arasindaki periyodlarda
norolojik belirtilerin  olmadidi, klinik olarak ilerlemenin olmadigi MS tipidir.
Ataklarin sikhigi1 tahmin edilememektedir. Bu tipte hastalar bazen yilda birkag defa
bazense birka¢ yilda bir veya daha uzun vyillar boyunca bir defa atak
gecirebilmektedirler. MS hastalarinin  %80’ine baglangigta RRMS tegshisi
konulmaktadir (Boz vd., 2016; Tullek, 2006; Yilmaz, 2006).

Relapsing remitting MZ'in seyri
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Sekil 1. Tekrarlayici- lyilestirici MS’in Seyri
Kaynak: Bakar, 2008

ikincil jlerlevici MS (Sekonder Progresif MS): Atakli bir periyottan sonra

hastaligin surekli ilerlemesi (progresif) seklinde goérulir. RRMS’li hastalarin
yaklasik %50’sinde 15 yil icinde SPMS tipi gorulmektedir. Bu durum da SPMS'’in,
tekrarlayici- iyilestirici MS tipinin ge¢ doénemini temsil ettigi seklinde
yorumlanmaktadir (Boz vd., 2016; Tulek, 2006; Yiimaz, 2006).



15

Sekonder progresif MS'in seyri
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Sekil 2. ikinci ilerleyici MS’in Seyri
Kaynak: Bakar, 2008

Atakli- ilerleyici MS (Progresif- Relapsing MS): Bu tipte baglangigtan itibaren

ilerleme ve arada akut ataklarin da géruldigu bir tablo mevcuttur (Boz vd., 2016;
Tulek, 2006; Yilmaz, 2006).

Birincil ilerleyici MS (Primer Progresif MS): Hastaligin siirekli ilerleyici formda

oldugu ve iyilesmenin gorulmedigi tiptir. Bu tipte hasta, ilerlemenin hizina bagh
olarak birkag yil icinde olumle karsilagabilir veya hastanin durumu daha yavas
hizda bir ilerlemeyle gittikge kotllesebilir. Bu gruptaki hastalar MS hastalarinin
yaklasik %10’u kadardir. Bu ana formlarin diginda hastaligin bazi ara formlari da
bulunmaktadir (Boz vd., 2016; Tulek, 2006; Yilmaz, 2006).

Primer progresit M in seyri
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Sekil 3. Birincil ilerleyici MS’ in Seyri
Kaynak: Bakar, 2008
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2.2.4. MS Epidemiyolojisi

TUm dinyada yaklasik 2.1 milyon ve sadece ABD’de yaklasik 350 bin insani
etkileyen MS, erigkinlerde nérolojik yeti yitimine yol agan hastaliklar arasinda ilk
sirada yer almaktadir. MS beyaz irkta daha sik, siyahiler ve Asyalillarda daha
seyrek gorllmektedir (Disci, 2014). Uluslararasi MS Federasyonu (2006)
verilerine gore, dinyanin her kitasinda MS hastaligina rastlanmakla birlikte

kitalar arasinda kayda deger farklliklar saptanmistir (Sekil 4).

En yilksek prevalans 100 binde 250 ile iskogya'nin kuzeyindeki bir adada
(Orkney) goérulmektedir. ABD’de 37. paralelin gineyinde yasayanlarda 100 binde
36 oraninda gorultrken; ABD’nin kuzeyi, Kanada ve Kuzey Avrupa’da 100 binde

55-80 arasinda goérulmektedir (Leary ve Thompson,2005).

Yapilan arastirmalara gore yuksekligin de MS Gzerinde etkili oldugu gozlenmistir.
Bulgular Ekvatordan uzaklastikgca 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 (Disgi, 2014; Huser ve dig.,
2005). Dolayisiyla hastalik riskinin alti kat arttigr gézlenmistir. Ayrica Uluslararasi
MS Federasyonu verilerine gore kadin nufus, erkek nifusa oranla iki kat daha
fazla hastalik riski tasidigi belirtimektedir. Hastaligin nedeni tam olarak

bilinmemekle birlikte bunun genetik yapiyla ilgili olabilecegi dusunulmektedir.

Bununla birlikte Uluslararasi Pediatrik MS Calisma Grubu verilerine gore
hastalarin %2.5’inin hastaliga 18 yasin altinda yakalandigini belirtimektedir.
Avrupa, Dogu Akdeniz ve Kuzey Amerika'da bulunan 34 tlkeden saglanan veriler
7000 kisinin MS’e 18 vyasin altinda yakalandigini géstermektedir. Ozetle;
epidemiyolojik ¢aligmalarin gosterdigi izere MS siklikla kuzey Avrupa ulkeleri,

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

Daha onceki verilere gore Turkiye’de MS prevalans ile ilgili yeterli ¢galismanin

bulunmamasi,  Tulrkiye'deki  ylksek prevalansin  Onceki rakamlarla
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karsilastiriimasina olanak vermemektedir. Bu nedenle Tarkiye’nin MS agisindan
hep yUksek riskli bir bdlge mi oldugu, yoksa degisen dunya prevalansina paralel
bir artis mi gosterdigini sdylemek zordur (Akdemir ve Akkus, 2006). Kars
bdolgesinde yapilan kesitsel alan ¢alismasinda MS hasta orani 68.97/100000,
kadin erkek orani 4/1, hastalarin yas ortalamasi, 35.1+-10.02 olarak saptanmistir
(Alp ve dig., 2012). Akdemir ve dig. (2011) Samsun, Sinop, Ordu, Tokat, Corum
ve Amasya Iillerini kapsayan Orta Karadeniz bdlgesine ait calismalarinda
43.2/100000, yas ortalamasi, 29.39 +- 7.6, kadin erkek orani 1/2.4 olarak
saptanmistir (Multiple Sclerosis International Federation, 2013). Yapilan her iki
calisma, MS hasta sayisinin, diger Glke hasta sayilarina paralel olarak Turkiye’de
de arttigini ve hastalik yukunun tahmin edilenin ¢ok daha Ustinde oldugunu

belirtmektedir.
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Sekil 4. Dinyada MS Prevelansi (MSIF, 2013).
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2.2.5. MS Tanisi

MS tanisindaki temel prensip, MSS igindeki lezyonlarin ve neden oldugu klinik
tablonun zamanda ve mekanda yayiliminin gosterilmesi ve benzer ozelliklere
sahip alternatif hastaliklarin klinik ve/veya inceleme yontemleri ile dislanmasidir.
Bazi olgularda tani klinik ve laboratuvar bulgulari ile kolaylikla konulabilir. Ama
bazilari icin bu kadar kolay degildir. Ozellikle KiS déneminde ve atipik klinik
Ozellikler ve MRG goruntilerine sahip olgularda tani guglikleri yagsanmaktadir.
Boyle olgularda bazen tani, klinik ve radyolojik takip sonunda kesinlestirilir. Kesin
MS tanisini koymayi saglayacak patognomik bir klinik veya laboratuvar bulgu
olmadidi ic¢in vyillardan beri tani kriterleri olusturmaya yonelik c¢aligsmalar

yapilmistir.

ik kez 1965 yilinda Schumacher Paneli ile kesin MS tani 8lgit belirlenmistir. Bu
Olgutler, klinik 6zellikler temelinde belirlenmigtir. Daha sonra gelistirilen tim klinik
tani Olgutlerinin temelini olugturmustur. Tanida temel prensip MSS’deki hastaligin
klinik olarak zamanda ve mekanda yayiliminin godsterilmesi olmustur. Daha
sonrasinda bazi yazarlar tarafindan revizyonlar yapilsa da 1983 yilinda
geligtirilen Poser tani kriterleri Schumacher kriterlerinin yerini almis ve uzun yillar
MS tanisinda kullanilmigtir. Poser kriterlerinde laboratuvar verileri de tanida
kendine yer bulmustur. Temel laboratuvar kanit beyin omurilik sivisinda (BOS),
oligoklonal band (OKB) varligi ise de MRG ve uyandiriimig potansiyeller de
paraklinik kanit olarak kabul edilmigtir. Bu kriterlere gore; klinik olarak kesin MS,
laboratuvar destekli kesin MS, klinik olarak olasi MS ve laboratuvar destekli olasi
MS olmak uUzere 4 tani kategorisi tanimlanmistir. 2001 yilinda McDonald
onculigunde toplanan uluslararasi panelde McDonald kriterleri olarak
adlandirilan yeni tani kriterleri gelistirildi ve yayinlandi. McDonald kriterleri
hastalari MS, olasi MS ve MS degil kategorilerine ayirdi. 2005'de uluslararasi
panel Polman o6nculugunde tekrar toplanilarak, 4 yil suresince erigilen verileri
degerlendirerek yeni bir revizyon yapti. Bu revizyonda kriterlerin temel ozellikleri
korundu. Fakat Ozellikle gorintuleme ve BOS ile ilgili kafa karistirici, yanhs
yorumlamaya neden olan Ozellikler basitlestirilerek berraklastirildi. Son olarak

McDonald kriterleri 2010 yilinda gézden gegirildi. Bu yenilenme ile 2001 ve 2005
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McDonald kriterlerinin 6zgullugu korunurken duyarlih@i artirlmis, zamanda ve
mekanda yayihm kriterleri basitlestiriimistir. KIS iken kesin MS tanisi koyma
imkani kolaylastinimig, oykudeki belirti MS ile uyumlu ve guavenilir ise objektif
bulgu olarak kabul edilmistir. Ancak bu yeni kriterler bazi elestiriler de almigtir.
Kriterlerin basitlegtiriimesi ve daha az kisitlayici olmasinin 6zgullikten 6dun
verilebilecegi ve MS olmayan hastalarda bile MS tanisinin konabilecegi gibi bir
endise dogurmustur. Bu riskin Ozellikle MRG’yi yorumlayan radyolog ve
norologlarin MS konusunda uzman olmadidi durumlarda daha da yuksek olacagi
on goérulmustir. RRMS tanisinda BOS bulgularinin yer almamasi 6zellikle tipik
olmayan olgularda tanidaki sikintilari artirmigtir. Klinik deneyimlerimiz bu

endiselerin hakli oldugunu gostermigtir.

2010 McDonald kriterlerini olusturan panel bu kriterlerin ¢ocuklar, Asyalilar,
Latinler icin de kullanilabilecegini belirtmistir. Ancak bu konuda ek galigmalara
ihtiyag oldugunu da vurgulamiglardir. Nitekim daha sonra yapilan ¢aligmalarda
bu kriterlerin gocuklarda da MS tanisi koymada ylUksek duyarlihiga sahip oldugu
gosterilmistir. McDonald 2010 tani kriterlerinin Akut Dissemine Ensefalomiyelit
(ADEM) benzeri semptomlari olmayan 11 yas ustundeki ¢ocuklarda ve NMO ve
NMO spektrum hastaliklari dislanmig Asyali populasyonda kullaniimasini

dnermektedir (idiman, 2016).

Tani klinik bulgulara dayanmakla birlikte 6zellikle MRI (Magnetic Resonance
Imagining) incelemesi taninin konulmasinda c¢ok yardimci olmaktadir. Klinik
bulgular, MRI, beyin omurilik sivisi (BOS) ve uyariimis potansiyel incelemeleri

norolog igin son derece 6nemlidir.

2.2.6. MS Tedavisi

Genel olarak geng yetigkinleri etkileyen MS’ in ig, sosyal yasam ve aile yasami
Uzerinde buyuk bir etkisi vardir. Hastalarin %85’ inde hastalik, relaps - remisyon
(tekrarlayan) gosteren bir seyir izler, geri kalan %15’ inde ise baslangictan

itibaren ilerleme goésterir. Tekrarlayan, dizelen, seyir gosteren hastalarin %80-
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90’ inda baslangic¢tan 20 - 25 yil sonra ikincil bir ilerleme gorundar, ilerleyici seyir,
sakatlanmanin birikimine yol agtigi icin hastalarin bu evreyi 6nleme ve geciktirme

amaciyla tedavi edilmeleri zorunludur (Miller, 2003; Comi, 2000).

MS’in tedavi ile tamamen ortadan kaldirilabilen bir hastalik olmamakla birlikte
hastalik slrecini, atak sikligini ve bir dlgide hastalik seyrini degistiren tedaviler

bulunmaktadir (Disli, 2014). MS tedavisinin ¢ énemli bileseni vardir. Bunlar;

1. Ataklarin 6nlenmesi,

2. Akut atak tedavisi

3. Semptomatik tedavidir (Murray,2006).

Akut donemindeki tedavinin amaci; iyilesme suresini kisaltmak, atagin siddetini
azaltmak ve atak sonrasi karsilagilabilir sorunlari en aza indirmektir. Akut atak,
24 saatten uzun suren, beyaz cevheri etkileyen bir fonksiyon bozuklugudur. Tipik
olarak birka¢ gun boyunca ilerleme gostermeye devam eder, bir haftadan 6nce
maksimuma ulasir, daha sonra ortalama 30 glnde yavasg¢a azalir (Crayton ve
Rossman, 2006). Bu sirecte hasta ve ailesinin tedaviye uyum gostermesi sosyal
endikasyonlari en aza indirme agisindan oldukga énemlidir. MS’li bir birey surekli

olarak izlenmeli, tedavi boyunca aile ile iletisimini sirdarmelidir (Digli, 2014).

Hastalar MS'in birincil, ikincil veya ug¢lncul sonuglari olarak farkl belirtileri birlikte
deneyimlemektedir (Crayton ve Rossman, 2006). Genis o6lglde tanilari olan
hastalarin bu belirtilerle bas etmek igin ayni anda pek ¢ok ilag kullanmasi
gerekmektedir (Digli, 2014).

MS hicbir iz birakmadan tamamen kaybolan semptom ataklarindan, kalici ve
ciddi semptomlara kadar genis bir yelpazede farkli tablolar sergileyen bir
hastaliktir. Birgok semptoma neden olan ve hastanin yagsamini énemli dlgude
etkilieyen MS tedavisi birkag yil Oncesine degin semptom yonetimine
odaklanirken, yeni geligtirilen ilaglarla gunumuizde hastaligin duzeltilerek

iyilestiriimesine odaklanmaktadir (Costello ve dig., 2003).
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2.3. MS HASTALIGINDA KARSILASILAN SORUNLAR

MS hastaligi surecinde hastalar biyolojik, psikolojik ve sosyal acilardan birtakim
sorunlarla kargilagsmaktadirlar. Hastaligin yogun bir sekilde hissedilen fizyolojik
etkilerinin yaninda psikolojik ve sosyal acgilardan da etkileri bulunmaktadir.
Hastaligin ilk ogrenildigi suregten kabul edilmesine kadar gegen suregte yogun
bir psikolojik baskidan s6z edilmektedir. Bu durum hastanin sosyal islevselligini
ve diger insanlarla olan iligkilerini de etkilemektedir. Hastalikla birlikte isten
ayrilma, tedavi masraflari vb. sureglerin etkileriyle ekonomik sorunlar da
yasanmaktadir. Yaganan ¢ok yonlu sorunlar, hastalarin gunluk hayatini etkileyen

bir stirece evrilmektedir.

2.3.1. MS Hastaliginda Psikolojik Sorunlar

Kronik bir hastallk olan MS tanisini alan bireyler c¢esitli sorunlarla
karsilagsmaktadir. MS hastaligi ile ilgili sorunlar ¢ok boyutlu olmakla birlikte
bireylerin tim yasamina etki eden ve yorucu olan bir tedavi sureci sunulmaktadir.
Bu durum MS’li kisiyi oldugu gibi yakinlarini, aile Uyelerini, mesleki ve sosyal

yasamini da olumsuz yonden etkilemektedir.

MS hastalarinda psikolojik sorunlardan bahsetmek istersek; stres, kendini
suglama, bagimli olma, hastaligi kabullenmeme, o6fke, Uzlntl, ice kapanma,
caresizlik, 6zguven sorunu, gelecek kaygisi ve damgalanma gibi durumlari

icermektedir.

MS’te hastanin 6z bakimi ve duslnsel slrecleri etkilenebilmektedir. Hastanin
dolayisiyla ailenin saglk sorunlariyla basa c¢ikabilmesi, davranig degisikligi
gelistirebilmesi i¢in egitime, danismanliga ve destege ihtiyaci vardir (Holman ve
Lorig, 2004). Hasta egitimindeki asil amag; bireylerin 6z bakim gucunin

geligtiriimesi, hastalik durumlarini kendi ortamlarinda kontrol edebilmeleri,
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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 edeceqi icin ailede bireyler arasindaki etkilesim dikkate

alinmalidir (Donovan, ve dig., 2008; Holman ve Lorig, 2004).

MS hastalarinda depresyon, en sik gorulen psikiyatrik bozuklugun, yaklasik %50

oraninda oldugu bildiriimektedir.

Goldman Konsensls Grubu 2005’de depresyonun biligssel bozukluk ile birlikte
MS’de yasam kalitesini duslren en dnemli faktér oldugunu belirtmistir. Uzun yillar
MS lezyonlarinin sadece ak maddeyi etkiledigi dlisUnulmustir. Ancak son
ylllarda goéruntileme tekniklerinin gelismesine paralel olarak kortikal ve
subkortikal tutulumlarininda varhgi gosterilmistir. Bu sayede MS’de gorulen
depresyonun gecmis yillarda sanildigi gibi sadece fiziksel 6zurlGlUkten dedgil,
kortiko-subkortikal yapilarin etkilenmesi ile ortaya ¢ikan biyolojik degisimlerden
de kodken aldigi ortaya konulmustur. MS depresyonunda ilaglar kadar davranisgi
bilissel tedavilerin ve c¢evresel duzenlemelerin de etkili olabilecegi rapor

edilmektedir.

MS’li hastalarda depresyon orani normal populasyondan, degisik medikal ve
norolojik hastaliklardan, santral sinir sistemini tutmayan disabiliteye neden olan
hastaliklardan (ALS, spinal kord yaralanmalari ...) daha yuksektir. Diger kronik
hastaliklara gore U¢ kat daha fazla goérulmektedir. Yapilan ¢aligmalarda, kadin
hastalarda depresyon Ol¢cumlerinin erkek hastalardan daha yuksek oldugu

gorulmastar.

Depresyon semptomlarinin birgogunu MS’ninkilerden ayirmak gug olabilir; ancak

bunlar tipik olarak asagidakileri icermektedir:

o Yorgunluk ve enerji kaybi

o Sdrekli tzgun olma hali

o Kendine guven ve saygi kaybi

o Konsantre olmada sorun yagsama

o Normalde sevdiginiz seylere ilgi kaybi
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o Degersiz hissetme

o Caresiz ve umutsuz hissetme

o Uyuma gugligu veya her zamankinden erken uyanma

o Sosyal hayattan ¢ekilme

o Ezici ve glnluk umutsuzluk ve / veya sugluluk duygulari

o istah kaybi (ve daha seyrek olarak, istahta artis)

o Uyku bozuklugu (normalden daha fazla veya daha az uyku)
o Cinsiyete olan ilginin kaybi

. Aciklanamayan vicut agrilari

. intihar distinceleri

intiharlarin MS’de genel popiilasyona gére anlamli diizeyde yiiksek oldugu
gosterilmektedir. Kanser, kalp hastalidi, felg gibi 6lim nedenlerinden sonra

MS’de intiharlar meydana gelmektedir.

2.3.2. MS Hastaliginda Sosyal Sorunlar

Sosyal alanda yasanan guglukler; aile yasantisi, sosyallesme, dinlenme
surecleri, kamu hizmetlerine ve sosyal destek sistemlerine erigim, egitim, ulagim,
tedavi hizmetlerinden faydalanma ve bu sireglerde yasanan zorluklari

kapsamaktadir.

MS hastalarinda sosyal ve psikiyatrik destek sorunlari gézlenmektedir. Hasta
bakim masraflari, aile ekonomisini olumsuz yonde etkilemektedir. Hastanin
fiziksel saglk sorunlarinin getirdigi kisithklar, bedensel islev kaybi, bozulmus
beden imgesi, bagimhligin artmasi, aile iginde rollerin degismesi, is islev ve
ekonomik guvencede bozulma, bos vakit ve sosyal etkinliklerde katilmama, aile
ve hastanin sosyal iligkilerinde kisittanma dolaysiyla yagsam kalitesi ve aile

sisteminin dizeni bozulmaktadir.
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2.3.3. Giinliik Yasama iliskin Sorunlar

MS hastaliginin her evresinde, hastalarin gunluk yasam aktivitelerini yerine
getirmelerini engelleyen ¢ok farkli semptomlar ortaya g¢ikabilmektedir. Hastalik
seyrini degistiren tedavilerdeki ilerlemeler gelecek igin Umit verici gorunse de
tedaviye uyum ve sosyal yasama adaptasyonunu artirmak icin, hastalardaki
mevcut semptomlarin, hem kisiye 6zgu hem de multidisipliner kontrolli gerekir
(Ozakbas, 2011). MS’te ciddi sorunlar olusturabilen semptomlarin tedavi edilmesi
gunluk yasam aktivitelerinin duzelmesine, baska kisilere daha az bagimli
kalinmasina, hastanin is ve egitim yagsamina olagan sekliyle devam edebilmesine

ortam saglayacaktir.

MS hastalarinin néromuskauler islevlerini en Ust duzeye ¢ikarmak, gunlik yasam
aktivitelerinde mumkun oldugunca badimsizhigi saglamak, psikososyal esenligi
ve hasta uyumunu saglayabilmek igin bireysel yonetim programi igcinde gunluk
yasam aktivitelerinin sdrddrdlmesi, yeti yitiminin azaltilmasi ve psikososyal
destek gibi konulara odaklaniimasi gerekmektedir (Flachenecker, Henze ve Zettl,
2014).

MS’te degisen derecelerde gorilen motor, duyu, denge/koordinasyon, cinsel,
bilissel, duygu durum islev bozukluklari, agri ve yorgunluk gibi semptomlar,
baslangicta ataklar sirasinda goéralirken, hastaligin ilerlemesi ile giderek
yerlesmekte ve hastanin gunlik yasam aktivitelerini etkilemektedir.
Semptomlarin ayrintil sorgulanmasi ve kayit altina alinmasi gerekmektedir.
Boylece hastaya 6zgu bir tedavi yaklasimi gelistiriimelidir (Flachenecker ve dig.,
2014). Baglangigta sadece ataklar halinde seyrederken zaman iginde giderek
kotulesen MS'’in hastayl yataga bagimh hale getirip, ileri donemlerde de
hareketsizlige bagl sorunlar ile kargilasmak muhtemeldir (Thompson, Toosy ve
Ciccarelli, 2010).

MS’te rehabilitasyon es gudumli calisan interdisipliner bir ekip tarafindan
hastaya kapsamli bakim verilebilecek sekilde programlanmalidir. Bu ekip iginde
fizyoterapist, nérolog, rehabilitasyon hemsiresi, diyetisyen, is-ugrasi terapisti,

konusma terapisti, psikolog ve sosyal hizmet uzmani yer almalidir. Hasta ve ailesi
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rehabilitasyon ¢alismalarinin merkezinde yer almaktadir. MS rehabilitasyonunda
amag; hastanin gereksinimlerine gore koordinasyonunu gelistirmek, kuvvet ve
dayanikhih@r artirmak ve surdarmek, spastisite ve kullanmama sendromuna bagh
kontraktlir ve basing yaralarini engellemek, engellilige ve hastaligin tahmin
edilemeyen gidisine uyum saglamak, biligsel duruma uygun planlar olugturmak
ve glvenlik dnlemleri almak, gunlik yasam aktivitelerinde performansi artirmaktir
(Turhan, 2004).

2.4. PSIKOSOSYAL DESTEK

“Psikososyal” kelimesi kavramsal agidan birbiriyle etkilesim halinde olan
psikolojik ve sosyal etkilerin dinamik durumunu ifade etmektedir (Aile Calisma ve
Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2018). Psikososyal destek kavrami ise bireyin
yasamsal sorunlarla karsilastiginda aile ve g¢evresel mekanizmalar tarafindan
ihtiyag duydugu gereksinimlerin karsilanmasi, bireyin psikolojik ve sosyal agidan
desteklenmesi anlamina gelmektedir (Ayaz, Efe ve Korukoglu, 2008).
Psikososyal destek, farkh arastirmacilar tarafindan bircok boyutlarda ele
alinmistir. Bu durum da kavramin alanyazinda farkli tanimlamalarla ele
alinmasina neden olmustur (Aliyev ve Tung, 2017). Ornegin Yildirim ve Ekinci
(2010) psikososyal destek kavramini ele alirken bireylerin sosyal kaynaklarla
olan etkilesimi Uzerinden bir tanimlama yaparken, Eker ve Arkar (199%5) ise
bireyin cevresel destek mekanizmalariyla olan etkilesimine dikkat ¢ekmistir.
Psikososyal destek kavramina iliskin tanimlara farkh bir boyut getiren bir diger
kavram ise algilanan psikososyal destek kavramidir. S6z konusu kavram
mekanik bir kavramsal tanimi yerine bireylerin psikososyal destekten ne
anladiklarini ve sosyal iligkilerden ¢ikarilan tatmini ve doyumu ifade etmektedir
(Aliyev ve Tung, 2017).

Sosyal hizmet agisindan psikososyal destek, bireyin gugclendiriimesini birey
odakli olarak gerceklestirirken es zamanli olarak ¢evresel faktorlere de odaklanir.

Sosyal hizmet, cevresel faktorleri ele alirken bireyin iligkilerini temele alarak
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calismalar yuratar. Bireyin psikolojik agidan benlik farkindaliginin guglendirilmesi,
bilinglendiriimesinin desteklenmesi olduk¢a 6nemlidir. Sosyal agidan ise bireyin

iligkilerinin pozitif bir ivmeye yonlendirilmesi hedeflenmektedir (Megele, 2015).

2.5. MS HASTALIGINDA SOSYAL HiZMET

Onceki béltimlerde deginildigi gibi MS hastaligi yogun bir tedavi ve rehabilitasyon
sureci gerektiren kronik rahatsizliktir. Bu slregte hastaligin negatif etkilerinin
azaltilmasi noktasinda sosyal hizmet disiplini ve meslegi bir takim roller
ustlenmektedir. Bu roller sosyal hizmetin yaklasik bir asirlik galisma tarihinden
temellenerek ginumuze ulagsmistir. Sosyal hizmet genel olarak tim hastaliklarla
calisirken, 6zel olarak MS alaninda calisirken de birtakim kuramsal cerceveleri
kendisine rehber edinmektedir. Bu bolumde bahsi gecen kuramsal temellere yer

verilmigtir.

2.5.1. Ekosistem Yaklagimi

Sosyal hizmet bireyi ele alirken bireyin gevresi igerisinde ele alinmasinin
gerekliligine 6zellikle vurgu yapmaktadir. Ashman ve Hull (1999)’a gore bireyin
icinde yasadigi sosyal cevre; ig, gelir, yasalar, toplumsal kurallar ile bireyin
iletisim icinde oldugu diger bireyler, gruplar, kurumlar ile sistemleri igerisine dahil
etmektedir. Ekosistem yaklagimi birey ¢evre iligkilerini bir butun olarak ele alirken,
gevrenin bireyin davranigi Uzerindeki etkilerinden de stz etmektedir (Zastrow ve
Kirst-Ashman, 2006). Sosyal hizmet meslegi hastaliklarla caligirken bireyin
yasam kalitesinin ve iyi ik halinin artirlmasi adina bireyin igerisinde yer aldigi
ekosistem ile birlikte degerlendiriimesinin slUrece katkilar sagladigini ifade
etmektedir (Duyan, 2010). Bu baglamda geng yetiskin MS hastalarinin, hastalik
tanisi ile baglayan suregte ylzlesmek durumunda kaldiklari guglukler
dusunuldugunde, hastaligin bireyin gevresel sistemleriyle birlikte ele alinmasi

gerektigini ifade etmektedir. MS hastalarinin odak sistem oldugu bir yapida; aile,
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i, yakin iligkiler, egitim vs. gevresel sistemlerin hep birlikte degerlendirilmesi,
hastaligin rehabilitasyonu surecinde sosyal hizmet disiplininin etkin bir calisma

ortaya koyabilmesi igin bir gereklilik oldugu disunudlmektedir.

2.5.2. Guglendirme Yaklagimi

Sosyal hizmet yaklagimlari igerisinde, alanda etkin sekilde vyararlanilan
yaklagimlardan birisi de guglendirme yaklagimidir. Sheafor ve Horejsi, (2003)’ye
gore guclendirme, bireylerin; yasamlari Uzerindeki kontrollerini artiran, bireysel -
bireylerarasi ve haklar agisindan gug elde etmelerini saglayan ve olumsuz yasam
deneyimlerine yonelik tutum degistirmeyi amaclayan bir yaklasimdir. Sosyal
hizmet uygulamalarinda guglendirme yaklasiminin bireyler agisindan pozitif
etkilerine bakildiginda, pek ¢ok farkli agidan yararlari oldugu ifade edilmektedir.
Barnes ve Bowl, (2001) ¢alismalarinda guglendirme yaklasiminin bir takim pozitif
degisimlere sebep oldugunu ifade etmigtir. Bu degisimlere drnek olarak, bireysel
gelisim, aile ve diger sosyal yapilarda pozitif yonde bir donisim, 6z kontrol,

baskiya kargi direng, yapisal degisim ve esgitsizlerin giderilmesi gosterilebilir.

Geng yetiskin MS hastalari agisindan guglendirme yaklagimina bakildiginda,
Atak (2017) yapmis oldugu calismada sosyal hizmet uzmanlarinin MS hastalari
ile calisirken hastalarin gereksinimleri dogrultusunda kaynaklar ile
baglantilandirma, ¢6zUm yaratma, kaynaklara erisme, hastalari ve ailelerini
guglendirme gibi hizmetler sundugundan s6z etmektedir. Sosyal hizmet
uzmanlarinin guglendirme yaklagimi ile baglantili olarak egitici, kolaylastirici,
harekete gegirici ve savunucu, baglanti kurucu gibi rolleri Ustlendiginden

bahsetmektedir.
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2.5.3. Tibbi Sosyal Hizmet

Tibbi sosyal hizmet Barker (2003) tarafindan hastalarin ve ailelerinin hastalik
sureci ile birlikte karsilagilan sorunlarinin ortadan kaldiriilmasi amaciyla saglhk
kuruluglarinda yuratulen sosyal hizmet uygulamalari olarak tanimlamaktadir.
Tibbi sosyal hizmet, hastalarin alacagi tedaviden en etkin sekilde yararlanmasi
amaclyla hasta ve yakinlarina, taninin yarattigi stresle bas edebilmelerini ve
ortaya c¢ikabilecek sorunlarin ¢ozumlenmesini kolaylastirmak ve mevcut sosyal
destek sistemlerini harekete gecirmek gibi noktalarda roller Ustlenmektedir
(Attepe Ozden, 2017). Tum kronik hastaliklar gibi MS hastaligi da tibbi
mudahalenin yaninda hastalarin psikososyal yonden desteklenmesini gerektiren
bir hastaliktir. MS tanisi almak, bireyler ve aileleri icin hem zor hem de yipratici
bir durumdur. Ekonomik sorunlar, yasama dahil olabilecek kisitlamalar, fiziksel
yetersizlik, baskasina yluk 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 sure¢, sosyal hayata katilima ket vurdugu gibi sosyal
butunlesmeyi de aksatmaktadir. Hastalik surecinde aile yasam dongusinde
cokca sikintilar yaganabilmekte ve yasanan bu sikintilar ile bag etme becerileri
azalabilmektedir. Ayrica hastalikla iligkili belirtiler, hastalarin gundelik ve is
hayatlarini etkileyebilecek sonuglara yol acgabilmektedir. Tibbi sosyal hizmet
uzmani, hastalgin bireyi, ailesini, arkadaslarini kisaca sosyal ¢evresini nasil

etkiledigi konusunda galigmalar yurutmektedir.



29

3. BOLUM

YONTEM

Bu arastirmada, geng yetigskin MS hastalarinin yasadiklari psikososyal sorunlari
ile iligkili oldugu dusunulen degiskenler, hastalarin algilamalarina dayali olarak
betimlenmeye c¢alisiimigtir. Arastirma nicel arastirma yontemiyle yapilmistir.
Nicel aragtirma, tarama ve deneme modellerinden olugmaktadir. Tarama
modelleri, bir olguyu oldugu gibi resmetmeyi amaclayan modellerdir. Tarama
modelleri, genel tarama ve iligkisel tarama modelleri olarak ikiye ayrilmaktadir.
Bu arastirmada iki veya daha ¢ok sayidaki degigsken arasinda birlikte degisim
varligini ve/veya derecesini belirlemeyi amaglayan iligkisel tarama modeli
kullaniimistir (Karasar, 1994: 81).

Reid ve Smith (1989: 64)in siniflamasina gore de bu arastirma, “alan
arastirmas|” kapsaminda ele alinmaktadir. Bilindigi gibi alan arastirmasi evreni
tanimlamak igin orijinal verilerin evrenden ya da evreni temsil ettigi dugunulen bir

orneklem uzerinden anketler araciligiyla toplanmasidir.

3.1. Arastirmanin Calisma Evreni

Calisma evrenini Turkiye MS Dernegi Ankara subesinde kayitli olan yaklasik 800
geng yetiskin MS hastasi olusturmaktadir. Arastirmanin yurutulduga dernekte
tim Qyelerin aktif olmamasi, bununla birlikte arastirmanin yapildigr kisith
zamanda dernekte bulunan ayni Gyelerin tekrarli sekilde dernege devami
sebebiyle arastirmaya gonulli olarak katilan 216 MS hastasiyla anket gorigmesi
yapilmistir. Buradan hareketle arastirma orneklemini 166 kadin ve 50 erkek
olmak lzere toplam 216 MS hastas! olusturmaktadir. Orneklem grubunu

olusturan katilimcilar 20-50 yas araligindan olup yas ortalamasi 35 olmustur.
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3.2. Arastirmada Kullanilan Olgme Araci

Arastirmamiz nicel bir ¢alisma olup, veriler arastirmanin amacina uygun bir
kisisel bilgi formu, arastirmaci tarafindan gelistirilen  katilimcilarin
sosyodemografik ve sosyoekonomik bilgilerinin ve hastaliklarina iligkin veya
hastaliklariyla iligkili bazi bilgilerin istendigi 49 soruluk bir formdur. Geng yetiskin
MS hastalarina yonetilen sorular genel olarak hastalarin sosyodemografik
Ozelliklerine, aile sistemlerine, hastalija, psikososyal gugcliklere iligkin bilgi
edinme amaciyla olusturulmustur. Bunun yaninda MS hastaligi, MS hastalarinin
aileleri, tibbi destek ve engellilik durumlari, hastaligin getirdigi psikososyal
gUcluklerin ortaya konulmasina yonelik sorularin yer aldigi “hasta gorusme

formu” dizenlenmistir.

3.3. Arastirmanin istatiksel Veri Analizi

Anket calismasi kapsaminda elde edilen veriler SPSS 22.0 programinda
degerlendirilmigtir. Verilerin degerlendirmesinde betimleyici analiz yontemi

kullaniimakla birlikte yuzde dagilimlari analiz edilerek agiklanmistir.

3.4. Sure ve Olanaklar

Bu arastirma 1 Eylul 2017 ile 10 Mayis 2019 tarihleri arasinda yapilmigtir.
Verilerin toplanmasi 1 Subat 2018-1 Haziran 2018 tarihleri arasinda
gerceklesmigtir. Calismanin  maliyeti arastirmacinin  kendi olanaklari ile

karsilanmistir.
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4. BOLUM

BULGULAR VE YORUM

Bu béliumde arastirmanin uygulama asamasi sonunda elde edilen gesitli bilgilere
iliskin bulgular ve degerlendirmeler yer almaktadir. MS hastalarini tanitici
bulgulari, MS hastaligina iliskin bulgular, MS hastalidin getirdigi psikososyal
gucluklere yonelik bulgular ve son olarak beklenti ve oneriler olmak tzere dort

ana baslik altinda ele alinip yorumlanmigtir.

4.1. Katilimcilarin Demografik, Sosyoekonomik ve MS Hastaligina

lliskin Durumlarina Ait Bulgular

Arastirmaya katilan 216 geng yetiskin MS hastasinin yas, cinsiyet, medeni durum
ve egitim derecesi Ozeliklerini belirten sosyodemografik dzelliklerine ve hastalik

surecine iligkin bulgulara yer verilmigtir.

Tablo 1: Cinsiyet Dagilimi

Cinsiyet Dagilimi Sayi %
Kadin 166 76.9
Erkek 50 23.1
Toplam 216 100

Gorugulen 216 kisinin buyuk ¢ogunlugu %76.9’ u kadin iken az bir kismi %23.1’
i erkektir. Literatirde yer alan bilgiler 1s1ginda cinsiyet agisindan kadin ve erkek
MS hastalarinin sayisinda énemli farklilar gorilmektedir (Ascherio ve Munger,
2008). MS hastaliginin dinyadaki kadin/erkek oranina bakildiginda bu hastahigin
kadinlar1 erkeklerden daha ¢ok etkiledigi ve yapilan birgok ¢alismada kadin erkek

oraninin 1.7 ve 2:1 arasinda oldugu belirtiimigtir. (Onat ve dig., 2015).
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Tablo 2: Yag Dagilimi

Yas Dagilimi Sayi %
20-30 58 26.9
31-40 73 33.8
41-50 85 394
Toplam 216 100

MS hastalarinin ¢ogunlugu %39.4° U 41-50 yas gurubunda yer almaktadir.
Hastalarin yas dagilhimi ile ilgili tablode goruldugu gibi, MS hastalarinin en yogun
rastladigl yas gurubu, %39.4’ Uk orani ile 41-50 yas araligidir. Yas araligina gore
hastaligin yogun goruldugu ikinci gurup ise %33.8 Iuk oraninda ki 31- 40 yas
aralidir. 31-40 yas ve 41-50 yas araligindaki iki hasta guruplarinin orani toplam

hastalarin %73.2 olusturmaktadir.

Tablo 3: Egitim Durum

Egitim Dagilimi Sayi %
[lkogretim 26 12.0
Lise 73 33.8
Universite 107 49.5
Yiksek Lisans /Doktora 10 4.6
Toplam 216 100

Aragtirmaya katilan 216 MS hastasinin egitim durumunu inceledigimizde %49.5
sinin Universite egitim seviyesine sahip olduklari saptanmistir. Bu oran hastalarin
yaklasik yarisinin Universite mezunu oldugunu godstermektedir. Skovgaard,

Nicolajsen, Pedersen, Kant, Sten, Fredrikson, Verhoef ve Meyrowiitcch
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(2013)’GUn Danimarkada yaptiklari arastirmada MS hastaligi tanisi alan bireylerin

egitim durumlarinin yiksek oldugu ifade edilmistir.

Tablo 4: Medeni Durum

Medeni Durum Sayi %
Evli 118 54.6
Bekar 63 29.2
Bosanmis 31 14.4
Dul / Esi Vefat Etmis 4 1.9
Toplam 216 100

Aragtirmaya katilan MS hastalarinin baylk ¢ogunlugunun %54.6 evli ve %29.2
bekar oldugu gorulmektedir. Tablo 2.’deki yas dagilimina iligskin bulgularla birlikte
degerlendirildiginde ¢ogunlugun 30 yas ve Ustunde oldugu dikkate alindiginda
evlilerin oraninin yuksek c¢ikmasi dogaldir. Katilimcilarin yaklagik Ugte biri de
%29.2 bekardir. Sonug olarak, yas dagilimi ve medeni duruma iligkin bulgularin
birbiriyle tutarli oldugu sdylenebilir. Guleg ve Gimus (2018)’in ¢alismasinda MS
hastalarinin medeni durumlarina bakilmig ve arastirmaya katilan hastalarin
%68.4’anun evli, %31.6’sinin bekar oldugu bulunmustur. Bu bulgular arastirma

bulgulari ile 6rtisen oranlar icermektedir.

Tablo 5: Cocuk Sahibi Olma Durumu

Gocuk Sahibi Olma Durumu Sayi %
Var 124 57.4
Yok 92 42.6

Toplam 216 100
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Arastirmaya katilan MS hastalarinin %57.4’ inun gocuk sahibi oldugu, %42.6’inin

ise cocugunun olmadigi saptanmistir.

Polat (2013), 140 MS hastasi ile yaptigi ¢calismada hastalarin ¢cocuk sahibi olma

durumlar sorgulanmistir. Arastirma bulgularina gore hastalarin %58.6" sinin

cocuk sahibi oldugu belirtilmistir. Hastalarin gocuk sahibi olmalari yagsama devam

ettiklerini gostermesi nedeniyle olumlu olarak degerlendirilebilir. Aragtirmanin

bulgusu ile ortusmektedir.

Tablo 6: Sahip Olunan Cocuk Sayisi

Sahip Olunan Cocuk Sayisi Sayi %
1-2 126 58.3
3-4 15 6.9
5 ve Uzeri 4 1.9
Yanitsiz 71 32.9
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %58.3 tnun bir veya iki, %6.9 unun Ug¢ veya dort,

az bir kisminin %1.9 unun bes veya daha fazla gocuga sahip oldugu goérinurken,

32.9 soruyu yanitsiz birakmiglar.

Tablo 7: Calisma Durumu

Calisma Durumu Sayi %
Calisiyorum 90 41.7
Calismiyorum 126 58.3
Toplam 216 100
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Arastirmaya katilan geng yetiskin MS hastalarinin %41.7’ sinin bir iste ¢alistigi,

%58.3° Unun ise c¢alismadidi saptanmistir. Atak (2017)'nin ¢alismasinda

hastalarin %42.9'unun kamu/6zel sektor/isci statistinde galisanlar, %21.4’Un ev

hanimlari, %11.4’Un serbest meslek sahipleri,

emeklilerden olustugu belirtilmistir.

Tablo 8: Sosyal Glvence Durumu

%4.3 0Ogrenciler ve %4.3

Sosyal Guvence Durumu Sayi %
Var 188 87.0
Yok 28 13.0
Toplam 216 100

Katilimcilarin %87’ sinin sosyal guvencesinin oldugu, %13’ Unun sosyal

glvencesinin olmadigi saptanmistir. Benzer c¢alismalardan birisi olan Idiman,

Uzunel, Ozakbas, Yozbatiran, Oguz, Callioglu ve Bahar, (2006),

sosyal

glvenceyi yasam kalitesi agisindan ele almis ve sosyal glvenceye sahip olma

ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir fark saptamamisgtir.

Tablo 9: Calisan MS Hastalarinin Statli Dagilimi

Calisan MS Hastalarinin  Statii Sayi %
Dagilimi

Isci 25 11.6
Memur 39 18.1
Emekli 31 14.4
Sirket personeli 18 8.3
Yanitsiz 103 47.7
Toplam 216 100
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Arastirmaya katilan geng¢ yetiskin MS hastalari meslek gruplarina gore
siniflandirildiginda, %18.1’ inin kamu/memur statistnde g¢alistigi, %14.4’ Gnun
emekli oldugu, %11.6° sinin is¢i, %8.3° Unun ise sirket personeli oldugu
saptanmistir. Katilimcilarin = %47.7" si  meslekleri ile ilgili bir beyanda
bulunmamistir. Tablo 7°de verilen bilgilerde goéruldigu Uzere arastirmada ortaya

konulan oranlar benzer bazi galigmalarla paralellik gostermektedir.

Tablo 10: Aylik Kazan¢ Durumu

Aylik Kazan¢ Durumu Sayi %
Gelirim giderimden az 76 35.2
Gelirim giderimle dengeli 109 50.5
Gelirim giderimden fazla 31 14.4
Toplam 216 100

Arastirma kapsamindaki MS hastalarinin %50.5’ inin ayhk gelir-gider durumu

dengeli, %35.2’ sinin geliri giderinden az ve %14.4’ (inun geliri giderinden fazladir.

Tablo 11: Birlikte Yasanan Kigi Sayisi

Birlikte Yagsanan Kisi Sayisi Sayi %

1-2 67 31.0
3-4 126 58.3
5-6 22 10.2
7-8 1 .5
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %58.3’ G evde 3-4 kisi, %31’ i 1-2 kisi, %10.2’ si
5-6 kisi ve ¢ok az bir kismi da 7-8 kigi ile beraber yagamaktadir.
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Ozetle, bu bolimde hastalarin demografik 6zelliklerine iliskin verilere yer
verilmigtir. Bu veriler, hastalarin cinsiyeti, yaslari, egitim durumlari, medeni
durumlari, ¢ocuk sahibi olup olmama durumu, ¢aligma durumu, sosyal glvence
durumu, calisma statlsul, aylik kazanglari ve birlikte yasadiklan kisilere iligkin
bilgileri igermektedir. Tek(2018)’in yaptigi ¢alismada 298 veriden yalnizca 8’inin
ayri yasadigi tespit edilmistir. Bu da MS hastalarinin aileden ayri yasama

oraninin duguk oldugunu desteklemektedir.

4.2, Hastaliga iligkin Bulgular

Hastaliga iligskin genel bulgularin yer aldigi bu bélimde; MS hastalarinin aileleri,
tibbi destek ve engellilik durumu, hastaligin getirdigi psikososyal guglutklere iligkin

bulgulara yer verilmektedir.

4.2.1. MS Hastalarinin Aileleri ile ilgili Bulgular

Tablo 12: Ailede MS Tanisi Alan Birey Durumu

Ailede MS Tanisi Alan Birey Durumu Sayi %
Var 52 24.1
Yok 164 75.9
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %75.9’ u ailesinde MS tanisi konulmadigini

belirtirken %24.1’ i ailesinde kendisinden bagka MS hastasi oldugunu belirtmigtir.

Tablo 13: Ailede MS Tanisi Olanlarin Yakinlik Derecesi

Ailede MS Tanisi Olanlarin Yakinhk Say!i %
Derecesi
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Anne-baba 3 14
Kardes 13 6.0
BlUyukanne-blUyukbaba 7 3.2
Akraba 11 5.1
Sadece ben 182 84.3
Toplam 216 100

Ailede MS tanisi alan hastalarin yakinlik derecesi sorulmus ve katilimcilarin %85’
i “sadece ben”, %6’ siI “‘kardes”, %5.1° i “akraba”, %3.2’ si “buylkanne /
buyikbaba” ve %1.4’ U ise “anne / baba” olarak cevabini vermigtir. Buna gore
ailede MS tanisi olanlardan kardes ve akrabalarin sayisi digerlerine goére daha
yuksektir. MS’i olan bireylerin  %80’'inin yakin akrabalarinda MS tanisi ile

karsilasilmazken, bazi ailelerde birden fazla yede MS gorulebilmektedir (Eraksoy,
2004).

4.2.2.  Gocukluk Dénemi ile ilgili Bulgular

Tablo 14: Cocukluk Doneminde Gegirilen Hastalik Durumu

Cocukluk Doneminde Gegirilen Sayi %
Hastalik Durumu

Var 28 13.0
Yok 188 87.0
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %87’ si gocukluk déneminde yasamini tehdit eden

herhangi bir hastaliklarinin olmadigini belirtirken %13’ U oldugunu belirtmistir.



Tablo 15: Cocukluk Déneminde Gegirilen Hastaliklar
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Cocukluk Doneminde Gegirilen Sayi %
Hastalik Durumu

Ategli hastaliklar 10 4.6
ic hastaliklari 10 4.6
Norolojik ve psikiyatrik hastaliklar 3 14
Romatizmali hastaliklar 2 .9
Yanitsiz 191 88.4
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %10’ u atesli bir hastalik gegirmis, %10’ u i¢

hastaliklar gegirdigini belirtmistir. Ayrica katiimcilarin buyUk bir ¢ogunlugu

%88.4 soruyu yanitsiz birakmistir. Kesin olarak tespit edilememekle birlikte erken

cocukluk ¢agi enfeksiyonlarinin bagisiklik sistemini etkiledigi (Oz, 2013), ayrica

kizamik virasunuan de (Bakar, 2008) etkilerinin oldugu iddia edilmektedir.

Tablo 16: Cocukluk Doneminde Psikolojik Bir Travma ile Karsilasma Durumu

Cocukluk Doneminde Psikolojik Bir Sayi %
Travma ile Kargilasma Durumu

Karsilastim 50 23.1
Karsilasmadim 166 76.9
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %23.1" i ¢ocukluk doneminde yasamlarinin

etkileyen psikolojik bir sarsinti yasamig; %76.9° u bu donemde herhangi bir

sarsintl yagsamadigi gozukmektedir.



Tablo 17: Cocukluk Déneminde Yasanan Psikolojik Travmanin Niteligi
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Cocukluk Doneminde Psikolojik Bir Sayi

Travma ile Karsilasma Durumu

%

Aile Uyelerinden birinin vefati veya 14 6.5
hastaligi
Aile igi sorunlar (siddet, baski, madde
5 . 23 10.6
bagimhhgi, bosanma yoksulluk vb.)
4 1.9
Kaza
175 81.0
Yanitsiz
Toplam 216 100

Cocukluk déneminde psikolojik bir sarsinti ile karsilagsan hastalarin %10.6’ 1 aile

ici siddet, %6.5’ i aile Uyelerinden birinin vefati, %1.9’ u kaza gegirme, %81’ i ise

soruya yanit vermemigler.

4.2.3. Hastalik Tipi ile ilgili Bulgular

Bilindigi gibi MS’ in tipleri ozeliklerine gore dort farkl tare ayrilmaktadir. 1.
Tekrarlayici - lyilestirici MS (RRMS), 2. ikincil ilerleyici MS (SPMS), 3. Birincil
ilerleyici MS (PPMS) 4. Atakli - ilerleyici MS (PRMS) olarak adlandiriimaktadir.

Tablo 18: Hastalik Tipi

Hastalik Tipi Sayi %
RRMS 171 79.2
SPMS 23 10.6
PPMS 5 2.3
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PRMS 4 1.9
Bilmiyorum 13 6.0
Toplam 216 100

MS hastaligi alt tiplerine gore incelendiginde %79.2’ sinin RRMS - Tekrarlayici -
lyilestirici MS (Relapsing - Remitting MS); %10.6’ sinin SPMS - ikincil ilerleyici
MS (Sekonder Progresif MS ); %2.3’ (iniin PPMS - Birincil ilerleyici MS (Primer
Progresif MS); %1.9’ unun PRMS — Atakli ilerleyici MS (Progresif Relapsing MS)
oldugu saptanmistir. Elde edilen bu bulgunun duanya ve Turkiye ol¢geginde yapilan

aragtirmalar i¢in 6zgun bir bulgu oldugu sdylenebilir.

Verilen yanitlara gore buyuk ¢ogunlugun iyilesmelerle giden atak grubuna dahil

oldugu gorulmektedir.

Tablo 19: Hastaligin Anatomik Tutum Yeri

Hastaligin Anatomik Tutum Yeri Sayi %
Serebral 82 38.0
Serebellar 27 12.5
Ekstrapiramidal 4 1.9
Medulla Spinali 9 4.2
Yanitsiz 94 43.5
Toplam 216 100

MS hastaliginda anatomik tutum vyerleri olan Serebral, Serebellar,
Ekstrapiramidal, Medulla Spinali adlanan kisimlara gore, hastalarin %38’ i
Serebral, %12.5’ i Serebellar, %4.2’ si Medulla Spinali ve %1.9’ u Ekstrapiramidal

oldugu saptanmigtir.
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Tablo 20: Atak Sikligi

Atak Sikhigi Sayi %
Cok sik 20 9.3
Bazen 67 31.0
Nadiren 87 40.3
Atak yok 42 19.4
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %40.3’ Gnin nadiren, %31’ inin bazen, %19.4’

undn atak olmadigini ve %9.3’ Gnun ¢ok sik atak gecirdigi saptanmistir.

Tablo 21: En Son Gegirilen Atak Zamani

En Son Gegirilen Atak Zamani Sayi %
Gecirmedim 5 2.3
1 hafta 6nce 15 6.9
1 ay Once 20 9.3
6 ay dnce 40 18.5
1 yil 6nce 25 11.6
1 yildan fazla 111 51.4
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %51. 4’ Gnin en son bir yildan fazla zaman 6nce;
%18.5" inin alti ay; %11.6° sinin bir yil; %9.3’ 4nun bir ay; %6.9” unun bir hafta

once atak gegirdigi ve %2.3’ Unun atak gecirmedigi saptanmigtir.
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Tablo 22: Ataklarin Ortalama Siresi

Ataklarin Ortalama Siiresi Sayi %
Birkag dakika/saat 10 4.6
1 gln 27 12.5
1 hafta 65 30.1
1ay 59 27.3
1 aydan fazla 46 21.3
Ataksiz 9 4.2
Toplam 216 100

Aragtirmaya katilan hastalarin %30.1 bir hafta, %27.3 bir ay, %21.3 bir aydan
fazla, %12.5 bir guin, %4.6 birka¢ dakika ve %4.2 ataksiz olugu saptanmistir.

Bu boélimde, MS hastaliginin en sik gérilen tipi RRMS’ saptanmistir. Bu tip
devamli olarak atak ve iyilestirmeye giderek ilerler. Ozellikle serebral bélgenin
periventrikiler alanina lokalize olan bu tip, ataklari ortalama alti ay ve bir yil sure

ile en gok gorulen olarak sayillmaktadir.

4.2.4.  Tibbi Destek ve Engellilik Durumu ile ilgili Bulgular

Tablo 23: ila¢g Kullanma Durumu

llag Kullanma Durumu Sayi %

Kullaniyorum 174 80.6

Kullanmiyorum 42 19.4
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Toplam 216 100

Hastalarin %80. 6’ si hastaligin semptomlarini azaltmak adina ilag tedavisi
gormektedir. Buna karsin %19.4’ IUk bir kismi ise ilag tedavisi almadiklarini
belitmistir. MS hastaliginin tedavisi atak tedavisi, hastaligin seyri tGzerine etkili
olan immun dizenleyici tedavi ve semptomatik tedavi olarak ug¢ baslik altinda

toplanmaktadir (Terzi ve dig., 2009).

Tablo 24: Hastalikla Ortaya Cikan Engel Turunun Varhgi
Hastalikla Ortaya Cikan Engel Sayi %

Tiruniin Varhgi

Var 56 25.9
Yok 160 74.1
Toplam 216 100

Yapilan arastirmada MS hastaligiyla birlikte ortaya ¢ikan engellilik durumunun
hastalarin buyik cogunlugunda olmadigi ortaya cikmistir. Ozakbas (2011) e
gbére MS hastalari duygusal, psikolojik ve fiziksel agilardan engellilik yaratan
cesitli semptomlara sahiptir (Ozakbas, 2011). Arastirmaya katilan hastalarin %
74.1 i MS hastaligin neden oldugun bir engel turt oldugunu belirtirken 25.9" u

olmadigini belirtmistir.

Tablo 25: Hastalikla Ortaya Cikan Engel Turu

Hastalikla Ortaya Cikan Engel Tiiri Sayi %
Yurimede bozukluk(denge kaybi) 38 17.6
Kol ve bacaklarda tutulma 4 1.9
Serebral Palsi 2 9

Diyabet 1 5
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Gorme kaybi 3 1.4
Yanitsiz 168 77.8
Toplam 216 100

Aragtirmaya katilan hastalarin %17.6° si MS hastaligindan sonra yurime

bozuklugu ve denge kaybi, %1.9” u kol ve bacaklarda tutulma, %1.4’ 4 gérme

kaybli, %0.9’ unda Serebral Palsi tanisi almis ve %0.5 i diyabet tanisi almigtir.

Tablo 26: Fizik Tedavi Alma Durumu

Fizik Tedavi Alma Durumu Sayi %
Aliyorum 54 25.0
Almiyorum 162 75.0
Toplam 216 100

Fizik tedavi alma durumu incelendiginde, arastirmaya katilan hastalarin %75 gibi

baylk bir cogunlugun fizik tedavi almadigi gorulmekte; %25’ inin fizik tedavi

gordugu anlasiimaktadir. Tek (2019)’un ¢alismasinda yer verilen bulgulara gore,

MS hastalarinin %79’u koruyucu tedavi; %21’i atak tedavisi; %29.4’ G fizik tedavi

aldigini belirtmistir. %7.8’si ise herhangi bir tedaviye bagvurmadigini belirtmistir.

Tablo 27: Fizyoterapi Sikhgi

Fizyoterapi Sikligi Sayi %
Her glin 8 3.7
Haftada birkac¢ kez 14 6.5
Ayda birkag kez 2 9
Yilda birkacg kez 24 11.1
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Yanitsiz 168 77.8

Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %11.1’ i yilda birka¢ kez, %6.5’ i haftada birkag

kez, %3.7’ si ise her gun fizyoterapiden yararlandigini belirtmistir.

Tablo 28: ikincil Bir Rahatsizligin Varlig

Ikincil Bir Rahatsizhigin Varhgi Sayi %
Var 53 24.5
Yok 163 75.5
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %75.5’ inde ikincil bir rahatsizlik bulunmazken
%24.5 lik bir kisminda ikincil bir rahatsizlik oldugu saptanmistir. Yapilan
calismalarda ikincil rahatsizliklarin biyolojik temelli rahatsizliklardan, psikolojik
temelli rahatsizliklara degin genis bir yelpazede oldugu goériilmektedir. Ornegin
Keskin, Cakmak, Tamam ve Evlice, (2013), . MS’e bipolar bozukluklugun eslik

ettigi bir vaka incelemistir.

Tablo 29: Mevcut ikincil Rahatsizlik Durumu

Mevcut ikincil Rahatsizlik Durumu Sayi %

I¢ Hastaliklar (Guatr, Diyabet, Uveit,
Tasikardi, Bébrek Yetmezlig, Hasimato

33 15.3
vb.)
N : 2 9
Norolojik hastalik (migren)
) 1 5
Deri hastaliklari (zona)
1 5

Obezite
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Psikolojik hastaliklar (paranoya,
biblolar, depresyon, anksiyete)

6 2.8
Romatolojik hastaliklar (SLE, FMF,
Spina Bifida)
Onkolojik hastaliklar 6 2.8
Yanitsiz 1 5
166 76.9
Toplam 216 100

216 MS hastasi ile yapilan galismada hastalarin %15.3’ inde Guatr, Diyabet
Uveit, Tasikardi, Bébrek yetmezligi ve Hasimato gibi icsel hastaliklara; %2.8’ inin
Paranoya, Bipolar, depresyon, anksiyete gibi psikolojik hastaliklara; %2.8’ inin

SLE, FMF, Spina Bifida gibi Romatolojik hastaliklara sahip oldugunu belirtmistir.

Tablo 30: Hastanede Kalinan Sire

Hastanede Kalinan Siire Sayi %
1-10 Gin 102 47.2
11-20 Gin 27 12.5
21-30 Gin 4 1.9
1-2 Ay 12 5.6
3-5 Ay 6 2.8
Yatmadim 43 19.9
Yanitsiz 22 10.2

Toplam 216 100
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Arastirmaya katilan hastalarin %47.2’ si hastanede 1-10 gln arasinda; %12.5 i
11-20 gun; %1.9" u 21-30 gun; %5.6’ s1 1-2 ay; %2.8’ i 3-5 ay arasinda kalirken
hastalarin %19.9’ u hastaneden hig yatmamigtir. Buna gore hastalarin gogunlugu

hastanede 1 ile 10 gun arasinda kalmaktadir.

Tablo 31: Hastaneye Gitme Siklid

Hastaneye Gitme Sikligi Sayi %
1-3 ayda bir 85 39.4
4-6 ayda bir 54 25.0
7-11 ayda bir 13 6.0
Yilda bir 37 17.1
Gitmiyorum 27 12.5
Toplam 216 100

Aragtirmaya katilan hastalarin %39.4’ Gnun hastaneye 1-3 ayda bir; %25’ inin 4-
6 ayda bir; %17.1" inin yilda bir gittigi saptanirken katihmcilarin %12.5’ inin hig

hastaneye gitmedigi saptanmigtir.

4.3. Hastaligin Getirdigi Psikososyal Sorunlara Yonelik

Bulgular

Tablo 32: Giin icerisindeki Hissedilen Sorunlar

Giin Igerisindeki Hissedilen Sorunlar Sayi %

Uykusuzum 3 1.4
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Basim agriyor 1 .5
Yorgunum 34 15.7
Konsantrasyon guglugu yagiyorum 10 4.6
Unutkanhgim var 7 3.2
Diger 161 74.5
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %15.7’sinin gun i¢cinde yorgun oldugu, %4.6’sinin

konsantrasyon guclugu yasadigi %3.2’sinin unutkanlik yasadigi gorulmekteyken

%74.5’inin diger sorunlarla (Umitsizim, gelecek kaygisi tasiyorum, suclu

hissediyorum, vyargilandigimi hissediyorum, kendimi baska birine bagimli

hissediyorum vb. disUncelerle) karsilastigi saptanmistir.

Tablo 33: Kaygl Duzeyinin Tedaviye Etkisi

Kaygi Diizeyinin Tedaviye Etkisi Sayi %
Hicbir etkisi yok 71 32.9
Olumlu yonde etkiliyor 38 17.6
Olumsuz yénde etkiliyor 107 49.5
Toplam 216 100
Arastirmaya katilan MS hastalarina “kaygl dizeyinin nasil

degerlendiriyorsunuz?” sorusu sorulmustur. Katilimcilarin %49.5'i “olumsuz

yonde etkiliyor’; %32.9'u “higbir etkisi yok” %17.6’s1 “olumlu ydnde etkiliyor”

cevabini vermigtir. Buna gore geng yetiskin MS hastalarinin kaygi durumu gunlik

yasamlarini bayuk oranda olumsuz yonde etkilemektedir.

Tablo 34. Hastalik tanisini 6grendikten sonra verilen tepkiler
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Gunluk Aliskanhklardaki Degisikler Sayi %
ile Aile Uyelerinin Davraniglarina

lliskin Diisiinceler

Sok oldum 70 32.4
CGok korktum 39 18.1
Kendimi ¢aresiz hissettim 40 18.5
Normal tepki verdim 35 16.2
Yanitsiz 32 14.8
Toplam 216 100

Tablo 35: Gelecekte Beklenen Sirecten Haberdar Olma Durumu

Gelecekte Beklenen Surecgten Sayi %

Haberdar Olma Durumu

Bilmiyorum 67 31.0
lyi biliyorum 90 41.7
Az biliyorum 39 18.1
Fikrim yok 20 9.3
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan MS hastalarina “MS olduktan sonra gelecekte sizi nasil bir
sure¢ bekledigini biliyor musunuz?” sorusu sorulmustur. Katiimcilarin %41.7’si
kendisini bekleyen sureci iyi bildigini; %31’i bilmedigini ve %18.1 az bildigini
belirtmistir. Buna gore hastalarin gelecekte hastaliga iligkin karsilasilacak olasi

durumlara kargi hazirlikh olduklari séylenebilir.

Tablo 36: MS Tanisindan Sonra is Yasamindaki Degisim Durumu
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MS Tanisindan Sonra Is Yasamindaki Sayi %
Degisim Durumu

Oldu 103 47.7
Olmadi 113 52.3
Toplam 216 100

Atak (2017)'ye gbére MS hastalarinin  %16’sinin is yasami dogrudan olumsuz
etkilenmistir. Arastirmaya katilan “MS hastalarina MS tanisi aldiginizi
ogrendikten sonra is hayatinizda bir degisiklik oldu mu?” sorusuna %52.3
oraninda olmadidi saptanirken %47.7 oraninda is hayatinda degisiklik oldugu

saptanmigtir.

Tablo 37: is Yasamindaki Mevcut Degisiklik

Is Yasamindaki Mevcut Degisiklik Sayi %
Isimden atildim 29 134
Daha disuk bir statliye indim 56 25.9
Daha sakin bir is veya is ortami buldum 7 3.2
Yanitsiz 124 57.4
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan MS hastalari “MS tanisi aldiginizi 6grendikten sonra is
hayatinizda nasil bir degisiklik oldu?” sorusu sorulmus ve agik uglu olarak
sorulmustur. Buna goére katilimcilarin %25.9'u “daha dusuk bir statlye indigini
belirtirken %13.4’G ise isinden atildidini belirtmigtir. Bu soruya katilimcilarin
%57,4’anun yanit vermek istemedigi gorulmektedir. Bunun nedeninin ise ig
yasaminda yasanan olumsuzlarla ilgili oldugu dustunulmektedir. Bunun basinda

ekonomik sorunlarla yuzlesmekte guglukler oldugu soylenebilir.



Tablo 38: Yapmak isteyip Yapilamayanlar
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Yapmak Isteyip Yapilamayanlar Sayi %
Evlenmek ¢ocuk sahibi olmak 28 13.0
Calisma durumu (para kazanmak, borg
6demek, yorulmadan fazla ¢alismak
Y ) 29 13.4

Sosyal aktiviteler (seyahat etmek, tatil

75 34.7
yapmak). vb

84 38.9
Yanitsiz
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan MS hastalarina “Hastaliginizi distndiginizde yapmak

isteyip yapmadiginiz bir seyler var mi1?” sorusunu soruldugunda %34.7’si sosyal

aktiviteler (seyahat etmek, tatil yapmak vb.); %13.4’0 ¢alisma durumu (para

kazanmak, bor¢ 6demek, yorulmadan fazla ¢alismak vb), %13’G evlenmek, gocuk

sahibi olmak olarak ifade etmistir. Buna gore MS hastasi geng yetigkin bireylerin

sosyal aktivitelere ihtiya¢ duyduklari sdylenebilir.

Tablo 39: MS ile Uyumlu Yasama Diisiinceleri

MS lle Uyumlu Yagama Diiglinceleri Sayi %
Evet 157 72.7
Hayir 59 27.3
Toplam 216 100

Tek (2019) MS Semptomlarinin olumsuz etkilerini azaltmada uyum énemli bir etkendir.

Arastirmaya katillan hastalarin %72.7 MS ile yasamak konusunda basarili

olduklarini dusunurken %27.3'G bu konuda basarisiz olduklarini digsunmektedir.

Tablo 40: Cevreden Gelen Tepkileri Karsilama Durumu
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Cevreden Gelen Tepkileri Karsilama Sayi %
Durumu
Acimalari beni rahatsiz ediyor 48 22.2

Hastaligimi ciddiye almamalari ve beni

bir hasta olarak gdrmemeleri beni

" 24 11.1
Uzuyor
o o 57 26.4

Sinir bozucu, sikicl, eksik hissetme

50 23.1
Umursamiyorum

37 17.1
Yanitsiz
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan MS hastalarina “Etrafinizdaki insanlar MS hastasi olmanizla
ilgili tepkileri size ne hissettiriyor?” sorusu agik uglu olarak sorulmustur. Buna
gore hastalarin %26.4°G sinir bozucu, sikicl, eksik hissetme; %23.1’i
umursamadigl; %22.2'si  acimalarinin  onlarl rahatsiz etigini; %11.7i
hastaliklarinin ciddiye alinmamasi ve onlari hasta olarak gorulmediginin onlari

Uzdigunu ifade etmistir.

Tablo 41: Duygusal Olarak Bagkasina Bagimli Olma Durumu

Duygusal Olarak Baskasina Baglilik Sayi %
Durumu

Hissediyorum 48 22.2
Bazen 100 46.3
Hissetmiyorum 68 31.5

Toplam 216 100
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Arastirmaya katilan MS hastalarina “Kendinizi duygusal anlamada baska birine
bagh hissediyor musunuz?” diye soruldugunda %46.3'G bazen hissediyorum,
%31.5’i hissetmiyorum, %22.2’si ise hissediyorum cevabini vermistir. Buna gore
geng yetiskin MS hastalarinin buyuk ¢ogunlugu duygusal anlamda tamamen

bagimsiz degildir.

Tablo 42. Aile Uyelerinin Davranislarina iligkin Distinceler

Aile Uyelerinin Davraniglarina iligkin Sayi %
Dusunceler

lletisim sorunlari yasiyorum 39 18
Gereken ilgiyi géremiyorum 43 20
Daha ¢ok ilgi gérmeye bagladim 134 62
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan MS hastalarina MS tanisi aldiktan sonra aile Uyelerinin size
yonelik davraniglarinin nasil oldugunu sordugumuzda %59.3’GU daha cok ilgi
gormeye basladigini, %19’u gereken ilgiyi géremedigini, %17.1’i iletisim sorunlari
yasadigini, %4.6’s1 esi veya ¢ocuklarindan ayri yasadigini belirtmistir. Buna gore
aile Uyelerinin bdyuk cogunlugu hastalik sonrasi daha c¢ok ilgi gostermeye
baglamistir ancak bunun yaninda ilgisizlik, iletigim sorunlari ve ortak alanin
daralmasi gibi sorunlar yasanmaktadir. Atak (2017)'in galismasinda aile iligkileri
incelenmis ve hastalik nedeniyle iletisim sorunu yasayan hasta orani %10,
ailesinde rollerin degistigini ve hastaliga uyum saglayamadigini ifade edenlerin
orani %9 olarak gbze garpmaktadir. Katilimcilarin % 6’sinin ise ailelerinden

bekledikleri ilgiyi géremediklerini ifade ettigi gorulmektedir.

Tablo 43. Gunluk Aliskanliklardaki Degisikler

Aile Uyelerinin Giinliik Davraniglarina Sayi %

iliskin Diisiinceler

Sigara kullaniyorum 16 7.4
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Spor yapiyorum 34 15.7
Diyet yapiyorum 23 10.6
Yanitsiz 143 66.2
Toplam 216 100

Arastirmaya katillan hastalarin ginlik yasamda artik %15inin spor yaptigi,

%10.6’sinin diyet yaptigi, %7.4’4nuin bagimliik yapan maddeler kullanmaya

basladiklari saptanmigtir.

Arastirmaya katilan MS hastalarina, “MS tanisi aldiktan sonra nasil tepkiler

verdiniz?” sorusu sorulmug ve %32.4’U sok oldugunu, inkar etigini, Gzuldugunu

ve Ofkelendigini; %18.2’si kendini caresiz hissettigini, ¢oktugunu, yikildigini,

dinyasini karardigini, neden ben hasta oldum dedigini ve depresyona girdigini;

%18.1’i ¢ok korktugunu, Olecegini dusuindugunu, gunlerce agladigini; %16.2’si

normal tepki verdigini ifade etmigtir.

Tablo 44. Akrabadan Alinan Sosyal Destek Durumu

Akrabadan Alinan Sosyal Sayi

Destek Durumu

%

Var 91
Yok 125
Toplam 216
Baba, anne, kardesler 41
Amca, dayi, teyze, hala, 18
Kuzenler 12
Arkadaslar 18

Yanitsiz 127

42.1

57.9

100.0

19.0

8.3

5.6

8.3

58.8
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Toplam 216 100

Bireylerin zorlu yasam olaylari kargisinda ailelerinden, akrabalarindan veya
arkadaslarindan aldiklari sosyal destek ihtiyag duyduklari birtakim gereksinimleri
karsilamaktadir. Bu durumun fiziksel veya duygusal saghgr olumlu yonde
etkiledigi belirtimektedir (Ayaz, Efe ve Korukoglu, 2008). Arastirmaya katilan
hastalarin %57.9'u akrabalar tarafindan sosyal destegin olmadigini, %42.1’i ise
oldugunu ifade etmistir. Buna gore hastalarin %41’i anne baba ve kardeslerinden
sosyal destek aldigini; %8.3’U amca, dayl, teyze, hala ve arkadaglarindan sosyal

destek goérdugunu; %5.6’s1 ise kuzenlerinin onlara destek oldugu ifade etmistir.

Tablo 45. Sosyal Aktivitelere Katilim Durumu

Sosyal Aktivitelere Katilim Durumu Sayi %
Yagiyorum 81 37.5
Yagsamiyorum 135 62.5
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan hastalarin %62.5’i sinema, tiyatro ve seyahat gibi sosyal
aktivitelerde sorun yasamaktayken ve %37.5'i bu aktivitelerde sorun

yasamamaktadir.

Tablo 46. Hastaligin Aile Yasamina Etkisi

Hastaligin Aile Yagsamina Etkisi Sayi %
Etkilendi 87 40.3
Etkilenmedi 129 59.7
Toplam 216 100.0

Esime, gocuklarima yetmez oldum 36 16.7
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Aileme maddi ve manevi yik oldum 7 3.2
Stres ve gelecek kaygim var 5 2.3
Esimden ayrildim / esim beni birakti 13 6.0
Yakinlarim benden uzaklasti 6 2.8
Yanitsiz 149 69.0
Toplam 216 100

Tablo 41’de de belirtildigi Uzere, MS’ in hastalarin aile yagsantisina yonelik bazi

sorunlar dogurdugu bilinmektedir. Arastirmaya katilan hastalara “Hastalikla

birlikte aile yasaminiz da olumsuz olarak etkilendi mi?” sorusu sorulmus ve

hastalarin %59.7’si olumsuz etkilenmedi derken %40.3’UG olumsuz etkilendigini

belirtmistir. Burada etkilenenler arasinda hastaligin nasil etkiledigine iligkin olarak

katilimcilarin %16.7’si “esime gocuklarima yetmez oldum”; %6’s1 “esimden

ayrilmak zorunda kaldim” veya “esim beni biraktl”; %3.2’si “aileme maddi ve

manevi yuk oldum”; %2.3 “stres ve gelecek kaygilarim var” diyerek bu sorunlari

ifade etmistir. Buna goére sorunlarin aile i¢i ayrilik, stres, terk etme gibi psikolojik

kokenli oldugu saptanmigtir.

Tablo 47. Komsu ve Arkadaslik iligkileri

Komsu ve Arkadaslik lligkileri Sayi %
Daha sik gértstiyorum 23 10.6
Gorlaslyorum 62 28.7
Hi¢ gérismuyorum 18 8.3
Herhangi bir sey degismedi 113 52.3
Toplam 216 100
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Arastirmaya katilan MS hastalarina komsu ve arkadaglik iligkilerine iligskin olarak
buydk c¢ogunlugun %52.3 herhangi bir sey degismedigi anlagilimigtir.
Katilimcilarin %28.7’si artik daha az goruguyorum, %10.6’s1 olduk¢a iyi daha sik
gorusuyorum diyerek ifade etmislerdir. Buna gére MS hastasi olmanin komsguluk
ve arkadagslik gorismelerini buylk Olgide etkilemedigi goériimektedir. Bu da MS

hastalarinin sosyal desteklerinin duguk oldugunu goésteren bir diger bulgudur.

Tablo 48. Psikososyal Destek Alma Durumu

Psikolojik Destek Alma Durumu Sayi %
Aliyorum 51 23.6
Almiyorum 165 76.4
Toplam 216 100

Psikososyal destegin yeterli dizeyde olmamasi halinde, 6lim riskinde artis,
hastalik sUrecinin iyilesmesinde gecikmeler, moral ve motivasyon dusuklugu
dolayisiyla psikolojik sagligin azalmasi s6z konusudur (Aktas, 2013).
Arastirmaya katilan MS hastalarina hastaliginiz nedeniyle psikososyal destek
aliyor musunuz diye soruldugunda %76.4 psikososyal destek almadidi ve %23.6
ise psikososyal destek aldigi saptanmistir. Bu oranlar, MS hastalarinin

psikososyal destege olan ihtiyaci gozler 6nine sermektedir.

Tablo 49. Hastanede Sosyal Hizmet Uzmani ile Gérisme Durumu

Hastanede Sosyal Hizmet Sayi %

Uzmani ile Gériisme Durumu

Evet 25 11.6

Hayir 191 88.4

Toplam 216 100
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Atak (2017), gergeklestirdigi calismada katiimci MS hastalarinin yalnizca 5’te
1’inin sosyal hizmet uzmani hakkinda bilgi sahibi oldugunu ortaya koymustur. Bu
arastirmada da katilimcilarin %88.4'U hastanedeki sosyal hizmet uzmani ile
gorusmedigini %11.6’sinin ise gorustugu anlasiimistir. Bu durum tibbi alanda

sosyal hizmet uzmaninin goranarlugu ve istindami ile iligkili oldugu soylenebilir.

Tablo 50. Egitim Hayatinin Olumsuz Etkilenme Durumu

Hastanede Sosyal Hizmet Uzmani ile

Gorlusme Durumu

Sayi %
Etkilendi 32 14.8
Kismen etkilenmedi 36 16.7
Etkilenmedi 127 58.8
Yanitsiz 21 9.7
Toplam 216 100

Aragtirmaya katilan MS hastalarina “Hastalikla birlikte egitim hayatiniz olumsuz
sekilde etkilendi mi?” sorusu sorulmus, katilimcilarin %58.’i egitim hayatim

“etkilenmedi”; %16.7’ si “kismen etkilendi” olarak ifade etmisgtir.

Tablo 51. Sunulan Hizmetlere iligkin Diisiinceler

Sunulan Hizmetlere lligkin Sayi %
Disiinceler

Yeterli 9 4.2
Kismen yeterli 102 47.2
Yeterli degil 105 48.6

Toplam 216 100.0
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Nerdeyse hicbir hizmet sunulmuyor 25 11.6
Doktorlar ve hastane personeli ilgisiz ve

bizi ciddiye alan kimse yok 9 4.2
Psikolojik ve fizik tedavi destek yok

Ozelikle psikoloji destek olmadigi igin 4 19
direk psikiyatra gonderiyorlar bizi '
Doktorlarin sayisi az ve randevu almak

zor 12 5.6
Maddi destek yok ve engelli raporu

almam bizim i¢in ¢ok zor 19 8.8
Yanitsiz 147 68.1
Toplam 216 100

Aragtirmaya katilan MS hastalarinin %48.6’s1 kendilerine sunulan hizmetlerin

yeterli olmadidini distnurken %47.2’si kismen yeteli oldugunu distnmektedir.

Aragtirmaya katilan hastalarin %11.6’ s1 hizmetlerin yeterli olmadigi ve nerdeyse

hicbir hizmet sunulmadigini, %8.8’i hastalara maddi destegin olmadigi ve engelli

raporun almasi zor oldugunu, %5.6’s1 doktorlarin sayisinin az oldugunu ve

randevu olmanin zor oldugunu, %4.2’si doktorlar ve hastane personelinin

hastalara karsi ilgisiz ve hastalarin ciddiye alinmadidini %1 'u psikolojik destegin

olmadidi i¢in hastalari psikiyatri poliklinigine yonlendirdikleri ifade etmiglerdir.

Buna gore sunulan hizmetlerden hastalar memnun degildir.

Tablo 52. Kurumlarla Sorun Yagsama Durumu

Kurumlarla Sorun Yagama Durumu Sayi %
Yasadim 52 24.1
Yasamadim 155 71.8
Yanitsiz 9 4.2
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Toplam 216

100

Arastirmaya katilan hastalarin hastalik sebebiyle herhangi bir kamu ve 0Ozel

kurulusta sorun yasadigini incelendiginde %71.8’i bu kuruluglarda sorun

yasamadigini belirtirken %24.1’i sorun yasadigini belirtmistir.

Tablo 53. Kamu Hizmetinden Yararlanma Durumu

Kamu Hizmetinden Sayi

Yararlanma Durumu

%

Evet 19 8.8
Hayir 197 91.2
Toplam 216 100

Aragtirmaya katilan hastalarin %91.2’si hastalik sebebiyle herhangi bir kamu

hizmetinden yararlanmadigini ve %8.8'i ise bu hizmetlerden yararlandigini ifade

etmistir. Buna gére kamusal hizmetlere MS hastalarinin ulasamadigi, hizmetlere

erisimde gugluk c¢ektigi soylenebilir. Hastaligin etkisiyle sosyal aktivitelere de

katilamadiklari g6z 6nunde bulunduruldugunda hastalarin kamu hizmetlerinden

blaylk oranda faydalanmadiklari sonucuna ulasiimaktadir.

Tablo 54. Beklentiler

Beklentiler Sayi

%

Anne, baba olmak, evlenmek, calismak,

esime eslik gocuklarima annelik

11
yapmak
Baskalarina bagimli ve muhtag
olmadan saglikli ve normal bir yasam 113

gecirmek

51

52.3
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Tedavinin bulunmasi, ucuz ilag olmasi 17 7.9
ve engelli raporunun kolay alinmasi

Bizi bir hasta olarak kabul etmeleri ve

o 25 11.6
hastaligimiza iligkin farkindalik
yaratiimasi
Yanitsiz 50 23.1
Toplam 216 100

Aragtirmaya katilan MS hastalarinin yasamdan beklentilerine iligkin olarak
cogunlugun %52.3 baskalarina bagimh ve muhtag olmadan saglikli ve normal bir
yasam gecgirmek oldugu gorulmektedir. Kendilerinin bir hasta olarak kabul
edilmesi ve toplumda farkindalik yaratiimasi %11.6, tedavinin bulunmasi,
ilaglarin ucuz olmasi ve engelli raporunun kolay alinmasi %7.9, anne baba olmak
evlenmek, calismak, eslerine eslik ve ¢ocuklarina annelik ve ya babalik etmek

istegi %5.1 de geng yetiskin MS hastalarinin diger beklentileridir.

Tablo 55. Oneriler
Oneriler Sayi %

Bilgilendirme, (MS)u ciddiye alinmasi,
kolay randevu alma ve ambulans
- . 47 21,8
sorununun ¢ozilmesi
Doktorlar bize vakit ayirsin dinlesin,
hor gérmesinler, derdimizi 28 13,0

anlatmamiza izin versinler

ilaglarla birlikte psikoloji ve fizik tedavi

destegi, engelli raporunun kolay

alinmasi, 22 10,2

MS arastirma merkezi kurulmasi
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Yerel yonetim tarafindan altyapi, 10 4.6
binalar, sokaklar bizim icin uygun
“intys 11 51
yapiimali
98 45,4
Yanitsiz
Toplam 216 100

216 geng yetiskin MS hastasi ile yapilan gérusmeler sonucunda hastalarin
%21.8’i, MS hastalidinin toplum ve aileler tarafindan ciddiye alinmasini, toplumu
ve aileleri bilgilendirme, hastanelerde randevu almada zorluk yagsamama ve
ambulans servisinin daha fazla olmasini istediklerini belirtmislerdir. Hastalarin
%14.8 i hastanede tibbi mudahalenin yani sira, psikolojik ve fizik tedavi
hizmetleri, engelli raporunun kolay alinmasi ve MS egitim ve arastirma
merkezinin insa edilmesini beklemektedir. Hastalarin %13’U, doktorlarin
hastalara daha c¢ok vakit ayirmasi, onlari hor gérmemeleri ve dertlerini
anlatmalarinda doktorlar tarafindan misaade edilmesini istemekteyken %5,1 i,
yerel yonetim tarafindan altyapi, binalar, sokaklarin onlar i¢in uygun bir sekilde

yapiimasini talep etmislerdir.
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5. BOLUM

SONUG VE ONERILER

Bu bodlumde arastirmadan elde edilen bulgular yorumlanarak konuya iligkin
benzer arastirmalarin bulgulari ile kargilastirmali olarak degerlendiriimigstir.
Bulgulardan elde edilen sonuglar literatur ¢cergcevesinde ele alinmis ve konuya

iliskin éneriler sunulmustur.

5.1. SONUCLAR

Geng yetiskin MS hastalarinin yagadiklari psikososyal sorunlarinin incelendigi

calismada ortaya ¢ikan sonuglar su sekildedir:

Arastirmadan elde edilen verilere gore MS hastalarinin buylk ¢ogunlugunu
kadinlar olusturmaktadir. Bu bulgu diger arastirmalarda yer verilen bulgularla
paralellik gostermektedir. Yas ortalamasi buyuk oranda 31-40 yas arasindadir ve
neredeyse yarisi universite mezunudur. Arastirmaya katilan MS hastalarinin

blaylk cogunlugun evlidir.

Geng yetigkin MS hastalarinin herhangi bir iste galismamaktadir ancak hastalarin
buyluk ¢cogunlugunun bir sosyal guvencesi vardir. Hastalarin gogunlugu memur

statlsundedir ve aylik gelir-gider durumu dengelidir.

Arastirmaya katilan MS hastalarinin buyuk ¢ogunlugunun ailesinde MS tanisi
alan birey olmadigi incelenmis, genetik risk incelendiginde genellikle 2. Derece
akrabalarin tani aldigi 6grenilmistir. Hastalarin yarisindan fazlasi ailelerine

bagimli hissetmektedir ve beklentileri de bagimsiz olma yénundedir.

MS hastaligi alt tiplerine gore incelendiginde buyuk ¢ogunlugunun, tekrarlayici -
iyilestirici MS tipi oldugu sonucuna ulagiimistir. Hastalarin bayuk ¢ogunlugu

iyilesmelerle giden atak grubundadir. Yine hastalarin buyluk c¢ogunlugunun
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nadiren atak gegirmektedir. Hastalarin bUydk c¢ogunlugu ilagc tedavisi

gormektedir.

Arastirmaya katilan hastalarin buyik ¢ogunlugu MS hastaligindan sonra ylrime
bozuklugu ve denge kaybi ile kargi kargiya kalmaktadir. Buna karsilik hastalarin
cogunlugu fizik tedavi almamaktadir. Arastirmaya katilan hastalarin blyuk
cogunlugu yaklagik 10 gune kadar sure boyunca hastanede vyatili tedavi

gbrmekte ve en ¢ok 3 ayda bir hastaneye gitmektedir.

MS hastalarinin ¢gogunun c¢ocukluk déneminde yasamlarini tehdit eden bir
hastaliklarinin veya travmalarinin (aile igi siddet, aile tyelerinin vefati, kaza ve
tibbi operasyon dykusu ) olmadigi sonucuna ulasiimistir. MS hastalarinin blyuk
¢ogunlugu gun iginde kendilerini yorgun hissetmekte, odaklanma sorunu ve

unutkanlik yagsamaktadir.

Hastalar MS tanisi aldiktan sonra is hayatinda birtakim sorunlarla
karsilagsmaktadir. Hastalarin en ¢ok sikayet ettikleri sorunlar, sosyal aktivitelere
katilamamak, ekonomik sorunlar yasamamak ve 6zel yasama iliskindir. Ancak

hastalarin ¢gogu, MS ile yasama konusunda kendilerini basarili bulmaktadir.

MS hastalarinin aile yakinlari hastalikla birlikte daha ilgili olma egilimindedir
ancak aile igi iletisim sorunlari gorulebilmektedir. Tedavi sUrecinin dogasi,

hastalarin aile yakinlarindan uzakta olmalarina neden olmaktadir.

MS hastalarinin, tani aldiktan sonra ¢ogunlukla sasirmakta ve bu durumu kabul
etmekte zorlanmaktadir. Zamanla bu duygu yerini depresyona ve Umitsizlige
birakmaktadir. Buna ragmen hastalarin buyluk c¢ogunlugu psikolojik destek
almamaktadir. Hastalarin cogu hastanelerde tibbi sosyal hizmet birimi ve sosyal

hizmet uzmani ile irtibata gegmemektedir.

MS hastalarinin yarisina yakini sunulan hizmetlerin yeterli olmadigini ifade
etmektedir. MS hastalarina yonelik hizmetlerin yetersiz oldugu sonucuna
ulasiimistir. Arastirmadan elde edilen veriler dikkate alindiginda MS hastalari igin
herhangi bir maddi destegin olmadigi ve 6zellikle engelli saghk kurulu raporu

almanin hastalar igin olduk¢a zorlayici oldugu sonucuna variimigtir. Bunun
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yaninda hastanelerde doktor sayisinin yetersiz olmasi ve hastalarinin randevu
almakta zorlandiklari anlasiimistir. Bu da kamu hizmetinden faydalanma

konusunda eksiklikler oldugunu gostermektedir.

Arastirmadan elde edilen en dnemli sonug ise geng yetiskin MS hastalarinin
sosyal destek mekanizmalarinin zayif olmasidir. Hastalar yeterli sosyal destegi

gérmemektedir.

5.2. ONERILER

Bu arastirmada, genc¢ yetiskin MS hastalarinin psikososyal sorunlari ile iligkili
oldugu dusunulen degiskenler, aragstirmaya katilan hastalarin verdigi cevaplara
dayali olarak betimlenmistir. Geng¢ yetiskin MS hastalarinin  yasadiklar

psikososyal sorunlara yonelik birtakim ¢6zUm onerileri getirilmistir.

Oncelikle MS yasam boyu devam eden ve bltiincll tedavisi miimkiin olmayan
bir hastalik olmasi gercegi ile birlikte hastalarin hastalikla birlikte yasamlarinin
saglanmasi ve gereksinimlerinin karsilanmasina yonelik surdarilebilir ¢ozimler

Uretilmelidir.

Bu arastirmanin ve diger arastirmalarin sonuglarinin da destekledigi tuzere, MS
hastalarinin gogunlugunu kadinlar olusturmaktadir. Bu nedenle ‘kadin’ odaginda
gerceklestirilecek ileri arastirmalara ihtiyag vardir. Kadinlarin sorunlarina holistik
ve derinlikli acidan yaklasmak adina bu tar arastirmalarin yararli olacagi

dUsunUlmektedir.

MS hastalarinin yasamlarini etkileyen o6nemli sorunlardan birisi hastalarin
baskasina bagiml olarak yasamalardir. Buna yonelik olarak MS hastalarina
yonelik bagimsiz yagsama becerileri kazandirilmasi ve programlarin gelistirilmesi,
MS hastalarina yonelik sosyal destek aginin guclendiriimesi ve ailelerle
yapilandiriimis psikososyal gorugmelerin sistematik olarak bir politika haline

getiriimesi gerekmektedir. Bunun igin Saglik Bakanligi basta olmak Uzere Aile,
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Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, yerel yonetimler ve STK igbirligi ile makro

¢alismalarin yaratilmesi gerekmektedir.

Toplumda farkindalik vyaratiimasi ve insanlarin MS hastaligi hakkinda
bilinglendiriimesine yonelik planlamalar yapilmahdir. Yatakli tedavi kurumlarinda,
hastanelerde ve tum saglik kurum ve kuruluglarinda karsilagilan uygun tedavi
sorunu, ilaglarin mali degeri, engelli saglik kurulu raporuna iligkin sorunlarin
¢ozumuine yonelik olarak saglik personelleri ile isbirligi icerisinde MS hastalarina
yonelik uygun tedavi planlarinin olusturulmasi, MS hastalarinin tedavi strecinde
karsilagtiklari ekonomik sorunlarin ortadan kaldirilmasina yonelik olarak gerekli

politikalarin Gretilmesi gerekmektedir.

MS hastalari ile psikososyal destek mekanizmasini ve planl degisim surecini
yurutmek Uzere tibbi sosyal hizmet birimleri ile birlikte tum saglik personelinden
olusan bir ekip kurularak koordinasyon igerisinde sosyal destek mekanizmalari
canlandiriimali, hastanin psikolojik sorunlarina yonelik klinik odakli bir tedavi
yuratilmeli, bireyin psikolojik yonU kadar c¢evresi iginde ele alinmasi
gerekmektedir. Bununla ilgili profesyonel meslek elemani olan sosyal hizmet
uzmanlari, MS hastasi, hastanin aile Uyeleri, yakin akrabalari, komgulari, is
yasami, ekonomik duzeyi, sosyal yardim gereksinimi, igcinde bulundugu gevresel
kosullari, tedavi surecini etkileyen politik suregleri iceren ¢gok ¢esitli uygulamalar

yurutmelidir. Bu uygulamalar mikro, mezzo ve makro boyutta ele alinmalidir.

Mikro boyutta bireyin psikolojik esenligi, travma oykusu, anne ve baba tutumlari,
gecmis yasamlari, davranig degisimleri Uzerinde gerekli inceleme yapilmali ve
sosyal hizmetin klinik boyutundan ele alinarak iyilesme sureci yapilandiriimalidir.
Geng yetigkinlik donemindeki MS hastalarinin gelecege dair planlama yaparken
yasadiklari anne-baba olma, evlilik ve ev i¢i rollerde yasanan sorunlar, annelik-
babalik rollerine iligkin kaygl durumu ile ilgili olarak profesyonellerle birlikte ilgili

psikososyal destek ¢aligsmalari yapiimalidir.

Mezzo boyutta sosyal hizmetin kiiglk gruplarla ¢alismalarindan biri olan grup
calismasi hayata gecirilerek bulunulan merkezdeki MS hastalari biraraya

getirilerek basta kendine yardim ve sosyal destek gruplari olmak Uzere cesitli
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grup ¢alismalari dizenlenmeli, ailelere yonelik olarak aile destek mekanizmalari

iyilegtirilmelidir.

Makro boyutta ise Turkiye oOlgeginde MS hastalari tespit edilerek sorunlari
gundeme taginmali, sosyal hizmet uzmanlarinin aktivist ve toplumsal degisim
rolleri sayesinde MS hastalarinin guglendirimesine yodnelik toplum harekete
gegciriimelidir. Yine ayni dogrultuda karar mekanizmalarinin MS hastaligina iligkin
farkindalik kazanmalari ve bilinglendiriimelerine yonelik proje ¢alismalari
dizenlenmeli, akademide bu soruna iligkin ¢alistay, sempozyum ve kongrelerin
dizenlenerek MS hastaligina iliskin akademik literatiriin olusturulmasi

gerekmektedir.

Tibbi sosyal hizmet birimlerinde ¢alisan sosyal hizmet uzmanlarinin galgtiklari
kurum igerisinde ayrica planlanmasi gereken hizmet ici egitimler verilmelidir.
Hastalarin hastanelerde yasadiklari sorunlara iligkin olarak ilgili toplantilar
dizenlenmeli ve isleyis prosedirl revize edilmelidir. Hastalarin atak gegirme
durumuna bagli olarak hastanelerin 112 acil servisleri araciligiyla hizmet

sisteminin guclendiriimesine katkida bulunulmalidir.

MS hastalarinin sorunlarina yonelik sosyal politikalarin geligtiriimesi ve
guclendiriimesine yoénelik “MS EgJitim ve Arastirma Merkezleri” kurulmal ve bu
kurumlarin bunyesinde hastalarin ¢ok boyutlu sorunlarina uygun stratejiler
geligtiriimelidir. Genelde saglik sorunlari 6zelde ise doktor-hasta iligkileri, hasta

yakinlari ile iletisim gibi psikososyal destek projeleri Uretilmelidir.

MS hastalari i¢in gerekli gevresel duzenlemeler yapilmalidir. Yurumekte gugluk
ceken, yalniz olamayan, MS disinda baska hastalik tanilari da almis olan MS
hastalari i¢in belediyeler tarafindan alt yapi ¢aligmalari dizenlenmeli, binalar

engelliler icin uygun kosullarda yapilmalidir.

Bu calisma ile gelecek akademik tum ¢alismalarda MS hastalari ¢cocuk, kadin,
yasli  6zelinde incelenmeli ve MS 0Ozelinde literatir calismalari

yayginlastiriimahdir.
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EKLER

EK 1: Yan Yapilandiriimig Gorisme Formu

T.C.

HACETTEPE UNIVERSITESI
SOSYAL HIiZMET BOLUMU

MULTIPLE SKLEROZ HASTA GORUSME FORMU

Degerli katilimci,

Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dal’nda yiiriitiilmekte olan “Gen¢
Yetiskin MS Hastalarinin  Psikososyal Sorunlarimin ve Gereksinimlerinin
Incelenmesi” bashkh yiiksek lisans tez arastirmasi yapilmaktadir. Bu arastirma
kapsaminda MS hastalarimin psikososyal sorunlarim ortaya koymak ve bu

sorunlara yonelik ¢oziimler iiretmek amac¢lanmaktadir.

Arastirmaya katillmimmiz bizim icin cok degerlidir. Goniillii olarak katihminiz
beklenmektedir. Bu arastirma siireci boyunca ankete vereceginiz cevaplar gizlilik
ilkesi geregi saklanacak ve bilimsel amacinin disinda herhangi bir ortamda

paylasilmayacaktir.

Bu bilimsel arastirmaya katihhminiz icin tesekkiirler.

A. SOSYO-DEMOGRAFIK BILGILER

1. Cinsiyet

A. Kadmn B. Erkek
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0 4 1) ) 1178

3. Egitim durumunuz

A [kogretim

B. Lise

C. Universite

D. YL/Dr

4. Medeni durum
A Evli

B. Bekar

C. Bosanmis

D. Dul/ Esi vefat etmis

5. Cocugunuz var m?

A Var B. Yok

6. Varsa kac¢ cocugunuz var?
A 1-3

B. 4-6

C. 7 ve Ustl



7.

Cahsma durumuz

A. Calistyorum

B. Calismiyorum

10.

11.

Sosyal guivenceniz

Var B. Yok

Calisiyorsaniz statiiniiz nedir?
Isci

Memur

Emekli

Sirket personeli

Ayhk kazancimz
Gelirim giderimden az
Gelirim giderimle dengeli

Gelirim giderimden fazla

Hanenizde yasayan Kisi sayisi.................................

AILEYE ILiSKIN BILGILER
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12.  Ailenizde MS tanis1 alan birey var m?

A. Var (Belirtiniz)...............ocoooiinn. B. Yok

13. Cocukluk doneminde ge¢irmis oldugunuz yasamimz tehdit eden 6nemli bir

hastaligimz var mydi?

A Var (Belirtiniz)....................... B. Yok

14. Cocuklugunuzda yasamimz etkileyen psikolojik bir travmayla karsilastimz

mi?
A Karsilastim (Belirtiniz)..........ooiieiiiin i e e e

B. Karsilasmadim

C. HASTALIKLA iLGIiLI BILGILER

15.  Hangi tip MS tams1 konuldu?
A Ataklar ve iyilesmeler seklinde olan (Relapsing-Remitting Form)

B. Baslangigta ataklar ve iyilesmeler seklinde baslaylp giderek kotiilesen
(Sekonderprogresif Form;ikincil ilerleyici Tip)

C. [k ataktan itibaren ilerleme gosteren (Primer Progresif Form; Birincil Ilerleyici
Tip)

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

E. Bilmiyorum



16.

17.

18.

19.

MS tamisinda anatomik tutulum yeri nedir?
Serebral

Serebellar

Ekstrapiramidal

Medulla Spinali

Hastalik (MS) ataklarini ne siklikla yasiyorsunuz?
Cok sik

Bazen

Nadiren

Atak yok

En son ne zaman MS atagi gecirdiniz?
1 hafta 6nce

1 ay Once

6 ay 6nce

1 y1l Once

1 yildan fazla zaman oldu

Her bir MS atagimz ortalama ne kadar siiriiyor?

Birkac dakika/ saat .............oo i

Birkag gun

1 Hafta

84



E.

20.
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1lay

1 aydan fazla

MS hastaliginin belirti ve bulgularimi azaltmak icin herhangi bir ilag tedavisi

kullaniyor musunuz?

A

B.

21.

22.

23.

24.

25.

Kullantyorum

Kullanmiyorum

Hastaligin neden oldugu baska bir engel tiiriiniiz (EDSS) var mi?

B (0 1S] 1 8312

Yok

Fizyoterapi (Fizik-Tedavi) allyor musunuz?

Alryorum (stkligint belirtiniz) .........ooooooiiiiiiiiii

Almiyorum

Ikincil bir rahatsizhgimz var m?

Var oo B. Yok

Hastanede ne kadar stire yattimz? Belirtiniz. ..................ccoooiiiiini ...

Hastaneye ne sikhikla gidiyorsunuz? Belirtiniz. ......................ccon
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C. KARSILASILAN PSiKOSOSYAL GUCLUKLER

Bilissel Baglamda Yasanan Giicliikler

26.

Giin icerisinde Kkendinizi nasil hissediyorsunuz? (Birden fazla sk

isaretleyebilirsiniz.)

A

B.

217.

28.

Uykusuzum

Basim agriyor

Yorgunum

Konsantrasyon giicliigii yastyorum

Unutkan

Kayg diizeyinizin tedaviye etkisini nasil degerlendirirsiniz?
Hicbir etkisi yok
Olumlu ydnde etkiliyor

Olumsuz yonde etkiliyor

MS olduktan sonra gelecekte sizi nasil bir siire¢ bekledigini biliyor musunuz?
Bilmiyorum

Iyi biliyorum

Az biliyorum

Fikrim yok
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29. MS tams1 aldigimz1 6grendikten sonra is hayatimzda bir degisim oldu mu?

A. Oldu B. Olmadi

29.1. Oldu ise nasil bir de@isim oldu?...............cccooiiiii i

30.  Hastahgmmz diisiindiigiiniizde yapmak isteyip de yapamadigimz bir sey var

A Evlenmek Cocuk Sahibi Olmak
B. Is Degistirmek

C. Arag Kullanmak

31. MS ile uyumlu yasamak konusunda basarili oldugunuzu diisiiniiyor

musunuz?

A. Evet B. Hayrr

Duyussal Baglamda Yasanan Giicliikler

32. Etrafimzdaki insanlarin MS hastas1 olmamzla ilgili tepkileri size ne

RISSETLIFTYOr? BelirtiniZ. ... veeit et e e e e e

33. Kendinizi duygusal anlamda baska birine bagimh hissediyor musunuz?
A Hissediyorum

B. Bazen



C.

34.

Hissetmiyorum

88

Tan1 konulduktan sonra duygu durumunuzla ilgili asagidaki giicliiklerden

hangisi ya da hangilerini yasadigimz1 soyleyebilirsiniz?

32.1.

32.2.

32.3.

32.4.

32.5.

32.6.

32.7.

32.8.

32.9.

32.10.

32.11.

Evet Hayir

Hastaligim kabullenemedim. Hastaliga yakalanmam sebebiyle;
Ofkelendim.

Kendimi su¢ladim.

Stres yasadim.

Uzaldim.

Kendimi garesiz hissettim.

Ige kapandim.

Oz giivenim azald.

Bagimli olma korkum var.

Gelecek kaygim var.

Kendimi damgalanmis hissediyorum.

Davramssal GuclUkler

35.

A

MS tanis1 aldiktan sonra aile iiyelerinin size yonelik davramislar: nasil oldu?

Esimden / ¢ocuklarimdan ayr1 yasiyorum
Iletisim sorunlar1 yasiyorum

Gereken ilgiyi goremiyorum
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D. Daha ¢ok ilgi gérmeye basladim

36.  MS tamsi aldiktan sonra giinliik ahskanhklarimzda ne gibi degisimler oldu?
A Bagimlilik yapict madde kullantyorum.

B. Spor yapiyorum.

C. Diyet yapiyorum.

D. Diger (BElIrtinIZ).....ooueieie e e

37. Hastahk  tamsim  68rendikten  sonra  nasil  tepki  verdiniz?

B TNz, .o oo,

Etkilesimsel Giicliikler

38.  Beraber yasadigimz aileniz disinda sosyal destegini hissettiginiz akrabamz

var mi?
A Var (DEIIITINIZ). .. et e e e e e et e e e

B. Yok

39. Hastaliginiz nedeniyle sinema, tiyatro, seyahat, tatil gibi sosyal aktiviteleri

gerc¢eklestirmede sorun yasiyor musunuz?

A Yastyorum B. Yasamiyorum

40.  Hastalikla birlikte aile yasaminiz olumsuz olarak etkilendi mi?
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A. Etkilendi (DEIItNIZ). .. ..o e e

B. Etkilenmedi

41. Komsularimiz ve arkadaslarimizla iliskilerinizi nasil degerlendirirsiniz?
A. Oldukea iyi, daha sik goriisiiyorum

B. Artik daha az goriisiiyorum

C. Hig goriismiiyorum

D. Herhangi bir sey degismedi

Profesyonel Hizmetlerle ilgili Giicliikler

42. Hastah@iniz nedeniyle psikolojik destek aliyor musunuz?

A Aliyorum B. Almiyorum

43.  Hastanede daha dnce hastahgimizla ilgili olarak Sosyal Hizmet Uzmaniyla

goriistiiniiz mii?

A. Evet B. Hayir

44.  Hastalikla birlikte egitim hayatimizin olumsuz bir sekilde etkilendi mi?

A. Etkilendi B. Kismen etkilendi C. Etkilenmedi

44,1 . Etkilendi ise; Okula ulasim ile ilgili sorunlar yasiyor musunuz?

A Evet B.Hayir



45.

46.
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MS hastalari i¢in sunulan hizmetleri yeterli buluyor musunuz?
Yeterli
Kismen yeterli

Yeterli de@il (Delirtiniz)........c.ouuiniiiiii e e e e e

Hastaligimiz sebebiyle herhangi bir kamu ya da 6zel kurulusla ilgili sorun

yasadiniz mi?

A Yasadim B. Yasamadim

47. Hastaliginiz sebebiyle herhangi bir kamu hizmetinden yararlanamadiginiz
oldu mu?

A Evet (BElIrtiniz) . ....o.veneiti e e e
B. Hayir

48. MS  hastas1 olarak yasamdan beklentileriniz nedir? Belirtiniz
49.  Bize onerileriniz var m? Liitfen belirtiniz!

Ankete katilip bize destek oldugunuz icin tesekkiir ederiz.
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EK 2: Aydinlatilmis Onam Formu

GONULLU KATILIM FORMU

Multiple Skleroz ve Sosyal Hizmet: Geng Yetigkin Multiple Skleroz Hastalarinin
Psikososyal Sorunlarinin ve Gereksinimlerinin incelenmesi

Merhaba ben Ebrahim AKRAMI Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii
Sosyal Hizmet Anabilim Dal’'nda yiiksel Lisans dgrencisiyim. Oncelikle gériisme
talebime olumlu yanit verdiginiz igin size tesekkir etmek istiyorum.

Sizinle Turkiye’de yasayan ve azinlk statisine sahip olan vatandaglarimizin
yasadiglr potansiyel zorluklar ve gugclukler ile ilgili genel bir sohbet etmek
amacindayim. genelde Turkiye'deki farkh kultirlere 6zelde ise azinliklara yonelik
hizmet sunumuna, politikalara ve

Sizinle Turkiye MS Dernegdi Ankara subesinde MS hastaligi nedeniyle adi gegen
dernege kayith olan hastalarin psikososyal sorunlarinin, yasadiklari zorluklar ve
gereksinimlerinin incelenmesi neden ile genel bir sohbet ve anket galismasi
amacindayim. Sizinle gerceklestirecek oldugum sohbetten edinecegim bilgiler,
genelde hastalar ve toplumun aydinlanmasi, sunulan hizmetler, politikalar ve
gundelik hayata yonelik katkilar sunmay1 amacglamaktadir.

Aragtirmam kapsaminda edindigim bilgiler kesinlikle baska bir amagla
kullanilmayacak, gizlilik esasina bagl kalinacaktir. Arastirma sirecindeki tim
paylasimimiz yalnizca ben ve akademik danismanim Prof. Dr. Tarik TUNCAY
tarafindan incelenebilecek bunun disinda herhangi biriyle paylasiimayacaktir. Bu
baglamda calismayr gergeklestirmek igin Hacettepe Universitesi Etik
Komisyonundan gerekli izinleri de almig bulunmaktayim.

Bu arastirma gonulliluk esasina dayali bir aragtirmadir. Bu amagla benim
arastirma sorumlulugumu ve gorusmemizden edindigim bilgileri kimseyle
paylagsmayacagimi beyan ettigim, sizin de aragtirmaya gonullu olarak katildiginizi
beyan ettiginiz bu onam formunu karsilikli olarak imzalamamiz gerekiyor.
Arastirmam kapsaminda size bir takim sorular yoneltecegim. Size ydneltecegim
sorular ile ilgili kendinizi rahatsiz hissettijinizde ya da goérismeye ara vermek
istediginizde gorusmeyi istediginiz yerde kesebilecedimizi bilmenizi isterim.
Arastirmanin herhangi bir safhasinda arastirmayi sonlandirmak isterseniz bu
konuda da size saygl duyacagim ve bunu yaptiginiz igin herhangi bir olumsuz
sonugla karsilagsmayacaginizi size ifade etmek isterim. Gorigsmemizin yaklagsik
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olarak 30-60 dakika surecegi dngorulmektedir. Yapacagimiz gorigsmenin tim
ayrintilar arastirmam icin olduk¢a kiymetli bilgiler icerecek. Sorulara verdiginiz
yanitlar kesinlikle gizli tutulacaktir. Caligmanin yayinlanmasi esnasinda, adinizi
degistirecek ve gercek adiniz yerine, dilerseniz sizin belirleyebileceginiz bir
rumuz kullanacagim. Gorusmenin kimliginizi ortaya ¢ikarabilecek veriler icermesi
halinde bu bilgiler de tarafimdan gizlenecek veya degistirilecektir. Gonullu katilim
formlari, gérigsmeler esnasinda alinan notlar, goriusme desifreleri ve diger kigisel
verileri saklanmasi igin zorunlu tutulan yasal suUre dolduktan sonra imha
edeceg@imi de bilmenizi isterim. Sizinle yapacagimiz bu gérigme benim ve alanim
icin oldukgca degerli bir gorisme, bu baglamda katki sundugunuz igin tekrar
tesekkur ederim.

Aragtirmayla ilgili herhangi bir soru, dneri ve elestiriniz i¢in dileginiz zaman 0 531
965 8096 numarall telefon veya ibi.akrami@gmail.com e-posta adresi
aracihigiyla bana ulagabilirsiniz.

Katilimcinin Adi — Soyadi:
Adres:

Telefon:

Tarih:

Imza:

Arastirma sirasinda etik ilkelere uymayi ve katilimcinin kisisel verilerini korumayi
kabul ediyorum.

Arastirmacinin Adi — Soyadi: Ebrahim AKRAMI
Adres: Hacettepe Universitesi, Sosyal Hizmet Bolim, Beytepe / ANKARA
Tel: 0 531 965 8096

E-Posta: ibi.akrami@gmail.com

Tarih:
imza:

(Bu form iki nasha halinde hazirlandi ve arastirmaci ile katilimcida birer kopyasi
bulunarak goruse yapild)


mailto:ibi.akrami@gmail.com
mailto:ibi.akrami@gmail.com

HACETTEPE UNIVERSITESI
) _ SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU
YUKSEK LISANS TEZ CALISMASI ORiJiNALLIK RAPORU

HACETTEPE UNIiVERSITESI
SOSYAL BiLIMLER ENSTITUSU .
SOSYAL HIiZMET ANABILiM DALI BASKANLIGI'NA

Tarih: 12/09/2019

Tez Baghg : GENC YETISKIN MULTIPLE SKLEROZ HASTALARININ PSiKOSOSYAL SORUNLARININ VE
GEREKSINIMLERININ INCELENMESI

Yukarida baghg1 gosterilen tez calismamin a) Kapak sayfasi, b) Giris, ¢) Ana bolimler ve d) Sonu¢ kisimlarindan
olusan toplam 107 sayfalik kismina iliskin, 12/09/2019 tarihinde sahsim/tez danismanim tarafindan Turnitin adh
intihal tespit programindan asagida isaretlenmis filtrelemeler uygulanarak alinmis olan orijinallik raporuna gore,
tezimin benzerlik orani % 10 ‘tiir.

Uygulanan filtrelemeler:
1- [X Kabul/Onay ve Bildirim sayfalari haric
2- P Kaynakea haric
3- Alintilar harig
4- [] Alintilar d4hil
5- [X] 5 kelimeden daha az értiisme iceren metin kisimlari harig

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

Geregini saygilarimla arz ederim.

Tarih ve imza
Adi Soyadi: Ebrahim AKRAMI 12.09.2019

OgrenciNo: N12164493 oo

Anabilim Dali: SOSYAL HIZMET

Programi: SOSYAL HiZMET

DANISMAN ONAYI

UYGUNDUR.

/P]ofy. aritk TUNCAY
7 i




GRADUATE SCHOOL OF SOCIAL SCIENCES

F? HACETTEPE UNIVERSITY
MASTER’S THESIS ORIGINALITY REPORT

HACETTEPE UNIVERSITY
GRADUATE SCHOOL OF SOCIAL SCIENCES
wresssneennsess DEPARTMENT

Date: 12/09/2019

Thesis Title: EXAMINING THE NEEDS ANA PSYCHOSOCIAL PROBLEMS OF YONUG ADULT PATIENTS WITH
MULTIPLE SCLEROSIS

According to the originality report obtained by myself/my thesis advisor by using the Turnitin plagiarism detection
software and by applying the filtering options checked below on 12/09/2019 for the total of 107 pages including the
a) Title Page, b) Introduction, ¢) Main Chapters, and d) Conclusion sections of my thesis entitled as above, the
similarity index of my thesis is 10 %.

Filtering options applied:
. X Approval and Decleration sections excluded
X Bibliography/Works Cited excluded
Quotes excluded
|:] Quotes included
Match size up to 5 words excluded

Nk wnN

I declare that I have carefully read Hacettepe University Graduate School of Social Sciences Guidelines for Obtaining
and Using Thesis Originality Reports; that according to the maximum similarity index values specified in the
Guidelines, my thesis does not include any form of plagiarism; that in any future detection of possible infringement of
the regulations [ accept all legal responsibility; and that all the information I have provided is correct to the best of my
knowledge.

[ respectfully submit this for approval.

Date and Signature

Name Surname: Ebrahim AKRAMI 12.09. 2019

Student No: N12164493 9/&__(0'

Department: SOCIAL WORK

Program: SOCIAL WORK

ADVISOR APPROVAL

(Title, Name Surname, Signature)




EK 4: Etik Komisyon Onayi

s o
m-_g:y‘\f@\l]:\jﬁ_zwc g

RRLTENT

LA

95



96

EK 5: Ozgegmis

OZGECMIS

Ad, Soyad: Ebrahim AKRAMI
Adres: Incirli Mahallesi, Yunus Emre Caddesi,
Yigitler Sok. 10/12 Kegioren / Ankara

E-posta: ibi.akrami@gmail.com

KISISEL BILGILER

Dogum Tarihi: 1981

Dogum yeri: Tebriz / Dogu Azerbaycan (Iran)

Medeni Durum: Bekar

Askerlik Durumu: Yapilmis

iS TECRUBESI

2008: Iran’m Tebriz kentinde Ana Psikolojik Danisma Merkezi'nde ” Kadinlar
Arasinda Paspartum Depresyon (PPD) ” konusunda stajyerlik.

2009 — 2010: Iran'in Tebriz kentinde Lisans déneminde ” Kadinlar Arasinda

Paspartum Depresyon (PPT)” konusunda seminer projesi sunumu.

2010: iran'in Tebriz kentinde Arman Beceri Egitimi ve Rehabilitasyon
Merkezi'nde stajyerlik.

Haziran 2015 - Eyliil 2015: Almanyanin Weil am Rhein kentinin Diakonie
Merkezi'nde "Tiirk Kékenli Alman Kadinlar: Arasinda Psiko-sosyal Sorunlar”
konusunda stajyerlik.

Haziran 2015 — Eyliil 2015: Almanyanin Lorrach kentinin Diakonie Merkezi'nde
" Dogu Avrupa’dan Almanya’ya gocenler arasinda Psiko-sosyal Sorunlar " Psikolog
olarak stajyerlik.

2015 - 2016: Ankara Biiytiksehir Belediyesinin kreslerinde stajyer psikolog.

2016 - 2017: Ankara Fertelli Cocuk Akademisi kresinde psikolog.

2016 — 2017: Iran Farsga Ogretim Merkezi'nde (FOMER). Farsca Ogretmen
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Subat 2016 - 2019: Cat1 Aile Danigsmanlik Merkezi'nde psikolog.

Subat 2019 — Halen: AKRA Psikolojik Danismanlik ve Egitim Merkezi Yonetim
Kurulu Bagkani, Psikolog ve Aile Danismani.

EGITIM BILGILERI

2019: Yiiksek Lisans, Hacettepe Universitesi, Sosyal Hizmet, Ankara / Tiirkiye

2011: Lisans, PNU Universitesi, Psikoloji, Marand / Iran

ILGI ALANI

. Aile ve Aile Sistemi

o Cocuk ve Cocuk Egitimi

. Ergen ve Ergen Egitimi

. Kadin / Dogum Sonrasi1 Depresyon

J Multipl Skleroz (MS) Hastalarmin Psikososyal Sorunlari

o Zorunlu Go¢ ve Miiltecilik

YABANCI DiL DUZEYi

o Almanca (Baslangig)

o Azerbaycan Tiirkgesi (leri seviye)
o Farsca (Ileri seviye)
. Ingilizce (Orta seviye)

o Tiirkiye Tiirkgesi (Ileri seviye)

BILGISAYAR EGITiMi

Microsoft Office programlar:1 (Word, Excel, PowerPoint)

UYELIKLER

Tiirk Psikologlar Dernegi Ankara Subesi
Telefon: 0312 425 67 65

E-posta: bilgi@psikolog.org.tr
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Tirkiye Multipl Skleroz (MS) Denegi (Goniillii iiye)
Telefon: 0312 435 82 20
E-posta: turkiyemsankara@gmail.com

Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Dernegi Ankara Subesi
Telefon: 0312 232 52 38
E-posta: ankara@shudernegi.org

REFERANSLAR

Prof. Dr. [lhan TOMANBAY

Hacettepe Universitesi, Iktisadi ve Idari Bilimler Fakiiltesi Sosyal Hizmet
Boliimii. 06800, Beytepe Ankara - Tiirkiye

SABEV (Sosyal Hizmetler Arastirma, Belgeleme, Egitim Vakf1) Kurucusu ve
Bagkani.

GSM: 0533 742 86 76

E-posta: i.tomanbay@gmail.com

Prof. Dr. Tarik TUNCAY

Hacettepe Universitesi, Iktisadi ve Idari Bilimler Fakiiltesi Sosyal Hizmet
Boliimii 06800, Beytepe Ankara - Tiirkiye

Tel : +(90) 312 297 63 63 — 320

Faks : +(90) 312 297 63 65

E-posta: ttuncay@hacettepe.edu.tr / tariktuncay@gmail.com

WEB: http://drtariktuncay.blogspot.com/

Dr. Nilay OGULTURK

Cankaya Belediyesi Sosyal Yardim Isleri Miidiirii.
GSM: 0532 598 23 72

E-posta: nilayogulturk@gmail.com

Ercan BASAL

(Cankaya Belediyesi Psikologu)

Cat1 Aile Danismanlik Merkezi Baskani.
GSM: 0532 794 39 16

E-posta: catidanismanlik@gmail.com

Gaye Saadet AYHAN

(Sosyal Hizmet Uzmani1 Aile Danismani)
Amerikan Kiiltiir Kids Bahgelievler Bagkani
Tel: + (90) 312 222 76 60

GSM: 0533 313 04 32

WEB: http://www.akdkids.com/



mailto:turkiyemsankara@gmail.com
mailto:ankara@shudernegi.org
mailto:i.tomanbay@gmail.com
mailto:ttuncay@hacettepe.edu.tr
mailto:tariktuncay@gmail.com
http://drtariktuncay.blogspot.com/
mailto:nilayogulturk@gmail.com
mailto:catidanısmanlik@gmail.com
http://www.akdkids.com/

99

Miinevver FERTELL]

Fertelli Cocuk Akademisi Miidiirii.

GSM: 0505 515 09 04

E-posta: ecem@fertellicocukakademisi.com

Nuran DUMAN
(Sosyal Hizmet Uzmani)

Cankaya Belediyesi, Sosyal Yardim Isleri Miidiir Yardimcisu.

GSM: 0532 408 09 15
E-posta: nuran.duman@yahoo.com.tr

Dr. Ahmad JABBARI

(Sosyal Hizmet Uzmani)

fran Farsga Ogretim Merkezi (FOMER) Miidiirii.
GSM: 0505 002 00 15

E-posta: ahmadjabbaril00@gmail.com



mailto:ecem@fertellicocukakademisi.com
mailto:nuran.duman@yahoo.com.tr
mailto:ahmadjabbari100@gmail.com

	KABUL VE ONAY
	YAYIMLAMA VE FİKRİ MÜLKİYET HAKLARI BEYANI
	ETİK BEYAN
	TEŞEKKÜR
	ÖZET
	İÇİNDEKİLER
	KISALTMALAR
	TABLOLAR DİZİNİ
	ŞEKİLLER DİZİNİ
	GİRİŞ
	1. BÖLÜM
	ARAŞTIRMANIN TASARIMI
	1.1. ARAŞTIRMANIN PROBLEMİ
	1.2. ARAŞTIRMANIN AMACI
	1.3. ARAŞTIRMANIN ÖNEMİ
	1.4. ARAŞTIRMANIN VARSAYIMLARI
	1.5. ARAŞTIRMANIN SINIRLILIKLARI

	2. BÖLÜM
	KURAMSAL ÇERÇEVE
	2.1. SAĞLIK VE HASTALIK KAVRAMI
	2.1.1. Sağlık
	2.1.2. Hastalık

	2.2.  MULTİPLE SKLEROZ
	2.2.1. MS Nedenleri
	2.2.2. MS Belirtileri
	2.2.3. MS Tipleri

	Şekil 1. Tekrarlayıcı- İyileştirici MS’in Seyri
	Şekil 2. İkinci İlerleyici MS’in Seyri
	Şekil 3. Birincil İlerleyici MS’ in Seyri
	2.2.4. MS Epidemiyolojisi

	Şekil 4. Dünyada MS Prevelansı (MSIF, 2013).
	2.2.5. MS Tanısı
	2.2.6. MS Tedavisi

	2.3. MS HASTALIĞINDA KARŞILAŞILAN SORUNLAR
	2.3.1. MS Hastalığında Psikolojik Sorunlar
	2.3.2. MS Hastalığında Sosyal Sorunlar
	2.3.3. Günlük Yaşama İlişkin Sorunlar

	2.4. PSİKOSOSYAL DESTEK
	2.5. MS HASTALIĞINDA SOSYAL HİZMET
	2.5.1. Ekosistem Yaklaşımı
	2.5.2. Güçlendirme Yaklaşımı
	2.5.3. Tıbbi Sosyal Hizmet


	3. BÖLÜM
	YÖNTEM
	3.1. Araştırmanın Çalışma Evreni
	3.2. Araştırmada Kullanılan Ölçme Aracı
	3.3. Araştırmanın İstatiksel Veri Analizi
	3.4. Süre ve Olanaklar

	4. BÖLÜM
	BULGULAR VE YORUM
	4.1. Katılımcıların Demografik, Sosyoekonomik ve MS Hastalığına İlişkin Durumlarına Ait Bulgular
	4.2. Hastalığa İlişkin Bulgular
	4.2.1. MS Hastalarının Aileleri ile İlgili Bulgular
	4.2.2.  Çocukluk Dönemi İle İlgili Bulgular
	4.2.3. Hastalık Tipi İle İlgili Bulgular
	4.2.4. Tıbbi Destek ve Engellilik Durumu İle İlgili Bulgular

	4.3. Hastalığın Getirdiği Psikososyal Sorunlara Yönelik Bulgular

	5.  BÖLÜM
	SONUÇ VE ÖNERİLER
	5.1. SONUÇLAR
	5.2. ÖNERİLER

	KAYNAKÇA
	EKLER
	EK 1: Yarı Yapılandırılmış Görüşme Formu
	EK 3: Orijinallik Raporu
	EK 4: Etik Komisyon Onayı
	EK 5: Özgeçmiş


