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OZET

Multiple Skleroz(MS) yasam boyu seyri devam eden kronik bir hastaliktir. MS
tamist alan bireylerin hastalik deneyimlerinin Sosyal hizmet perspektifinde
degerlendirilerek MS'’li hastalara sunulacak hizmetlerin biitiinciil bakis agisi ile
planlanmast énem tasimaktadwr. Bu arasttrmamn amaci, MS hastaligim
deneyimleyen bireylerin hastalik siireglerinin sosyal islevselliklerine olan
etkilerini incelemek ve bireylerin sosyal yasamlarinda ne tiir degisimler
yasandigim belirlemektir.

Arastirma, fenomenolojik yaklasim ile ¢alisilmis nitel bir arastirmadir.
Arastirmamn ¢alisma grubu, MS tanist konmusg Tiirkiye Multiple Skleroz Dernegi
Istanbul subesine iiye olan ve goniillii olarak arastirmaya katilmay: kabul etmis
farkli demografik ozelliklere sahip 15°i kadin 15°i erkek toplam 30 MS
hastasindan olusmaktadwr. MS’li hastalar ile “Goriisme Formu” rehberliginde
45-60 dakika siiren derinlemesine  goriismeler  gerceklestirilmis  ve
gerceklestirilen bu gériismelerin ses kayitlart daha sonra Word ortanminda yaziya
dokiilerek manuel yontem ile desifre edilmistir. Elde edilen veriler MAXQDA
2020 programu ile kodlanmustir. Kodlama ile elde edilen veriler betimsel analiz
ve icerik analiz yontemleri kullamlarak yorumlanmustir.

MS hastalarinin tani ve tedavi siireci, psikososyal deneyimler, aile ve iy iliskileri,
glinliik yasam deneyimleri, toplumsal iliski deneyimleri, saghk sistemi
deneyimleri ve demografik ozelliklerden dolayr  farkli  deneyimleri
bulunmaktadir. Bu deneyimlerin  giinliik yasam aktivitelerinin yerine
getirilmesinde ve iglevsel agidan yagamin siirdiiriilmesinde sumirlandirict etkileri
goriilmiistiir. Bu ¢alisma ile bireyin yasam alanlarindaki soz konusu
suirlandirict etkinin Ms’li bireylerin sosyal yagama katilimlarimin sosyal
islevsellik diizeyinde ele alinarak ¢oziim ve oneri sunabilmesi agisindan sosyal
hizmet alanina katk saglayacag diisiiniilmektedir.

Anahtar kelimeler: Multiple skleroz, hastalik deneyimi, sosyal islevsellik, sosyal
hizmet

ABSTRACT

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

* Bu caligma “Multiple Skleroz Hastalarinin Hastalik Deneyimlerinin Sosyal Hizmet Perspektifinden incelenmesi” isimli yiiksek lisans

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

Patients with MS have different experiences due to the diagnosis and treatment processes, psychosocial experiences,
family and work relations, daily life experiences, social relations, health services experiences and demography. These
experiences have limited effects on daily life activities and functioning their lives. With this study,it is thought that the
said limiting effect in the life of the individual will contribute to the field of social work in terns of providing solutions
and suggestions by considering the participation of individuals with MS in social lifeat the level of social functionality.

Keywords: Multiple sclerosis, disease experience, social functionality, social work
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GiRiS

Diinya Saglik Orgitine (DS0,2011) gore saglik; bireylerin “fiziksel, ruhsal ve sosyal agidan”
fonksiyonlarinda tam bir iyilik halinin saglanmasi olarak tanimlanmaktadir. Bu tanimda goérulecegi
uzere fiziksel ve ruhsal agidan tam bir iyilik halinin saglanmasi yeterli gérulmemekte ve sosyal agidan
da iyilik halinin saglanmasi gerektigine vurgu yapilmaktadir. Saglik sadece tibbi agidan sakatlik ve
hastaligin olmama hali degil fiziksel, mental, ruhsal ve sosyal anlamda da ¢ok yonli olarak tam bir
iyilik hali iginde olmak seklinde tanimlanmasi nedeniyle sosyal bilimlerin ¢calisma alani igindedir
(Adak, 2012:335). Sosyal yapi icerisinde olusan saglik/hastalik toplumsal kosullar baglaminda ele
alinirken fiziksel, psikolojik ve toplumsal siregleri iceren bir olgu olmasi nedeniyle toplumsal yapidan
ayr degerlendiriimemelidir (Ayta¢ ve Kurtdasg, 2015: 25). Tarihsel sire¢ ve toplumsal anlamda
meydana gelen degisme sadece sagldin tanimlanmasi konusunda degil, saglik kavrami ve hastalik
modelleri Uzerinde de bir dedisim yaratmistir. Toplumlarin yasam tarzlari, Uretim ve tlketim
bicimlerindeki farklilasma karsilasilan hastalik modellerinde bir dedisim yaratirken saglik kavraminin
da yeniden tanimlanmasina neden olmustur. Bu slrecte saglik ve hastalik ile ilgili tarim
toplumlarinda yaygin olarak gorulen saglik problemi bulagici hastaliklarken, modernlegsme ve
sanayilesme ile birlikte kronik hastaliklar yaygin hale gelmistir (Adak, 2012: 19). 20. yuzyilin ikinci
yarisindan sonra ise tedavi gerektiren akut hastaliklar kavrami, yerini 6zellikle hastanin toplumsal
yasamini etkileyen ve uzun dénem rehabilitasyon ve bakim gerektiren kronik hastaliklara birakmistir
(Turner, 1995).

Kronik hastaliklar yasam boyu varligini devam ettiren, genellikle bulasici olmayip bir enfeksiyon
yaratmayan, vicutta pek ¢ok sistemi etkileyerek semptomlar ortaya ¢ikaran uzun sire tedavi ve
saglik bakimi gerektiren fakat kesin tedavisi mimkin olmayan hastaliklardir. Bu hastaliklar ataklarla
seyrederek ve bireylerin yasaminda pek ¢ok iglevi yerine getirmelerini engelleyerek sosyal yasamda
fonksiyon kisitlihgina neden olmaktadir (Van den Bussche ve ark., 2014: 4003-409 akt. Pak, 2017:
189). Hastalik sonucunda fonksiyonel olarak yasamis oldugu kisitlanmalar bireyin glindelik hayatini
sinirlarken, galisma ve is yasamindaki performansini distirmekte ve bu stireg bireyin sosyal olarak
yalnizlagmasina neden olmaktadir. Yasanan bu sire¢ sadece bireyi degil, birey ile birlikte aile Gyeleri

ve cevresi ile olan iligkileri de etkilemektedir (Cumbie, 2004 akt. Tarkmen, 2012: 37).

Kronik hastaliklarin bu belirsiz seyri zaman igerisinde bireyin hem kendi bedeni Uzerindeki kontrol

becerisini hem de cevresi ile iligkilerini ve gundelik fonksiyonelligini etkileyebilmektedir.
Multiple Skleroz Hastaligi ve Ozellikleri

MS noérolojik kaynakli kronik hastaliklardan birisidir ve “merkezi sinir sistemini etkileyen beyin
sinirlerindeki miyelin kiliflarin zamanla hasar gérmesi sonucunda olugan ve bireyde fonksiyonel
olarak yetersizlikler olugmasina neden olan” bir hastaliktir (Forbes vd. 2006 akt. Mollaoglu, 2012:
261). Hastalik sirecinin 6ngoérilemez seyri ve ortaya ¢ikardidi belirsizlik durumu bireylerin hem aktif

yasamlarini hem de is, aile ve sosyal yasam sirecini etkilemektedir (Rosalind ve Kalb, 2008).
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Hastalik belirtilerinin ortaya c¢ikisi ve seyri kisiden kisiye degisiklik gosterebilmektedir. MS
hastaliinda siklikla rastlanan belirtileri arasinda sinir sistemine bagli bozukluklar, duyusal
bozukluklar, biligsel bozukluklar, cinsel kaynakl bozukluklar, mesane ve bagirsak fonksiyonlarindan
kaynakli bozukluklar, asiri yorgunluk ve agri, uyusma ve felg gibi kismi durumlar, gérme problemleri
gibi belirtilerin biri veya birkagi ile ortaya ¢iktigi gorulmektedir (Kara, 2015: 66). Hastalik tanisi
sonrasinda hastaligi tamamen ortadan kaldiracak bir tedavi yontemi bulunmamasina ragmen
hastalidin seyrini degistirebilecek tedaviler bulunmaktadir. Bu ¢alismalar MS ataklarini, MS’in klinik

gidisatini ve MS sonrasi belirtileri tedavi etmeye yoneliktir (Sutlas, 2003: 61).

MS tanisini koyabilecek ucuz, basit uygulamali testler geligtirlememesi ve tlkelerdeki MS saptama
kriterlerinin farkli§i sebebiyle dinyada kag kisinin MS’li oldugu kesin olarak bilinmemektedir (Sitlas,
2003: 7). Bununla birlikte MS 20- 40 yaslarindaki geng erigkinlerde gdrulen en sik engellik durumuna
yol agan norolojik kaynakl bir hastaliktir (idiman, 2004 akt. Disgi, 2014: 4). Bu nedenle erken
dénemde Uretkenlik kaybina, yasam kalitesinde dismeye ve yasam ile ilgi ciddi ylke neden
olmaktadir (Kobelt, 2006 akt. Tllek, 2007: 472). Hastaligi cinsiyet ve yas acisindan inceleyen
calismalara bakildiginda kadinlarda gértlme sikliginin erkeklere gére 1,5-2 kat daha fazla oldugu
belirtiimektedir. Cocuklarda ender olarak gérilen hastaligin 60 yasinda sonra nadiren géruldigu
vakalar da bulunmaktadir (Gilroy, 2002 akt. Dayapoglu, 2009: 5).

MS’in klinik belirtilerini yonetmek, ataklari kontrol altina almak ve azaltmak amaciyla yapilan
tedaviler digsinda kesin olarak hastalidr ortadan kaldirabilecek bir tedavi bulunmamaktadir
(Mollaoglu, 2012: 98-108). MS hastaliginin kigiye 0zel belirtileri ve seyri olmasi nedeniyle standart
bir tedavi programi uygulanamamaktadir (Ozakbag, 2011: 87). Hastalar tani sonrasi bu siirecte yeni
bir sosyal yasam dizeni olusturmak ve bu yeni yasam planina uygun olarak yasamak zorunda
kalmaktadir. MS kisilerde hareket becerisinin kisittanmasi, halsizlik, giui¢gstzlik, hissizlik, duyularda
zayiflama, yurime zorlugu, ¢ift ve bulanik gérme, beden koordinasyonunda bozukluk ve ince motor
becerilerinde hareket kaybi gibi bireyi etkileyen ve kisilerde (Taylor, 2000 akt. Mollaoglu, 2012: 264)
duygusal bozukluklara yol agabilen bir seyir géstermektedir. Bu kadar agir seyreden, ginlik yasami
ve dolayisi ile sosyal islevselligi olumsuz etkileyen hastalikta sosyal hizmet midahalesi 6zel bir

6neme sahiptir.

Sosyal hizmet hastalik surecinde bireylerin sosyal islevselliginin arttirnlmasinda ve yasam
kosullarinin iyilestiriimesinde yasanan sorunlarin ¢ézimu ile ilgilenmektedir (Acar, 2003: 6 akt.
Artan, 2013: 239). MS hastaligi da daha ¢ok gen¢ yastaki bireylerde gérilmesi ve yasam boyu
sirmesi, yasamin butlinint ve sosyal iglevselligi etkilemesi nedeni ile sosyal hizmet disiplin ve
mesleginin ilgi ve mudahale alaninda olmalidir. Saglikta sosyal hizmetin hastalik alaninda
sorumlulugu, hasta ve hasta yakinlarinin gindelik hayat rutinlerini bozan saglik sorunlarina kargin
kisiyi cevresiyle yasamaya uyumlu hale getirecek etkin hizmet alinmasini saglamaktir (Wells, 1977
akt. Ozarslan, 2016: 249
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Bu nedenle MS hastalarinin ginlik yasam aktivitelerini yerine getirmesinde ve islevsel acidan
yasamlarini surdirmelerinde engel olusturan durumlarin ortaya c¢ikarilmasi gerekmektedir. Tim
midahalelerinde, dncelikle hizmet sagladidi miracaatgi grubunun bakis acisi ile sorunlarin
tanimlanmasina 6nem veren sosyal hizmet disiplin ve mesleginde, MS hastasi bireylerin sorunlarinin
da yine bu hastaliyi deneyimleyen bireyler tarafindan ortaya konulmasi d6nemsenmesi gereken bir
konudur. Bu galismada da MS hastasi bireylerin deneyimlerinden yola ¢ikarak, hastalik sirecinde
yasadiklari sorunlarin ortaya ¢ikariimasi ve sosyal hizmet perspektifinden ¢ézim énerileri sunulmasi

amaglanmigtir.
YONTEM

Arastirma MS hastalarinin hastalik deneyimlerini derinlemesine tanimak ve anlamak amaciyla
niteliksel ydontemle gerceklestiriimistir. Bu kapsamda fenomenolojik arastirma deseni kullaniimigtir.
Fenomenolojik arastirma, yasadigimiz dinyadaki gunluk yasamda karsimiza gikabilecek olaylari,
deneyimleri, algilari, yonelimleri, kavram ve durumlari ayrintili ve derinlemesine inceleyen bir
arastirma taraddr (Yildirrm ve Simsek, 2011:72). Bu arastirma slrecinde, arastirilan fenomenle ilgili
bireylerin yagsam deneyimlerine sahip olmasi bu deneyimleri paylagsmasi énemlidir (Creswell, 2013).

Arastirmada calismanin amacina uygun olmasi nedeniyle fenomenolojik yaklagim benimsenmistir.
Calisma Grubu

Nitel arastirmacilar icin érneklem seciminden énemli olan nokta “ incelenecek insanlarin segilme
bicimlerini belirleyen temsil glgclerinden cok arastirma konusuyla ilgileridir” (Flick, 1998: 41,
Lawrance akt. Ozge, 2006: 321).

Fenomenolojik arastirmada arastirma konusu kisisel tecriibeler oldugundan bu tecribeleri yagsamis
ve yasamakta olan kisiler arastirmanin g¢alisma grubunu (6znelerini) olusturmaktadir (Sanders,
1982: 356).

Bu arastirmanin galisma gurubu, MS tanisi kesin olarak konmus olan 15’i kadin 15’i erkek toplam
30 MS hastasindan olugsmaktadir. Katihmcilar Tirkiye Multipl Skleroz Dernegi istanbul Subesine

kayith, gonualluluk ve gizlilik esasina gore arastirmaya katilmak isteyen Gyelerden segilmistir.

Sekil 1. Katimcilarin Yag Dagilimini Kisi Sayisina Gore Gosterir Sekildeki Grafik

Yas

6
5
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31-40 Yas
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Hastalarin sosyodemografik 6zelliklerine bakildiginda; egitim seviyelerine gore 13 lisans dizeyinde,
7 lise ve ilkogretim dizeyinde, 2 lisansusti duzeyde, 1 6n lisans egitim duzeyinde katilimci
bulunmaktadir. Medeni durumlari 17 evli, 9 bekar ve 4’4 bosanmistir. 14 kisinin cocugu yokken, 2
¢ocuklu 8 ve 1 ¢cocuga sahip 8 kisi bulunmaktadir. 17’si herhangi bir iste galismamakta, 13 kisi ¢alisir

durumdadir.

Sekil 2. Katilimcilarin Mesleki Dagilimini Kisi Sayisina Gore Gosterir Sekildeki Grafik
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Veri Toplama Araglari ve Veri Toplama Sureci

Nitel arastirmalar arastirilan 6znelerin bakis acilarini ve anlam dunyalarini, arastirilan kiginin
gbzinden ortaya koymayl amaglamaktadir. Nitel gdérisme tekniginin belirleyici 6zelligi,
gorismecilerin bakis acilarini, duygu ve dusincelerini ortaya ¢ikarilmasi Uzerine odaklanmasidir.
Nitel arastirmalarda goérismeler, nicel arastirmalarda oldugu gibi daha ylzeysel degil derinlemesine
sekilde gerceklestiriimektedir (Kus, 2012: 87).

Bu baglamda, tim katilimcilara derinlemesine gérismeye uygun olarak hazirlanan ve “Arastirma
Formu”nda yer alan sorular sorulmugtur. Aragtirma formunun ilk bolimd katilimcilarin sosyo-
demografik ézelliklerine dair bilgiler alinmigtir. ikinci bdlimi ise MS deneyiminin etkisine yonelik,
“MS tanisinin sosyal iglevsellige etkisi nasildir?” ana sorusuna bagli MS sonrasi dénemde yasanan
degisimlere yonelik sorulan “MS sonrasi dénemde yasaminizdaki degisimler nelerdir? MS tani ve
tedavi stirecindeki deneyimleriniz nasildir? MS tanisi sonrasinda toplumsal iligkilerde yasanan
deneyimleriniz nasildir? MS tanisi sonrasi dénemde yasama bakis/hayati yeniden planlama
deneyimlerinize etkisi nasildir?” geklindeki dort sorudan olugmaktadir. Bu formdaki sorular
hazirlanirken nitel arastirma konusunda sosyal hizmet ve psikoloji alaninda galisan ¢ uzmanin

gorasu alinmig ve gérismeler bu sorular ile yonlendirilmigtir.

Calismaya gonullu olarak katilmayi kabul eden hastalar ile 6n gorusmeler gerceklestiriimis ve
calismanin amaci ve gorigme sekli konusunda bilgilendirilme yapilmigtir. Arastirmaya gonullu olarak
katilmak isteyen katilimcilara agik uglu sorular ydneltilerek katiimcinin aktif olarak gérismeye
katihmi saglanmigtir. Gergeklestirilen tim goérismeler sirasinda katilimcilarin izni ile ses kaydi
alinmigtir. Ayrica bu sirecte haftanin birkag guni MS derneginde bulunarak hastalarin ginlik

yasamlarina dair gézlemler de gerceklestiriimistir. Boylelikle niteliksel veri toplama arag¢larindan olan
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“katihmci gézlem” yonteminden de yararlaniimigtir. Derinlemesine yapilan gorigme sirasinda alinan
ses kayitlar ve notlar aragtirma surecinde yapilan gozlemlerle birlikte degerlendirilmigtir. YUz yuze
yapilan gérismeler ortalama 45 dakika strmuastir. Arastirma érnekleminin hacminin blyuk olmasi
ve gorusme yapilan kisi sayisinin fazla olmasi daha fazla bilgi elde etmeyi saglamamaktadir
(Sanders, 1982: 356). Bu nedenle arastirma amacgh drnekleme ydntemi ile bitiin evreni temsil

edebilecek 30 hasta ile gorismeler yapilarak gerceklestiriimistir.

Gériigmeler Tirkiye Multipl Skleroz Dernegi istanbul Subesinde Ocak-Haziran 2019 tarihleri

arasinda gerceklestirilmistir.
Verilerin Analizi

Niteliksel ydnteme dayali bu ¢alismada 30 derinlemesine gorismeden elde edilen veriler aragtirmaci
tarafindan manuel olarak desifre edilmigtir. Word belgesi haline getirilen bu desifreler birkag kez
okunarak dizenlenmis ve siniflandiriimistir. Literatir ve arastirma sorularindan yola ¢ikilarak
verilerin analizi i¢in ana temalara ait bir ¢erceve olusturulmustur. Tim veriler nitel arastirma
konusunda bir uzmanin destegi ile MAXQDA nitel veri analizi programinda kodlanmistir. Kodlama
sonrasl elde edilen veriler betimsel analizi ve igerik analiz yontemleri kullanilarak yorumlanmigtir.
Betimsel analiz yaklasiminda dnceden planlanan temalara gore elde edilen veriler diizenlenerek
sunulmaktadir (Yildinm ve Simsek, 2011:72). Bu nedenle arastirma analizinin ilk bolimutnde tim
temalar grafiklerle gOsteriimis ve gerekli yerlerde alintililar ile desteklenerek detayli olarak
aciklanmistir. Bu kodlamalarin tekrar okuma yapilarak dizenlenmesi sonucunda “tani ve tedavi
sireci, psikososyal deneyimler, aile ve is iligkileri, glnlik yasam deneyimleri, toplumsal iligki
deneyimleri, saglk sistemi deneyimleri’ gseklinde olusan alti ana tema ve bu temalara bagli olugan

on dort alt tema olusturulmustur.

Aragtirmanin gecerlilik ve guvenirliliginin saglanmasi amaciyla bulgular nitel arastirma konusunda
U¢ uzman ile paylasilarak “uzman incelemesi” yapilmis ve goérisleri alinmigtir. Ayrica gegerlilik ve
guvenirliliginin arttinimasi amaciyla betimsel analiz sirecinde dodrudan olarak alintilar yapilarak

“ayrintili betimleme” yapilmistir.
BULGULAR

MS hastaligini deneyimleyen bireylerin hastalik sireclerinin sosyal islevselligine etkisini incelemek
amaciyla gerceklestirilen bu ¢alismada, 30 MS hastasi ile derinlemesine gériismeler yapilmis olup
elde edilen veriler tani ve tedavi sureci, psikososyal deneyimler, aile ve ig iligkileri, ginlik yasam
deneyimleri, toplumsal iliski deneyimleri, saglik sistemi deneyimleri seklinde ortaya ¢ikan alti ana
temada incelenmigtir. Bu temalara bagh olarak olusan alt temalar ise her bir baslik altinda daha

detayh olarak incelenmigtir.
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Sekil 3. MS Hastalarinin Hastalik Deneyimlerinin Sosyal islevselliginin Degerlendirilmesine
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Gergeklestirilen gérismeler sonucunda tani ve tedavi slreci temasi; hastalik belirtilerinin ortaya

cikisl, tedavi slireci ve hastalik sonrasi kalici etkilere ait bulgulari ele alan Gg¢ alt boyutta incelenmigtir.
Hastalik Belirtileri

Tani ve tedavi surecinde ilk olarak MS hastalarinin hastalik belirtilerinin nasil ortaya ¢iktigi
sorulmustur. Hastaligin ortaya ¢ikisinin birden fazla belirtiyle deneyimlendigi gérilmektedir. Hastalar
belirtilerin aniden ortaya ciktigini ve gecici olarak gortlen bu belirtileri anlamlandirmakta
zorlandiklarini ifade etmislerdir. Gérismelerde ifade edilen toplam 21 belirti bulunmaktadir. Bu
belirtiler; okuma-yazmada zorlanma, g6z kapagi disuklaga, ¢ift gérme, bulanik gérme, gérme kaybi,
cene kaymasi, algi eksikligi, mide bulantisi, halsizlik, his kaybi, bag donmesi, karin boslugunda
sertlesme, konusma bozukluklari, eklem agrlari, ignelenme-uyusma hissi, yiz felci, bayilma,

istemsiz vucut hareketleri, yanma, kramp ve agiz i¢i yaralardir.
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Sekil 4. Katiimcilarin Hastalik Belirtilerine iligkin Deneyimlerini Kodlu Béliim Sayisina Gére
Gosterir Sekil

Belirtiler (14)

. \ Istemsiz Viicut

ignelenme- g / Hareketleri (5)
Uyusma Hissi (28) )

Gorme Kaybi (12) His Kaybi (4)

Bulanik Gérme ‘ Ij__l Yanma (6)
. n

Bag Donmesi (7) ‘ Konusma _ .
Bozukluklan (6)  Gift Gérme (5)

Bayilma (6)

Bu durum her hastada farkli sekillerde belirtiler ortaya ¢ikabildigini gostermektedir. Hastalar farkl

belirtileri ayni anda da deneyimleyebilmektedir.

Katilimcilarin viicudun farkli bélgelerinde “karincalanma” seklinde tarif ettigi ve yogun olarak ifade

edilen ilk belirti ignelenme-uyusma hissidir. Bu durumu su ifadelerle anlatmaktadirlar:

“Uyusmalar ignelenmeler ara ara devam ediyor. Mesela karnimda uyusma oluyor. Bu durum 1 hafta
devam ediyor. Rahimde uyusma oluyor. Ayak ve sirt kismimda uyugsmalar oluyor. Elektriklenmelerim
oluyor. Uyusmalarim 1 hafta 10 giin siiriiyor. En ¢ok karin bélgemde uyusmalar olur.” (K 1; Kadin,
62 yas)

Hastalarda aniden ortaya c¢ikan farkli tipte ve seyirdeki bas dénmesi, bayilma, ¢ift gérme, his kaybi,
istemsiz vucut hareketleri gibi bu belirtilerin hastaliga kesin tani konma sirecini zorlastirdigini

gostermektedir.
Hastaligin Tedavi Siireci

MS hastalarinin tibbi tedavilerinin agirlikh olarak igneli ve ilagli (hap) ydntem ile yaratuldagu
gorilmektedir. Tibbi tedavi sirecinin yaninda hastalarin bitkisel ydntemler, fizik tedavi ve nefes

terapisi gibi alternatif yontemleri de deneyimledikleri gorulmektedir.

MS hastalari farkli tirdeki ilaglar belirli periyotlarda (gin, hafta ve ay) kullanmaya yasam boyu
devam etmektedir. Uzun sireli atak gegirmeme durumda nadir olarak ila¢ tedavisi sonlandiriidigi da

ifade edilmistir:
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“Bir ilagla gegebilecedini diisiiniiyordum ama hayatim boyunca benimle kalacagini 6grendim. llag
tedavisine bagladim.” (K 14; Erkek, 46 yas)

Hastalar giindelik yasamlarini hastaliga ve kullandidi ilaca gére dizenlemek zorunda kalmaktadir.
Tum bu tedavi sureci MS’li hastanin yeni bir yagsam duzenine gegcmesine neden olurken diger yandan
gundelik yasamdaki islevselligini sinir hale getirdigi gorulmektedir. Tedaviyle birlikte gorilen yan

etkiler bu durumu daha belirgin olarak gostermektedir:

“llaci genelde aksam saatlerinde vuruluyorum ¢iinkii agrilarim oluyor ve bu durum giinliik yasamima
devam etmemi etkiliyor. gne yapmadan énce agri kesici aliyorum giinkii agri kesici almazsam sitma

gibi tstime nébetleri geciriyorum bu nedenle agri kesici almam gerekiyor.” (K 4, Kadin, 18 Yas)
Hastalik Sonrasi Kalici Etkiler

Hastaligin ortaya cikisinda goérilen farkh etkiler gibi tedavi sonrasi slrecte de farkh kalici etkiler

birakmaktadir.

Sekil 5. Katihmcilarin Tedavi Sonrasi Kalici Durumlarina iligkin Deneyimlerini Kodlu Béliim

Sayisina Gore Gosterir Sekil

Tedavi Sonrasi Kalici
Durumlar (0)

. | |

Yurime Bacak Sekeli (6) Kas Gugsuzluglu  Titreme (2) Omurilik Sekeli  Bulanik Gérme (1)
Bozuklugu (9) (4) (1)

MS hastalarinda tedavi sonrasi suregte gorulen gegici fonksiyon kayiplari ise kiginin bagimsiz
yasaminda, beslenme ve saglik bakiminda kisitlliklar yasadigini gdéstermektedir. Bu surecte en sik

dile getirilen durumun yurame bozuklugu oldugudur.

Tedavi sonrasi suregte bacak sekeli, kas gugsuzlugu, titreme gibi vicut fonksiyonlarinda kalici etkiler

gorilirken hastalar yasanan degisime uyum saglamaya ¢alismaktadir:

“Mesela ¢iplak bir evde oturuyorum. Evdeki tiim halilari kaldirdim. Clinkd halilara takilip diisiiyorum

bu nedenle engellemesin beni diye tim halilari kaldirdim.” (K 15; Kadin, 43 yas)
Psikososyal Deneyimler

Bu bdliumde psikososyal surece iligkin olumlu ve olumsuz deneyimler iki baslk altinda detayl bir

sekilde incelenmektedir.
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Psikososyal Siirece iliskin Olumlu Deneyimler

Hastaligin ani ataklarla baslamasi hem bireysel hem sosyal agidan uyum strecini etkilemektedir.
Hastalarin yasadiklar surecleri degerlendirmede gerek ailelerinden gerekse arkadas gevrelerinden
aldiklari sosyal destek sayesinde kendi i¢c motivasyonlarini besledikleri ve bu sayede yasadiklari
durumu yeniden c¢ercevelendirerek ihtiyaglari olan seylerin neler oldugunu belirledikleri

gorilmektedir.

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

getirmektedir.

‘MS yasam bicimi, MS’li herkes igin bir yasam bigcimi oluyor. MS yasami planlamayla ilgili, siz
istemeseniz de kendi girdabina aliyor. MS bir girdap.” (K 3; Kadin, 45 yas)

Hastaligi kabul ederken bireysel olarak bu yeni yasam bicimine ayak uydurmayl da
o6grenmektedirler. Bireyler sosyal agidan uyum sirecini kolaylastiran en dnemli sosyal destegin “aile

ve yakin arkadaglar” oldugunu belirtmiglerdir.

MS oldugunu 6grenen ve sureci yakinlari ile paylagan hastalar mevcut durumu kabullenme sureci

ile ilgili deneyimlerini ifade etmigtir:

“Teshisin ilk kondugu dénemde herkes ¢ok tedirgin oldu. Ailem ve arkadaslarim tedirgin olmustu. Ne
oldugu anlagilmayan bir hastalik ve 100 kisiye sorsak 99°u hastaligi bilmiyordu. Doktorlar bile
hastaligi tam olarak bilmiyordu. Hastaligi zamanla tecriibe ettim ve kabullendim. Ailem ve
cevremden olumsuz bir davranig hig gérmedim. Herkes oldukga anlayigl davrandi. Hatta fazla ilgi

gosteriyorlar diyebilirim. Her zaman dikkatliler.” (K 2; Erkek, 50 yag)

MS’li birey, hastalik suresince gevresi tarafindan verilen destegi ve bu noktadaki deneyimini su

sekilde ifade etmigtir:

“Ama artik egsim hayatini bana goére planliyor. Caligtigi yerde mddiirleri MS hastasi oldugumu bilirler
ve tiim mesailerini ona gére planliyorlar. Benim igin aksam mesaisi olmuyor ve en geg¢ 7 gibi evde

oluyor. Yemek yapacaksam esimle birlikte yapiyoruz.” (K 3; Kadin, 45 yas)
Psikososyal Siirece iliskin Olumsuz Deneyimler

Hastaligi yasayan bireylerin sirecle ilgili olarak en dnemli vurgularindan bir tanesi de hastaligin
onlarn beklemedikleri bir anda karsilamasi ve kendine ait sinirlar ¢cizmesidir. Hastalhdin hangi yone
dogru seyir gosterecegi hakkinda yeterli bilgi sahibi olamamalari ve yeni bir duruma kargi yeni yasam
planlarini olusturmada yetersiz kaldiklari noktada hastaligi kabul sireclerini yogun bir gekilde

yasadiklar gérilimektedir.

MS hastaliginin yasam boyu devam eden ve her durumda hastanin uyum saglamasi gereken bir
sure¢ hastayl olumsuz yonde etkileyebilmektedir. Hastaligin kabuliine iliskin “MS’e ragmen, MS ile

birlikte” yeni yasam dizeni kurma seklinde ifade edilen “olumlu” destegin hastanin yasamini farkl
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boyutlariyla etkilemesi sonucunda hem bireysel hem sosyal agidan “olumsuz” deneyimleri de ortaya

ctkardigi gorulmektedir.

Sekil 6. Katihmcilarin Psikososyal Durumlarina iligkin Olumsuz Deneyimlerini Kodlu Béliim

Sayisina Gore Gosterir Sekil

Olumsuz (5)
-~
o Hastahig: Kabullenmede
. Zorluk (5)
Kendini Soyutlama (15)
-
>
Bask: (3)
Planlan
Gergeklestirememe/ S
Erteleme (14) s
Muhtag Hissetme (7)
Manevi Destek Alamama Y
(14)
| 4
Stres Nedeniyle
Belirtilen Onemsememe Y Belirtilerin/Ataklann

(9) Artmas (7)

Mevsimsel Ataklar (8) )
Yetersiz Hissetme (7)

MS hastasi olarak kurulan bu yeni yasam dizeninde hastalidi zor ve olumsuz hale getiren durumun
temelinin hastanin surekli ilag kullanimi, ani ataklar gegirmesi ve yasam belirsizligi gibi hastahgin

belirli 6zelliklerinden kaynaklandigi gorulmektedir.

“MS aslinda digaridan bakildiginda fark edilebilen bir hastalik degil. Beni géren insanlar hasta
oldugumu anlamiyor. Ama gérindigd gibi degil. Yanmalarim, sancilarim vurdugunda icerde her sey
kétii oluyor. Uziintii ve sikinti yasadigim, kendimi yordugum dénemlerde ataklarim daha sik oluyor.
Karnimdan, kollarimdan bacaklarimdan stirekli igne vuruluyordum. Cevremde beni anlayan
kimsenin olmadigini disiniyorum. Bana bu sirecgte destek olanda kimse yok. Birinin beni
anlamasini da beklemiyorum artik. Herkesten uzada gitmek istiyorum, birinin beni kirmasini

istemiyorum.” (K 5; Kadin, 34 yas)
Aile ve is iligkileri Deneyimleri

Psikososyal deneyimlerin aktarldigi bir 6nceki temada MS’li bireyler hastalik kabull ile ilgili sireci
aktarirken siklikla arkadas-is-aile desteginden s6z etmiglerdir. Bu bdélimde hastalarin aile ve is

deneyimleri farkli iki baglik altinda daha detayli olarak incelenmistir.
Aile iligkileri

Psikososyal surece iligskin olumlu deneyimlerden bahsederken hastalar bu siregte hastaligin kabull
ve sosyal agidan uyum slrecini kolaylastiran en énemli sosyal destegin aile ve arkadas destegi
oldugunu vurgulamiglardi. Aile iliski deneyimleri 5 farkli baslik altinda ifade edilmigtir. MS hastalari
bu slrecte 5 kez “aile igi problemleri”, 4 kez “hamilelik ve dogum sonrasi siregten korkmayi”, 3 kez

“‘cocuguna bakim verememe” ve 1 kez “cocuk sahibi olamamaktan korkma”, “tehlikeli hamilelik ve

dogum strecini” ifade etmiglerdir.
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Hastalar sosyal destek surecinden bahsederken aileden almig olduklan deste@i olumlu olarak
vurgularken aile konusuna odaklanildiinda, aile iligki siirecine degil bireysel anlamda yasadigi veya

yasayabilece@i olumsuzluklari da dile getirmigtir:

‘Esimden bosandim. Ailemle birlikteyim yagiyorum. Hastaligin bosanmamla ilgisi oldugunu

dustntiyorum. Eski esim bunu kabul etmedi ama bence var.” (K 19, Erkek; 38 Yas)

Yasanan bu slre¢ sadece bireyi degil kaginilmaz olarak diger aile Uyelerini de etkilemektedir. MS ile

ortaya ¢ikan fiziksel problemler toplumsal rolleri yerine getirmede bireyi kisitli hale getirebilmektedir:

“16 yasinda lise 2. Sinifta okuyan bir kizim var. Ben esimin ve kendimin bakimini saglayabildigim
i¢in kizim anneanne ve dedesinin yaninda kaliyor. Clinki onun bakimini gergeklestiremiyorum. Hem
okulu yakin hem bakim konusunda onlar destek oluyor. Hafta sonu bize misafir olarak gelip kaliyor.

Kizim yaklasik olarak 8 yildir annem ve babamla birlikte yagiyor.” (K 3; Kadin, 45 yas)
Is iligkileri
Gorusme gerceklestirilen 30 MS hastasindan 17 hasta ¢alismiyor durumda 13 hasta ise ¢aligiyor

durumdadir. g iliskilerine dair deneyimler detayl olarak incelendiginde MS’in dolayli ve dogrudan

etkisi 9 farkh alt boyutta 48 kez dile getirilmistir.

is iligkilerin dair alt kodlar bakildiginda; MS’li hastanin emeklilik durumuna, hastalik sebebiyle ise
alinmamasina, MS sonrasi ¢alisamamaya, igten ayrilmaya, MS’li olarak ¢alismaya devam edenlerin
karsilasgtiklari sorunlara iligkin farkli deneyimlerine bakilmigtir. Bu ifadeler MS'’in bireylerin mesleki
islevselligini birgok acgidan etkiledigini gdstermektedir. MS nedeniyle ise alinmama ve saglik raporu

cikararak emekli olma durumu en sik ifade edilen durumdur:

“MS nedeniyle ben bir kez ise alinmadim. Is igin uygun kriterlere sahiptim ama MS hastasi oldugumu
ogrendiklerinde bana baska bir gérev verildi. Sartlar geredi verilen pozisyonun agir gelebilecegini
séyledim ve MS hastasi oldugumu sbyledim. Yetkili bunu sizinle tekrar gériisiriiz dedi. Aradan 10
gtin gecti cevap gelmeyince is icin araci olan kisiyi aradim. Bana sbyle dedi “Sen aslinda o ise
alinacaktin fakat bir rahatsizligindan bahsetmigsin ve seni ise almaktan vazgeg¢misler”. O an liziintii

duydum. Hastaligimi saklasaydim ise alinsaydim daha mi iyi olacakti?” (K 6; Kadin, 43 yas)

MS hastali§i bireyi yasam boyu ‘hasta olmak ve saglikli olmak arasinda” ikilemde birakmaktadir. is

basvurusu sireciyle ilgili verilen ifadelerde yasanilan bu duruma dikkat cekmektedir:

“Is konusunda ise MS oldugunuzu is ararken séylemiyorsunuz. Séyleseniz bir dert séylemeseniz bir
dert oluyor. S6ylemezsek calisirken atak gecirdiginizde neden séylemediniz diyorlar fakat s6yleyince
de ise alinmiyoruz. MS tanisi olanlari igse almiyorlar. Clinkii atak déneminde 10 giin kortizon tedavisi
gbérmek zorundasiniz. Bunun igin rapor almaniz gerekiyor. Atak sekel durumda geliyorsa rapor almak
gerekiyor. isveren bunu istemiyor ¢iinkii atagin ne sekilde ve ne zaman gelecedi belirsiz oluyor.” (K
21; Kadin, 29 yas)
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Gunluk Yagsam Deneyimleri

Hastalar ginlik yasam aktivitelerini gerceklestirmede farkl etkilerle zorlanmaktadir. MS tanisinin
konmasindan dnce karsilastiklari belirtilerin gecirilen ataklar sonrasinda kalici hale geldidini ifade
etmislerdir. Atak dénemleri ve sonrasi da farkli problemler yagsamalarina neden olmaktadir. Bu
dénemde aldiklari tedavi ve yasam akiglari icinde hedeflerini istedikleri glicte tamamlayamamalari
gundemlerinde yeni bir sorun olarak ortaya ¢ikmaktadir. Bu durumda bireyin iliskide oldugu tim
cevrenin buna uygun farkindalik ile ilgili bilinci tagiyor olmasi 6nem kazanmaktadir. Gérigme yapilan
hastalarin gundelik yasamdaki deneyimleri biligssel ve fiziksel suregler bakimindan alt kodlarda

degerlendirilmigstir.
Biligsel Deneyimler

MS ile birlikte hastalar biligsel surecte bazi deneyimler yagadigini ifade etmigtir. MS’li hastalar biligsel
deneyimleri bakimindan degerlendirdigimizde; frekansi en yuksek dile getirilen durumun kaygi
oldugu gorilmektedir. Kaygl durumunun artmasinin sebebi olarak genellikle hastalhdin “belirsiz
sureciyle” iligkisi dile getirilmistir. Hastalik sUrecinin kiginin psikolojisinin bozulmasina, sinirlilik ve
stres halinin artmasina, unutkanhk yasamasi ve yalnizlagsmasina neden olan etkileri oldugu da

gorilmektedir:

S

Gunliok yasam devam ederken 6zellikle hastalarin “yarin ne olacagi” konusundaki belirsizlige vurgu

yapmasi ve ortaya ¢ikan kaygl durumu dikkat ¢ekicidir:

“Tamam, baska hastaliklarla da bu basimiza gelebilirdi ama ilerde ne yasayacagimiz belirsizligi var.
Nereye kadar stirecek, ne zaman bagimiza ne gelecek belli olmuyor. Arkadaglarimi gérdiikge elden
ayaktan diisecek miyim acaba dedigim oluyor. O zaman bana kim bakar? Bazi arkadaslarimi
gériiyorum ve bu oldukga zor. Yatalak durumda kalabilirsin ve bunlari yasamak zor. llerisi igin bu
durum korkutuyor. Cocuklarima yiik de olmak istemiyorum ¢linkii onlarin kendilerine gbre hayatlari
var.” (K 20; Kadin, 37 yas)

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

“Psikolojim kaldirmiyor. Sadece fiziksel olarak degil psikolojik olarak da tahammdiliimiiz ¢ok diigUk.
En ufak problemde aglamaya basliyoruz veya ¢ok sinirleniyoruz. Ozel sektérde ¢alismak bu nedenle
zor ¢linkl 6zelde bu psikolojiye miisemma gdéstermezler. MS hastasinin inigleri ¢ikiglar aglamalar
duygusal olarak zor. MS’in bu psikolojik stiregteki yoruculugu kadar kullanilan ilaglar da zor.” (K 22;
Kadin, 28 yas)

Hastalarin bazilari MS’te biligsel temelli bu sorunlarin dil becerisini kullanma, dikkati toplama ve

unutkanlik gibi sorunlara neden oldugunu dile getirmiglerdir:

‘Bunu disaridan insanlar fark etmiyor ama ben kendim fark ediyorum. Konusurken agzimdan
¢ikacak ve yerine koyacagim kelime sbyledigim zaman o olmuyor. Buna ¢ok kafa yoruyorum mesela.
Bu durum hentiz ¢ok blyiik bir sorun olmadigi i¢in doktorlarimla ¢ok konusmadik heniiz ama bu

durum benim igin soru igaretlerinden biri durumda. Kitap okuyarak, bulmaca ¢bzerek veya puzzle
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yaparak bu durumu ¢bézmeye ve oyalanmaya calisiyorum. Zihnimi aktif tutmam gerektigini

dustntiyorum. Hem yorgunluk hem dikkat eksikligi var. Daginik bir zihin var.” (K 6; Kadin, 43)
Fiziksel Deneyimler

MS ile birlikte hastalarin glnlik yagsamlarini fiziksel olarak da kisitlayan belirtilerin ortaya ciktigi
gorilmektedir. Fiziksel belirtiler hastalarin sosyal igslevselliklerini etkilemektedir. Her MS hastasinda

farkh seyirde ve siklikta ifade edilen 13 farkli belirti dile getirilmigtir.

Sekil 7. Katilmcilarin Fiziksel Deneyimlerini Kodlu Bolim Sayisina Gore Gosterir Sekil

~_Fiziksel Deneyimler (0) ~__ T

N ~— i

— A A NN ™~
i P /o \“ \ \“\\ . Hizll Yirilyememe (6)
Yorgunluk (42) e / / \ N N T
P P / I \ N\ .
- ¥ / \ N ~
e f / N T
rd yd / / \ N\ N
/ / \ \ N s
7 / ,“‘ \ \ N Sicaklik Hassasiyeti (6)
Gilg Kaybi (18) % / f \ \ R
/ J \ \ ™
Vs % / \ \. N
/ / \\ \ Y
// / \ \\
§ / \
Denge Bozuklugu (17) ¥ / \ N Spor Yapamama-Birakma (6)
;
= | 3
Saglikl Beslenme (14) idrar Tutamama (8)
Spor Yapma (12, ;
porYapma(12)  Giiniiik igleri Daha Yavas
Yapma/Yapamama (9)

MS’li hastalarin ginlik yasamlarini etkileyen en 6nemli ve ortak belirtinin yorgunluk oldugu

gorilmektedir. Hastalar yasadiklar bu sureci su sekilde ifade etmistir:

“Mesela banyo bile yaparken yoruluyorum. Yilriyemiyorum ama bir hareket yapsam da

yoruluyorum. Bazen bir ayagimi kaldirip indiremiyorum. Yorgunluk yapiyor.” (K 26, Erkek, 60 yas)

“Eskiden ¢ok fazla ytiriirdiim, kbpegimi alip sahile inerdim ama simdi bunu yapamiyorum. Clinkii 5

dakika sonra oturabilecegim bir mesafe olmali.” (K 13; Kadin, 45 yas)

Hastalarin hareketliligini ve fiziksel iglevselligini kisitlayan en sik ifade edilen diger iki belirti ise gu¢

kaybi ve denge problemleridir:

“Cocuklarimi tasiyamadigim zamanlar oldu. Kucagima alip parka gétirmedigim igcin benim

gorevlerimin cogunu egim yapti.” (K 14; Erkek, 46 yas)

“Otoblise biniyorsun saglikli gériiniiyorsun ve sana kimse yer vermiyor. Ama senin ayakta durmaya
gliclin yok. Yuziin ¢ok beyazladi gel otur diyorlar ama otursan ne diiglinecekler ofurmasan ne

distinecekler diyorsun.” (K 13; Kadin, 45 yas)

Gunlik yasam sirecinde yasanan en dikkat ¢ekici sorunlardan biri ise idrar kontrollini

saglayamamaktan kaynaklanan deneyimlerdir:
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‘Mesela bir misafirlige gitmek istesem tuvaletimi tutamadigim igin korkuyorum. Aniden tuvalete
gitmem gerekiyor. Cocuk gibi hasta bezi kullanmak istemiyorum. Sonda kullanmak da istemedim.

Misafirlige gidemiyorsun. Yolda idrar kagirdigim zaman oldu.” (K 26; Erkek, 60 yas)

“Tuvaleti olmayan bir yere gidemiyorum. Dénem dbnem hasta alti bezi kullanmak zorunda
kaliyorum. Yaglilar ¢ok sikayet eder. Babamda hastaligi nedeniyle hasta alti bezi kullaniyor ama
babam 75 yasinda kullanmaya basladi ben 45 yagindan énce hasta alti bezi kullanmaya bagladim.
Aslinda bu durum agirima gidiyor. Bazen de hastasin ve bunu yapmak zorundasin diyorum.” (K 13;
Kadin, 45 yas)

MS’in gunluk yasama olumlu katkilarinin da oldugu gorilmektedir. Bazi hastalarin MS sonrasinda
spor yapmaya basglamak, saglikli beslenmek gibi yasamlarinda bazi dizenlemeler yaptigi

gorilmektedir:

“Sigara ve alkolii biraktim. MS bulusmasinda bazi kisilerin sigara ictigini gérdiim. MS hastalarinin
icmemesi gerektigini distniyorum. Sigara kaslar gligstiz birakiyor. Sabah kahvaltilarina aksam
yemeklerine dikkat ediyorum. Kahvaltilari 11’den sonra yapmiyorum. Aksamlari 6’dan sonra
yememeye caligiyorum ve bol su tiiketiyorum. Yeme diizenimi olusturdum. Bu durumun bize ¢ok
faydasi oldu.” (K 12; Erkek, 25 yag)

Toplumsal iligki Deneyimleri

Hastalarin yasadiklar surecleri degerlendirmede gerek ailelerinden gerekse arkadas gevrelerinden
aldiklar1 sosyal destek sayesinde kendi i¢ motivasyonlarini beslediklerini ve bu sayede yasadiklari
durumu yeniden c¢ercevelendirerek ihtiyaglari olan seylerin neler oldugunu belirledikleri
gorilmektedir. Bu evreye gegisin blyuk oranda hastalik kabuli ile ilgili sGrecin atlatiimasinda édnemli
oldugu séylenebilir. Bu dénemde birey icinde bulundugu toplulugun bir Gyesi olarak yagsamina devam
ederken diger bireyler ile kurdugu etkilesim nedeniyle olumlu ve olumsuz deneyimler yagsamaktadir.
Bu bolimde toplumsal iliski slrecindeki olumlu ve olumsuz deneyimler iki bashk altinda

incelenmistir.
Toplumsal iligki Siirecinde Olumlu Deneyimler

Toplumsal iligkiler stirecinde birey iliski kurmaya “MS hastas|” olarak devam etmektedir. Yasamin
bir parcasi olarak ifade ettigimiz hastaligin aslinda bireysellesme surecinde kisinin kimliginin bir
parcasi olarak kabul ediimeye baslandigi gérilmektedir. Hastalik sonrasinda sosyallesme sirecinde
kurulan iligkilerin hastaligi herkese anlatma, MS dernegine katilma, arkadas edinme, sosyal medya

araciligi ile arkadas edinme ve projelerini hayata gecirme seklinde devam ettigi géruimektedir.

Hastalar toplumsal iliski sureglerinde bir sure is iliskisi deneyimlerinde de oldugu gibi hastahgi
“saklama/saklamama” geligkisini yagamaktadir. Cevreleriyle kurduklari tim iligkileri “MS’i anlayan ve
MS’i anlamayan” seklinde kategorize ederek degerlendirmektedir. Hastalarin kurduklari olumlu

iliskilerde hastaligi anlatmay tercih ettikleri gorulmektedir:
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“Hayatimda olumsuzluk veren arkadaslarimi hayatimdan c¢ikardim. Bu anlamda bir temizlik yaptim.
Arkadaslarim “Ne olmug MS olduysan bak higbir seyin yok ya” diyorlar. Bilen bilmeyen okumug
olmasi fark etmiyor ama bu konuda cahil kigiler bilgisiz olup yorum yapmaya kalan kisileri
hayatimdan sildim. Sen benim ne yasadigimi biliyor musun? Clinki bana zararlari oluyordu. “Diin
iyiydin bugtin ne oldu sana?” diyorlar. Diin iyiydim ama bugiin olmayabilirim atak degilse bile kotti
hissettigim bir giin olabiliyor. Viicudumuz kisa devre yapabiliyor ve kisa devrenin de ne zaman

yaptigini biz bile fark etmiyoruz.” (K 8; Kadin, 59 yas)

Hastalar ile yapilan gériismeler bu durumun yeni arkadas edinme bigimlerinde degisikliklere neden
oldugunu gostermektedir. Hastalar sosyal medya ve dernek araciligi ile “MS’li olan” Kigiler ile iletisim

kurmayi tercih ermektedir:

“Dernekteki arkadaglarimla stiirecimi paylasmaya bagladim. Ciinkii burada paylasmama gerek bile
duymadan hepimizin ayni oldugunu fark ediyorum. 2 yildir psikolojik destek aliyorum. Bu anlamda

sosyallesmemi psikologum da tavsiye etti.” (K 1; Kadin, 62 yag)

“MS dernegi bu anlamda gtizel bir yer. Hem burada bu hastali§i yasayan insanlar var ve kendini
daha rahat hissediyorsun. Damdan diiseni damdan diisen anlar diyorum. Bu anlamda herkesin

bilinglenmesi lazim diyorum.” (K 8; Kadin, 59 yas)
Toplumsal iligki Siirecinde Olumsuz Deneyimler

Bireyin hastalik sonrasi gunlik yasaminda iletisim kurduklan kigilerin hastalik ile ilgili davraniglar
bireyin hastalik deneyimini etkilemektedir. Bu etki, kiginin yagsam kosullarinin daha da zor hale
gelmesine hastanin hayatindaki dengelerin dedismesine neden olabilmektedir. Hastanin karsilastigi

bu olumsuz siregte en 6nemli vurgu hastaligin toplum tarafindan bilinmemesine yapiimistir:

Hastanin karsilastigi bu olumsuz sidregte en 6nemli vurgu hastaligin toplum tarafindan

bilinmemesine yapiimigtir:

‘Keske bir damga olsa da MS hastasini herkes tanisa ve MS’i herkes bilse. Sirada beklemek, sabit
sekilde ayakta durmak ¢ok zor aslinda. Kegke bizi simgeleyen bir sey olsa ve hasta oldugunu bilip

oncelik verseler.” (K 13; Kadin, 45 yas)

“MS’i sosyal medyadan takip ediyorum. MS devlet tarafindan daha ¢ok taninmali ¢linkii disaridan
bizi géren insanlar hasta oldugumuzu anlamiyor ve bilmiyorlar. Hastaligin taninmasi bilinmesini
isterim.” (K 10; Erkek, 30 yag)

Gorusmecilerin ifadeleri MS'in fiziksel olarak disaridan fark edilmeyen belirtilerinin streci daha da

karmasik hale getirdigini gostermektedir:

‘Kimse MS’i bilmiyordu. MS dedigimde agzindan képlikler mi ¢ikiyor mu ve bayilip bayilimadigimi
soruyorlardi. MS dedigimde anlamiyorlardi. Beyninde tiimér mii var diyorlardi. Kimseye bir sey

anlatamiyorsun. Bizim bazen duygu durumumuzda bozulmalar oluyor. Evdeki insanlara bu durumu
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anlatamiyorsun. Bacaklarim agridiginda séyltiiyorum yok sen gayet iyisin hastaligi kendin
cagiriyorsun diyorlar. Ben kendimi biliyorum desem de inandiramiyorum. Anlamalari zor ¢linkii
anlasilacak bir hastalik degil bu. Digaridan iyi gbriiniiyoruz gayet iyiyiz ama icerden bilmiyorlar neler
cektiklerimizi.” (K 20; Kadin, 37 yas)

MS hastalarinin damgalanma ve diglanma nedeniyle hastaligi saklamay tercih ettigi zamanlar
olmaktadir. Hastalig bilindigi halde kisinin diger kigiler tarafindan anlasilamamasi kigiyi toplumsal

iliskiler stirecinde yalnizlastirmaktadir:

“Bazi bilgiler hayatima normal devam edebilecegimi diisiindlirdii ama ben ve ailem igin yeni bir
hastalikti. Parmakla gosterildim ben “MS hastas!”. (K 6; Kadin, 43 yas)

“Bazen insanlar sarhos oldugumu saniyor. Yirimem nedeniyle yanlis anlasiliyorum ve insanlarin

bakiglari beni rahatsiz ediyor.” (K 17; Erkek, 53 yas)
Saglik Sistemine iligkin Deneyimleri

Bireye, MS tanisi konmasi ile birlikte saglik sistemiyle olan etkilesimi baglamaktadir. MS’in tedavisi,
periyodik olarak izlenmesi ve kontrol edilmesi gibi takip gerektiren uzun bir tibbi sireci
bulunmaktadir. Bu slrecgte hastalar teshisin kesin olarak konmasi sirecinden baglayarak devam
eden slrecte saglik sistemi icerisinde bircok deneyim yasamaktadir. MS teshisi sonrasinda bireyin
saglik sistemindeki olumlu ve olumsuz deneyimleri bu baglik altinda degerlendirilecektir. Gorigsmeye
katilan ve hastaligi deneyimleyen bireylerin bir hastalik olarak MS’e bakislari da genel bir gcercevede

analiz edilecektir.
Saglik Sistemine iligkin Olumlu Deneyimler

Saglik sistemiyle ilgili ifadeleri 7 alt bashkta ifade edilmistir. MS hastaligi belirtilerinin aniden ortaya
clkmasi ve hastada gegici fiziksel fonksiyon kayiplari ve sinirliiklar meydana getirmesi hastalik

siurecinde psikolojik iyilik halinin korunmasini guglestirdigi gértilmektedir.

Sekil 8. Katiimcilarin Saglik Sistemine iligkin Olumlu Deneyimlerini Kodlu Béliim Sayisina

Gore Gosterir Sekil

lumlu (0)

Diger Hastalar

Psikolojik Destek icin Cabalama (2)
Alma (12)
Hastalig
Motivasyon (8) internetten
- Ogrenme (4)
 Kendini Hastaligi
Onemseme (8
® Doktora Guvenme “I?oktordan
) Ogrenme (4)
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Gorusme yapilan hastalarin birgogu MS doktorlari tarafindan “stirecin atlatiimasi, hastaligin kabuld”

konusunda destek olmasi amaciyla psikoterapiye yonlendiriimektedir:

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

dedi. Bu nedenle terapiye bagladim.” (K 22; Kadin, 28 yas)

“Depresyonum ¢ok artti o dénemde. Sinir krizleri gecirip hastanede sakinlestiricilerle tanistim. 16
yildir depresyon ilaglari kullaniyordum. Tek basima i¢ savagimi kaldiramiyordum. Disaridan ne

kadar her sey normal géziikse de.” (K 13; Kadin, 45 yas)

Hastalarin ifadelerinden MS tanisi konmadan 6nce hastalik hakkinda fikir sahibi olmadiklari streci

doktor ve hemsgirelerden 6grendikleri gorulmektedir:

“Doktorum bu hastalikta uzman biri ve ona glivendim her zaman. Hastaligin bilinmeyen tarafi bence
tip diinyasini zorluyor. Hastaligi tibbi tedaviyle ve viicudun hastalikla miicadelesini destekleyerek
vitamin destekleriyle yagsamimi diizene soktu. Mesela sigarayr birakmami séyledi ve biraktim.
Doktorunuza glivenecek ve onun dediklerini yapacaksiniz. Bazen atak gecirdiginizi fark

edemiyorsunuz. Ama en bliylik atagim teshisin ilk kondugu zamandaki atakt1.” (K 30; Erkek, 52 yag)

Hastalik surecinin dogru sekilde yurutulebilmesi tedavi ve hastalik bilgisinin dogru aktarimiyla da
iligkilidir. MS’i bazi hastalarin doktorlar ve hemsgirelerden bazi hastalarin ise internet lzerinden

arastirarak 6grendikleri gorulmektedir:

“Sonraki giin hastaneye yattim. MS hastaligini ¢ok fazla bilmiyordum ve saskindim. 2012 yilinda én
tani konuldu tahliller ¢ekildi ama MS ile ilgili ayrintili bir sey anlatmamislardi. Hastaneye yattiktan
sonra omurilikten sivi alindi ve tam teghis konuldu. Kortizon tedavisi basladi. Bu slirecte oldukcga
saskindim. Hastaligin ne oldugunu bilmiyorsun. Doktorum bana internet yasagi koydu ve internetten
arastirmamami séyledi. Kendi anlattiklariyla hastaligi ¢ézmeye c¢alistik. Doktorum “Sen hasta

degilsin. Sadece bu hastalikla yasamayi 6greneceksin” dedi.” (K 18; Erkek, 39 yas)
internet kaynaklarindan hastali§i 6grenen hastalarin ifadelerinde ise su bilgiler aktariimaktadir:

“MS’i arastirmaya basladim. MS igin doktor aragtirdim. Bu konuda Tiirkiye’'de ¢alismalar yapan bir
doktor buldum. MS hikayeleri ‘Bir uyandim ile basliyor ve kolum tutmuyor bacagim tutmuyor gézim

gérmliyor ile basliyor.” bir stirii hikaye okudum.” (K 18; Erkek, 39 yas)

“‘Cevremde MS hastasi olan kimse yoktu. MS oldugumu &grenince tabii ilk énce internetten

aragstirdim. Okuduklarimin bir kismi beni Urkdtti.” (K 6; Kadin, 43 yag)
Saglik Sistemine iligkin Olumsuz Deneyimler
Saglik sistemiyle ilgili ifadelerde 8 adet gorus bildirilmigtir. Saglik sistemiyle ilgili devlet desteginin

olmamasi 9 defa yogun sekilde ifade edilmistir.
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Sekil 9. Katiimcilarin Saghk Sistemine iligkin Olumsuz Deneyimlerini Kodlu Béliim Sayisina
Gore Gosterir Sekil

Olumsuz (0)

.4 Fiziki Sartlann
Yetersizligi (2)

Devlet Desteginin

Olmamasi (9)
Diger Hastahklar

Igin Tedavi
Gorememek (2)

Bilgilendirme

Eksikligi (7) i i
- Hastane
Doktorl: Yanl
Yonlendirdigini i Biraraya Gelinen S48t
” Platformlann Yetersizligi (2)
Dusinme (6) Insanlann Yanhs

Yonlendirmesi (2) Azhigr (2)

MS hastalari devlet desteg@ini engelli olmak, engelli haklari Uzerinden degerlendirmig ve engelli

raporu ¢ikarmak icin bagvuruda bulunmanin ve suregte yasanan zorluklari vurgulamistir:

‘MS ile ilgili engelli haklari konusunda gelismeler yasanmasini dilerim. Emekli olmadan &énce
basvurmugtum. Cok kiigtik bir engellilik orani verdiler. Ben de ugrasmak istemedim ve normal emekli
oldum. Ama isin ehline verilerek bu siirecte desteklenmesini isterdim. Bazi seyleri yasayan bilir.” (K
2; Erkek, 50 yas)

“MS icin engellilik raporu gerekli oldugunu distiniyorum. Bu yil KPSS hazirlaniyordum. 5 kez atak
gecirdim. Keske raporum olsaydi da E-KPSS’ye girseydim. MS hastasi émdir boyu atak bekliyor. Bu
nedenle adaptasyon zor oluyor. Psikolojik durum énemli ama MS hastalarinin engelli raporu almasi
gerekiyor. Engel nedir? O igi herkes kadar yerine getirememektir. Calisirken ¢abuk yoruldugun igin
o isi yapamiyorsun. O isi herkes kadar yapamiyorsun. Her seyi yapabilen kisiye gbre yapamayan
engellidir. Glinde 8 saat ¢calisamiyorsun bu nedenle verilmeli. Sosyal hayata engeli var ve bu nedenle
rapor verilmeli. Kortizon dénemi ¢ok yorucu. Atagi atlatmak 2 ay stiriiyor. Kendini cam fanusta gibi

koruma altina almak zorundasin.” (K 22; Kadin, 28 yas)

Gorusmelerde MS konusunda uzman bir doktora yonlendirilene kadar gegen sirenin uzunlugu ve
yanlis yonlendirme duguncesi, hastalarin ve toplumdaki diger bireylerin MS hastaligi hakkinda

bilgilendiriimesi konusundaki eksiklik ise saglik sisteminde sikga vurgulanan diger ifadelerdir:

‘Doktorun yanlis teghisinden dolayi hastaligimin teshisi ge¢ oldu. Yiizimiin sol tarafinda bazen

kasilmalar oluyor bu ylizden. Erken teshis ve dogru tedavi 6nemli.” (K 23; Kadin, 23 yas)

“Bu iyilesecek bir hastalik degil bunu kabul etmek gerekiyor. Ama hastaneler bu konuda dikkatli
olmali. MS’te belki dogru tedavi gérseydim ayagimdaki sekel durum kalmamis olacakti. Hastanede

zaman kaybettim.” (K 15; Kadin, 43 yas)
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Saglik sistemiyle ilgili insanlarin yanhs yonlendirilmesi, bir araya gelinen platformlarin az olmasi,
diger hastaliklar i¢in tedavi gérmemek, hastane sartlarinin ve fiziki sartlarin yetersizligi konusunda
2’ser kez bildirilen goéruslerden vurgulanan bir deneyim saglik sisteminde yasanan olumsuzlugu

oOzetler niteliktedir:

“Devlet hastanelerinde sira beklemeleri ¢ok zor oluyor. Hastaneye gittikleri zaman saatlerce sira
beklememeleri bu anlamda imkanlarin iyilestiriimesi gerekiyor. Yorgunlugu kaldiramayan hastalariz
ve bize 6ncelik taninmasi gerekiyor saatlerce sira beklemek ¢ok zor oluyor. Bazi sosyal haklarda
oncelik taninmasini istiyoruz ama rapor istiyorlar. Benim doktordan gidip rapor almam ¢ok zor. Rapor
olmadigi zaman éncelik yok. MS hastaliginin her kurumda taninarak bazi énceliklerin rapor olmadan

da saglanmasi gerekiyor.” (K 7; Kadin, 45 yas)
MS’in Cagristirdiklan

MS’in hastalar icin ne ifade ettigi konusuna verdikleri cevaplar yasanan tim bu slreci bireyin

bakisindan 6zetler niteliktedir.

Katilimcilar tarafindan MS’i anlamlandirma konusunda 10 kez géris bildirilmigtir. Hastalar 9 kez
“‘bagdimhlik hissi”, 8 kez “kisitlayicilik”, 6 kez “6ldirmez ama surindirir’, 4 kez “belirsizlik”, 3 kez
“‘degisim”, 2’ser kez “sinav, korku” ve 1 kez “kétl huy, sans-sanssizlik, piyango” ifadeleri kullanarak

deneyimlerini bildirmiglerdir.

Katihmcilarin yogun olarak kullandigi bagimlilik hissi ve kisitlayicilik ifadelerinden, MS’in fiziksel ve

psikolojik anlamda meydana getirmis oldugu sirece odaklanildigi gértilmektedir:

“MS iginde ¢alan akordu bozuk bir piyano gibi geliyor. Kafada her sey var ama uygulamada kafadan
gecen seylerin onda ikisi ¢l gerceklegiyor. Kafadan gecenleri hayata gecgirmek igin insanin sarf
edecegi gtic MS’lilerde genelde olmuyor. Dolayisiyla bir psikolojik savag bu ayni zamanda. Yapmayi
dusiindigiiniiz seylerin ¢ogunu yapamiyorsunuz dogru zaman ayarlamasiyla hi¢ yapmamaktan

daha iyi durumda ve tatmin duyar oluyorsunuz.” (K 11; Erkek, 42 yag)
Hastalik sirecini anlamlandirmada sik olarak kullandigi gorulen bir diger ifade ise su sekildedir:

“MS’i 6ldiirmez ama sdriindliriir diye tanimliyorum. Yliriiyememe, gbrememe, tekerlekli sandalyeye

bagimli kalma riskin var. Yani kisacasi éldiirmez ama sdrindiriir.” (K 4; Kadin, 18 yas)

MS’li hastalarin zihinlerinde yankilanan “peki ya bundan sonra ne olacak?” sorusunun cevap

bulamamasiyla bu durumun kaygiya déntismesi su ifadelerle ortaya konulmustur:

“Gelecek ve yasam benim igin kapali bir kutu. Bunu sormayin. Clinkt ne olacagi belli degil.” (K 19;
Erkek, 38 yas)

Tartisma, Sonug ve Oneriler

Hastaliklar tibbi agidan ele alindijinda teshis ve tedavi agisindan genellenebilir fakat MS gibi tim

seyri ve tedavisi kisiden kisiye degisebilen hastaliklar igin bireysel deneyimlere daha derinlemesine
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bakilmasi énemlidir. MS deneyimleyen bireylerin hastalik sireclerinin sosyal islevselligine etkisini
derinlemesine tanimak amaciyla gercgeklestiriien bu arastirmada MS hastalari ile goérismeler

gerceklestirilmistir.

Nitel arastirma deseninde gerceklestirilen arastirma sinirli sayida gérismeci ile gergeklestirilmistir.
Arastirma surecinde gercgeklestirilen bu gérismeler kodlanarak alti ana tema elde edilmistir. Bu
temalarla elde edilen bulgular betimsel olarak analiz edilmis ve yorumlanmigtir. MS tanisi alan
hastalara ulasilarak hastaligin tani ve tedavi sireci, psikososyal deneyimleri, aile ve is iliskileri,
gunlik yagsam deneyimleri, toplumsal iligkiler ile ilgili deneyimleri ve saglik sistemi deneyimlerine
etkisini Gzerine galisiimistir. Arastirma bulgulari MS ile birlikte hastalarin gindelik yasamlarinda

bircok degisimi deneyimlediklerini gostermektedir.

Bu arastirma igerisinde de hastalarin farkl tedavi yontemlerini deneyimledikleri ve en ¢ok ilagh (hap)
yontemi kullandiklarn goriimektedir. MS tedavisinde kullanilan farkl ttrdeki ilaclarin belirli
periyotlarda da olsa “yasam boyu” kullanilmasi sorunu hastalar tarafindan vurgulanmistir. TGm
hastalarin duzenli olarak hastalik takibinin yapildigi ve hastalarin gogunun duzenli ila¢ kullanmaya
devam ettigi gérilmektedir. ila¢ kullanimi hastalar tarafindan ginliik yasam islevselliklerinin

kisitladigini ve ilag kullanmada yasanan zorluklari dile getirilmigtir.

MS’de yasam kalitesi, bas etme ve sosyal destek sirecine iliskin yapilan bir arastirma hastalarin
hastalik suresince ¢ogunun sosyal destek aldigini ve bu destedin daha ¢ok aile ve arkadaslar
tarafindan sagladigini ortaya koymustur. Sosyal destek alan MS hastalarinin hastalik semptomlarina
kars! direnme kapasitelerinin daha yiksek oldugu ve sosyal destek alamayan hastalarin daha fazla

zorluk yasadigi belirtilmigtir (Zengin vd., 2017: 218).

Bu arastirma icerisinde hastalar strecin atlatiimasinda ilk olarak aile ve arkadas ¢evresinden destek
alindigi belirtmiglerdir. Bu nedenle kabul sirecinde hastanin kendini psikososyal agidan guglu
hissetmesi ve yasamdan soyutlamamasi igin sosyal g¢evresi tarafindan desteklenmesinin énemi
bayuaktir. MS hastaliginda “atak” donemlerinin ve atagin ortaya ne zaman ¢ikacag! ile ilgili

belirsizligin hastaligin kabul strecini zorlastirdig1 gérilmektedir.

MS hastaligindan kaynakl belirsizlik stirecinin aile iletisimiyle iligkisini inceleyen bir galisma hastalik
surecinde yasanan uzun belirsizlik surecinin aile iletisimdeki sorunlari da giderek arttirdigini

gostermistir (Tuncel, 2018: 56).

Bu arastirmaya katilan MS hastalarinin aile iligkilerine yonelik yogunlukla ifade edilen deneyimleri,
bosanma, hamilelikten korkma ve toplumsal rolleri yerine getirememe konusundadir. MS’in aile
iliskileri stirecinde bazi rol ve fonksiyonlarin yerine getirilmesi konusunda degisimlere neden oldugu
gorulmektedir. Hastalik sonrasinda aile igerisindeki rol ve fonksiyonlardaki bu degisim tum aile

bireylerini etkilemektedir.

Bu arastirmaya katilan hastalarin is iliski ve ¢alisma durumu ile ilgili ifadelerde birgok hasta “engelli

raporu alma ve malulen emeklilik” sireciyle aktif calisma yasamini sonlandirdiklari gérilmektedir.
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Calismaya devam eden hastalar ise hastaligin “is performansini etkilemesi, isten ¢ikarilma tehlikesi”
gibi nedenlerle calisma yasaminda hastaligi saklayabilmektedir. Bu durum hastalik surecinin
hastalarin mesleki islevselligi etkiledigini ve kisitladigini gostermektedir. MS’in hastalarin mesleki
iglevselligini olumsuz olarak etkiledigi gorulmektedir. Yapilan niceliksel bir arastirmada 20-40 yas
arasl gencg yetiskinleri etkileyen MS hastaliginin is yasamlarinda yeterli fiziksel fonksiyonu
gosterememe nedeniyle Uretken olamama, is yasamindan kopma, hastaligin mali yUkinden
kaynakli olarak aile desteginin alinmasi gibi durumlar géruldagu ve bu durumlarin genclerin yiksek
depresyon riski altinda biraktigini gdstermistir (Seki Oz, 2013:59). MS hastasi olan 2538 kisinin
katildigi bir arastirmada hastalik slrecinin ¢alisma yasamini olumsuz olarak etkiledigi, gelir distsU
gorulduagu, kisilerin erken donemde emeklilik ve issizlik yasadigi ortaya koyulmustur (Pfleger ve
Henriksen, 2010: 121-126). MS sonrasinda Kigilerin fiziksel yasamlarinda gorilen olumsuz
deneyimler kadar olumlu deneyimler de bulunmaktadir. Hastalarin %75’i yorgunlugu MS'te
karsilagilan en onemli sorun olarak ifade etmiglerdir. Gunluk yagsamda is gucu kaybinin
nedenlerinden biri olarak gosterilen yorgunluk MS belirtileri arasinda en sik dile getirilen durumlardan
biridir (Karagdz ve ark., 2000, Tlrkbay, 2003, Ertiirk, 2004 akt. Ustiin, 2006: 21). Denge kuramama,
idrari kontrol edememe, gunlik igleri yaparken yavaslama, gl¢ kaybi, sicaklik hassasiyeti gibi bazi
olumsuz deneyimler de goérulmustur. MS ile birlikte kisiler giindelik yasamlarina spor yapma, saglikli
beslenme gibi olumlu fiziksel degisimler de katmiglardir. 104 MS'li hastanin dahil edildigi yeti yitimi
ve gunlik yasam aktivitelerindeki bagimsizlik dizeylerine iligkin bir arastirmada %23,1'inde hafif
dizeyde, %29,8'inde orta diizey ve %14,4'Unde agir dizeyde yeti yitimi oldugu gérulmustar. %67,3
cesitli duzeylerde yeti yitimi gelisirken, %72,1'inin gunlik yasam aktivitelerini surdirmede
bagkalarina bagimli oldugu gériimustir. Hastalardaki yeti yitimi durumu arttikgca bu sirecte gunlik

yasamlarinda daha bagimh duruma gelmektedir (Er ve Mollaoglu, 2011: 190).

MS’in glnlik yasam aktivitelerinde gerceklestirmede hem biligsel hem fiziksel birgok etkisi dile
getirilmistir. Bu arastirmaya katilan MS’li hastalar da literatiirle benzer sekilde glindelik yasami
etkileyen en onemli ve ortak belirtinin yorgunluktan kaynaklandigini belirtiimiglerdir. Bu durum
bireylerin gunlik yasam aktivitelerine belirli sinirlamalar getirmekte ve yagsamlarini olumlu ve
olumsuz olarak yeniden bigimlendirmelerini saglamaktadir. Yasanan bu sure¢ hastalik sonrasinda
bireyin glnlik yasamdaki islevselligini sinirlandirmaktadir. GUnlik yasami etkileyen bu yeni sireci
‘MS’e ragmen ve MS ile birlikte’ seklinde ifade ederek yasanan fiziksel ve biligsel kisitliliklara ragmen
yasama adaptasyonun saglamaya calisiimaktadir. Bu slregte hastalarin tibbi profesyoneller
tarafindan saglk takibi yapilarak desteklendigi gorulirken hastaligin sosyal yasamdaki etkileri

konusunda desteklenmesi konusunda eksikleri de goralmustar.

MS ile yasama bigiminin hasta ve hasta yakinlari agisindan degerlendirildigi bir arastirmada ise
hastalar MS ile ilgili semptomlari dile getirdiklerinde g¢evredekiler tarafindan “gériiniirde iyi

olduklarinr’ sdylediklerini belirtmislerdir. Bu durum hastalara ¢evredekiler tarafindan anlasiimadigi
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duygusunu hissettirdigini ifade etmiglerdir (Courts ve ark. 2005). Bu sirec¢te hastalarin arkadas

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

Bu arastirmaya katillan hastalarin toplum tarafindan “hastaligin bilinmemesi” seklindeki ifadesi
toplumsal iligki strecinde karsilasilan en buylk olumsuzluktur. Hastaligin belirgin olmayan fiziksel
durumu nedeniyle hastaliga inanilmamasi veya hastaligi anlatma durumunda yasanilan
damgalanma, diglanma gibi durumlar toplumsal iligkiler acisindan hastalari etkilemektedir.

Hastalarin bu surecgte toplumsal iliski kurmaktan cekildigi gorulmektedir.

Akrami (2019:66) tarafindan yapilan bir aragtirma sonucunda MS’li hastalara sunulan hizmetlerde
hastane ve doktor yetersizligi ile engelli saglik kurulu raporu ¢ikarmada yasanan sorunlara dikkat
cekilmigtir. MS’li hastalara kamuda verilen hizmetler yetersiz oldugu ve bu hizmetlere ulasmada

zorlandiklari sonucuna ulasiimistir.

Bu arastirma icerisinde de MS tanisi ile birlikte kisilerin hasta olarak saglik sistemiyle etkilesimi
baslarken hastalidin tibbi strecinin takibi ve bilgilendiriimesi MS polikliniklerinde yapilmaktadir. Bu
sirecte ilk olarak saglik profesyonelleri ile etkilesim kurmakta ve yénlendiriimektedirler. Fakat saglik

sistemi konusunda MS’li bireylerin olumlu ve olumsuz birgok deneyimi oldugu gortulmektedir.

Sonu¢ olarak, MS hastaliginin bireylerin sosyal yasamlarini strdirmelerinde ve sosyal
islevselliklerinde sinirliik yasamalarina neden olan énemli etkileri oldugu goérdimektedir. MS ile
birlikte yeni yasam dizenine gecgen hastalarin vicut fonksiyonlarinda gdértlen farkliliklar sosyal
yasamlarini bircok yoénden etkilemektedir. Bu durumun hastanin sosyal islevselliginde bazi
kisittamalar yasamasina neden oldugu gorilmastir. MS hastasinin  sosyal islevselliginin
arttinlabilmesi igin sorunlar tum boyutlanyla arastirimali ve MS’li hastalarin haklarinin yeniden
dizenlenmesine yonelik caligsmalar yapiimalidir. MS hastaligi 6zelde bireyi, genelde ise birey ile
birlikte ¢evresini ve toplumu etkilemektedir. Bu nedenle sosyal ¢alismacilarin; hastalarin i¢inde
bulundugu sureci en az hasarla atlatabilmesi igin birey ve aile mikro duzeyde, saglik kurumlarindaki
hizmetlerinin daha etkin hale getirilmesi icin mezzo duzeyde ve MS’li hastalara yonelik saglik
politikalarinin iyilestirilmesi icin makro dizeyde c¢alismalar yapmasi gerekmektedir. MS’i birlestirici
platformlar kullanilarak hastalar ile birlikte MS’in herkes tarafindan taninmasi ve toplumsal alandaki

farkindahgin arttinimasina yonelik ¢alismalar yapiimalidir.
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onam formu hazirlanmistir. Bu form kendilerine okutularak yazili ve ses kaydi ile de s6zlu olarak izin

alinmigtir.

YAZAR KATKI ORANI BEYANI

Yazarlar ¢alismaya esit oranda katki sunmustur.

CATISMA BEYANI

Bu ¢alismada herhangi bir potansiyel ¢ikar ¢catismasi bulunmamaktadir.
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