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OZET

MULTIPL SKLEROZDA DAMGALAMA: HASTA VE
YAKINLARINDA HASTALIK HAKKINDA BILGI, TUTUM VE
DAVRANIS OZELLIKLERI

Multipl Skleroz (MS) hastaligi sadece bir saglik sorunu degil, bireyi her
yonu ile etkileyen sosyal bir durumdur. Multipl Skleroz tanisinin konulmasi ile
hasta ve ailesinin hayati tamamen degisir. Damgalanma potansiyeli, olasi
olumsuzluklara maruz kalma, sosyal destek igin daha fazla ihtiyag duyma ve
artan yasam zorluklari ile karsi karsiya kalma endiseleri ortaya cikar. Kigisel
stigma azalmis 6zglven, depresyon, anksiyete ve azalmis hizmet kullanimina

yol acgar.

Amag: Canakkale ili ve ilgelerinde MS hastaligi hakkinda dogru veya
yanhs bilinenler ile MS hastaligina dair on yargilarin saptanmasi planlandi.

Yontem-Bulgular: Calismaya 2012-2013 yillari arasinda Canakkale
Onsekiz Mart Universitesi (COMU) Arastirma ve Uygulama Hastanesinde takip
edilmekte olan McDonald kriterlerine uygun MS tanisi almig 47 hasta, bu
hastalara ait 47 hasta yakini ve MS hastasi yakini olmayan 88 kigiden olugsan
kontrol grubu alindi. Her Ug¢ gruba, gruba uygun sorular igeren anket verildi. Etik

kurul onayi alindi.

Yapilan istatistiksel analiz sonucunda MS hastalarinin ve yakinlarinin
bilgi kaynaklari doktor ve hemsire olarak saptandi, kontrol grubunun ise MS

hastaligini televizyon ve internetten 6grendikleri goruldu.

Kontrol grubundan 55 kisi (%62,5) hastaligi bilmedigini sodyledi.
“‘Cocugunuzun MS hastasi biriyle evlenmesine izin verir misiniz?” sorusuna
sadece 5 kisi (%5,7) evet yanitini verdi. “MS hastasi ¢ocuk sahibi olmali midir?”
sorusuna da 24 kisi (%27,3) hayir cevabi verdi. Bu sorulara MS hastalari ve
hasta yakinlari ise sirasiyla istatistiksel olarak anlamli oranda “evlenmesine izin

veririm” ve “evet ¢ocuk sahibi olmalidirlar” yanitlarini verdi.



Sonug: Kontrol grubu %62,5 oraninda MS hastaligini bilmemektedir.
Kontrol grubunun bilgi kaynagdi birinci sirada televizyon, ikinci sirada internet ve

dcglncu sirada doktor olarak tespit edilmigtir.

Toplumun farkli kesimlerinden alinan kontrol grubu, MS hastalarinin
cocuk sahibi olmamalari, araba kullanmamalari gerektigini dugunuyor. MS
hastaligini televizyon ve internetten 6grenen kontrol grubu, MS hastaligini kotu
prognozlu az goérulen bir hastalik olarak bilmektedir. MS hastaliinda benign

seyirli veya asemptomatik bir grubun oldugunu bilmiyor

Multipl Skleroz hastaliginda sosyal damgalama, hastalarin hayat kalitesi
uzerinde onemli bir etkiye sahiptir. Hastalarin damgalamaya maruz kalmalarini
engellemek igin; televizyon, gazete, internet gibi ¢cagimizin énemli bilgi ve
iletisim kaynaklarinda MS hastaligina dair yayinlanan bilgilerin, ilgili derneklerin
is birligi ile yer almasi yararli olacaktir. Boylece bilgi kirliligi azalacak, hasta ve
yakinlari ile toplumun diger bireylerinin hastalik ile ilgili olarak guvenilir bilgilere

ulagmasi saglanacaktir.

Anahtar kelimeler: Multipl Skleroz, MS, Damgalama, Stigma



SUMMARY

STAMPING IN MULTIPLE SCLEROSIS: ATTITUDE AND
BEHAVIOUR OF THE PATIENTS AND RELATIVES ABOUT MS
DISEASE.

Multiple Sclerosis (MS) disease is not only a health problem, a social
condition, which is affecting every aspect of an individual with the diagnosis of
Multiple Sclerosis, patients and families’ life will change completely.Stigma
potential, exposure to potential risk, need for more social support, confronted
with the challenges of living raise concerns will affect patients’ lives. Personal
stigma leads to decreased self-esteem, depression, anxiety decreased use of

services.

Objective: In this study, we aimed to learn about right or wrong
preconceptions and facts about the MS disease in Canakkale province and in

the districts.

Methods-Results: Between years 2012-2013 47 patients, who are
diagnosed MS disease and who are being followed according to McDonald’s
criteria in Canakkale Onsekiz Mart University (COMU) Research and
Application Hospital, these patients’ 47 relatives and 88 people who have no
relation with MS patients, who constituted the control group, were included to
the study. All three groups, were given a questionnaire containing appropriate
questions. Ethics Committee approval was obtained. As a result of the statistical
analysis of MS patients and their relatives, doctors and nurses were found to be
sources of information, and the control group of MS disease was seen and
learned from television and the internet. From the control group, 55 people said
(62.5%) did not know the disease. "Will you let your child marry a person with
MS?" Prompt only 5 people (5.7%) responded yes. To the question, "Is MS
patient should have a child?" 24 people (27.3%) gave the answer, no. MS
patients and relatives to these questions, respectively, a statistically significant

percentage "I'll let him/her to get married" and "they should have children, yes"
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answers were given.

Conclusion: In the control group 62.5% of people do not know MS. In
the control group, the first row of resource, has been identified is television, in
second is internet and in third is doctor. The control group received from
different sections of society, think that MS patients’ should not have any children
and should not drive car. MS disease control group who learned from television
and the internet, thinks that the MS disease is a rare disease with a poor
prognosis. So the control group does not know about a group of benign or

asymptomatic MS patients.

Social stigma in Multiple Sclerosis, patients have a significant impact on
quality of life. To prevent exposure of patients to stigma, television, newspapers,
Internet resources, such as information and communication important in our age
of information published on the MS disease, to take place with the cooperation
of associations would be useful. Thus, information pollution will decrease, other
members of the community with patients and their relatives with the disease will

be provided with access to reliable information about disease.

Key words: Multiple Sclerosis, MS, Stamping, Stigma
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1. GIRIS VE AMAC

Multipl Skleroz (MS) santral sinir sisteminde demiyelinizan olaylar
sonucu gelisen hastaliklardan en sik gorulenidir. Geng erigkinlerde gelisen yeti
yitiminin ise basta gelen nedenidir (1). Ortalama baslangi¢ yasi 29-32 ‘dir. Cok
sik olmasa da MS’ in ortalama baslangi¢ yasi yedinci dekada kadar uzayabilir.
%5 hastada baslangic yasi 18 yasindan oOncedir.  Genellikle otoimmun
hastaliklar Ozellikle de MS, kadinlarn erkeklerden daha fazla etkiler ve
Kadin/Erkek orani 1.77/1'dir (2).

Multipl sklerozun nedeni tam olarak bilinmez. Epidemiyolojik ¢calismalar
genetik egilimi olan bireylerde viral bir infeksiyonun otoimmuin cevabi
tetikleyerek demyenilizasyona neden oldugu fikrini destekler (3).

Periventrikiler beyaz cevher, optik sinirler, medial longitudinal
fasikilinde dahil oldugu beyin sapi orta hat yapilari ve 4.ventrikll tabani,
serebellar beyaz cevher ve ponto-serebellar baglantilar, omurilik servikal
bolgesi ile arka kordon ve subpial yan kordon, MS lezyonlarinin (plaklarin)
segici olarak yerlestigi belli bagh bolgelerdir (4).

Multipl Skleroz klinik ve bireysel dzellikleri ile tibbi bir tablo olmasi yani
sira ayni zamanda sosyal ve bireysel bir hastalik olup insanlarin anlam
yukledigi, deger ve norm kattigi sosyal bir durumdur. Bu hastalik insan iligkilerini
ve etkilesimlerini duzenler, insanlarin durum, statu ve kigiliklerini etkiler (5).

Stigmatizasyon (“etiketleme” veya “damgalama”) bazi hasta gruplarina
kargi toplumun tavir almasindan onlari toplumdan diglamasina kadar giden
davraniglar butunuadur. Birgok toplumda stigmatizasyon ilk olarak akil
hastalarina karsi gelistiriimistir. Bu konudaki ilk arastirmacilardan biri olan
Goffman stigmayi “daha az deger verme davranisi, bu etiketi tagiyan insanlarin
daha az istenebilir ve neredeyse insan gibi idrak edilmemesi” olarak tarif etmigtir
(6).

Cok farkli inang sistemleri, kultlrler, alt kaltirler mental ve tarihsel
sebepler hastaliklara kargi tutum ve davraniglari buyuk oOl¢ide etkiler (7-8).
Olumsuz yaklagimlar tedavi ve etkilenen yagsam sureci boyunca  “ikincil

4 ”

hastaliga” neden olabilir. Toplumun stigmatizasyonu hastayi ciddi bir stres altina
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sokar. Toplum tarafindan olumsuz degerlendirmeler, kiguk dusurtcu tarzda olan
ayrimcilik zamanla hastanin 6zguvenini zedeler ve hastaliginin iyilesme
surecini olumsuz yénde etkiler (9).

Stigma ile en sik iligkilendirilen hastaliklar; akciger kanseri, epilepsi (10),
sizofreni, mental hastaliklar, insan immunyetmezIik virusu (HIV) ve kazaniimig
immunyetmezlik sendromu (AIDS), isitme kaybi, obezite ve diyabettir (5).

Bu arastirmanin amaci; Canakkale ve gevresinde yasayan MS hastaligi
olan kigiler ve aileleri ile MS hastasi olmayan ve MS hastasi yakini bulunmayan
kisiler arasinda hastaliga yonelik 6n yargi, korku, ayiplama ve c¢ekinceleri
saptamak, s6z konusu damgalamanin MS hastasina gevresi ile iletisiminde ve

hastaliginin seyrinde ne gibi dezavantajlar olusturdugunu belirlemektir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Tanim ve Tarihge

Skleroz sb6zcugunun kokeni Yunanca sert anlamina gelen ‘skleros’
sozcugudur. Multipl Skleroz (MS), santral sinir sisteminin kronik inflamatuvar
demiyelinizan bir hastaligidir. Etyolojisi ¢ok iyi aydinlatilamasa da genetik ve
cevresel faktorlerle kismen iligkili, otoimmun kokenli bir hastalik oldugu kabul
edilir (11). MS ile ilgili ilk bilgiler, Charles Prosper Ollivier d’Angers’in 1824
yilinda yaptigi bildiriye dayanir. Yillar igcinde gesitli caligmalarda MS’in patolojik
bulgulari, klinik bulgulari ve seyrinden bahsedilmig, 1868 yilindan Jean-Martin
Charcot, MS hastaliginin klasik tarifini, klinik-patolojik bulgularini ve tablolarini
yazmistir (12). Hastalik hakkindaki klinik anlayista buyuk bir ilerlemeye yol agan
Charcot, MS tarihinde suphesiz en Onemli kisiliklerden biridir. Lezyonlarin
kesfedilmesinden hemen hemen kirk yil sonra ilk kez, bu klinik rahatsizlik
Charcot tarafindan 'sclérose en plaques' (plak sklerozu) olarak tanimlandi ve
MS ayri bir hastalik olarak goruldu. Charcot U¢lusu olarak bilinen diplopi, ataksi
ve dizartriyi iceren tani Olgutlerini geligtirdi. Charcot ayrica MS’in miyelinin
oncelikli tutuldugu, aksonun goreceli olarak korundugu inflamatuar demyelinizan
bir hastalik oldugunu soéyledi. 1940'ta Dr. Elvin Kabat MS hastalari ve
kontrollerden aldigi kan ve beyin-omurilik sivisinin (BOS) protein elektroforetik
yapilarini kargilagtirdi ve MS'li hastalarin BOS'larinda gamaglobulin oraninda
artis buldu. Yirminci Yuzyilin ortalarina gelindiginde, MS’te meydana gelen
patolojik degisiklikler ve bu degisikliklerin klinik etkilerine iliskin ¢cok sey
biliniyordu, fakat doku patolojisine yol agan temel mekanizmalar, immunolojik
rolin kanitlanmasina ragmen, pek az anlasilabilmigti. 1981 yilinda Young,
Manyetik Rezonans GorlUntilemenin (MRG) MS teshisinde etkin bigimde
uygulanmasini gosteren bir makale yayinladi. Gadolinyum-DTPA ajani kullanan
Grossman ise bazi MRG lezyonlarinin bu ajani tutarken, digerlerinin tutmadigini
ortaya koydu. Sonug¢ olarak MRG, hem hastaligin seyrinin takibinde, hem yeni
tedavi modellerinin etkinliginin degerlendiriimesinde hizli ve objektif bir yontem
saglamak acisindan onemli hale geldi (13).



MS hastalarinda uzun donemde beyaz ve gri cevherin etkilenmesine
bagli olarak motor ve duyusal iletinin sekteye ugramasi ve bunun sonucunda
kiside degisik derecede noérolojik sekeller olusmasi beklenir. Yine ayni
mekanizma ile beyaz cevherdeki degisik baglanti yollarinin tutulumu ile bu

hastalarda kognitif fonksiyonlarda yavaglama veya kayip da ortaya ¢ikabilir (14).

2.2. Epidemiyoloji

Sikhkla geng erigkinleri etkiler. Hastaliga yakalananlarda kadin erkek
orani 2-3:1 olup hastalik cogunlukla 20 ila 40 yaslari arasinda ortaya ¢ikar (15).
Ayrica kadinlarda baslangi¢c yasi erkeklere gore 5 yil daha erkendir. MS,
olgularin %5’inde 18 yasindan 6nce baslar. Cocuklarda baglangi¢c yasi 10-13
yastir, fakat daha erken yaslarda da gorulebilir (16,17,18,19,20). Cocukluk
c¢aginda gorulen MS kizlarda daha siktir (%75,2). On alti yagindan once
gorulme orani % 1.2-6'dir.

MS, farkli cografik dagihm gdsteren bir hastaliktir. Dinyanin her
yoresinde esit siklkta gorilmez. MS igin yUksek riskli bdlgeler; kuzey ve orta
Avrupa, Amerika’nin kuzeyi, Kanada, Avustralya’nin guneyi, Yeni Zelanda ve
israil’dir. Bu bdlgelerdeki prevalans 30/100.000’den fazladir. En yiksek
prevalans 250/100.000 ile Orkney adalarindadir (21). Orta derecedeki riskli
bdlgeler; Avrupa’nin guneyi, Guney Amerika, Avustralya’nin kuzeyi, Glney
Akdeniz bolgesi ve Guney Afrika’dir. DUsuk riskli bolgeler ise; Afrika ve Asya’nin
geri kalan kisimlari ve Meksika'dir. Prevalans 5/100.000’den daha dusuktur
(22).

MS’nin  dlnya genelindeki insidans ve prevalansinin farklilik
gOstermesinin nedeni tam anlasilamamigtir. Cevresel ve genetik faktorlerin bu
tir bir farklihk olusmasinda muhtemel rolleri bulundugu kabul edilir. Ornegin
yuksek prevalansa sahip bir yerde yasayan ve sonrasinda dusuk prevalansa
sahip bir cografyaya go¢ eden insanlarda hastaliga yakalanma riskinin
azalmadigi bilinir. Bu nedenle hastaligin olugsmasinda etkisi oldugu farz edilen

cevresel etmenler bircok vaka-kontrol ¢alismasinin konusunu olusturur(14).



2.3. Etyoloji ve Patoloji

Yuzyilh asan ayrintili klinik tanimi ve nedeni konusundaki yogun
arastirmalara karsin MS bugun ig¢in kesin patogenezi bilinmeyen ve gizlerini
koruyan bir hastalikti. MS ataklarinin hedefi miyelin kilif ve onun Grtnlenmesi
ve devamlihgini saglayan oligodendroglialardir (OG). Birincil hedefin miyelin mi
yoksa OG mi oldugu konusu tartigmalidir. Epidemiyolojik caligmalar, MS'e
genetik olarak yatkin bir bireyin olasilikla prepubertal donemde spesifik ya da
nonspesifik bir ajanla kargilagsmasi sonucu bir immun aktivasyonun olustugunu
dusundurar. Genetik calismalar bu yatkinhidin olasilikla 6. kromozomun kisa
kolunda lokalize HLA.-DR, HLA-DQ bodlgesine yakin genlerle iligkili oldugunu
gOstermigtir. Birincil enfeksiyondan yillar sonra yeni bir enfeksiyon bu otoimmun
olay! tetikler, santral sinir sistemine (SSS) sinirh ve spesifik bir otoimmin
hastaligin ortaya c¢ikmasina neden olur. MS’in ilerleyici surecinde ve artan
Ozurlaligun gelisiminde norodejenerasyonun ana nedenler arasinda oldugu
dusundlir. Ancak hem histolojik hem de goéruntlileme c¢alismalari hastaligin
erken dénemlerinde de 6nemli doku hasari oldugunu gdstermistir. Bu veriler MS
seyrindeki noérodejenerasyonun birincil mekanizma mi  oldugu yoksa
inflamasyon ve demiyelinizasyona ikincil olarak mi ortaya c¢iktigi sorusunu
gundeme getirmistir (23).

Multipl skleroz bugln igin nedeni bilinmeyen SSS’nin demyelinizan bir
hastaligidir.  Genetik yatkinlik, otoimmin mekanizmalar ve virUsler
demiyelinizasyonda rol oynayabilirler. Ozellikle USYE olmak Uzere bazi viral
enfeksiyonlari takiben MS’li hastalarda klinik relaps riski Snemli oranda artar. Bu
relapslara neden olan mekanizmalar tam olarak agiklanamamigtir. Belki de viral
enfeksiyonlar molekuiler benzerlik ve immuin modifikasyon ile relapslari stimdile
eder. Epidemiyolojik veriler gcevresel faktorlere maruz kalmanin rolinu destekler.
Kizamik, kizamikcik, kabakulak, coronavirus, parainfluenza, herpes simpleks,
human herpes virlis-6, epstein barr virisl, asilama ve human T cell lenfotropik
tip | virtslerin tuma ve hatta klamidya pnémoniye ait antikorlar ve diger virus
antikorlari beyin omurilik sivisinda (BOS) ve MS’li hastalarin santral néral
dokudaki lezyonlarinda tespit edilmistir. Bazi arastirmacilar akut MS plagi

cevresinde artmig viral aktivite saptamiglardir. MS'de demyelinizasyonda



hepatotropik virusler olarak bilinen HBV ve HCV’nin roli olup olmadigi
mekanizmalar arasinda onemli bir yere sahiptir (24).

Deneyimli nérépatologlar tarafindan aktif MS lezyonlarinin ayrintili ve
dikkatli incelenmesi bu hastalikta lezyon paterni ve lezyon formasyon
mekanizmalari arasinda buyuk farkhliklar oldugunu gosterdi. Lassmann (2002)
150 den c¢ok aktif MS lezyonunun patolojisini analiz ederek hastaligin
patolojisine yonelik pek ¢ok soruyu yanitladi. Hastaligin erken déneminde elde
edilen beyin biyopsileri kadar fulminan akut MS, Devic Hastaligi, Balo'nun
Konsantrik Sklerozu ya da klinik ve patolojik olarak aktif MS beyin otopsi
ornekleri bu konuda ¢ok onemli ipuglari verdi. Her ne kadar aktif MS lezyonlari,
T hicre ve makrofaj egemenlikli inflamatuar reaksiyon gdsteriyorsa da
demiyelinizasyon, miyelin protein ekspresyonu, yayilim ve plak bayuklugu, OG
zedelenme Ornedi ve aktif kompleman depolanmasi agisindan farkliliklar
gosterir. Bu temel 6zellikler agisindan dort farkli paternde MS patolojisi saptandi
(25) (Tablo2.1).

SSS’ deki enflamasyon nedeniyle olusan hasar MS'e neden olur.
Hayvanlarda vyapilan bazi immunolojik ¢aligmalar deneysel otoimmun
ensefalomyelitis olarak bilinir. Bu model ve gozlemler ile insandaki MS'in
gelisimindeki immunolojik patolojik yollarin rolleri ve yapisi kismi olarak
kesfedilmistir. Bu patolojik yolaklari anlayabilmek igin ilk dnce immun sistemin
bazi temel noktalarini anlamak gerekir. Deneysel otoimmun ensefalomyelitis
calisarak immun sistemle ilgili pek ¢ok bilgiyi 6grenirken, deneysel
ensefalomyelit ve MS arasindaki farklilklari anlamadaki yetersizligimiz MS
dogasindaki kompleks yapi nedeniyledir. Ayrica, MS'in degisik immunolojik alt

tiplerinin varligi da etkilidir (26).



Tablo 2.1. Multipl Sklerozun immiinpatogenezi

Parernl:

- Bir ven va da venil cevresmde keskin simirl: demivelinizasvon

- Myelin kihf harabivet

- Oligodendrositler canly

- T hiicre ve makrofla) infiltrasvonu

| - IzG ve kompleman depolanmas: yok

- Hizh ve hemen hemen tam remryvehmizasvon (Shadow plak)
Patern 2-

- Bir ven va da venil cevresmde keskin sinwl: demivelmzasveon

- T hiiere ve makrofla) aktivasyomm

- Lezyon iginde plazma hiicrelen

- Igls ve { va da kompleman depolanman

- Dlasihkla hizis ile oligodendosit kavby

- PLF mENA ekspresse eden progenitor hiicrelerm nzla lezyon balgesinde toplanmas:

- Shadow plak

Patern 3

- Lezyon merkezinde damar yok, periplak beyaz cevherden ayrum net degil

- Myelin kihf ve chipodendrositlerde distrofi belrtisi.

- Lok az T hiicre infiltrasvomn

- Mikroghal aktivasyon

- Igis ve kompleman depolanmas: yok

- Apoptotk biicre 8limiG{(M5'de nukleer kondansasvon ve fragmantasvon )

- Agr MAG ve sikhk nuklectid fosfodiesterazm kayba, MBP ve PLP nommal

| -Agir vaskiler endote] zedelenmesi, tromboze damarlar,

- Akson zedelenmesi

-0G demiyelinizan siirecin binpcil kedefi "Diying baek oligodendrogliopathy™
Parern 4-

- Lezyonlar perivendz dagilunh

- Periplak bevaz cevherde primer olizodendrosit dejenerasvonu
- Makroflaj ve T hiicre mfiltrasyonu

- Lezyon iginde olizodendrositlenn tofal kayb

- Apoptotik bicre &limii

- Shadow plak yok

- Bam gen defektlen?

2.4. immiinopatogenez

Multipl skleroz inflamatuar, demyelinizan hastaliklarin en sik gorulen ve
en iyi bilinen formudur. MS’in histopatolojik belirleyicisi fokal inflamasyon,
demyelinizasyon, oligodendrosit kaybi ve reaktif astrogliozdur (27).

Multipl sklerozda en fazla kabul goren varsayimsal senaryo, yatkin
bireyin ¢cocukluk caglarindan bugiine dek henuz kesinlik kazanmamis viral ya
da bakteriyel bir enfektif ajanla karsilagsmasi sonucu baslica myelin proteinleri
olmak Uzere tum SSS elemanlarina karsi gelisen otoimmun bir olayin ortaya

cikisidir. MS lezyonlarinda atagin hedefi myelin kilif ve onun Urdnlenmesi ve
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devamlihgindan sorumlu olan oligodendrositlerdir. Birincil olayin myelin kilif mi
yoksa oligodendrositler mi oldugu konusu henlz kesinlik kazanmamakla birlikte,
myelin kilifin birincil hedef oldugu, oligodendrosit limundn ise myelin kaybina
ikincil olarak gelistigi varsayilmaktadir (27).

Tum aciklamalarin ortak noktasi SSS'de myelin antijen spesifik T
hicrelerine yonelmis olan otoimmun olayin aktivasyonudur ancak henlz bir
spesifik antijen gosterilememistir (27). Multipl sklerozda en sik myelin basic
proteine (MBP) 6zgu antikorlar gorulmekte olup diger myelin antijenlerine karsi
reaksiyon da saptanabilir (28). insanda en yogun myelin proteini olan proteolipid
protein, myelin oligodendrosit glikoprotein, myelin asosiye protein, minér myelin
proteinleri ve heat shock proteinleri adaylar arasindadir (29). Otoimmun
reaksiyon, muhtemelen CD4-T lenfositlerinin aktivasyonuna yol agan gama
interferon salinimi ile iligkili bir sistemik enfeksiyon ile baslar. Lenfositler
postkapiller venullerin  endotellerinin  yuzeylerinde bulunan adhezyon
molekulleriyle baglanir ve yuzey boyunca ilerlerler. Bu endotel hucresinin
aktivasyonunu saglar (30). Bunu CD4-T lenfositlerin kan beyin bariyerini
gecerek SSS’ye girmesi takip eder. SSS’ye girdikten sonra makrofaj, astrosit ve
makrofajlar Uzerindeki MHC class 2 molekilleri tarafindan prezente edilen
antijene karsi T lenfosit reseptdor yaniti olusur ancak bu asamada
oligodendrositler korunur (31). Antijen-T hicre reseptor etkilesimi sonrasi T
helper hucreleri uyariimasi, T hicre c¢ogalmasi, B hicre ve makrofaj
aktivasyonu, gama interferon, doku nekroz faktoru (TNF-alfa), IL-12 ve proteaz
gibi sitokinlerin salinimi gorulur (32). Sitokinler lokal inflamasyonu indukleyerek
kan beyin bariyerinin daha da bozulmasina neden olur. Bunu, lezyona CD4
lenfosit ve monositlerin hicumu takip eder (33). Sitotoksik sitokinler, 6zellikle de
doku nekroz faktorleri ve sitotoksik hucrelerin kombine etkileri sonucu miyelin
hasari olusur.

Immiin yanitin 2 genel alt tipi vardir. Biri dogustan olan digeri ise adaptif
mekanizmalarla kazanilan immun yanittir. Dogustan olan immun yanit mikrobik
artnlerin spesifik reseptorlerle birlesmesi ile olusur. Bu reseptorlerden 6zellikle
toll-like reseptorler nonspesifik antijenlerdir (TLRs). TLR'nin spesifik alt

yapilarinin aktivasyonu, degisik patojenler icin farkli olan patojen bagimli



mollekuller ile gerceklesir. Bu molekullerin TLR ‘ye baglanmasi ile Uretilen
sitokinler araciligiyla da adaptif immun yanit module edilir. T ve B hucrelerini
etkileyerek MS baslangici ve progresyonunu gergeklestirmektedir (24).

Genetik faktorlerin MS’e yatkinlikta roll olabilecegine dair bilgilere ikiz
calismalari sonucu ulasilmigti. MS monozigot ikizlerde %25-30 oraninda
gorilirken, dizigotik ikizlerde %3-5 oraninda gérilir. ikiz olmayan kardegler
arasindaki risk ise %0.1-0.4’dur. Genetik olarak iligkisiz aile bireylerinde MS
riskinde artis tespit edilmemistir. Genetik iliski daha ¢ok HLA-DR2 bdlgesinde
saptanmistir. Genetik faktorler MS patogenezinin bir kismini agiklar zira  %70-
75 oraninda MS tespit edilmeyen monozigotik ikizler mevcuttur. Diger muhtemel
genetik nedenler; immun hucrelerdeki CD45 in izoformlari, glutatyon S

transferaz geninde polimorfizm, apolipoprotein E4 alelinin kalitimidir (34).

2.5. Tani Kriterleri

Tam teknolojik gelismelere karsin ginimuizde MS tanisi temelde klinik
ve hastalik seyir 6zelliklerine dayanir. MRG, BOS incelemesi ve uyariimis
potansiyeller (UP) taniya ulagmak icin yardimci yontemlerdir, hastaligin kesin
tanisini koyduracak bir laboratuar yontemi yoktur. Tani kriterlerine yonelik ilk
resmi galigmalar 1965 yilinda Schumacher ve ark. tarafindan yapilimistir (35).
Oykii ve muayene bulgularina dayandirilan kriterlerde lezyonlarin zaman ve
alan icinde dagihmi dikkate alinarak hastalar, “klinik kesin”, “olasi ”(probable),
“olabilir” (possible) olarak siniflandiriidilar (Tablo 2). Bu tani olgutleriyle taniya
ulagilirken herhangi bir yardimci laboratuar yontemi kullaniimamigtir. 1983
yihinda Poser baskanlhginda toplanan komite MRG, nérofizyolojik testler ve BOS
incelemesini  degerlendirerek, MS  kriterlerini  yeniden  tanimlamistir.
Schumacher kriterlerinde 50 yas siniri, Poser kriterlerinde 59’a yukseltiimigtir.
Ataklar oykuye, klinik bulgular ise muayenede saptanan bulgulara dayandirilir
(Tablo 3) (36). Poser olgutlerinin en dénemli eksikligi MRG bulgularinin yer
almamasidir. Bu Olgutlere MRG bulgulari eklenerek McDonald olgutleri
olusturulmustur. 2001’de yapilan uluslararasi panelde MS tanisi i¢in yayilim
kaniti olan MRG 06zelliklerini iceren dl¢utler dnerilmistir (37). Bununla birlikte, bu

dlgitler klinik izole sendrom (KiS) tanili hastalarda MS’e déniisimii erken



donemde ortaya koymak amaciyla zamanda ve mekanda yayillimin MRG
kanitlarini icerecek sekilde 2005'te gbzden geciriimis ve bazi degisikler
eklenmistir (38)(tablo 2.4)(Ek-1).

Tablo 2.2: Schumacher Kriterleri (1965)
= Baslangic yasi:10- 50 arasinda
= Norolojik muayenede obijektif bulgularin olmasi
= SSS’de beyaz cevher tutulumunu gésteren semptom ve bulgular
= Zaman iginde dagilim
= 22 atak; en az 24 saat sUren ve arasi en az 1 ay olan
= > 6 aydan beri devam etmekte olan progresyon gosteren klinik seyir
= Alan igerisinde dagilim, multifokal lezyonlar
= 22 |ezyon ile agiklanan semptom ve muayene bulgulari

* Taniicin MS’den daha iyi bir agiklamanin olmamasi

Tablo 2.3: Poser Kriterlerine Gore MS Siniflamasi (1983)

KESIN MS

Klinik olarak kesin

A1. ki atak, iki ayri lezyona ait muayene bulgusu

A2. iki atak, bir lezyona ait muayene bulgusu ve bir bagka lezyona ait paraklinik
bulgu

Laboratuar destekli kesin MS

B1. iki atak, bir lezyona ait muayene bulgusu veya paraklinik bulgu ve BOS
bulgusu

B2. Bir atak, iki ayri lezyona ait muayene bulgusu ve BOS bulgusu

B3. Bir atak, bir lezyona ait muayene bulgusu, bir bagka lezyona ait paraklinik

bulgu ve BOS bulgusu
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OLASI MS

Klinik olarak olasi MS

C1. Iki atak, bir lezyona ait muayene bulgusu

C2. Bir atak, iki ayri lezyona ait muayene bulgusu

C3. Bir atak, bir lezyona ait muayene bulgusu ve basgka bir lezyona ait paraklinik
bulgu

Laboratuar destekli olas1 MS

D1. iki atak ve BOS bulgusu

Paraklinik bulgu: MRG ve norofizyolojik testlerle saptanan anormal bulgu

BOS bulgusu: 1gG indeks artigi veya oligoklonalbant (OKB) varligi

Tablo 2.4. MS Tani Kriterleri (McDonald Kriterleri 2001 ve 2005)

Klinik Bulgu MS tamisi igin Ek bilgi

= 2 atak, = 2 lezyonun objektif klinik Ek bulguya ihtiyac yok

bulgusu

= 2 atak, 1 lezyona ait objekdtif klinik kamt MRG ile alanda yayilim
veya
MRG de = 2 adet MS ile uyumlu lezyon ve
pozitif BOS
veya

Farkh bélgeyi tutan yeni bir atak beklemek

1 atak; = 2 lezyona ait objekdtif klinik kanit MRG ile zamanda yayilim
veya
Ikinci klinik atag beklemek

1 atak, 1 lezyona ait objektif klinik kanit MRG ile alanda yayihim

{monosemptomatik baslangic; KIS) veya

MRG de 2 adet MS ile uyumlu lezyon ve pozitif
BOS

ve

MRG ile zamanda yayihm

veya

Ikinci klinik atadi beklemek

Pozitif BOS: zoelektrik fokusleme yontemi ile serumdan farkh olarak Beyin omurilik

sivisinda oligoklonal bant varlidi veya lgG indeksinde artis

2005’te revize edilen McDonald olgutlerine gore; Yeni kriterlerde 6zellikle

MRG ile zamansal yayihm ve alansal yayilim acgisindan kriterler sadelestiriimis
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ve Ozellikle Primer Progresif Multipl Skleroz (PPMS) igin tani

basitlestirilmigtir (Tablo 5) (39).

Tablo 2.5. Alansal ve zamansal yayilim

2001,2005 ve yeni kriterler).

kriterleri

ile ilgili MRG kriterleri (McDonald

McDonald Alansal Yayilim Zamansal Yayihm
2001
Asadidakilerin en az 0g0: 1k Klinik olaydan = 3 ay sonra gekilen MRG de
= 8 T2 hiperintens lezyon veya =1 kontrast tutan lezyon yeterli yoksa 3 ay sonra
kontrast tutan lezyon; tekrarlanan MRG'de
=3 periventrikller lezyon; kontrast tutan lezyon
=1 jukstakortikal lezyon; veya yeni T2 lezyonun saptanmasi
=1 infratentorial lezyon
McDonald | Asadidakilerin en az 0g0: Ik Klinik olaydan = 3 ay sonra gekilen MRG de
2005 = 8 T2 hiperintens lezyon veya =1 kontrasttutanlezyon
kontrast tutan lezyon; {ilk klinik olay ile iliskili alanda degilse)
=3 periventrikler lezyon;
=1 jukstakortikal lezyon; vaya
=1 infratentorial lezyon
Ik Klinik olayda gekilen referans MRG'den
spinal kord lezyon/lezyonlar en az 30 gin sonra gekilen MRG'de, referans MRG
infratentoriyal lezyon yerine gecebilir ile
tofal lezyon sayisina dahi lolabilir kiyaslandifinda, yeni T2 lezyonun gosteriimesi
konrast utulumu varsa kontrast tutan
lezyonyerine gecebilir
Swanton = 2 karakleristik lokalizasyonda = 1 Bazal gérintdlemeanin zamanina bakilmaksizin takip
2007 lezyon MRG de yeni T2 lezyonu
Yeni Kriter Periventrikoler, juxtacortikal, posterior
fossa, spinal kord
Beyin sapl ve spinal kord
sendromundakiler harig
semplomatik bdlgedeki tOm lezyonlar
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2006 yihinda Swanton ve arkadaglari tarafindan daha duyarl oldugu ileri
surlilerek McDonald kriterleri modifiye edilmis ve 90 KiS’'li olgunun
degerlendiriimesinde ayni 6zgullikte ancak daha duyarli bulunmustur (40).
2007 yilinda yine bu alandaki yetkin isimlerin katildigi ¢cok merkezli calismada
2001, 2005 McDonald kriterleri ve yeni kriterler genis bir kohortta KiS'li
olgularda karsilagtirilmigtir (41). Her Ggu de yuksek spesifitede bulunurken, yeni
kriter daha duyarli bulunmustur. Swanton ve arkadaslari tarafindan yapilan bu
calismalarda 2 veya daha fazla karakteristik lokalizasyonda (periventrikller,
jukstakortikal, posterior fossa, spinal kord) en az 2 sinde en az bir lezyonun
alansal dagihm kriterlerini, bazal gorintulemenin zamanina bakilmaksizin takip
MRG’de yeni T2 lezyonunun ise, zamansal dagihm kriterlerini kargiladigi éne
surtlmektedir (Tablo 2.5) (41).

Multipl skleroz’'un erken tanisinda 6nemli yere sahip olan McDonald
Olcutleri yuksek duyarhlik ve 6zgulluge sahiptir. 2005'te McDonald olgutlerinin
revizyonundan beri bu Olgutlerin basitlestiriimesi ve uygulanabilirliginin
yayginlastiriimasi ihtiyact dogmustur. MS’e déntisimu daha erken saptama ve
dolayisiyla erken tedavi olanagini elde etmek igin 2010’da Olgltler yeniden
gdzden gegirilmistir (42) (Ek-2). Mayis 2010’da irlanda’da yapilan panelde
zamanda ve mekanda yayilimin goOsteriimesi ve Asya, Latin Amerika ve
pediatrik populasyonda MS tanisinin konulabilmesi gerekliligi gértstlmustar.
Ayrica McDonald élcitlerinin MS’i destekleyen tipik KiS hastalarinda veya
SSS’nin  demiyelinizan inflamatuar hastaligini dustnduren bulgular olan
hastalarda uygulanabildigi vurgulanmigtir. Bu panelde o6zellikle MS'’in ayirici
tanisinda siklikla soruna yol agan noéromiyelitis optika (NMO) ya da NMO
spektrumundaki hastaliklar tartisiimigtir (42). 2010 McDonald revizyonunun en
onemli katkisi ilk klinik olayda dahi eszamanli asemptomatik kontrast tutan
lezyon varhgi ile MS tanisi koyabilme ve immunmodulator tedaviye olabildigince
erken bagslayabilme olanagi saglamasidir. Bitlin tani dlgutlerindeki ana hedef,
lezyonlarin klinik ve radyolojik olarak zaman ve SSS igerisindeki yayilimini

gOstermektir.
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2.6. Yardimci Tani Yontemleri

MS tanisinda BOS analizi, uyarilmis potansiyeller, beyin ve spinal kordun
MRG tetkiki yardimci olabilir. BOS bulgulari cogu MS hastasinda patolojiktir.
Hafif artmis beyaz kire (<50 lenfosit), serum immunglobulin G indeksine goére
artmig immunglobulin G, iki veya daha fazla oligoklonal bant tespiti MS tanisinin
koyulmasinda yardimcidir. Oligoklonal bantlar MS hastalarinin %90-95inde
olmasina ragmen erken evrede gorulmeyebilirler ve akut disemine
ensefalomiyelit (ADEM), subakut sklerozan panensefalit (SSPE), Behget
hastaligi, sistemik lupus eritematozus (SLE) ve sarkoidoz gibi diger durumlarda
da gorulebilir, yani MS’de karakteristik fakat spesifik olmayan bir 6zelliktir (2).

Uyariimis potansiyeller SSS’de duyusal reseptorin uyarilmasi sonrasi
iletimi Slger. Gorsel, somatosensorial ve beyin sapi yollari élcilebilir. iletim
yavaslamasi demiyelinizasyonun gostergesi olabilir (2).

Beyin ve spinal kordun MRG ile incelenmesi en Onemli arastirma
tetkiklerindendir. T1 goérUntuler “kara delik” olarak da adlandirilan en ¢ok doku
hasari olan kronik alanlari hipointens gdsterir. Akut, aktif demiyelinizan lezyonlar
intravenoz (i.v.) gadolinyum uygulamasindan sonra en iyi gorulur; bu lezyonlar
T2, proton dansite (PD), FLAIR sekanslarda da gorulebilir ancak yeni aktif
demiyelinizan lezyonlari ayirmada yardimci olamayabilirler. T2 ve PD
goruntuler, arka fossa lezyonlarini FLAIR sekanslardan daha iyi gosterir. FLAIR
goruntileme BOS sinyal artefaktlarini azaltir, periventrikiler ve jukstakortikal
lezyonlari ayirt etmede daha Ustundir. Lezyon sekillerinde heterojenite
olmasina ragmen T2, PD, FLAIR sekanslarindaki lezyonlar ovoid goérunttde,
5mm’den buylk, en sik periventrikller, korpus kallozum, beyaz cevher ve
posterior fossadadir. Ayni anda kontrastlanan lezyonlar; MS tanisindan ziyade
ADEM gibi monofazik hastaligi dusundurmelidir. T2 lezyonlari ve MS arasinda
Ozurlalik agisindan korelasyon olmakla birlikte bu korelasyon guglu degildir.
Klguk lezyonlar kritik bir bolgeyi tutarak daha agir 6zurlalige yol agabilir. Ayrica

T2 lezyonlarinin sayisi immunmodulator tedavi segiminde yol gostericidir (2).
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2.7. Hastahgin Seyri:

1996 yilinda yayinlanan uluslararasi bir ¢alismanin sonuglari hastaligin 4
kategoride toplanabilecedini ortaya koymustur (43).

Bunlar;

1-Relapsing Remitting Multipl Skleroz (RRMS); MS baslangicinda
%85 oraninda gozlenen, ataklarla seyirli, en sik rastlanan MS formudur. RRMS;
cesitli derecelerde enflamasyon, MRG’'de artan veya aktif lezyonlar ile
karakterizedir. Hayat boyu degerlendirmede MS hastalarinin %44’Gnin RRMS
oldugu saptanmigtir. Ayrica ataklar arasinin ¢ok uzun oldugu ve yillar sonra
minimal norolojik bulgularla seyirli benign MS formu da tanimlanmistir (25).
Dogal gidis calismalari RRMS hastalarinin 10 yil iginde % 50, 25 yil icinde % 90
oraninda sekonder progresif MS (SPMS) e donustigunu géstermektedir (25).

2-Primer Progresif Multipl Skleroz (PPMS): Hastallk baslangicindan
itibaren progresyon mevcuttur. PPMS’in en onemli ozelligi baglangi¢c yasinin
daha ileri olmasi, MRG’de daha az lezyon goérulmesi ve kadin egemenliginin
g6zlenmemesidir. MS hastalarinin %10’nu olusturur (44).

3-Sekonder Progresif Multipl Skleroz (SPMS); Ataklarin olmadigi ya
da azaldigi ve engelliligin artmaya devam ettigi faz olarak degerlendirilir.
Hastalarin ortalama %30’'u SPMS’e donusur ancak tedavisiz hastalar igin bu
oran %90’dir. MRG’de lezyon sayisindaki ilerleme azalirken, atrofi ve kara
deliklerde artis SPMS igin tipiktir. Patolojik olarak az enflamasyon ve yaygin
akson kaybi gorulur. Baslangigta RRMS olup, sekonder progresif faza donen
hastalarda ataklar daha az siklikta olur, sonunda ataklar dururken engellilik
artmaya devam eder (44).

4-Relapsing Progresif Multipl Skleroz (RPMS); Baslangicta progresif
formda giderken tam veya kismi duzelme evrelerinin oldugu ataklarin eklendigi
ve temelde surekli bir progresyonun s6z konusu oldugu formdur (25). MS
hastalarinin yaklasik %5’ i bu grubu olusturur.

Klinik fzole Sendrom (KIS); diger alternatif tanilarin yoklugunda; MS’i
disunduren, SSS’de enflamasyon ve demiyelinizasyon ile giden bir klinik
durumdur (45-46).

MS gelisirse bu durum “ilk klinik olay” adini alir. izole optik nevrit (ON),
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izole parsiyel medulla spinalis veya beyin sapi tutulumu seklinde ortaya
cikabildigi gibi polirejyonel veya supratentoriyel baglangig¢h da olabilir. MS, %85
oraninda KiS seklinde baslar (1-47). KIS; monofazik, multifazik ya da progresif
seyredebilir. Postinfeksiydz olarak da ortaya cikabilir (47). KiS'ten sonra MS’e
donusum riskini belirlemek, MS’te erken tedavinin yararlari g6z ©Onunde

bulunduruldugunda gok onemlidir (48-49).

2.8. Klinik Ozellikler

MS tanisi, SSS’nin farkh bdlgelerinin tutulumunun klinik olarak ortaya
cikarilmasi ile konur. SSS’ne ait ¢gok farkl belirti ve bulgularin farkli zamanlarda
ortaya c¢iktigi, ataklarla seyreden bir tablo s6z konusudur.

Duyusal belirtiler: Hastalar tarafindan en ¢ok tanimlanan belirtilerdir. MS,
hem pozitif duyusal semptom (dizestezi, allodini), hem de negatif semptomlara
(hipoestezi) neden olur. Bunlar objektif bozukluklar olmaksizin gunler, haftalar
veya aylarca sureklilik gosterir.

Motor belirtiler: Motor belirtiler ve dizabilite, kortikospinal, kortikobulber
traktlarin tutulumu ile ortaya g¢ikar. En sik rastlanan belirti alt ekstremitelerde
parezi veya pleji durumudur. Hastalarda ekstremitelerde giderek artan
kuvvetsizlik, progresif durus bozuklugu, paraparezi sik gorulen tablolardir.
Norolojik muayenede spastisite, derin tendon reflekslerinde artma ve ekstansoér
plantar yanit ve klonus saptanir.

Serebellar semptomlar: Yagsam kalitesini en ¢ok etkileyen semptomlardir.
Ataksi, dizartri, nistagmus, titubasyon ve tremor en sik gorulen serebellar
bulgulardir.

Goérme ile ilgili belirtiler: optik norit, diplopi, nistagmus, okuler dismetri,
internukleer oftalmopleji, afferent pupil defekti seklinde sayilabilir.

Spinal kord belirtileri: MS tanisi alan hastalarin ¢gogunda spinal kord
tutulumuna bagh bulgulara rastlanir. Her iki alt ekstremitede artmis tonusla
birlikte spastik paraparezi, artmis tendon refleksleri ve iki tarafli ekstansor
plantar cevap, mesane fonksiyon bozukluklari sik rastlanilan bulgulardir.

Kognitif  belirtiler: Hastalarin %50’sinde degisik derecelerde kognitif

islevlerde bozulma gorulmektedir. Hastalar, siklikla verbal fonksiyonlarda kayip
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ve hafiza problemi gosterirler. Vakalarin yaklagik %50’sinde gorulen kognitif
etkilenme, RRMS (Relapsing Remiting Multipl Skleroz) formunda progresif
forma gore daha az gorulir.

Psikiyatrik semptomlar: Depresyon ve bipolar affektif bozukluk MS’de en
sik gorulen psikiyatrik semptomlardir. Hatta bazi vakalarda MS belirtilerine
onculuk edebilir. Asiri heyecan, asiri yorgunluk, sosyal iligkilerde disinhibisyon,
karakter veya kisilik degisiklikleri gorulebilir.

Mesane disfonksiyonu: Miksiyon bozuklugu hastalarin %5’inde ilk
semptom olarak gorultr. Detrisor hiperrefleksisi, detrisor sfinkter dissiner;jisi,
detrusor hipokontraktilitesi baglica rastlanilan tablolardir.

Sekstiel disfonksiyon: MS’li kadin ve erkeklerde seksuel disfonksiyon
nadir dedildir. Erkeklerde azalmis penil his nedeniyle ereksiyon saglama ve
surdurmede gugluk gorulebilir. Bazilarinda orgazm sorunlarina rastlanir. MS’li
kadinlarda ise vajinal lubrikasyon olmamasi ve vajinal his azalmasi seklinde
seksuel disfonksiyon bulgulari gorulir.

Nébet: MS’li hastalarda normal populasyondan daha yuksek oranda (%1-
5) epilepsiye rastlanir. Nobetler kortikal ya da subkortikal alanlardaki
lezyonlardan kaynaklanir.

Tonik spazmlar: Tonik spazmlar herhangi bir motilite veya
hiperventilasyon ile baslayan kisa sureli unilateral sterotipik kasiimalardir. Otuz-
doksan saniye surer ve vicudun bir tarafinin tamamini veya bir kismini tutar.
Eller, el parmaklari, ayaklar ve ayak parmaklari psddodistonik bir postur alabilir.

Lhermitte Bulgusu: Basin egilmesi sonucu omurga boyunca
ekstremitelere yayilan elektriklenme hissi ortaya ¢ikar ve varliginda spinal korda
ait tutulum arastirilmalidir, ancak patognomonik degildir.

Yorgunluk: Hastalarin ¢ogunda merkezi yorgunluk (fatigue) vardir.
Baglangici ani ve giddetlidir. Hastalar ¢ok basit igleri bile yapamazlar. Yorgunluk
Ozellikle sicak havalarda tetiklenir. Hastalarin 2/3'G 1siya karsi oldukga
hassastir.

Agri: MS'de agn, hastaligin rahatsiz edici bir baska bulgusudur.
Hastalarin %80’'inde agrili kas spazmlarina, aralikh veya surekli ekstremite

agrilarina ve omurga agrilarina rastlanir. Primer agri genellikle alt ekstremitede
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olan dizestetik agridir. Ancak trunkal ve Ust ekstremite dizestezisi de olabilir.
Trigeminal nevralji MS hastalarinda sik gorulen bir paroksismal semptomdur.
Ozelikle bilateral trigeminal nevraljisi olan geng bir hastada her zaman MS’den
suphelenilmelidir.

Konstipasyon ve diyare: Hastalarin bir kisminda otonom tutulumuna badl
konstipasyon veya diyare gorulebilir. Konstipasyon nedenleri arasinda pelvik
duvar spastisitesi, gastro-kolik refleks azalmasi, su i¢iminin azalmasi, motilite
azhgi, karin kaslarinda gugsuzlUk, kotl fiziksel durum ve kullanilan ilaglar
(antikolinerjikler, antidepresanlar, kalsiyum, antispastisite ilaglari, narkotikler..
vs) sayilabilir (2).

Expanded Disability Status Scale (EDSS), MS hastalarinin
degerlendiriimesinde en yaygin bicimde kullanilan ve iyi tanimlanmis bir dlgektir.
EDSS puani, klinisyenin gorugsmesi ve norolojik baki temel alinarak elde edilir.
0.5 aralikli 20 basamaktan olugsan bu Olgekte, basamaklardan ‘0O’ normal
ndrolojik bakiyi, ‘10’ ise MS'e bagh oliumu ifade eder. EDSS'de puanlar, MS'de
kotllesmeye karsilik gelecek bigcimde artar. 0' dan sonraki ilk puan 1’dir ve daha
sonra 0.5 puan araliklari ile klinik kotulesme ifade edilir. EDSS puani, 1.0-4.0
arasinda islevsel sistemler (iS)e dayanir: Piramidal, serebellar, beyin sapl,
duyusal, gérsel, barsak-mesane ve mental IS olmak lzere 7 iS vardir. EDSS,
4.0-8.0 puanlari arasinda ambulasyon durumunu gosterir. Degerlendirme
hastanin asir gaba gostermeden ortaya koydugu en iyi performansa dayanir.
6.0 puandan itibaren hastanin destek gereksinimi kaydedilir. 6.0, tek tarafli
destege; 6.5 ise iki tarafli destege gereksinim duyuldugunu ifade eder. 7.0 den
itibaren tekerlekli sandalye ve giderek yataga bagimhlik séz konusudur (50)(Ek-
3).

2.9. Ayirici Tani

Multipl sklerozun ayirici tanisinda gesitli hastaliklar goéz 6nune alinir.

Devic hastaligi; optik sinir ve spinal kord tutulumu ile karakterizedir.
SSS’nin kronik, enflamatuar, demyelinizan bir hastaligidir. Genelde bilateral
olarak gorulen akut optik norit ataklari ve myelit ile karakterizedir. Myelit genelde
spinal kordun birgok segmentini tutar. Optik noérit genelde retrobulber

karakterdedir. Devic ataklarinda relaps suresi MS ataklarindan uzundur ve
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relapslar daha seyrektir. Beyin MRG normaldir, intratekal oligoklonal IgG sentezi
yoktur.

MS’in Marburg varyanti; MS’in ¢ok agresif bir formudur ve yogun aksonal
kayip, hizli 6zurltlik ve 6lum ile iligkilendirilmistir.

Balo’nun konsantrik sklerozu; demyelinizan veya demyelinizan olmayan
dokunun konsantrik halkalanmasiyla karakterizedir, makroskopik olarak
lezyonlar gorulebilir. Ataklar haftalar veya aylar icinde ilerlerler, genelde
remisyon yoktur. YlUksek oranda ozurlulige veya hizlica 6lime neden olabilir.
Norolojik defisitler MS’e gore daha fazladir.

Schilder’in hastahgi; tipik olarak daha erken yaslarda gorulur. Klinik
belirtileri MS’e benzer fakat ilk 2 yilda hizli progresyon vardir. Beyaz madde
lezyonlari buyuk, genis ve konfluens gdsterme egilimindedir.

Bunun diginda ayirici tanida norosarkoidoz, I0kodistrofiler, SLE, primer
antifosfolipid sendromlari, migren, SVO, Behget hastaligi, HIV ensefaliti, HTLV-1
iliskili myelopati, SSPE de akla gelmelidir (51).

2.10. Tedavi

MS tedavisinde iki hedef vardir;

1.0ncelikle ataklarin 6nlenebilmesi, ilerleyici seyrin durdurulabilmesi
veya yavaslatiimasi

2.Atak gelistiyse bu akut atagin en az zararla ve en kisa surede tedavi
edilmesi.

1. Ataklarin onlenmesi: Bunun igin elimizde 10 yil 6ncesine gore daha iyi
imkanlar olmakla birlikte ataklari kesin olarak 6énlemek bugun igin mimkin
degildir, fakat atak sikhdini diustren immudnomodulatuar ilaglar mevcuttur. Bu
tedavilerle atak sikhgi, atak siddeti, MRG lezyon sayisini ortalama %28-35
oraninda azalir. Uzun donem hastalik modifikasyonunda kullanilan ajanlar:
interferonlar (interferon -1a, interferon -1b), Mitoxantron (20mg), Glatiramer-
acetat (20mg), Natalizumab (20mg)dir. Primer progresif hastalarda seyri
yavaslatmak amaciyla methotraxate, siklofosfamide, azotiopurin, siklosporin gibi
ilaclar da kullanilabilir.

2. Akut atak tedavisi: Glukokortikoidler ve daha ender olarak
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adrenokortikotropik hormon (ACTH) kullanilir. Her iki ilacin da antiinflamatuar ve
immunsupresif etkileri olup MS de klinik relaps suresini kisaltirlar. Her atak
tedavi gerektirmeyebilir. Temel ilke, hastanin gunlik aktivitelerini kisitlamayan
ataklar kortikosteroidlerle baskilamanin zorunlu olmadigidir. intravenéz

metilprednizolon 5-10 gun boyunca 1000mg/gun dozunda verilir (2).

Semptomatik tedavi segenekleri:

Asagida MS hastalarinda gortlebilecek belirtilerin tedavi segenekleri verilmistir;

1. Spastisite: Baklofen, tizanidin, dantrolen, diazepam, botilinum toksini

2. Yorgunluk: Amantadin, pemolin, 4-aminopridin, selektif serotonin geri alim
inhibitorleri.

3. MS ile iligkili akut agri: Karbamazepin, benzodiazepinler, baklofen

4. MS ile iliskili kronik agrr: Trisiklik antidepresanlar, karbamazepin, baklofen,
psikoterapi, cerrahi uygulamalar

5. Paroksismal belirtilere bagli agri: Karbamazepin

6. Mesane disfonksiyonu: Antikolinerjikler, intermittant self-kateterizasyon, alfa
blokerler, betanekol, desmopresin

7. Tremor: Karbamazepin, klonazepam, primidon, propranolol, klozapin, cerrahi
8. Seksiiel disfonksiyon: Papaverin, prostaglandin E, sildenafil, lumbrikanlar
9. Vertigo: Ondansetron, pirasetam

10. Is1 ve egzersiz duyarliligi durumunda: 4-aminopridin

11. Depresyon: Anti-depresanlar (SSRI-TCA)

12. Patolojik aglama- duygu durum dengesizligi: SSRI

13. Nobetler ve diger paroksismal belirtiler: Antikonvulsanlar

MS tedavisinde vitamin D’'nin MS’e yatkinlikta etkili olabilecegi ve MS
hastalik aktivitesini degistirebilecegi bildiriimistir ancak yapilacak yeni
calismalarla bu goérisun desteklenmesi gerektigi de vurgulanmigtir (52).
Fingolimod, Kladribin, Teriflunomid, Laquinomod, Fumarik asit MS tedavisinde

denenen oral ilaglardir (53).
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3. GEREG VE YONTEM

3.1. Calhisma Gruplari

Canakkale On Sekiz Mart Universitesi Arastirma ve Uygulama
Hastanesinde Haziran 2012- Mayis 2013 tarihleri arasinda Mc Donald
kriterlerine uygun MS tanisi almis 18 yas Uzeri, baska norolojik hastahgi
olmayan 47 MS hastasl ile MS hastalarinin gogunlugu birinci derece, 2’si ikinci
dereceden akrabalari olan toplam 47 hasta yakini caligmaya katildi. Kontrol
grubunu ise toplumun farkl kesimlerinden, kronik norolojik hastaligi ve MS
hastasi yakini veya tanidigi olmayan 88 kisi olusturdu.

Tum katilimcilara ¢alisma hakkinda bilgi verildi ve imzali onam formlari
alindi. Tum hastalardan calismaya kendilerinin katildigina dair yazili onam
alindi. Bu calisma COMU klinik arastirmalar etik kurulundan onay alinarak
yapildi.

3.2. Anketler

Her grubun demografik (yas, cinsiyet, medeni durum, memleket, sosyal
guvence, ekonomik duzey, meslek) bilgileri kaydedildi. Her gruba yonelik 3
anket formu dizenlendi. MS hasta anketinde 3 ayri bélimde toplam 15 soru yer
aldi. ilk Gic soru MS hastaligina asinalik, 5 soru MS hakkinda davranig, 7 soru
MS’i anlamayi kapsamaktaydi (Ek-4). MS hasta yakinlarinin anketinde yine ayni
3 alt baglik altinda toplam 18 soru yer ald1. ilk (i¢ soru MS hastali§ina asinalik, 8
soru MS hakkinda davranig, 7 soru MS’i anlama hakkindaydi (Ek-5). Kontrol
grubunun anketinde ise, ilk GU¢ soru MS hastaligina asinalik, 6 soru MS
hakkinda davranis ve son olarak 7 soru MS’i anlama bélumundeydi (EK-6).
Hissedilen duygulara yer verilen ¢oklu segmeli anket sorularinda vakalar birden
fazla segcenek isaretleyebildiler.

3.7. istatistiksel Analiz:

Elde edilen verilerin analizinde istatistik paket programlarindan SPSS
stirim 20 kullanildi. Istatistiksel analiz Ki-kare testi ile yapildi. 0.05> p degerleri

istatistiksel olarak anlamli kabul edildi.
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4. BULGULAR

Anket caligsmasina alinan 3 grupta toplam 182 kisi vardi. Birinci grup
hasta grubuydu ve 47 kisiden olugsmaktaydi (%25,8), 18'i (%38,3) erkek ve 29 'u
(%61,7) kadindi. ikinci grup MS hastalarinin birinci ve ikinci dereceden
akrabalarindan olusan 47 kisiydi (%25,8), 24'UG (%51,1) erkek ve 23 'U (%48,9)
kadindi. Uglincli grup Kontrol Grubuydu ve 43'lU (%48,9) erkek ve 45'i (%51,1)
kadin, 88 kisiden olusmaktaydi (%48,4)(Tablo 4.1.)

Tablo 4.1. incelenen Hasta, Hasta Yakini ve Kontrol gruplarinin cinsiyete gére
dagilimi, Canakkale, 2013

Cinsiyet
Erkek Kadin Toplam
Hasta Gruplan Sayi Yuzde* Sayir Yuzde* Sayi Yuzde**
Multipl Skleroz 18 38,3 29 61,7 47 25,8
Hastalari
Multipl Skleroz 24 51,1 23 48,9 47 25,8
Yakini
Kontrol 43 48,9 45 51,1 88 48,4
Toplam 85 46,7 97 53,3 182 100,0
p*** 0,395

Yilzde*: Satir Ylzdesi
Yiizde**: Sttun Yizdesi
p*** : Ki-Kare testi

Ortalama yas Hasta grubunda 36,4 + 10,1 (20-62 yas), Hasta yakini
grubunda 40,9 + 13,7 (18-66 yas), Kontrol grubunda 37,9 + 13,4 (18-79 yas)
(Tablo 4.2.)

Tablo. 4.2. incelenen Hasta, Hasta Yakini ve Kontrol gruplarinin yaga gére
dagilimi, Canakkale, 2013

Hasta Gruplari OrtalamazS.S. Ortanca (Minimum-
Maksimum)
Multipl Skleroz 36,4+£10,1 35,0(20-62)
Hastalari
Multipl Skleroz 40.9+13,7 38.0(18-66)
Hasta Yakinlari
Kontrol 37.9+13,4 34.5(18-79)
p* 0,218

SD: Standart Sapma, p*: Tek Yonlu Varyans Analiz
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Canakkale’de yapilan c¢aligmada, hasta grubunun %80,9'u ve Hasta
yakini grubunun %91,5'i Canakkaleli iken, Kontrol grubunun 9%256,8’i
Canakkaleli'ydi. Ancak yapilan degerlendirmede Canakkaleli olmayan gruba
dahil olan kigilerin de yuksek oranda 10 yil ve Uzeri Canakkale’de yasadigi
saptandi [8,66+8,95 ortanca 6,5 (1-43yil)] (Tablo 4.3.).

Tablo 4.3. incelenen Hasta, Hasta Yakini ve Kontrol grubunun Canakkale ilinde
yasiyor olma oranlari, 2013

Yerlesim Yeri

Canakkale Canakkale Disi Toplam

Hasta Gruplan Sayi Yuzde* Sayi Yuzde* Sayr Yuzde**

Multipl Skleroz 38 80,9 9 19,1 47 25,8

Hastalar

Multipl Skleroz 43 91,5 4 8,5 47 25,8

Hastasi Yakini

Kontrol Grubu 50 56,8 38 43,2 88 48,4
Toplam 85 46,7 97 53,3 182 100,0
p*** 0,0001

Ylzde*: Satir Ylzdesi
Yuzde**: Siitun Ylzdesi
p*** : Ki-Kare testi

Hasta , Hasta Yakini ve Kontrol grubuna ait sosyodemografik bulgular
tablo 4.4. de gOsterildigi gibidir.

Hasta grubundan 2 kisi hastalik suresi hakkinda bilgi vermedi, geriye
kalan 45 hastanin hastalik suresi ortalama 55,95 ay (1-276 min-max ) + 64,32
olarak hesaplandi.

Multipl Skleroz hastalarinin buyuk bir c¢ogunlugu 33 kisi (%71,7)
interferon tedavisi aliyorken, 4 Kisi (%8,7) glatiramer acetat,1 kisi (%2,2) sadece
azatiopirin, 1 Kisi (%2,2) interferon ve azatiopirin kullanmaktaydi. Hastalardan
8'i (%15,2) herhangi bir spesifik tedavi almamaktaydi. Sekiz hasta noropatik
sikayetleri nedeniyle ila¢ kullanmaktayken, 3 hasta vitamin destegi almaktaydi.

iki hasta ise giin ici uykululuk sikayetleri nedeniyle modafinil kullanmaktaydi.
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Tablo 4.4 Hasta, Hasta Yakini ve Kontrol Grubu medeni hal, sosyal glivence ve

algilanan sosyo ekonomik duzey korelasyonu, Canakkale 2013.

Multipl Multipl
Skleroz Skleroz Kontrol p*
Hastasi Hasta Grubu
(n:47) Yakini (n:88)
(n:47)
Medeni
Durumu
Evli 36 (%78,3) 36 (%78,3) 54 (%61,4) 0,185
Bekar 9 (%19,6) 9 (%19,6) 31(%35,2)
Dul 1(%2,2) 2 (%4,3) 3 (%3,4)
Sosyal
Gilivence
Var 45 (%95.7) 43 (%91,5) 81 (%92) 0,667
Yok 2 (%4,3) 4 (%8,5) 7 (%8)
Ogrenim
Durumu
ilkokul 13 (%27,7) 17 (%36,2) 16 (%18,2)
Orta okul 4 (%8,5) 2 (%4,3) 5 (%5,7)
Lise 12 (%25,5) 15(%31,9) 16 (%18,2)
Yuksek 18 (%38,3) 13 (%27,7) 51 (%58) 0,027
Okul
Meslek
issiz 2 (%4,3) 1(%2,1) 2 (%2,3)
Ev 17 (%36,2) 10 (%21,3) 12 (%13,6)
Hanimi
Memur 9 (%19,1) 10 (%21,3) 30 (%34,1)
Emekli 1(%2,1) 7 (%14,9) 6 (%6,8)
Esnaf 2 (%4,3) 1(%2,1) 11 (%12,5)
Ciftci 1(%2,1) 7 (%14,9) 0
Ogrenci 4 (%8,5) 5 (%10,6) 11 (%12,5)
Diger 11 (%23,4) 6 (%12,8) 16 (%18,2)
Sosyo-
ekonomik
dizey
Dusuk 5(%12,8) 6 (%13,6) 15 (%17)
Orta 32 (%82,1) 37 (%84,1) 66 (%75) 0,654
Yuksek 2 (%5,1) 1(%2,3) 7 (%8)
p*= Ki-Kare testi
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Anket calismasinin MS Hastaligina Asinalik boélimunde hasta, hasta
yakini ve kontrol grubuna hastalik hakkinda bilgi kaynaklarinin ne oldugu
soruldu. Hasta ve hasta yakinlari bayUk bir oran farki ile doktor ve hemsireden
bilgi aliyorken, kontrol grubunun bilgi kaynaginin televizyon ve internet oldugu
saptandi (Tablo4.5.).

Tablo 4.5. Multipl Skleroz hastaligi hakkindaki bilgi kaynagdi, hasta, hasta yakini
ve kontrol gruplarinda ki dagilim, Canakkale 2013

Multipl Skleroz  Multipl Skleroz Kontrol Grubu

Hastasi Hasta Yakini
Sayi %* Sayi %* Sayi %* p**

Doktor 41 87,2 37 80,4 12 13,6 0,001
Hemsire 18 38,3 12 26,1 3 3,4 0,001
Televizyon 6 12,8 12 26,1 27 30,7 0,07
Brosur 3 6,4 8 17,4 7 8 0,14
internet 31 66 28 60,9 20 22,7 0,001
Gazete- 2 4,3 6 13 7 8 0,30
Derqi

Radyo 0 0 1 2,2 3 1,7 0,59

*: Her soru igin bilgi kaynag: var olanlarin yiizdesi
p**: Ki-Kare analizi

Hasta ve Hasta Yakini grubuna ilk tani konuldugunda korku, ayiplama,
uzuntu, hastaligi reddetme, endigse, duruma kargi sinirlilik ve utanc¢ gibi
duygularinin olup olmadigi soruldu. Hasta ve hasta yakinlarinda hissedilen
duygular paralellik gostermekle birlikte hasta yakinlarinin daha fazla tzaldukleri,
hastalarin da durum kargisinda daha fazla sinirlilik hissettikleri anlagildi (Tablo
4.6.)
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Tablo 4.6. ilk tani konuldugunda hissedilen duygular hasta ve hasta yakini
gruplarda dagihm, Canakkale 2013

Hasta Hasta yakini
Sayi %* Sayi %* p**
Korku 20 42.6 22 46.8 0.678
Ayiplama 3 6.4 1 21 0.308
Uziintd 33 70.2 41 87.2 0,04
Reddetme 7 14.9 4 8.5 0.336
Endise 29 61.7 27 57.4 0.674
Sinirlilik 1 23.4 5 10.6 0.100
Utang 1 21 1 2.1 0.753

*: Her soru i¢in hissedilen duygu var olanlarin yiizdesi
p**: Ki-Kare analizi

Hasta ve hasta yakinlari grubuna MS hastaligini nasil tanimlarsiniz diye
soruldu; Hasta grubundan 14 kisi (%29,8) cinsel fonksiyon bozuklugu cevabini
verirken Hasta Yakini grubunda sadece 4 kisi (%8,5) cinsel fonksiyon bozuklugu
olarak tanimladi (p= 0,009) (Tablo 4.7.). Ayrica bu soruyu hastalardan 2’ si
yurime bozuklugu olarak tanimlarken; birer kisi de unutkanlik, sinirlilik /
asabiyet ve bas agrisi olarak tanimladi.

Multipl Skleroz Hastaligina Asinalik bolumunde kontrol grubuna hastahgi
bilip bilmedigi soruldu; 33 kisi (%37,5) biliyorum derken 55 kisi (%62,5) hastaligi
bilmedigini sdyledi. MS hastahgini 39 kisi (%44,3) bir SSS hastaligi olarak
tanimlarken, 3 kisi (%3,4) ruhsal hastalik oldugunu, 1 kisi (%1,1) hem SSS
hastaligi hem de bir ruhsal hastalik oldugunu sdyledi. Kontrol grubundan 43 kisi
(%51,1) hastalik hakkinda bilgim yok, neden kaynaklandigini bilmiyorum
seklinde yanit verdi

26



Tablo 4.7. Multipl Skleroz hasta ve Multipl Skleroz hasta yakinlarina MS
hastaligini nasil tanimlarsiniz diye soruldu, Canakkale 2013

Hasta Hasta yakini

Sayi %* Sayi %* p**
Felg gegirme 15 31,9 12 25,5 0,49
Goérme 32 68,1 26 55,3 0,20
bozuklugu
idrar sorunlari 20 42,6 14 29,8 0,20
Yorgunluk 36 76,6 29 61,7 0,12
Cinsel
fonksiyon 14 29,8 4 8,5 0,009
bozuklugu
Cesitli vicut 35 74,5 35 74,5 1,00
bdlgelerinde
uyusma
Konusma 22 46,8 18 38,3 0,40
bozuklugu
Dengesizlik 42 89,4 35 74,5 0,06

*: Her soru i¢in tanmimlanan duygunun varligi
p**: Ki-Kare analizi

Multipl Skleroz Hakkinda Davranig boéluminde Hasta grubuna 5 soru,
Hasta Yakini grubuna 8 soru ve Kontrol grubuna 6 soru soruldu. Bunlarin sirasi
ile asagida tablolar esliginde analiz sonuglari verildi.

Cocuklarinizin Multipl Skleroz hastasi olan biri ile evlenmesine izin verir
misiniz sorusuna kontrol grubundan sadece 5 kisi (%5,7) evet dedi, (p=0,001).
Kontrol grubundan 37 kigi (kontrol grubunun %42si) hayir izin vermem derken,
46 kisi (%52,3) bilmiyorum olarak yanitladi. Hasta grubunda 13 kisi (%27,7)
hayir, 18 kisi (%38,3) evet ve 16 kisi (%34) bilmiyorum yaniti verdi. Hasta yakini
grubunda 19 kisi (40,4) hayir, 12 kisi (%25,5) evet ve 16 kisi(%34) bilmiyorum
yaniti verdi (Tablo 4.8.)
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Tablo 4.8. Cocuklarinizin Multipl Skleroz hastasi biriyle evlenmesine izin verir
misiniz?, Hasta, Hasta yakini ve Kontrol Grubunda dagilim, Canakkale 2013

Hasta Gruplann  Hayir Evet Bilmiyorum
Multipl Skleroz 13 (*%27,7) 18 (*%38,3) 16 (*%34)
Hastasi
Multipl Skleroz 19 (*%40,4) 12 (*%25,5) 16 (*%34)
Hasta yakini

Kontrol Grubu 37 (*%42) 5 (*%5,7) 46 (*%52,3)
Toplam 69 (*%37,9) 35 (*%19,2) 78 (*%42,9)
p* 0.001

*p= Ki-Kare Analizi
*% = Satir Yuzdesi

Multipl Skleroz hastasi olan kisiler cocuk sahibi olmali midir? Sorusuna

en az hayir yaniti Hasta grubundan gelirken, en az evet yaniti Kontrol

grubundan geldi. (p= 0.001).(tablo 4.9.)

Tablo 4.9. Multipl Skleroz hastasi kigiler gocuk sahibi olmali midir? Hasta, Hasta

Yakini ve Kontrol Grubunda dagilimi, Canakkale 2013

Hasta Gruplari Hayir Evet Bilmiyorum Toplam
Multipl Skleroz 5 (*%10,6) 35 (*%74,5) 7 (*%14,9) 47 (*%100)
Hastasi
Multipl Skleroz 11 (*%23,4) 26 (*%55,3) 10 (*%21,3) 47(*%100)
Hasta yakini
Kontrol Grubu 24 15 (*%17) 49 (*%55,7) 88(*%100)
(*%27,3)
Toplam 40 (*%22) 76 (*%41,8) 66 (*%36,3) 182(*%100)
p* 0.001

p* =Ki-Kare Analizi
*% = Satir Yiizdesi
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Multipl Skleroz hastaligi olan birine is verir misiniz? Sorusuna Hasta
Yakini grubundan 1 kigi cevap vermezken Kontrol grubundan 4 kisi yanitlamadi.
Hasta Yakinlari grubundan hickimse hayir yaniti vermedi, 11 Kisi (%23,9) her
tarlG isi veririm cevabini secti, 35 kisi (%76,1) sadece basit igler veririm dedi.
Kontrol grubundan 9 kisi (%10,7) hayir is vermem dedi, 14 kisi (%16,7) her turlu
is veririm dedi, 61 kisi (%72,6) sadece basit igler veririm yanitini verdi.(Tablo
4.10.)

Tablo 4.10. Multipl Skleroz hastaligi olan birine is verir misiniz?, Hasta yakini ve
kontrol grubuna soruldu,Canakkale 2013

Hasta Gruplari Hayir Her turlt is Basit isler Toplam
Multipl Skleroz 0 (*%0) 11 (*%23,9) 35 (*%76,1) 46
Hasta Yakini
Kontrol 9 (*%10,7) 14 (*%16,7) 61 (*%72,6) 84
Toplam 9 (*%6,9) 25 (*%19,2) 96 (*%73,8) 130
p* 0,06

o = ‘Satr vizdesi

Hasta ve Kontrol grubuna MS hastasi oldugunuzu/ olsaydiniz diger
insanlarla paylasir misiniz? Sorusu soruldu, Kontrol grubundan 2 kisi bu soruyu
yanitlamadi, 86 kisiden 36 si (%41,9) herkese sdylerdim cevabini verdi, 41 Kigi
(%47,7) yakinlarima soylerdim dedi ve sadece 9 Kkisi (%10,5) saklardim
cevabini verdi. Hasta grubunda ise %53,2 oranla 25 kisi hastaligini herkese
soyledigini, 19 kisi (%40,4) sadece yakinlarina sdyledigini ve sadece 3 Kigi
(%6,4) hastaligini herkesten sakladigini sdyledi (Tablo 4.11.).

Hasta Yakini ve Kontrol grubuna MS hastasi yakininiz oldugunu /olsaydi
diger insanlarla paylagir misiniz? Sorusu soruldu, Kontrol grubundan 2 kisi bu
soruyu yanitlamadi, 86 kisiden sadece 36 kisi (%41,9) herkese soOylerdim
derken, Hasta Yakini grubundan 36 kisi (% 76,6) herkese sdOylerim cevabini
verdi (Tablo 4.12.).
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Tablo 4.11. Multipl Skleroz hastasi oldugunuzu (/olsaydiniz) diger insanlarla
paylasir misiniz?, Hasta ve Kontrol grubuna soruldu, Canakkale 2013

Hasta Herkesten Yakinlarima Herkese Toplam
Gruplarn saklarim/ soylerim/ soylerim/
saklardim soylerdim soylerdim

Multipl 3 (%6,4) 19 (%40,4) 25 (%53,2) 47
Skleroz

Hastasi

Kontrol 9 (%10,5) 41 (%47,7) 36 (%41,9) 86
Grubu

Toplam 12 (%9) 60 (%45,1) 61 (%45,9) 133

p* 0,41

p* Ki-Kare Analizi

Tablo 4.12. Multipl Skleroz hastasi yakininiz oldugunu (/olsaydi) diger insanlarla
paylasir misiniz? Hasta Yakini ve kontrol grubunda dagilimi, Canakkale 2013.

Saklarim/ Yakinlarima Herkese Toplam
Hasta Grubu Saklardim soylerim/ soylerim/
soylerdim soylerdim

Multipl 3 (%6,4) 8 (%17) 36 (%76,6) 47

Skleroz
Hasta Yakini

Kontrol 5 (%5,8) 45 (%52,3) 36 (%41,9) 86

Toplam 8 (%6) 53 (%39,8) 72 (%54,1) 133

p* 0,001

p* Ki-Kare Analizi

Hasta, Hasta Yakini ve Kontrol grubuna sosyal hayatta ne gibi zorluklar
ile kargilagtiklari / kargilagsabilecekleri? Soruldu. Hasta ve Hasta Yakini gruplari
benzer cevaplar verdi ve %74,5 oranda Hastalar ve %71,7 oraninda Hasta
Yakinlari higbir zorlukla karsilagsmiyoruz / karsilagsmiyorlar dediler,(p=0.001).
Kontrol grubu %24,1 oranda okulda problem yasayabileceklerini (p=0,001),
%40,2 oranda islerini kaybedebileceklerini (p=0,001), %14,9 oranda
bosanabileceklerini (p=0,006) ve %35,6 oranda toplumdan diglanabilecek veya
kotlu davranig gorebileceklerini dugundu. Kontrol grubunun verdigi bu cevaplar
diger gruplara gore istatistiksel olarak anlamli saptandi (Tablo 4.13.).
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Tablo 4.13. Sosyal hayatta kargilasabilecekleri (/ karsilastiklari) zorluklar neler?
Multipl Skleroz Hasta, Hasta Yakini ve Kontrol grubu cevapladi, Canakkale
2013

Multipl Skleroz  Multipl Skleroz Kontrol P
Hastasi Hasta Yakini Grubu

Sayi %* Sayi %* Sayr %" p**
Higbiri 35 74,5 33 71,7 19 21,8 0,001
Okulunu birakma 2 4,3 5 10,9 10 11,5 0,365
Okulda problem 1 21 2 4,3 21 241 0,001

yagsama

Isini kaybetme 8 17 7 15,2 35 40,2 0,001
Bosanma 0 0 2 4,3 13 14,9 0,006
Dislanma, kot 1 21 5 10,9 31 356 0,001

davranig

%*Sutun Yuzdesi
p** Ki-Kare Analizi

Hasta ve Hasta Yakini grubuna MS atagi basgladiginda ne yaparsiniz?
Sorusunda Hasta ve Hasta yakinlarinin cevaplari paralellik gosterdi. Tutarli
olarak hasta yakinlarinin hastalari ilk tan1 aldiginda duyduklari dzintu gibi, atak
gelistiginde de yine hastalara oranla bu duruma daha fazla tGzuldukleri géraldu,
aradaki fark istatistiksel olarak anlamli saptandi (p=0,023)

Multipl Skleroz Hakkinda Davranig bolimunde diger gruplardan farkh
olarak Hasta Yakini grubuna “MS hastasi yakininiz ile hangisini yaparken
rahatsiniz?” ve ”Yakininiz is yapma ile yoruldugunda veya uyusma sikayetleri
oldugunda, neler disinirsiniiz, nasil hissedersiniz?” sorulari soruldu. ilk
soruya 19 kisi (%40,4) sosyal aktivite esnasinda rahatim, 28 kisi (%59,6) rahat
degilim diyerek cevapladi, 22 kisi (%46,8) gunluk igleri yaparken rahatim, 25 kigi
(%53,2) rahat degilim dedi. 6 kisi (%12,8) ayni iste caligirken rahatim derken 41
kisi (%87,2) ayni iste caligirken rahat degilim cevabini verdi. 7 kisi (%14,9) spor
yaparken rahatim dedi, ancak 40 kisi (%85,1) spor yaparken rahat degilim
dediler. Ikinci soruda birden fazla sik isaretlenebilmesi igin firsat tanindi, 3
Hasta yakini “Batun igler bana kaldigi icin sinirlenirim” derken, 2 kigi “Hastaligini
her seferinde bahane ediyor diye dusunurum” dedi. Bu soruyu 32 kisi (%68,1)
“‘is yapmak istedigi halde yapamadig icin Gzulurium” diyerek cevaplarken, 19
kisi (%40,4) “ Hastaliginin tedavisini gercekten alamiyor diye duginirim” dedi
(Tablo 4.14.)
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Tablo 4.14. Yeni bir MS ataginda Hasta ve Yakinlarinin duygulari, Canakkale
2013

Multipl Skleroz Multipl Skleroz p
Hastasi Hasta Yakini
Sayi %* Sayi %* p**
Paniklerim 17 36,2 1" 23,4 0,176
Uziiliiriim 18 38,3 29 61,7 0,023
Umursamam 3 6,4 0 0 0,121
Korkarim 12 25,5 11 23,4 0,81
Atagin agirlasip 14 29,8 10 21,3 0,344
agirlasmayacagini
beklemek isterim
Hemen doktora 35 74,5 42 89,4 0,061
_gitmesini isterim
llaglarin faydasinin 5 10,6 5 10,6 1
olmadigini
disltnuram

%* Sutun Yizdesi
p* Ki-Kare Analizi

Multipl Skleroz’u Anlama bdéliminde her 3 gruba 7 soru soruldu.
Sorularin Hasta, Hasta Yakinlari ve Kontrol gruplari arasinda verilen farkli
yanitlar istatistiksel olarak anlamli saptandi “MS hastasi araba kullanabilir mi?”,
“‘MS hastahgi bulagici mi?” ve “MS hastasi her seyi yiyebilir mi?” sorularina

verilen cevaplari tablo 4.15.de gorebilirsiniz.
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Tablo 4.15. Multipl Skleroz Hastaligini Anlama, Hasta, Hasta Yakini ve Kontrol
grubunda dagihmi, Canakkale 2013

Multipl Multipl Kontrol
Multipl Skleroz Skleroz  SklerozHasta  Grubu p*
Hastasi........ ? Hastasi Yakini (n:88)
(n:47) (n:47)
...araba
kullanabilir mi?
Evet 29 (%61,7) 21 (%44,7) 10
(%11,4) 0,001
Hayir 6 (%12,8) 17 (%36,2) 27
(%30,7)
Bilmiyoru 12 (%25,5) 9 (%19,1) 51 (%58)
m
...bulasici
midir?
Evet 0 0 0
Hayir 46 (%97,9) 46 (%97,9) 45 0,001
(%51,1)
Bilmiyoru 1(%2,1) 1(%2,1) 43
m (%48,9)
...her seyi
yiyebilir mi?
Evet 29 (%61,7) 28 (%59,6) 25
(%28,4) 0,001
Hayir 15 (%31,9) 16 (%34) 4 (%4,5)
Bilmiyoru 3 (%6,4) 3 (%6,4) 59(%67)
m

p*Ki-Kare Analizi

Multipl Skleroz hastalidinin nedeni hakkinda ne dusiundukleri soruldu,
Hasta Yakinlari grubu diger iki gruptan farkli olarak %68,1 gibi yuksek bir oranla
beyin kaynakli oldugunu sdyledi ve diger gruplar ile arasinda anlamli istatistiksel
bir fark olusturdu, (p=0,004). Hasta ve yakinlari %36,2 ve %38,3 gibi ¢cok yakin
oranlar ile hastaligin psikolojik/ duygusal olabilecegini soOylerken kontrol
grubundan sadece 9 kisi (%10,2) MS hastaliginin psikolojik olabilecedini
sOyledi, ve bu da sonug¢ olarak istatistiksel olarak anlaml bir fark olusturdu,
(p=0,001). Hasta ve yakinlarindan sirasi ile 21 kisi (%44,7) ve 11 kisi (%23,4)
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hastaligin nedeni bilinmiyor dediler, ancak kontrol grubu bu soruyu cevaplarken
bilgilerinin yetersiz oldugu nedeniyle 32 kisi ile %36,4 oraninda bilmiyorum
dediler. Bu sonu¢ toplamda MS hastaliginin bilinmedigini bir kez daha
kanitlayarak istatistiksel olarak anlamli saptandi (p=0,001). Multipl Skleroz
hastaliginin fakirlikten kaynaklandigini, travma sonucu oldugunu, beslenme
bozuklugu veya alkol kullanimindan kaynaklandigini dusunen kisi sayisi dusuk
oldugu gorulda. Her 3 grup da bu hastaligin bir akil hastaligi oldugunu
dusunmiyordu (tablo 4.16.).

“‘MS hastaligi hakkinda ne dusunuyorsunuz?” Sorusunda hasta ve hasta
yakinlarina ek dusgunceleri danigildi. Sonu¢ olarak; 5 hasta stres ve moral
bozuklugu nedeniyle MS hastasi oldugunu, 1 hasta yorgunluk ve dengesiz
beslenmenin sebep oldugunu, 5 hasta ve 5 hasta yakini psikolojik travma/ derin
uzuntinun bir sebep oldugunu, 1 hasta genetik kaynak oldugunu, 1 hasta
duzensiz yasamin neden oldugunu, 1 hasta ve 1 hasta yakini kafa travmasi
nedeniyle hastalik oldugunu yazdi. 1 hasta yakini agir enfeksiyonu sugcladi, 1
hasta yakini Cernobil patlamasi ve radyasyonu sugladi, 1 hasta yakini virls
enfeksiyonu olabilecegini, 1 hasta yakini tarim ilacglarininin ve kimyasallarin
sebep olabilecegini, 2 hasta yakini obsesif bozuklugun neden olabilecegini, 1
hasta yakini cep telefonunu ¢ok kullanmanin sebep olabilecedini, 2 hasta yakini
asirn korku sonrasi gelistigini, 1 hasta yakini bel fitig1 operasyonu sonrasi ve
sinir basilari nedeniyle olabilecedini yazdi.

“‘MS hastaliginin tedavisi konusunda ne yapiyorsunuz?” Sorusu hasta ve
hasta yakini grubuna soruldu. Hastalardan 1 tanesi bitkisel tedavileri
kullaniyorum dedi, medikal tedavi almiyordu, diger tim hasta ve hasta yakinlari
bu soruyu doktora gitmeli diyerek yanitladi.

“‘Doktor diginda tedavi i¢in bagka bir alana yoneldiniz mi ?” Sorusuna
hasta ve hasta yakinlarindan 9'u bitkisel tedavileri denedigini, 1 hasta ve yakini
bal arisi zehirini denediklerini ve son olarak 1 hasta yakini da dogal beslenmeyi

ve yasamayi denediklerini yazdi.
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Tablo 4.16. Multipl Skleroz hastaliginin nedeni hakkinda duslnceler, Hasta,
Hasta Yakini ve Kontrol Grubunda dagilimi, Canakkale 2013.

Multipl Skleroz Multipl Skleroz Kontrol Grubu P

Hastasi Hasta Yakini
Sayi %* Sayi %* Sayi %* p*
Beyin 19 40,4 32 68,1 35 39,8 0.004
Kaynakl
Psikolojik/ 17 36,2 18 38,3 9 10,2 0.001
Duygusal
Fakirlik 0 0 0 0 2 2,3 0.34
Bilmiyorum 2 4,3 3 6,4 32 36,4 0.001
Kalitsal 2 4,3 6 12,8 14 15,9 0.14
Travma 5 10,6 5 10,6 6 6,8 0.66
Kaynakl
Beslenme 2 4.3 4 8,5 2 2,3 0.24
Bozuklugu
Alkol 1 2,1 1 2,1 2 2,3 0.10
Akil Hastaligi 1 2,1 0 0 2 2,3 0.59
Nedeni 21 447 11 23,4 12 13,6 0.001
Bilinmiyor
%* Situn Ylzdesi
p*Ki-Kare Analizi

35



5. TARTISMA

Multipl Skleroz sadece bir saglik sorunu degil, bireyi her yonu ile
etkileyen sosyal bir fenomendir (54). Multipl Skleroz tanisinin konulmasi ile
hastanin ve ailesinin hayati tamamen degisir (55-56). Birgok insan igin, MS
hastasi oldugunu 6grenmek sosyal hayatlarinda ve gelecek beklentilerinde gok
onemli degisikliklere sebep olur. Damgalanma potansiyeli, olasi olumsuzluklara
maruz kalma, sosyal destek icin daha fazla ihtiyag duyma ve artan yasam
zorluklari ile karsi karsiya kalma endiseleri ortaya ¢ikar (57).

Vickers (2010) yapti§i calismada MS hastalarina “ ik MS tanisi
aldiginizda neler dusunmustinuz?” sorusunu sordu ve hastalarin buyuk bir
cogunlugu kendilerini tekerlekli sandalyede hayal ettigini, korku duyduklarini ve
hastaligi reddettiklerini belirtti (57). Bir baska c¢alismada Janssens ve
arkadaslar (2003) tani konulmasindan kisa bir sure sonra hastalarin %50’sinin
stres ve anksiyete yasadiklarini ortaya koymuslardir (58). Bizim ¢alismamizda
hasta ve hasta yakinlarina “ilk tani konuldugunda ne hissettiniz?” diye soruldu.
Hasta ve hasta yakinlari bu soruya birbirine benzer cevaplar verdi. Ayiplama,
reddetme ve utan¢ duyma hisseden hasta ve hasta yakini ¢ok az iken, korku,
uzuntd ve endise her iki grupta da yuksek oranda saptandi. Ancak bu durum
karsisinda sinirlendigini sdyleyen grup hasta grubu idi, 47 kisiden 11’i sinirlilik
cevabini verdi. Durum karsisinda her iki grupta da ylksek oranlarda tzuldukleri
cevabl alinirken bu oran hasta yakinlarinda daha ylksek saptandi. Hasta
yakinlarindan 41 kisi (%87,2), hasta grubundan 33 kisi (%70,2) Gzuldigunu
soyledi (p=0,04).

MS hastaliginin psiko-sosyal yonine dair birgok ¢alisma bulunmaktadir.
MS hastaliginda damgalama konusu 6zellikle 2000 yili sonrasi dikkat cekmis ve
MS hastalarinin sadece ev hayatinda veya sosyal cevrelerinde yasadiklari
sorunlarin disinda 6zellikle is hayatlarinda bir damgalamaya maruz kalabildikleri
gorulmustur. Sosyal hayatlarinda bdyle bir ayrimciliga maruz kalmalari,
hastaligin dogasinda bulunan depresyon ve kognitif yikim ile birlesince,

hastalarin bedensel ve zihinsel olarak yeterli olduklari birgok iste basarisizliga

36



ugramalarina sebep olmaktadir. Sosyal c¢evrelerinde ve is hayatlarinda
damgalanma ig verimliliklerinin dusmesine sonrasinda depresyona ve
mutsuzluga sebep olurken, hastaligin seyrinde gelisen depresyon sonrasinda ig
verimliliklerinin dlismesi gibi kisir bir dongu olusmaktadir (5,54,57,60,61).
Kisisel stigma azalmig Ozguven, depresyon, anksiyete ve azalmig hizmet
kullanimina yol agmaktadir (59). Corrigan ve arkadaslari kigiye ait damgalama
surecini teorik bir model ile anlatmaya ¢alismistir. Kamu tutumlarinin yol acgtigi

kisisel tepkiler sonucu kisisel stigmatizasyon (Sekil.1) (62).

Ortaya Cikmis
Stigma

Hissedilen Stigma )
veya

Kaliplagmig

Farkindalik

Hastanin
— kendisine ait

stigma siireci
Kabullenme
_J

internalizasyon*

Ozgiiven Yitimi,
Psikososyal Stres

* Bireyin kendi diislince, inanis ve deger yargilarinin zaman icerisinde bir ahlak
davranisi olma asamasina kadar gegen “yerlesme” ve “konsolidasyon” siireci

Sekil 5.1. istenilmeyen durumda bulunan kisiye etki eden stigma siireci

Sorular arasinda “MS hastasi birine ig verir misiniz?” sorusu hasta yakini
ve kontrol grubuna soruldu. Hasta yakinlarindan kimse “igs vermem” demezken
kontrol grubundan 9 kisi (% 7) is vermem diyerek yanitladi. Hasta yakinlari ve
kontrol grubu sirasi ile %76,1 ve %72,6 oraninda basit igler veririm cevabini
verdiler. Bizim caligmamizda da diger calismalari destekleyen is konusunda

damgalama, MS hastasina karsi dider insanlarin “galisamaz, yapamaz” fikirleri
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oldugu gérildi. issizlik sadece hasta gruplarinda degil, toplumun her kesiminde
saglik problemlerinde artiga, stres ve diger olumsuz fizyolojik sonuglara yol acar
(61). Multipl Skleroz hastalarinin yeteneklerinin arttirilabilmesi agisindan,
calisma ortamlarinin devamhligi ve hastaldin goérinmez belirtilerine karsi (6rn.
yorgunluk, depresyon, kognitif yikim) toplum bilincinin arttinimasi gerektigi
Courts ve arkadaslarinin (2005) yaptigi calismada da bahsedilmigtir (63).

Bizim calismamizda epidemiyolojik veriler, 6rnedin hasta grubunda
kadin-erkek oraninin 1,61/1 olmasi simdiye kadar yapilan birgok c¢alisma ile
parelellik gosterdi. Calismamizin asil amaci olan MS hastaliginin toplum
tarafindan nasil bir hastalik olarak bilindigi, MS hastalarinin toplumda bir
damgalamaya maruz kalip kalmadigi konusuydu. Yapilan istatistiksel analizler
sonucu kontrol grubunun MS hastaligini %62,5 oraninda bilmedikleri saptandi.
Ozellikle is verme, araba kullanma, beslenme, gocuk sahibi olma ve evienme
konularinda MS hastalarina kargi toplumsal ayrimciligin oldugu goruldd.

istatistiksel verileri grafik 1,2,3,4,5,6 gorebilirsiniz.

Grafik 5.1. Cocuklarinizin Multipl Skleroz hastasi biriyle evlenmesine izin verir
misiniz? Hasta, Hasta yakini ve Kontrol Grubunda dagilim, Canakkale
2013
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Grafik 5.2. Multipl Skleroz hastasi kisiler gocuk sahibi olmali midir?,Hasta,
Hasta Yakini ve Kontrol Grubunda dagilimi, Canakkale 2013
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Grafik 5.3. Multipl Skleroz hastaligi olan birine is verir misiniz?, Hasta yakini ve
kontrol grubuna soruldu,Canakkale 2013
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Grafik 5.4. Multipl Skleroz hastasi her seyi yiyebilir mi? Hasta, Hasta yakini ve
kontrol grubuna soruldu, Canakkale 2013
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Grafik 5.5. Multipl Skleroz hastasi araba kullanabilir mi?, Hasta ,Hasta yakini ve
Kontrol grubunda cevaplarin dagilimi, Canakkale 2013
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Multipl Skleroz hastasi araba kullanabilir mi? Sorusuna en fazla evet
cevabi hasta grubundan gelirken, kontrol grubunun kafasi karigik, bu konuda
%58 oraninda bilmiyorum ve %31 oraninda hayir yaniti verdiler. Trafikte araba
kullanma konusunda Devos ve arkadagslari son teknoloji simtlasyon programiari
kullanarak ceza, hiz, lateral pozisyonda standart sapma, bakim ve ¢arpigma igin
gegcen zaman gibi Olgutler hesaplanarak 15 MS hastasi ve 17 saglkh kontrol
grubunda calisma yaptilar. Calismanin sonucunda MS hastasi ve kontrol
grubunda ara¢ kullanmada birebir benzer sonuglar saptandi ancak galismanin
ikinci kolunda depresyonun dikkat eksikligine ve yanhs cevaplar verilmesine
sebep oldugu ortaya kondu (64).

Bizim ¢calismamizda MS hastalari, hasta yakinlarinin ve kontrol grubunun
hastalik hakkinda bilgi kaynaginin ne oldugu sorgulandi. MS hasta ve hasta
yakini grubu bilgi kaynaginin; birinci sirada doktor (hasta grubu %87,2, hasta
yakini grubu (%80,4), ikinci sirada internet (hasta grubu %66, hasta yakini
grubu %60,9) ve Uguncu sirada hemsgire (hasta grubu %38,3, hasta yakini
grubu %26,1) oldugu gozlendi. Kontrol grubunun MS hastaligi hakkinda bilgi
kaynag! ise birinci sirada televizyon (%30,7), ikinci sirada internet (%22,7) ve
uclncu sirada doktor (%13,6) olarak saptandi. P degerleri istatistiksel olarak
anlamli bulundu (P=0,001). Bu sonugclarla sosyal medyaya onemli gorevier
dusmekte olup; hastalik hakkinda bilgisi olmayan topluma dogru mesajlar
verilmelidir. Elde edilen sonuglar dogrultusunda internet ve televizyon
programlari arasinda yapilan web taramasinda MS hastaliginin en korkung ve
ilerlemis haliyle daha sik yer buldugu goruldu. Etik kurallari gercevesinde bu
program adlar ve site adresleri gizli tutulacaktir. Etyolojisi ve prognozu birgok
bilinmeyen iceren bu hastaligin anlasiimasi kolay degildir. internette ayrintili
acgiklamalarin bulundugu da saptandi, ancak bu agiklamalarin sonrasinda hasta
ve hasta yakinlarinin sorularindan anlasiliyor ki MS hastaliginin anlagilmasi tip
digi insanlar icin ¢ok daha zordur. Bilinmeyene olan g¢ekinceler ve gelecek
korkusu ile MS hastalari birgok forumda koéturim insan gibi goralmustar.
Calismamizda da kontrol grubunun MS hastalarina damgalama yaptigi
saptandi.  Kontrol grubu icin 6nemli bilgi kaynadi olan internetin yaptigi

yayinlarla bulgularimiz paralellik gostermekteydi. Calismamizda kontrol
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grubunu olusturan bireylerin, MS hastaligi olan insanlarin ¢ocuk sahibi

olmamasini, evilenmemesini ve araba kullanmamasini dusunduikleri saptandi.

Hasta yakini ve kontrol grubuna sorulan “MS hastasi yakininiz oldugunu
(/olsaydi) diger insanlarla paylasir misiniz?” sorusuna, MS hastasi ile birlikte
yasayan hasta yakinlari %77 oraninda herkes ile paylasacaklarini belirtirken,
MS hastaligi konusunda yeterli bilgi sahibi olmayan kontrol grubunun utyeleri
%52 oraninda sadece yakinlarina soylemeyi tercih edeceklerini belirtti. Bu
sonu¢ bilinmeyene karsi bir cekinceyi ve belki de stigmayi gostermektedir
(Grafik 5.6.).

Grafik 5.6. MS hastasi yakininiz oldugunu (/olsaydi) diger insanlarla paylasir
misiniz? Hasta Yakini ve kontrol grubunda dagilimi, Canakkale 2013.
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Sosyal hayatta karsilagabilecekleri (veya karsilastiklari) zorluklar neler,
sorusuna verilen cevaplar, toplum tarafindan MS hastaligina karsi stigmanin
varligini gostermistir. Kontrol grubundan 21 (%24,1) kisi MS hastasi birinin
okulda problem yasayabilecedini dustnuUyorken, hasta grubundan 1 (%2,1) ve
hasta yakini grubundan 2 (%4,3) kisi problem yasadidini sdyledi. Benzer
istatistiksel sonuglar igini kaybetme, boganma ve toplumdan diglanma/ kotu
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davranis gorme cevaplarinda da saptandi. Kontrol grubu, MS hastasinin
toplumdan diglanabilecegini, kotu davranig gorebilecegini dusunuyordu. (Tablo
4.13)

Toplumun MS hastaligini tanimasi konusunda yapilan yayin taramasinda
bdyle bir arastirmaya rastlanmadi. Yapilan ¢ok sayida MS hastalidi hakkindaki
caligma, daha c¢ok hasta ve hasta yakinlari odakli ¢aligmalardir. MS hastasi
yakini ve tanidigl olmayan kontrol grubunu aldigimiz ¢alismamiz toplumun MS
hastaligi konusunda yeterli bilgiye sahip olmadigini gosterdi. Bu konuda daha

genis serilerle yapilacak ¢galigmalara gereksinim vardir.

Tablo 4.13 Sosyal hayatta karsilasabilecekleri (/ karsilastiklar) zorluklar neler,
MS hasta, hasta yakini ve kontrol grubu cevapladi, Canakkale 2013

Multipl Skleroz  Multipl Skleroz Kontrol P
Hastasi Hasta Yakini Grubu
Sayi %* Sayi %* Sayr %* p**
Higbiri 35 74,5 33 71,7 19 21,8 0,001
Okulunu birakma 2 4,3 5 10,9 10 11,5 0,365
Okulda problem 1 21 2 4,3 21 241 0,001
yagsama
Isini kaybetme 8 17 7 15,2 35 40,2 0,001
Bosanma 0 0 2 4,3 13 149 0,006
Dislanma, koti 1 2,1 5 10,9 31 35,6 0,001
davranig

%*Siitun Yiizdesi

p** Ki-Kare Analizi

Bu arastirmanin eksik kalan yonlerinden biri, hastalari EDSS skoruna
gore degerlendirip, Ozurlulik artigi ile sosyal hayatlarinda karsilastiklari
zorluklar ve yakinlarinin bu durum ile ilgili tutum ve davraniglarinda ne gibi
degisiklikler oldugunun saptanamamasidir. Alt gruplara boélundiginde
caligmaya katllan hasta ve hasta yakinlari sayisinin azalmasi, anlamli
istatistiksel veriler almamiza engel olacagindan EDSS skoru ile sonuglar

iligkilendirilmedi.
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6. SONUG VE ONERILER

Hasta ve hasta yakinlari ile kontrol bireylerinde Multipl Skleroz hastaligi

hakkinda bilgi, tutum ve davranis Ozelliklerinin arastirildigi sunulan ¢alismanin

sonuglari asagida 6zetlendi:

1-
2-

Kontrol grubu %62,5 oraninda MS hastaligini bilmemektedir,

Multipl Skleroz hasta ve yakinlarinin hastalik hakkinda bilgi kaynaklari
arasinda birinci sirada doktor, ikinci sirada internet ve uclincu sirada
hemsire bulunuyorken, kontrol grubunun bilgi kaynagi birinci sirada
televizyon, ikinci sirada internet ve Uguncu sirada doktor olarak tespit
edilmistir (p< 0,005, Tablo 4.5)

“‘Cocuklarinizin MS hastasi biriyle evlenmesine izin verir misiniz?”
sorusuna MS hastasi, MS hasta yakinlarn ve kontrol grubu sirasi ile
%38, %26 ve %6 oraninda evet yaniti verdi (p<0,005, Tablo 4.8)
“Multipl Skleroz hastasi kisiler ¢ocuk sahibi olmali midir?” sorusuna
MS hastasi, MS hasta yakinlari ve kontrol grubu sirasi ile %75, %55
ve %17 oraninda evet yaniti verdi. (p<0,005, Tablo 4.9)

“Multipl Skleroz hastasi araba kullanabilir mi?” sorusuna MS hastasi,
MS hasta yakinlari ve kontrol grubu sirasi ile %38 , %55 ve %89
oraninda ‘hayir+bilmiyorum’ yaniti verdi.(p<0,005, Tablo 4.15)

“Sosyal hayatta ne gibi zorluklar ile karsilastiklari
(/karsilasabilecekleri)” sorusuna; MS hastasi ve MS hasta yakini
sirasi ile %75 ve %72 oraninda higbir sorun ile kargilagsmadiklarini
sOylerken, kontrol grubu %22 oraninda higcbir problem yasamazlar
diye yanitladi.

Ayni soruda MS hastalari %2 ve MS hasta yakinlari %11 oraninda
diglanma/ kotu davranig gorduklerini soylerken, kontrol grubu %36
oraninda diglanma ve kot davranis ile kargilagabileceklerini
dusunmekteydi. (p<0,005, Tablo 4.13)

Hasta ve hasta yakinlari grubunun cevaplari paralellik gdsterdi.
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Birbirinden farkli olarak MS hastalari ilk tani aninda daha ¢ok hastaligi red
ediyor ve durum karsisinda sinirleniyorken, MS hasta yakinlari Gzulmekteydi.
‘MS hastaligini nasil tanimlarsiniz?’ sorusuna hasta grubu %30 oraninda “cinsel
disfonksiyon” diye yanitlarken, hasta yakini grubunda %8,5 oraninda “cinsel
disfonksiyon” cevabi alindi. istatistiksel olarak anlamli olan bu farkin nedenleri;
hasta yakinlarinin sosyo-kultirel nedenlerle cinsel igerikli sorunlari dile
getirmekten kaginmalari veya MS hastalarinin hastaligin dogal surecinde
gelisen cinsel sorunlari yine sosyo-kultirel nedenlerle aile bireyleri ile
paylasmamalari olabilir.

Caligmamizin temel amaci MS hastaliginda sosyal damgalamanin
onemini vurgulamakti. Bu damgalamanin MS hastalarinin hayat Kkalitesi
uzerinde o6nemli bir etkisi oldugunu dustnlyoruz. Damgalamaya maruz
kalmalarini engellemek igin;

[.  Toplumun oOnemli bilgi kaynagi olan televizyon ve internette hastalik
hakkinda dogru bilgi kaynaklarinin olusturulmasi ve daha sik konu
bulmasi gerekmektedir.

[I.  Ulusal ve yerel MS dernekleri hem hasta ve yakinlarinin sosyal destek
alabilecegi, hem de toplumu bilinglendirme amagh paneller, dergiler,
tanitim hizmetleri yapabilen o6nemli topluluklardir. Tibbi ve sivil

derneklerin is birligi ile damgalamada azalma olabilecegine inaniyoruz.
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8. EKLER

EK-1. Revize MC Donald Kriterleri (2005)

Atak Obijektif lezyonlar Tami igin ek gereksinimler
2 yadadaha fazla 2 yada daha fazla yok
2 yadadaha fazla 1 MRG'de mekanda disseminasyon ya da M5 ile
uyumlu 2 ya da daha fazla MRG lezyonu + pozitif
BOS ya da atag) bekle
1 2 yada daha fazla MRG de zamanda disseminasyon ya da atagi
bekle
1 1 MRG'de mekanda disseminasyon ya da M5 ile
uyumlu 2 ya da daha fazla MRG lezyonu + pozitif
BOS+ MRG'de zamanda disseminasyon ya da
atagl bekle
0 1 ya da daha fazla 1yl progresyon ve asagidakilerden 2'sinin varlidi
+beyin MRG
+spinal kord lezyonu
+B0S bulgulanndan
Pozitif MRG;

*  Beyin ya da kord lezyonunda Gd+ ya da Gd tutulumu yoksa 9 adet T2 hiperintens beyin
ve/veya spinal kord lezyonu
* 1yada daha fazla beyin,infratentoriyel ya da kord lezyonu

* 1yadadaha fazla jukstakortikal lezyon
* 3yadadaha fazla periventrikiler lezyon

( gerekli T2 lezyon sayisina ulagmak igin kord lezyonlan beyin lezyonlarina eklenebilir)

Pozitif BOS;

* BOS'ta (ve serumda) OKB ya da artmig igG indeksi

Pozitif VEP;

*  Gecikmis ama konfigrasyonu korunmus dalga formu
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EK-2. MC Donald Olgiitleri 2010

O UL 3 E N ALESSRGE

1

a; atak (relaps; elesesarbasyon); olay aninda ya da gecmigte olan, S557 inin alut demivelinizan olayimn hastanin belirttifn va da objektif
kanstnen aldufu, en az 24 saat sitren ve ates vilkseklifi va da enfelsiyonun olmadif durumda tammlansmigtr. Bu dunam; e zamanly
nérolojik muayene ile dékiimente edilmelidir. Ayrica MS igin karakteristik déldimente edilmis objektif ndrolojik bulguya sebep olmayan
geemiy bir klinik olay ya da énceld demiyelinizan olaya uygun bir kamt bu dururon saglayabilir. Ancak paroksismal semptomlar { gegmig
ya da bugiinkii), 24 saatten daha lasa sireli gok sayida epizeddan olugmalidir. Kesin MS tams konulmadan énce ndrolojik muayene
bulgulan ile en az 1 atak olmas, ya da Gylkiistinde SS5 nin bar alanm etkileyen klinik olaym MRG 1le kanitlanmas:, va da g&rsel yvalanmas:
olan hastalarda bozulmug VEP vamt saptanman gerelmeltedir.

b; 2 atak igin objeltif klinik bulgulara davanan tam en givenilirdir, dékiimente edilmis objeltif ndrolojik bulgularm yoklufunda gecmis
bir atakla uyumlu kanit olugturabilecek 2 durom olabilir; esld semptomlara ait gecmis klinik olay ya da Snceld bir enflamatavar
demiyelinizan olaya ait karakteristik bulgular olmah, ancak en az 1 atak objektif bulgularla destellenmelidir.

¢; Ek teste gerek yok. Ancak MS tamus bu kniterlere dayanan goriantiileme ile desteklenmelidir. Ancak gérimtileme va da diger testler
(BOS) negatif ise MS tams kovmada oldulkga dildeatlla olmak gerekar ve diger alteranatif tamlar gGzden geginlmelidir. Klinik olayin daha
ivi bir agiklamas: olmamali ve objeltif kanitlar M3 tanisin destekler Gzellikte olmal.

d;Gadolinyum tutrmasi gerelanes

e: Semptomatik spinal kord veya beyin sapi lezyonu dahil edilmer ve lezyon savisma katkada bulunmaz.

Klinik Prezentasyon Tam igin Gerekenler

=2 atzk®; objeltif kKlinik kamit olan =2 lezvon ya da | Yok®
objektif klinik kantt olan 1 lezyon ile éncekd ataga®

art kanit varlif
=2 atak”; objeltf klmik kamiti olan 1 lezyon Mekanda vayiliwmn tammlanmaz;
* 555 ‘inin 4 alanmdan en az 2°sinde =1 T2° lezvon
»  (periventrikiiler jubsstzkortikal, infratentoriyval, spinal kord *); va da
¢ Farkh bir 855 alaninda olan ikanct ataf bekle
(Swanton ve ark 'dan™ alinmiste)
1 atak®; objektif Klinik kamt olan =2 lezyon Zamanda vayilmmmn tanmlanmas;

+  Herhangi bir zamanda yvapilan gérintilemede eszamanh asemptomatik:
(Gd tutan va da tutmayan lezyon varhg, va da

+  Takip MRG “de yem T2 lezyon veveya Gd tutan lezyon varhig (1lk
MR.(G zamam ne zaman olura olsun) va da

s Tlnci ataf bekdle

Montaiban ve ark dan™ almmigir)

1 atak®; objektif Klinik kamt olan 1 lezyon (KIS) Mekanda yayilimmn tammlanmas;

+ 855 ‘inin 4 alanmdan en az 2°sindz =1 T2 lezyon
{periventrikiiler jukstakortikal, infratentoriyal, spinal kord?) va da

¢ Farkh bir 855 alaninda olan danci ztag bekde
Zamanda vayilimm tammlanmasi;

»  Herhangi bir zamanda yapilan gérimtiilemede egzamanh asemptomatik
Gd tutan va da tutmayan lezyon varhgr, ya da

»  Takip MRG “de yem T2 lezyon verveya Gd tutan lezyon varlig (ilk
MR zamam ne zaman olura olsun) ya da

»  Tlanei atafn belde

PPLIS’] ditsiindiiren sinsi ndrolojik progresyon 1 1l bovunca hastalifin progresyom ve asagidzka 3 kriterden 2751 ®

1. Mekanda vayihm igin, beyinde M8 igin karaktenistik bélgelerde
(periventrikiiler jukstakortikal infratentoriyal) =1 T2 ¢ lezvon

1. Spmnal kerdda mekanda yaylm igin =2 T2 lezyen

3. Poziif BOS ( izoelektrik folmslama yintemi ile saptanan OKEB varlig,
artrng {2G indekzi)

e P T T I L L T T [ ey LS FUS, PREPSR, S R, ESSFRs-Sog g R B BV
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EK-3.Multipl Skleroz'da Oziirliiliik Durum Olgegi :
(Expanded Disability Status Scale 'EDSS’)

0.0 Normal nérolojik muayene fonksiyonel
sistemlerin(FS) timunde 0 derece

0.5 Ozirllliik yok, bir FS’ de minimal bulgu
1.0 Ozurlilik durumu yok birden fazla FS’
de minimal bulgu (birden fazla FS’'de
1.derece)

2.0 Bir FS’ de minimal 6zurlulik (Bir FS de
2, digerleri 0 veya 1. derece)

2.5 iki FS’ de minimal 6zirlilik (ki FS 2
digerleri 0 veya 1. derece)

3.0 Bir FS de orta derecede dzurluluk (bir
FS 3. derece digerleri 0 veya 1) ya da lic
veya dort FS’ de hafif 6zlrlulik (lGg/dort FS
2. derece, digerleri 0 veya 1) hasta
tamamen ambulatuar

3.5 Tam ambulatuar hasta, ancak bir FS de
FS'de 3.

derece ) ve bir veya iki FS'de 2. derece

orta derecede ozirlulik (bir

veya bes FS'de 2. Derece (digerleri 0 veya
1)

4.0 Yardimsiz tam ambulatuar hasta. Bir
FS'de 4. derece agir 6zurlilik (digerleri O
veya 1) ginde 12 saat ve uUzerinde kendine
yetebilen hasta, ya da 6énceki basamaklarin
sinirlarini asacak sekilde, disuk derecelerin
kombinasyonu. Yardimsiz ve dinlenmeden
500 metre civarinda yuruyebilir.

4.5 Gilnin g¢oguna yakin bir boliminde
yardimsiz tam ambulatuar hasta, tam gun
caligabilir, bunun diginda aktivitesinin tam
kisithklar

minimal yardima ihtiya¢ duyabilir, goreceli

olmasinda bazi olabilir veya
olarak bir FS’ de 4. derece gdrece olarak
agir 6zurlalik (digerleri O veya 1), ya da
Onceki basamaklarin sinirlarini  asacak
sekilde, dusuk derecelerin kombinasyonu.

Yardimsiz ya da dinlenmeden 300 metre

54

yuriyebilir.

5.0 Yardimsiz ya da dinlenmeden yaklasik
200 metre yarayebilir; 6zarlalGgtu gunlik
aktivitelerini tam olarak ylrGtmesine engel
olacak kadar agirdir (6zel kosul olmaksizin
tam gin calismak gibi). (Genel olarak bir
FS’ de 5. derece, digerleri O veya 1; ya da
daha dusuk derecelerin 4. basamaktakini
asan kombinasyonlari)
5.5 Yardimsiz ya da dinlenmeksizin
yaklasik 100 metre yuartyebilir; 6zurlGIUk
gunlik aktiviteleri engelleyecek kadar
agirdir. (Genel olarak bir FS’de 5. derece,
digerleri O veya 1; ya da daha disuk
derecelerin 4.  basamaktakini  asan
kombinasyonlari)

6.0 Yaklasik 100 metre dinlenerek veya
dinlenmeden yurlyebilmek icin aralikli ya
da tek tarafli sabit destek (koltuk degnegi ,
baston vb.) gerekir. (FS esdegerleri ikiden
¢ok FS’ de 3 ve daha fazla dereceden

6.5 Dinlenmeden 20 metre yUriyebilmek
icin sabit iki tarafli destek (koltuk degnegi.
Baston v.b.) gerekir. (FS esdegerleri ikiden
¢ok FS' de 3 ve daha fazla dereceden
bozukluk kombinasyonlart)

7.0 Yardmla bile 5 metrenin 6tesinde
yuriyemez, esas olarak tekerlekli
sandalyeye bagimlidir, tekerlekleri kendisi
cevirir ve kendisi tekerlekli sandalyeye
gecebilir: yaklasik ginde 12 saat ya da
daha fazla tekerlekli sandalyede gegcirebilir.
(Genel olarak FS esdegerleri bir FS de 4.
derece ya da daha fazla; nadiren piramidal
5. derece)

7.5 Birkag adimdan fazlasini atamaz,

tekerlekli sandalyeye bagimlidir, tekerlekli



sandalyeye gegiste yardim gerekebilir;
tekerlekli sandalyeyi kendisi gevirir ancak
standart tekerlekli sandalyede tim gundna
gecgiremez, motor tekerlekli sandalye
gerekebilir. (Genel olarak FS ve esdegerleri
4. derece bozukluk veren birden fazla FS)
8.0 Esas olarak yataga ya da sandalyeye
bagiml, ya da tekerlekli sandalye hareket
edebilir, ginin ¢ogunu yatak disinda
gegirebilir; birgok isini kendisi gorebilir. (FS
esdegerleri genellikle cesitli sistemlerde 4
ve ustu dereceleri igerir)

8.5 Gunun ¢ogunda yataga bagimhdir;
kolunu/kollarini bir dereceye kadar etKili
olarak kullanabilir. Bazi iglerini kendisi
gorebilir. (FS esdegerleri genellikle cesitli

sistemlerde ve ustu dereceleri icerir)

9.0 Umitsizce vyataga bagimli; iletisim
kurabilir ve yemek vyiyebilir (genel FS
Esdegerlerinin cogu grade 4+

kombinasyonlart).
9.5 Tamamen caresiz yatalak; etkin iletisim
kurulamaz ya da yiyemez, yutamaz (genel
FS esdederleri hemen hepsi grade 4+
kombinasyonlart).

10.0 MS’ e bagli olum.

Fonksiyonel sistemler:
Piramidal fonksiyonlar
0. Normal

1. Ozurlilik olmaksizin anormal belirtiler

2. Minimal 6zurlGliuk

3. Hafif ya da orta derecede paraparezi ya
da hemiparezi veya siddetli monoparezi

4. Belirgin paraparezi ya da hemiparezi;
orta derecede kuadriparezi veya monopleji
5. Parapleji, hemipleji

veya belirgin
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kuadriparezi
6. Kuadripleji

Serebellar Fonksiyonlar

0. Normal

1. Oziirliilik olmaksizin anormal belirtiler

2. Hafif ataksi

3. Orta derecede gévde ya da ekstremite
ataksisi

4. Tum ekstremitelerde siddetli ataksi

5. Ataksi

yapmada yetersizlik

nedeniyle koordine hareketleri

Beyin sapi Fonksiyonlari

0. Normal

1. Yalnizca bulgular

2. Orta derecede nistagmus ya da diger
hafif 6zurltlikler

3. Siddetli nistagmus, belirgin ekstraokuler
gic kaybr ya da diger kraniyal sinirlerde
orta derecede yetersizligi

4. Belirgin dizatri ya da belirgin diger
Ozurlulikler

5. Yutma ya da konusma yeteneginin kaybi

Duyusal Fonksiyonlar

0. Normal

1. Bir ya da iki ekstremitede vibrasyon ya
da sekil gizmede azalma

2. Bir ya da iki ekstremitede dokunma, agri
ya da pozisyon duyusunda hafif azalma
ve/veya bir veya iki ekstremitede vibrasyon
duyusunda orta derecede azalma veya uc
ya da dort ekstremitede tek basgina
vibrasyon kusuru.

3. Bir ya da iki ekstremitede dokunma veya



agri ya da pozisyon duyusunda orta

derecede azalma ve/veya temel olarak
vibrasyon kaybi; ya da Ug-dort ekstremitede
hafif derecede dokunma agri ve/veya orta
derecede tum duyu testlerinde bozukluk.

4. Bir ya da iki ekstremitede, tek basina
veya kombine, dokunma veya agr
duyusunda belirgin azalma ve derin duyu
kaybi veya ikiden fazla ekstremitede orta
derecede dokunma agri ve/veya agir derin
duyu kaybi.

5. Bir ya da iki ekstremitede duyu kaybi
altindaki

tamaminda dokunma veya agri duyusunda

veya bas vicudun hemen
orta derecede azalma ve/veya derin duyu
kaybi.

6. Kafa altinda kalan bélimlerde temel

olarak duyu kaybi

Bagirsak ve Mesane Fonksiyonlari

0. Normal
1. Idrara baslamada hafif derecede
duraklama, idrara sikisma hissi, idrar
yapamama

2. Orta derecede idrar duraklamasi idrara
sikisma, barsak ve mesanede retansiyon
ya da nadir idrar kagirma

3. Sik idrar kagirma

4. Neredeyse devamli olarak kateterizasyon
geregi

5. Mesane iglevlerinin kaybi

6. Barsak ve mesane iglevlerinin kaybi

Gorsel (optik) Fonksiyonlar
0. Normal

1. Duzeltilmis gérme keskinliginin 20/30°dan
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daha iyi oldugu skotom

2. Daha kotu gbozde en fazla duizeltiimis
gorme keskinligi 20/30 ile 20/59 arasinda

3. Daha kotu gbdzde genis skotom ya da
gbérme alanlarinda orta derecede azalma,
fakat en fazla duzeltimis gérme keskinligi
20/60 ile 20/99 arasi

4. Daha kotu gbdzde gdrme alanlarinda
belirgin azalma ve en fazla duizeltiimis
20/100 ile 20/200

arasinda; Uglncu dereceye ek olarak daha

gérme  keskinligi
iyi gbzin maksimal gérme keskinligi 20/60
veya daha az

5. Daha kotu gbézde en fazla dizeltilmis
goérme keskinligi 20/200 den az: ddrdincu
dereceye ek olarak daha iyi gdozde en fazla
g6rme keskinligi 20/60 veya daha az

6. Besinci dereceye ek olarak daha iyi
g6zin maksimal goérme keskinligi 20/60

veya daha az

Serebral (mental) Fonksiyonlar

0. Normal

1. Sadece duygulanimda degisiklik(EDSS
skorunu etkilemez)

2. Zihinsel aktivitede hafif azalma

3. Zihinsel aktivitede orta derecede azalma
4. Zihinsel aktivitede belirgin azalma (orta
derecede kronik beyin sendromu)

5. Demans ya da siddetli veya yetersiz

kronik beyin sendromu

Diger:
1. Yok
2. MSe

bulgulardan herhangi biri

baglanabilen diger norolojik



EK-4. Multipl Skleroz Hastalarinin, Hastalik Hakkinda Bilgi, Tutum ve

Davranis Anketi

CANAKKALE ONSEKiZ MART UNIVERSITESI
TIP FAKULTESI NOROLOJi ANABILIM DALI
Multipl Skleroz Hastalarimin, Hastahk Hakkinda

Bilgi, Tutum ve Davranis Anketi

ADINIZ SOYADINIZ:

YASINIZ:
CINSIYETIZ: K E

SiZE ULASABILECEGIMiZ BiR TELOFON
NUMARANIZ:

CANAKKALELI’ misiniz ? Evet  Hayir
Nereden geldiniz? Kag yil oldu?
MEDENI HALINIZ ~ Evli  Bekar  Dul
SOSYAL GUVENCENIZ  Var Yok
OGRENIM DURUMUNUZ: Okur yazar degil
Okur yazar flkokul
Orta okul Lise Yiiksek Okul
MESLEGINIZ: Issiz Ev hanimi
Memur Emekli Esnaf
Ciftci Ogrenci Diger
ALGILANAN SOSYO-EKONOMIK DUZEY:
Diisiik Orta Yiiksek
HASTALIK SURENIZ:

MULTIPLE SKLEROZ HASTALIGI ICIN
KULLANDIGINIZ ILACI YAZINIZ:

MULTIPLE SKLEROZ HASTALIGINA
ASINALIK:
1- 1lk tan1 konuldugunda ne hissettiniz?
(Birden fazla sik isaretleyebilirsiniz)

Korku Uziintii
Endise Utang Ayiplanma
Reddetme Sinirlilik

2- Multipl skleroz hastaligi hakkindaki
bilginizin kaynagi nedir? (Birden fazla
sik isaretleyebilirsiniz)

Doktor Hemsire Televizyon Brosiir
Internet  Gazete-dergi Radyo
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3-  Multipl skleroz hastaligin1  nasil
tanmimlarsiniz?  (Birden fazla g1k
isaretleyebilirsiniz)

Fel¢ gecirme

Gorme bozuklugu

Idrar sorunlari

Yorgunluk

Cinsel Fonksiyon Bozuklugu

Cesitli viicut bolgelerinde uyusma

Konusma bozuklugu

Dengesizlik

Diger

MULTIPLE
DAVRANIS
4- Cocuklarmizin Multipl skleroz hastasi
biriyle evlenmesine izin verir misiniz?

Hayir Evet Bilmiyorum

SKLEROZ HAKKINDA

5- Multipl skleroz hastast kisiler ¢ocuk
sahibi olmali midir?
Hayir Evet  Bilmiyorum
6- Multipl skleroz hastasi oldugunuzu
diger insanlarla paylasir misiniz?
Saklardim
Yakinlarima sdylerdim
Herkese soylerdim

7- Sosyal hayatta ne gibi zorluklarla
karsilastiniz?
Hicbiri Okulunu birakma
Okulda problem yasama

Isini kaybetme Bosanma
Dislanma, kotii davranig
8- Yeni bir Multipl skleroz atagi

basladiginda ne yaparsimiz? (Birden

fazla segenek isaretleyebilirsiniz)
Paniklerim
Uziiliiriim
Umursamam
Korkarim
Atagin agirlasip
beklemek isterim

agirlasmayacagini



Hemen doktora gitmesini isterim
Ilaglarin faydasinin olmadigimi diistiniiriim

MULTIPLE SKLEROZU ANLAMA

9- Multipl  skleroz  hastas1  araba
kullanabilir mi?
Evet Hayir Bilmiyorum

13- Multipl skleroz hastaligi bulasict mi1?
Evet Hayir Bilmiyorum

14-  Multipl
yiyebilir mi?
Evet Hayir

skleroz hastast her seyi
Bilmiyorum

15- Multipl skleroz hastalifinin nedeni
hakkinda ne diisiiniiyorsunuz?

Beyin kaynakl Kalitsal  Alkol
Psikolojik/Duygusal  Travma kaynakli
Akil hastalig1 Fakirlik Beslenme
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bozuklugu
Bilmiyorum

Nedeni bilinmiyor

16- Multipl skleroz hastaligmin  nedeni
hakkinda baska diisiinceleriniz var mi?

17- Multipl skleroz hastaliginin tedavisi
konusunda ne yapryorsunuz?
Doktora gitmeli Bitkisel ilaglar

Tedaviye gerek yok  Ameliyat  Diger

18- Doktor disinda tedavi i¢in bagka bir
alana yoneldiniz mi? Yanitimiz “EVET” ise
neler oldugunu yazin liitfen.



EK-5. Multipl Skleroz Hastalarinin Yakinlarinin, Hastalik Hakkinda

Bilgi, Tutum ve Davranig Anketi

CANAKKALE ONSEKiZ MART UNIVERSITESI
TIP FAKULTESI NOROLOJi ANABILIM DALI
Multipl Skleroz Hastalarimin Yakinlarinin, Hastalik Hakkinda
Bilgi, Tutum ve Davranis Anketi

ADINIZ SOYADINIZ:

YASINIZ:
CINSIYETIZ: K E

SiZE ULASABILECEGIMiZ BiR TELOFON
NUMARANIZ:

YAKINLIK DERECENIZ?

CANAKKALELI’ misiniz ? Evet
Nereden geldiniz? Kag yil oldu?

Hayir

MEDENI HALINIZ  Evli Bekar Dul
SOSYAL GUVENCENIZ  Var Yok
OGRENIM DURUMUNUZ: Okur yazar degil
Okur yazar ilkokul
Ortaokul Lise Yiiksek Okul
MESLEGINiZ: Issiz Ev hanimi
Memur Emekli Esnaf Ciftci
Ogrenci Diger
HASTALIK SURENIZ:

ALGILANAN SOSYO-EKONOMIK DUZEY:
Diisiik Orta Yiiksek

MULTIPLE SKLEROZ HASTALIGINA
ASINALIK:
1- Yakimminiza ilk tani1 konuldugunda ne

hissettiniz? (Birden  fazla  sik
isaretleyebilirsiniz)
Korku Uziintii Endise
Utang Ayiplanma
Reddetme Sinirlilik

2- Multipl skleroz hastalii hakkindaki
bilginizin kaynag1 nedir? (Birden fazla
sik isaretleyebilirsiniz)

Doktor Hemsire Televizyon Brosiir
Internet  Gazete-dergi Radyo
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MULTIPLE
DAVRANIS

3-  Multipl skleroz hastaligin1  nasil
tanmimlarsiniz?  (Birden fazla g1k
isaretleyebilirsiniz)

Fel¢ gecirme

Gorme bozuklugu
Idrar sorunlari
Yorgunluk
Cinsel Fonksiyon Bozuklugu
Cesitli viicut bolgelerinde uyusma
Konusma bozuklugu
Dengesizlik
SKLEROZ HAKKINDA
4- Hasta olmayan c¢ocuklarinizin Multipl
skleroz hastasi biriyle evlenmesine izin
verir misiniz?
Hayir Evet  Bilmiyorum
5- Multipl skleroz hastasi kigiler ¢ocuk
sahibi olmali midir?
Hayir Evet  Bilmiyorum
6- Multipl skleroz hastalig1 olan birine is
verir misiniz?
Hayir Her tiirlii isi veririm
Basit isler veririm

7- Multipl skleroz hastast yakininiz
oldugunu diger insanlarla paylasir
misiiz?

Saklardim  Yakinlarima sdylerdim
Herkese soylerdim

8- Multipl skleroz hastas1 yakininizla
hangisini yaparken rahatsiniz?
Sosyal aktivite Glinliik isler
Ayni iste ¢alisirken  Spor yaparken

9- Yakinmiz sosyal hayatta ne gibi
zorluklarla karsilast1?
Hicbiri Okulunu birakma
Okulda problem yasama
Isini kaybetme
Dislanma, kotii davranig

Bosanma

10- Yakininiz is yapma ile yoruldugunda



veya uyusma sikayetleri oldugunda, neler
diisiiniirsiiniiz, nasil hissedersiniz?

Biitiin isler bana kaldig1 igin ¢ok
sinirlenirim

Hastaligin1 her seferinde bahane ediyor
diye diisiiniirim

Is yapmak istedigi halde yapamadigi icin
tizilirim

Hastaliginin tedavisini gercekten alamiyor
mu diye diisiinlirim

10- Yakinimizda yeni bir Multipl skleroz
atagl basladiginda ne yaparsiniz?
(Birden fazla secenek
isaretleyebilirsiniz)

Paniklerim

Uziiliiriim

Umursamam

Korkarim

Atagin agirlasip

beklemek isterim

Hemen doktora gitmesini isterim

[laglarin faydasinin olmadigim diisiiniiriim

agirlasmayacagini

MULTIPLE SKLEROZU ANLAMA

11- Multipl  skleroz  hastas1  araba
kullanabilir mi?
Evet Hayir Bilmiyorum

13- Multipl skleroz hastalig1 bulasic1 mi1?
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Evet  Hayrr Bilmiyorum

14- Multipl skleroz hastast her seyi
yiyebilir mi?

Eve Hayir Bilmiyorum

15- Multipl skleroz hastaliginin nedeni
hakkinda ne diisiiniiyorsunuz?
Beyin kaynakl Kalitsal ~ Alkol
Psikolojik/Duygusal ~ Travma kaynakli
Akil hastaligi Fakirlik Beslenme
bozuklugu Nedeni bilinmiyor
Bilmiyorum

16- Multipl skleroz hastaligmin  nedeni
hakkinda baska diisilinceleriniz var mi?

17- Multipl skleroz hastaliginin tedavisi
konusunda ne yapiyorsunuz?
Doktora gitmeli Bitkisel ilaglar
Tedaviye gerek yok Ameliyat

Diger

18- Doktor disinda tedavi i¢in bagka bir
alana yoneldiniz mi? Yanmitimiz “EVET” ise
neler oldugunu yazin liitfen.



EK-6. Multipl Sklerozda Hastalik Hakkinda Bilgi, Tutum ve Davranig Anketi.

Kontrol Grubu

CANAKKALE ONSEKiZ MART UNIVERSITESI
TIP FAKULTESI NOROLOJi ANABILIM DALI
Multiple Sklerozda Hastallk Hakkinda

Bilgi, Tutum ve Davrams Anketi

ADINIZ SOYADINIZ:

YASINIZ:

CINSIYETIZ: K E

SiZE ULASABILECEGIMiZ BiR TELOFON
NUMARANIZ:

YAKINLIK DERECENI{Z?
CANAKKALELI’ misiniz ? Evet  Hayir
Nereden geldiniz?  Kag y1l oldu?
MEDENI HALINiZ  Evli Bekar Dul
SOSYAL GUVENCENIZ  Var Yok
OGRENIM DURUMUNUZ: Okur yazar degil
Okur yazar  Ilkokul
Orta okul Lise Yiiksek Okul
MESLEGINizZ:  issiz Ev  hammu
Memur Emekli Esnaf
Ciftci Ogrenci Diger
HASTALIK SURENIZ:
ALGILANAN SOSYO-EKONOMIK DUZEY:
Diisiik Orta Yiiksek

MULTIiPLE SKLEROZ HASTALIGINA
ASINALIK:
1- Multipl skleroz hastaligi hakkinda bilgi
sahibi misiniz?
a- Evet b-Hayir

2- Multipl skleroz hastaligr ile ilgili

bilginizin kaynag1 nedir? (Birden fazla
sik isaretleyebilirsiniz)
Doktor

Hemysire Televizyon
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Brosiir Internet Gazete-dergi
Radyo

3-  Multipl skleroz hastaligin1  nasil
tanimlarsiniz?

a- Sinir sistemini tutan (nodrolojik) bir
hastalik

b-  b- Ruhsal bir hastalik

c-Herikisi

d- Bilmiyorum

MULTIPLE
DAVRANIS

SKLEROZ HAKKINDA
4- Cocuklarmizin Multipl skleroz hastasi
biriyle evlenmesine izin verir misiniz?
Hayir Evet  Bilmiyorum
5- Multipl skleroz hastast kisiler ¢ocuk
sahibi olmali midir?
Hayir Evet  Bilmiyorum
6- Multipl skleroz hastalig1 olan birine is
verir misiniz?
Hayir  Her tiirlii isi veririm
Basit igler veririm
7- Multipl skleroz hastast  yakininiz
olsaydr (¢ocugunuz, esiniz, anneniz,
babaniz vs) hastaligmi diger insanlarla
paylasir misiniz?
Saklardim  Yakinlarima soylerdim

Herkese soylerdim



8- Multipl skleroz hastast olsaydiniz
hastaliginiz1 diger insanlarla paylasir
miydiniz?

Saklardim  Yakinlarima soylerdim

Herkese soylerdim

9- Sizce bir Multipl skleroz hastasi sosyal

hayatta ne gibi zorluklarla
karsilagabilir?
Higbiri Okulunu birakma
Okulda problem yasama
Isini kaybetme Bosanma

Dislanma, kotii davranig

MULTIPLE SKLEROZU ANLAMA

10- Multipl  skleroz  hastast  araba
kullanabilir mi?
Evet Hayir Bilmiyorum

11- Multipl skleroz hastalig1 bulagict mi?

Evet Hayir Bilmiyorum
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12- Multipl skleroz hastast her seyi
yiyebilir mi?
Evet Hayir  Bilmiyorum

13- Multipl skleroz hastaliginin nedeni

hakkinda ne diisiiniiyorsunuz?

Beyin kaynakli  Kalitsal ~ Alkol
Psikolojik/Duygusal ~ Travma kaynakli
Akil hastaligt  Fakirlik

Beslenme bozuklugu Nedeni bilinmiyor
Bilmiyorum
14- Multipl skleroz hastaligmmin  nedeni

hakkinda baska diisiinceleriniz var mi?

15- Multipl skleroz hastaliginin tedavisi

var m1?

Tedavisi var Tedavisi yok

16- Multipl skleroz tedavisi i¢in ne yapilir?

(Birden fazla se¢enegi isaretleyebilirsiniz)
Doktora gitmeli Bitkisel ilaglar

Tedaviye gerek yok  Ameliyat  Diger



