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Ozet

Multiple Skleroz (MS) hastalar1 giinliik yasamlarinda sosyal ve psikolojik bir¢ok sorunla
ylzlesmektedir. Calismanin amaci, MS hastalarinin  karsilastigi  psikososyal sorunlarin
betimlenmesidir. Yakinsayan paralel karma arastirma deseninde hazirlanan bu ¢aligmanin
orneklem grubunu, MS tanis1 almig olan 216 katilimci olusturmaktadir. Karma arastirma
deseninde yapilan bu calismada katilimcilarin sosyodemografik ozellikleri kapali uclu
sorularla, MS hastalarinin ¢esitli alanlarda yasadiklari sorunlar ve psikososyal sorunlara iliskin
ozellikleri agik uglu sorular sorularak incelenmistir. Sosyodemografik 6zellikler i¢in nicel
aragtirma verilerinin analizinde kullanilan SPSS programimdan yararlanilmistir. Miilakat
formunda yer alan agik uglu sorularin analizinde nitel arastirma metodolojisinden hareketle
tematik bulgularin ortaya koyulmasi ile betimsel analiz metodundan yararlanilmistir.
Arastirmanin bulgularina gore genel yas ortalamasi ise 31- 40 araliginda olup katilimcilarin
cogunlugunu kadinlar olusturmaktadir. Calisma MS hastalarinin kaygi durumlarmin yiiksek ve
psikososyal anlamda bir baskasina bagimli olduklarini gostermekte, iletisim sorunlari ve
aileden ayr1 yasama deneyimlerinin bu sorunlarda belirleyici oldugu goriilmektedir
Arastirmadan elde edilen en 6nemli sonug, MS hastalarinin sosyal destek ihtiyacinin yeterince
kargilanmadigi yoniindedir. Bu sonuglardan hareketle MS hastaligina sahip bireyler i¢in bagta
psikososyal destek odakli olmak iizere MS arastirma ve uygulama merkezlerinin hayata
gecirilmesi, saglik kurumlarinda yasanan sorunlara yonelik ¢esitli politik siirecin uygulanmasi
ve MS hastaligina iliskin farkindalik ve bilinglendirme ¢alismalarinin yiiriitiilmesi
onerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Multiple Skleroz, Psikososyal Sorunlar, Sosyal Destek, Tibbi
Sosyal Hizmet.

A REVIEW OF THE PSYCHOSOCIAL PROBLEMS OF MULTIPLE SCLEROSIS
PATIENTS

Abstract

MS patients are faced with many problems in their daily lives since the date of their
diagnosis. The main purpose of this study is to describe the psychosocial problems of MS
patients. The sample group of this study prepared in a convergent parallel mixed research
design consists of 216 participants who have been diagnosed with MS. In this study conducted
in a mixed research design, the sociodemographic characteristics of the participants were

' Bu calismada yazar Ebrahim Akrami’nin 2019 yilinda yayinlanan yiiksek lisans tezinden yararlanilmigtir.
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examined by asking open-ended questions, and the problems experienced by MS patients in
various fields and the characteristics of psychosocial problems. IBM SPSS program was used
in the analysis of quantitative research data for sociodemographic characteristics. In the
analysis of open-ended questions in the interview form, descriptive analysis method was used
by presenting thematic findings based on qualitative research methodology. According to the
findings of the study, the majority of MS patients are women and the average age is generally
between 31-40 years. The study shows that MS patients have high anxiety levels and are
psychosocially dependent on someone else, communication problems and their experiences of
living apart from the family are determinant in these problems. Based on these results, it is
recommended to implement MS research and application centers, especially psychosocial
support-oriented, for individuals with MS, to produce various social policies for the problems
experienced in health institutions, and to carry out awareness and awareness studies on MS
disease.

Keywords: Multiple Sclerosis, Psychosocial Problems, Social Support, Medical Social
Work.

1. GIRIS

Modern tibbin en ¢ok inceledigi hastaliklardan biri olarak Multiple Skleroz/Multipl
Sklerosis (MS), merkezi sinir sistemine saldiran kronik bir hastaliktir. Yapilan aragtirmalara
gore hastaligin ¢ok ¢esitli nedenleri (virlis enfeksiyonlari, ¢cevre kaynakli zehirli maddeler,
beslenme aligkanliklari, cografi faktorler, savunma sistemine bagli sorunlar) ileriye stiriilmiis
olsa da kesin bir neden ortaya koyulmamistir (Murray, 2005: 226; Oztiirk ve Tek, 2019). Bugiin
yaygin kabul, hastaliga temelde genetik bir egilimin oldugu, g¢evre kosullarmin ve diger
nedenlerin bu kalitim tizerine eklenmesi ile hastaligin kendini gosterdigi yoniindedir.

Tiim diinyada yaklagik 2,1 milyon ve sadece ABD’de yaklasik 350 bin insan1 etkileyen
MS hastaligi, eriskinlerde ndrolojik yeti yitimine yol acan hastaliklar arasinda ilk sirada yer
almaktadir (Oztiirk ve Tek, 2019; Tanik, 2012; Sen, 2015). Mevcut alanyazinda Tiirkiye’de
MS goriilme sikligr ile ilgili yeterli veri bulunmamakla birlikte sinirh sayida ¢alisma oldugu
gorilmektedir. Akdemir ve dig. (2011)’nin Orta Karadeniz bolgesine ait ¢aligmalarinda ise
hasta oran143.2/100000 olarak saptanirken Alp ve digerleri (2012)’nin Kars bolgesinde yaptigi
caligmada MS hasta oran1 68.97/100000 olarak olarak saptanmistir. Bu iki caligmaya gore
Tiirkiye’de MS hasta prevalansinin arttig1 sdylenebilmektedir (Oztiirk ve Tek, 2019; Alp vd,
2012; Multiple Sclerosis International Federation, 2013).

Merkezi sinir sistemi kaynakli semptomlarla ortaya ¢iktig1 bilinen MS hastalig1 her bir
bireyde farkli bir seyir izlemektedir (Bakar, 2008; Koseoglu vd; Sahin Onat vd., 2014).
Herkeste farkli semptomlar goriilebildiginden ve farkli periyodlarda seyredebilen ataklardan
dolay1 kiside bir belirsizlik yaratmaktadir (Terzi vd., 2009). Gerek hastaliktaki bu belirsizlik
gerekse belirtileri ve seyretme bicimiyle MS, hastalarin sadece fiziksel degil ayn1 zamanda
psikososyal boyutta da yasam kalitesine dogrudan etki etmektedir. Yorucu tedavi siirecleri ve
gecirilen atak sonrasi yasanan silire¢ hastay1 ve hastanin aile iiyelerini, mesleki ve sosyal
yasamini olumsuz yonde etkilemektedir.

MS hastaligmin getirdigi sorunlar psikolojik boyutta depresyon, stres, anksiyeteye neden
olurken sosyal boyutta aile i¢i sorunlar, is ve statli kaybi, damgalanma, sosyal haklara erigim,
firsat esitsizlikleri, erisilebilirlik ve sosyal dislanma sorunlarin1 kapsamaktadir (Sen vd,2015;

305 | 2020 Volume 5 Issue 9 http://www.pearsonjournal.com/



PEARSON JOURNAL OF SOCIAL SCIENCES
& HUMANITIES

DOI Number: http://dx.dot.org/10.46872/p;.182
Tanik vd, 2012; Sahin ve Onat, 2015; Toy, 2016; Oztiirk ve Tek, 2019; Kdseoglu vd, 2020). i¢
ice gegen bu sorunlar birarada ele alindiginda hastaligin psikososyal etkileri grift bir sekilde

goze carpmaktadir. Bu sorunlar hastaligin ilk 6grenildigi andan kabul edilmesine kadar gegen
stirecte yogun olarak hissedilmekte, hastanin sosyal islevselligini ve diger insanlarla olan
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iligkilerini dogrudan etkileyerek yasam kalitesini diistirmektedir. Hastanin ve ailesinin saglik
sorunlartyla basa ¢ikabilmesi, davranigsal ve duygusal degisikliklerle bas edebilme becerilerini
gelistirebilmesi igin sosyal destege ihtiyacit vardir (Donovan vd., 2008; Holman ve Lorig,
2004). Ote yandan sosyal alanda yasanan giicliikler de bireyin ¢evresine déniik sistemlerle
iligkilidir ki bu sistem aile yasantisi, sosyallesme, dinlenme siiregleri, kamu hizmetlerine ve
sosyal destek sistemlerine erisim, egitim, ulasim, tedavi hizmetleri gibi genis kapsamlidir.
Ozellikle tedavi ve bakima yonelik masraflarin dogrudan aile ekonomisini olumsuz ydnde
etkilemesinin yani sira hastanin fiziksel saglik sorunlariin getirdigi kisitliklar, bir baskasina
olan bagimliligin artmasi, aile i¢inde rollerin degismesi, ekonomik giivencenin kaybi, serbest
zamanlarin degerlendirilememesi ve sosyal etkinliklere katilamama, aile ve hastanin sosyal
iliskilerinde yasam kalitesi ve aile sisteminin diizenine olumsuz yonde etkilemektedir.

MS hastalarinin yasam kalitesi ve depresyon ve anksiyete diizeylerine iliskin alanyazinda
pek cok calismadan farkli olarak bu calisma MS hastalarmin psikososyal sorunlarina
odaklanarak yasam Gykiilerinin bir analizini sunmaktadir. Calismanin bu yoniiyle alanyazina
katk1 sunmasi beklenmektedir.

2. YONTEM

Bu calisma nitel ve nicel arastirma yontemlerinin bir arada kullanildig1 karma aragtirma
deseninde yapilmistir. Katilimeilara acik ve kapali uglu sorulardan olusan goriisme formu
araciligryla ulasilarak veriler elde edilmistir. Calismanin etik onay1r Hacettepe Universitesi
Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’nun 16969557-510 sayili karar ile
06.03.2018 tarihinde onaylanmustir.

2.1. Arastirmanin Deseni

Bu aragtrma nitel ve nicel arastirma yoOntemlerinin bir arada kullanildigi
karma(sentez/¢oklu) aragtirma yontemi deseninde tasarlanmistir. Hem istatistiksel hem de
metin analizlerinin kullanilabildigi karma arastirma ydntemlerinde arastirmacilar hem nicel
hem nitel veri toplama yollarina yonelerek bir aragtirma probleminin tam olarak anlagilmasina
daha iy1 katkida bulunacag1 goriistinden hareketle caligmasini yapilandirmaktadir (Creswell,
2017). Buradan hareketle bu aragtirmada katilimcilarin sosyodemografik 6zellikleri kapali uglu
sorularla olgiiliirken psikososyal sorunlara yonelik sorular agik uglu olarak sorulmus ve belirli
temalar altinda yapilandirilmistir.

Calismada katilimeilarin sosyodemografik ozellikleri nicel aragtirma yontemleri ile
betimlenirken MS hastalarmin ¢esitli alanlarda yasadiklar1 sorunlar ve psikososyal sorunlari
nitel aragtirma yontemlerinden yapilandirilmis miilakat sorulari ile yordanmus, betimsel analiz
ile incelenmistir. Calisma, ortaya koyulan bilginin fonksiyonu bakimindan betimsel bir
calismadir.

2.2. Evren ve Orneklem

Caligma evrenini Tiirkiye MS Dernegi Ankara subesinde kayith olan yaklasik 800 MS
hastas1 olusturmaktadir. Orneklem grubunu ise amagh 6rnekleme metodu ile belirlenmis olarak
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dernege aktif katilim gosteren goniillii 216 MS hastasi olugturmustur. Katilimcilarin tanitic
ozellikleri Tablo 1.’de gosterilmistir.
Tablo 1. Katilimcilarin tanitici 6zellikleri

N %
L. Kadin 166 76.9
Cinsiyet Erkek 50 231
Evli 118 54.6
. Bekar 63 29.2
Medeni hal
Bosanmis 31 14.4
Esi vefat etmis 4 1.9
[kogretim 26 12
Egitim Diizeyi I:ise Mezunu 73 33.8
On lisans-Lisans Mezunu 107 49.5
Lisansiistii Mezunu 10 4.6
20-30 58 26.9
Yas 31-40 73 33.8
41-50 85 39.4
Calisma Calisiyor 90 41.7
Durumu Calismiyor 126 58.3
Isci 43 38.1
. Memur 39 345
Statii :
Emekli 31 27.4
Statii Toplam 113 100
Gelir giderden az 76 35.2
Gelir-gider dengeli 109 50.5
Ayhik Kazang — —¢ & :iderden ?azla 31 14.4
Toplam 216 100

Arastirmaya katilan MS hastas1 bireylerin genel ozelliklerine bakildiginda biiyiik
cogunlugun kadin, %54.6’sinin evli, %39.4’iiniin 41-50 yas arasinda, %53.3 {iniin herhangi bir
iste ¢alismadigi, ¢calisanlardan %38.1’1nin is¢i statiisiinde ¢alistig1 ve %50.5’inin gelir ve gider
dengesine sahip oldugu goriilmektedir.

2.3. Verilerin Elde Edilmesi ve Analizi

Calisgmada arastirmacilar tarafindan hazirlanan yapilandirilmis  goriisme formu
uygulanmistir. Arastirmaci tarafindan hazirlanan miilakat formunda sosyodemografik
ozellikleri igeren sorular kapali uglu olarak, miilakat sorular1 ise agik uglu olarak
yapilandirilmis, tiim sorular yiiz ylize ortamda yoneltilmigtir. Verilerin elde edilmesi siirecinde
bilimsel aragtirma etigi ve gizlilik esasina uygun hareket edilmis, goniillii katilim ilkesine
uygun olarak katilimcilardan onay alimmugtir. Veri toplama asamasinda hatali veya eksik
doldurulan cevaplar ayiklanarak ¢ikartilmis ve sonug olarak 216 katilimcinin cevaplari analiz
edilmistir.

Bu caligmada katilimcilarin tanitict 6zellikleri i¢in SPSS 25.0 paket programindan
yararlanilmis, sosyodemografik 6zellikler i¢in frekans analizi yapilmistir. A¢ik uglu sorularin
analizinde ise veriler defaatle okunmus, tematik alanlar belirlenmis ve nitel veri analizi
yontemlerinden betimsel analiz yonteminden yararlanilmistir.

Betimsel analizde veriler 6nceden belli olan kategori ya da boyutlara gére 6zetlenir ve
yorumlanir (Simsek, 2012). Veriler ilk olarak belirlenen temalar etrafinda gruplandirilmis, bu
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dogrultuda kodlamalar olusturulmus ve basliklar olusturulmustur. Bu temalar aile ve ¢gocukluga
dair, hastaligin tipolojisine dair ve hastaligin beraberinde getirdigi sosyal, psikolojik, duygusal,
biligsel ve yapisal sorunlar olmak iizere {i¢ ayr1 baghk altinda gruplandirilmistir. Daha sonra
veriler hazirlanmis olan tematik cerceveye gdre okunmus ve diizenlenmistir. Onceden
belirlenmis olan temalarin disinda kalan veriler ¢calisma kapsamina alinmamistir. Bu agsamada
her tema altinda yeni alt temalar olusturulmus ve gruplandirilmistir. Diizenlenmis olan
bulgular, kolay anlasilir bir dille tanimlanmig ve alintilarla desteklenmistir. Son olarak bulgular
yorumlanmis, tanimlanarak agiklanmis ve betimsel yordamalarla yeniden anlamlandirilmisgtir.

3. BULGULAR

Caligmanin bulgular hastaliga iliskin, aile ve ¢ocukluk Gykiilerine iliskin ve diger
psikososyal sorunlara iligkin bulgular olmak {izere ii¢ baslikta incelenmistir.

3.1. Hastahgin Dogasina iliskin Deneyimler

MS hastaliginin kendine 6zgii dogast ve beraberinde getirdigi yasam degisikligi kisiyi
dogrudan etkilemektedir. Buradan hareketle caligmanin bu kisminda hastalikla birlikte yasanan
deneyimler irdelenmis, hastalikla birlikte ortaya ¢ikan engellilik durumu ve ikincil hastaliklar
MS hastalarmin psikososyal durumunu etkileyen bir boyut olarak ele alimmugtir. Veriler
temalara ayrilarak kodlanmis ve nicelikleriyle birlikte sunulmustur.

Tablo 2. Hastalikla Ortaya Cikan Engel Tiirli/ Disability Type of Disease

N %
Yiirimede bozukluk (denge kayb1) 38 79.2
Kol ve bacaklarda tutulma 4 8.4
Hastalikla ortaya ¢ikan Serebral Palsi 2 4.1
engel tiirii Diyabet 1 2.1
Gorme kaybi 3 6.2
Toplam 48 100

MS hastalarinin tan1 aldiktan sonra karsilasilan engel tiirleri bedensel engeller olarak
verilmis, bunun %79.2’sinin denge kaybiyla gelen yiirtime gii¢liigli oldugu goriilmiistiir. Bunu
kol ve bacaklarda tutulma ve gorme kaybi takip etmektedir.

MS hastalarinin hastalik deneyimlerinde yasanan bir diger etken “engelli olarak
goriilmemek™ ile iligkili olarak engelli haklarmdan faydalanamamaktir. Bu konuda engelli
saglik kurulu raporlarinin minimum %40 engelli oranini saglamasi gerekliligi, MS hastalarinin
hastalik kosullar1 geregi engelli sinifinda olmasi1 gerekirken rapor alamamalar1 sorununu da
beraberinde getirmektedir.

“(...) Bir MS hastas1 atak gegirdigi zaman %100 engellidir. Biz zihinsel engelli ya da
sarhos degiliz ama tedavi goriirken igne olsun, ila¢ olsun ¢ok kolay rapor veriliyor ama is
engelli raporu istemeye gelince bize bir stirii mazeret sunuluyor cogumuz ayakta durabiliyoruz
¢ok siikiir ama giiciimiiz kuvvetimiz ¢alismaya yetmiyor MS hastalarina en az %40 rapor
verilsin bence biz de bazi haklardan yararlanalim.”

Tablo 3. Hastaliktan Sonra Ortaya Cikan Ikincil Rahatsizliklar/ Secondary Disorders

After Illness
N %
Tkincil rahatsizlik durumu Var >3 24.5
Yok 163 75.5
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Toplam 216 100

Ic Hastaliklar 33 66

Norolojik hastalik (migren) 2 4

Deri hastagi (zona) 1 2

Obezite 1 2
Mevecut ikincil rahatsizlik ~ Psikolojik hastalik (paranoya, bipolar, depresyon, 12

anksiyete)

Romatolojik hastalik (SLE, FMF, Spina Bifida) 6 12

Kanser 1 2

Toplam 50 100

MS hastalarmin biiyiik ¢ogunlugunda (%75,5 n=216) hastalikla birlikte ortaya ¢ikan
ikincil bir hastalik goriilmemekte ancak goriilenlerin (n=50) biiylik ¢cogunlugunda (%66) i¢
hastaliklar smifina giren bir hastaligin oldugu ortaya ¢ikmistir. Bu hastaliklar guatr, diyabet,
iiveyit, tasikardi, bobrek yetmezligi, hasimato hastaliklaridir.

MS hastalarinin tani aldiklarint 6grendiklerinde ve tiim tedavi siireci boyunca yasanan
depresyon ve anksiyete durumlar1 tabloda oldukca diigiik diizeyde yansimistir. Ancak
katilimcilara yoneltilen “Hastalik tanisin1 6grendikten sonra nasil tepki verdiniz?” sorusuna
verilen cevaplar “agladim”, “kabullenemedim, ¢ok iiziildiim”, “¢ok sasirdim”, “olacaklardan
korktum” kodlar1 altinda siniflandirilmistir.

“O an ¢ok agladim. O zaman c¢ocuklarim kiiciiktii. Onlart diigiindiim. Ertesi giin
doktorumun tavsiye ettigi bir psikologa gittim. Zamanla da bu Allah'in sinavi ve ben bu siavi
gececegim diye kabullendim.”

“Ilk etapta ¢ok anlayamadim ama taburcu olup eve gittigimde hayatimin sonsuza kadar
degistigini diisiiniip kendime acidim.”

“Bunu nasil anlatayim bilmiyorum ama once normal karsiladim ¢iinkii net olarak
anlayamadim, ilagtan sonra depresyon hali oldu, sonra topladim ama yok yine karamsarhiga
diisiiyorum.”

Hastalarin MS tanis1 aldiktan sonra ayrica bir psikiyatrik tani1 almamalar ikincil bir
rahatsizligin diisiik oldugunu gostermektedir. Ancak MS’li olmaya iligskin ilk kez verilen

tepkiler incelendiginde hastalarin zamanla depresyona siirtiklendigi anlagilmaktadir.

3.2. MS Hastalarinin Aile ve Cocukluk Oykiilerine Doniik Bulgular
Tablo 4. Aileye ve Cocukluk Yasantilarina iliskin Sorunlar/ Problems Related to
Family and Childhood Experiences

N %
Kayip-yas siireci (aile iiyelerinden birinin vefati/
z 14 34.1
. . hastalig1)
Cocukluk (%onen'l'mde Aile i¢i sorunlar (siddet, baski, madde bagimliligi,
yasanan psikolojik bosanma, yoksulluk) 23 56.1
travmanin niteligi Kaza ? ) 938
Toplam 41 100
Anne-baba 3 1.4
| | Kardes 13 6
Ailede MS tanis1 olanlarin - -
Biiyiikanne-biiyiikbab 3.2
yakinlik derecesi ayrarieDyuoad !
Akraba 11 5.1
Sadece ben 182 84.3
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Katilimcilardan ¢ocukluk doneminde psikolojik travmanin MS hastaliginda yasananlara
etkisine doniik sorular yoneltilmis, ¢ogunlukla aile i¢i siddet, bosanma, madde kullanimu,
yoksulluk gibi nedenlerden dolay1 travmatik bir deneyime sahip olduklar1 goriilmiistiir. MS
hastaligi ile gelen kayg1 ve gelecege dair belirsizlikle iliskili korkularin ¢ocukluk dykiilerindeki
kayip siiregleriyle iligkisi irdelenmis, katilmcilarin %34.1 (n=41)’inin aile {iyelerinden
birisinin vefati ya da hastaligi ile MS hastaligimi ortiistiirdigli gézlenmistir.

“(...) sonra annemin vefati aklima gelince aklim basima geldi, benim de ¢cocugum var 2
tane. Kucagima alip hiingiir hiingiir agladim ya bana da bir sey olursa diye...”

3.3. Hastalkla Birlikte Ortaya Cikan Psikososyal Sorunlara iliskin Bulgular

MS hastaliginin giinliik rutin siireclere etkisine iligskin olarak katilimeilar “uykusuzum”,
“basim agriyor”, “yorgunum”, ‘“konsantrasyon giicliigii var”, “unutuyorum” ifadeleri ile
belirtiler gosterdiklerini ifade etmistir. Bu sorunlarin giinliik yasamlarini olumsuz yonde
etkiledigi ve buna bagl olarak aile rollerinden c¢alisma hayatina kadar cesitli sorunlarla
karsilagtiklart goriilmiistiir. Bu sorunlar ayn1 zamanda kaygi diizeyini ve tedavi siirecini de
etkilemektedir.

Tablo 5. Kaygt Durumunun Tedaviye Etkisi/ The Effect of Anxiety on Treatment

N %
Higbir etkisi yok 71 32.9
Kayg1 durumunun Olumlu yonde etkiliyor 38 17.6
tedaviye etkisi Olumsuz yonde etkiliyor 107 49.5
Toplam 216 100

Katilimcilarla yapilan goriismelerde MS hastasi olmaya iliskin kaygilanmanin
tedavilerine nasil etki ettigi sorusu yoneltilmistir. Katilimcilarin %49.5’1 bu kaygiy1
yonetmekte zorlandiklarini ve tedavilerine de olumsuz yonde sirayet ettigini belirtmistir.

“Bin bir giicliikle hastaneye gidiyorum ben, doktor sizinle ilgilenmiyor almak istediginiz
cevaplart alamiyorsunuz kestirmeden konusup konusup atiyor sinir katsayisi yiikselmis olarak
eve geri dontiyorsunuz.”

Kaygilanma hem igsel hem dissal sebeplere baglh olarak ortaya ¢ikmaktadir. Tedaviye
olan ihtiyag, iliskiler, saglik sisteminde yasanan aksakliklar MS hastalarinda kaygimin dissal
nedenleri arasinda gortilmektedir.

Tablo 6. Tan1 Koyuldugunda Verilen Tepkiler/ Reactions When Diagnosed

N %
Sok/ sagkinlik 70 38.1
T ssrendizind Korku 39 21.2
ar.nyl . ogrendiginde Caresiz hissetme 40 21.7
verilen tepkiler
Normal karsilama 35 19
Toplam 184 100

Tablo 6’ya gore MS hastalarinin tami aldiklarini ilk kez 6grendiklerinde “sasirdim,
beklemiyorum.”, “acaba éliicem mi dedim”, “her sey Allah’tandwr dedim”, “neden ben diye
diistindiim”™ tepkileri gruplandirilmis ve sok, korku, caresizlik, normal karsilama temalar1

altinda betimlenmistir. Buna goére MS hastalarinin %38.1’inin saskinlikla karsiladigi, bunu
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korkma ve caresiz hissetme tepkilerinin takip ettigi goriilmektedir. Yasanan durumun bir kriz
oldugu g6z 6niinde bulundurulursa verilen tepkilerin kayip-yas tepkileri (sok, reddetme, isyan,
suclama, kabullenme) oldugu gortilebilmektedir.

“(...)Onceleri anlayincaya kadar yanls bakmisiz demelerini bekledim. Sonra anlamadim
ne oldugunu anlamadim sanki bir fark yoktu. Zamanla daha ¢abuk yorulsam da kendimi
asmaya ¢alistik¢a verimli olamadim. Sonra kabullendim. Elimden gelen buydu.”

Tablo 7. Cevreden Gelen Tepkilere iliskin Diisiinceler/ Thoughts on Other People's

Reactions
N %
Acimalari beni rahatsiz ediyor 48 26.8
Hastaligimi ciddiye almamalari ve beni bir hasta 24 13.4
Cevreden gelen tepkileri olarak gérmemeleri beni liziiyor
karsilama durumu Sinir bozucu, sikici, eksik hissetme 57 31.8
Umursamiyorum 50 28
Toplam 179 100

Katilimcilara ¢evreden hastalia dair ne gibi tepkiler aldiklari, bu tepkilerin nasil
hissettirdigi sorulmus, %31.8’inin bu tepkileri “sinir bozucu”, “can sikic1”, “beni eksik
hissettiriyor” ifadeleriyle tanimladiklari; %28’inin ise c¢evrenin nasil tepki verdigini
umursamadigi goriilmiistiir.

“Cok gengsin. Allah yardimcin olsun, béyle seyler... Bana acimalar: ¢ok rahatsiz ediyor
veba tasiyoruz sanki milletin onyargisindan nefret ediyorum. (...) Beklemedigim ani ¢ikislar
yaswyorum aslinda huy olarak sakin biriyim bu ben miyim diyorum ya da pisman oluyorum tabi
bunu yari yariya astim farkinda olmakla basar: geliyor.”

Tablo 8. Hastaligin Aile Yasamina Etkisi/ The Effect of the Disease on Family Life

N %
Esime ve ¢ocuklarima yetmez oldum 36 53.8
Aileme maddi ve manevi yiik oldum 7 10.4
Hastaligin aile yasamima  Stres ve gelecek kaygim var 5 7.4
etkisi Esimden ayrildim / esim beni birakti 13 19.5
Yakinlarim benden uzaklasti 6 8.9
Toplam 67 100

Katilimcilarin hastaligin aile yasamindaki degisimleri ile iliskili deneyimleri irdelenmis,
yasamsal olaylar1 alt temalara gore gruplandirilmistir. Tablo 8’e gore MS hastalarinin aile
iiyelerine yonelik ifadeleri %53.8 (n=67) “yetememe hissi” tlizerinden ifade edilmistir.
Hastaligin getirdigi bosanma, terk edilme, uzaklagsmaya maruz kalma deneyimleri de diger
yasanan sorunlar arasindadir. Katilimcilarin %19.5°1 esi tarafindan terk edilmis, %10.4’ ise
ailesine maddi ve manevi anlamda yiik oldugunu hissettigini ifade etmistir.

“2008'den beri (vani hastaligimin baslamasindan) hi¢ tatile gidemedik. Ciinkii sicak
hava ve yolculuk yapmak beni olumsuz etkiliyor.(...) Cok ¢abuk yoruldugumdan ev de hi¢chir
seyi yetigtiremiyorum ve stirekli sinirleniyorum. (...) Esim daha soguk davranmaya basladi
ama bunu da inkar ediyor.”

Tablo 9. Aile Dinamiklerinde Degisim/ Change in Family Dynamics
N %
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. . . Iletisim sorunlari yagiyorum 39 18
Aile iiyelerinin PR
o Gereken ilgiyi géremiyorum 43 20
davraniglarina iligkin = =
e Daha ¢ok ilgi gérmeye basladim 134 62
diisiinceler
Toplam 216 100

Hastalikla birlikte aile dinamiklerindeki degisime dair katilimcilar MS hastaliginin neden
oldugu etkileri ifade etmistir. Aile iiyelerinden farkl tepkiler aldiklarini ve hastaligin getirdigi
olumsuz deneyimlerin ilginin kendisine yansimasina doniistiigii goriilmektedir. Aile iiyelerinin
davranislarma iliskin olarak katilimcilarin cevaplar1 “iletisim sorunlari”, “ilgisizlik” ya da
“daha ¢ok ilgi gorme” alt temalar altinda gruplandirilmigtir. Tablo 9’a gére MS hastalarmin
cogunlugu (%62) aile liyelerinden eskiye gore daha cok ilgi gordiiklerini belirtmistir. Aile
iiyelerinden sosyal, duygusal ve psikolojik anlamda beklenen ilgiyi gérememe ve iletisim
sorunlar1 da hastalarin yasadig1 psikososyal sorunlardandir.

4. SONUC VE ONERILER

MS hastas1 bireylerin sosyodemografik 6zellikleri incelendiginde biiyiik ¢ogunlugun
kadin, %54.6’smin evli, %39.4’lnlin 41-50 yas arasinda, %53.3’ilinlin herhangi bir iste
calismadigi, ¢alisanlardan %38.1’inin is¢i statiisiinde calistigi ve %50.5’inin gelir ve gider
dengesine sahip oldugu goriilmiistiir. Hastalarin hastalikla birlikte ortaya ¢ikan pek g¢ok
psikososyal sorunlari bulunmaktadir. Bu sorunlar hastalikla beraber gelen fiziksel sorunlar,
duygusal ve psikolojik sorunlar, aile sistemindeki sorunlar ve ¢evreye iliskin sorunlardir.

MS hastalig1 ve tedavi siireci, hastalarda pek ¢ok ikincil bir hastalik veya engel tiirii
getirebilmektedir (Ozakbas, 2011). Buna iliskin olarak MS hastalarinmn kronik bir hastaliga
sahip olmaktan dolay1 sosyal haklardan yararlanamadiklari, bunun i¢in “engelli” raporuna
ihtiya¢ duyuldugu goriilmektedir. MS hastaliginin bir engel teskil etmedigine iliskin genel
yargilari yikilmast ve saglk, ulasim, vergilendirme, ¢evresel kosullar gibi bir¢ok alanda
yasanan sorunlarin ¢oziimii hususunda 6ncelikle farkindaligin olusmasi gerekmektedir.

MS hastalariin aile ve akraba ¢evresinde tani alan kisilerin varligi oldukea diisiiktiir. Bu
durum, MS ile karsilasma ve getirdigi sorunlar ve sorumluluklara dair biling diizeyini dogrudan
etkilemektedir. MS hastalarinin aile Oykiileri incelendiginde cogunlukla aile ici siddet,
bosanma, terk edilme gibi travmalarla karsilastiklar1 goriilmiis, bunun tedavinin seyrinde
onemli Olciide etkisi oldugu anlasilmistir. Buradan hareketle aile sistemindeki sorunlar ile
duygusal ve psikolojik sorunlarin ice ice oldugu sdylenebilir.

MS hastalarinin giinliik aliskanliklarindaki degisim, duygusal olarak yipranmaya da
neden olmaktadir. Ozellikle yorgunluk, gii¢ ve denge kaybi, odaklanmada zorlanma gibi
sorunlarin onlar1 daha ¢ok kaygilandirdigi, bunun ¢alisma ve ev i¢i islere de olumsuz bir sekilde
yansidig1 goriilmektedir. Yetersizlik hissi ile gelen sosyal destek ihtiyacinin aile iiyeleri
tarafindan kismen karsilandig1 bilinmektedir. Nitekim aile iiyelerinin ilgisinin biiyiik 6l¢iide
MS hastasi bireye yoneldigi ortaya ¢ikmustir.

Hastaligin tanist ilk kez o6grendiklerin hastalarin verdikleri tepkilerin kayip ve yas
stirecine iligkin verilen tepkilerle ortiistiigii goriilmiistiir. MS hastalar1 dncelikle saskinlik (sok),
kabullenememe, yogun liziintii, kizginlk, kaygilanma ve kabullenme duygularini sirasiyla
tecriibe etmektedir. Bu tepkilerin duygusaldan bilissele dogru yonelimi zaman iginde
gerceklesmekte, hastalarin biiyiik kismi hastaliga dair biling ve farkindalik gelistirmektedir.
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Ancak ¢evreden alinan tepkilere iliskin olarak hastalarin toplumun MS hastalig1 hakkindaki
bilgisiz veya aciyan ciimlelerine biiyiikk Olclide maruz kalmakta, bundan rahatsizlik
duymaktadir. Bunun yani sira MS hastaligimin bilinirliginin diisiik diizeyde olmasi ¢evreden
gelen tepkilere kars1 umursamama davranigina ortam hazirladigr soylenebilir.

Bu caligmanin neticesinde MS hastalarmin bagimsiz yasama becerilerini kazanmalar1 ve
sosyal destek aginin giiglendirilmesi gerekliligi 6n plana ¢ikmaktadir. Saglik ve sosyal
politikalarin MS hastalar1 i¢in uygun olarak gelistirilmesi, ayaktan ve yatakli tedavi
kurumlarinda karsilagilan tedavi sorunlari, ilaglarin mali degeri ve engelli saglik kurulu
raporuna iliskin sorunlarin ¢oziimiine yonelik Saglik Bakanligi basta olmak iizere Aile,
Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi ve MS hastalarinin hak miicadelesi i¢in ¢aligsan sivil
toplum kuruluslarmin igbirligi yaparak sosyopolitik uygulamalarin hayata gegirilmesi
elzemdir.

MS hastalarina yonelik psikososyal destek mekanizmalarini harekete gegirmek lizere
hastanin psikolojik sorunlarina yonelik tibbi tedavinin yani sira ¢evresel sorunlarmin da ele
alinmas1 gerekmektedir. Profesyonel ruh sagligi hizmeti veren basta psikologlar ve sosyal
hizmet uzmanlari olmak {izere meslek elemanlar1 hastanin aile, akraba, ¢alisma ortami, sosyal
yardim gereksinimini de i¢ine alan i¢cinde bulundugu cevresel kosullar1 ve tedavi siirecini
etkileyen politik siire¢lerini iceren ¢ok yonlii uygulamalar yiiriitiilmelidir.

MS hastalan ile yapilan psikoterapi tedavilerinin bireyin travma Oykiisii, ebeveyn
tutumlari, ge¢mis deneyimleri ve yasa Oykiisii lizerinde calisilarak iyilesme siireci
yapilandirilmalidir. Bireyin gelisimsel donemi g6z Oniinde bulundurularak hastalarinin
gelecege dair planlama yaparken yasadiklar1 anne-baba olma, evlilik ve ev i¢i rollerde yaganan
sorunlar, annelik/babalik rollerine iliskin kaygi durumuna iliskin destek caligmalar1
ylritilmelidir. Diger taraftan MS hastalar1 i¢cin grup ¢alismalar1 hayata gegirilmeli, bulunulan
merkezdeki hastalar bir araya getirilerek basta kendine yardim ve sosyal destek gruplari olmak
iizere c¢esitli grup c¢aligmalar diizenlenmeli, ailelere yonelik olarak da aile destek
mekanizmalari gelistirilmelidir.

Son olarak Tiirkiye 6lgeginde MS hastalar tespit edilerek sorunlarina yonelik ¢6ziim
iiretmek {izere giindem olusturulmali, sosyal hizmet uzmanlarinin toplumsal degisim rolleri ile
MS hastalarinin  giiclendirilmesine yonelik toplum harekete gegirilmelidir. Yine ayni
dogrultuda karar mekanizmalarinin MS hastaligina iliskin farkindalik kazanmalar1 ve
bilin¢lendirilmelerine yonelik proje ¢alismalar1 diizenlenmeli, bu sorunlarin ¢dziimlerine
yonelik bilimsel ¢alismalar yapilarak MS hastaligina iliskin akademik literatiiriin olugturulmasi
gerekmektedir.
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