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1.0ZET

Bu calismada multipl sklerozun hastalarin yasaminda neden oldugu psikososyal
sorunlar MS hastalarinin kendi ifadeleri dogrultusunda degerlendirilmistir. Calisma
Saglik Bakanligi Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi
Noroloji Poliklinigi’nde Kasim 2014 - Nisan 2015 tarihleri arasinda gerceklestirilmistir.
Bu arastirmada orneklem belirlenirken rastlantisal olmayan 6rneklem modeli segilerek
amagcsal orneklem bigimi uygulanmistir. Arastirmanin 6rneklemini 18 yas {istli, en az 1
yildir MS tanisi olan, iletisim kurulabilen ve goriismeye katilmay1 kabul eden 20 MS
hastas1 olusturmustur. Arastirma verileri, arastirmaci tarafindan literatiir taranarak
olusturulan yar1 yapilandirilmis goriisme formu ile derinlemesine goriisme teknigi
kullanilarak toplanmistir. Goriigmelerde ses kayit cihazi kullanilmistir. Veriler igerik
analizi tiirlerinden “kategorisel analiz” kullamlarak degerlendirilmistir. Orneklem
grubundaki hastalarin ¢ogu MS’i ilk defa tani konuldugu zaman duymuslardir. Tanm
konuldugu zaman goriismecilerin ¢cogu sok, iiziintii ve korku yasadigini sdylemistir.
Cogunlukla goriismeciler MS hakkinda cok fazla bilgi edinmek istemediklerini
sOylemislerdir. Cocugu olan goriismeciler ¢ocuklarinin bakimini siirdiirebilmek i¢in
hastaligi daha ¢abuk kabullendiklerini ifade etmislerdir. Gorlismeciler arasinda atagi
tetikleyen durumlarin ilk sirasinda stres yer almaktadir. Gorlismecilerin ifadelerine gore
semptomlara bagl ileri donemlerde en sik goriilen sorunlar; motor sorunlar, duyu
sorunlari, yorgunluk, agri, unutkanlik/dikkat daginiklig, tiriner, fekal, cinsel sorunlar ve
duygudurum sorunlaridir. Goérlismecilerin, MS ile ilgili yapilandirilmis bir egitim
almamalarina ragmen yillar gectikce MS’e uyum sagladiklar1 ve yasamlarini buna gore

diizenledikleri gézlenmistir.

Anahtar Kelimeler: Multipl Skleroz, psikososyal sorunlar, hemsirelik



2. SUMMARY
DETERMINING PSYCHOSOCIAL IMPACTS OF MULTIPLE
SCLEROSIS

In this study, psychosocial problems that multiple sclerosis causes on the life of
patients have been assessed in the direction of the words of MS patients themselves.
This study was carried out in MS Outpatient Clinic of the Medeniyet University
Goztepe Hospital between November 2014 and April 2015. Sampling of the study was
done by non-random sampling model and applied purposive sampling method. 20 MS
patients, who are above the age of 18, diagnosed with MS minimum 1 year ago, capable
of establishing contact and accepted to participate to the interview, comprised the
sample of the research. Research data were collected by using the semi-structured
interview form, which was prepared by the researcher after making a research on the
literature, and by using in-depth interview technique. A voice recorder was used during
interviews. Data were assessed by using “categorical analysis”, which is one of content
analysis types. According to the obtained findings, most of the patients heard of MS for
the first time when they were diagnosed with MS. Most of the interviewees said that
they felt shock, sadness and fear when they were diagnosed with it. Patients with
children emphasized that they admitted the disease rapidly in order to continue to take
care of their children. Stress takes the first place among the reasons that cause the
patients to have an attack. According to the statements of the patients, most frequently
observed problems in the late phases of the disease are motor problems, sensation
problems, fatigue, pain, amnesia/attention deficit, urinary, faecal, sexual problems and
mood state problems. Although the interviewees had not attended to a structured
educational program recording MS, it is observed that the interviewees adapt to MS as

years pass and that they organize their lives according to the disease.

Key Words: Multiple Sclerosis, psychosocial problems, nursing



3. GIRIS ve AMAC

Multipl skleroz (MS) santral sinir sisteminde (SSS) demyelinizasyon,
norodejenerasyon ve noroinflamasyona bagli gelisen, ataklarla seyreden, nedeni tam
olarak bilinmeyen ve genellikle 20-40 yaslarinda ortaya ¢ikan bir hastaliktir (Altintas,
2009; Akpinar ve Giindiiz, 2011; Dobson and Giovannoni, 2013; Siva ve ark., 2014).

SSS’nin  birgok bdlgesini etkiledigi i¢cin MS’te farkli klinik tablolar ile
karsilasilir; en sik olarak duyusal, motor, gorsel, serebellar, kognitif, seksiiel sorunlar,
beyin sapt sorunlari, duyguduruma iliskin sorunlar ve yorgunluk goriilmektedir.
Baslangicta sadece ataklar esnasinda goriiliirken giderek yerlesen ve kalic1 hale gelen bu
sorunlar kisilerin yasamlarini birgok yonden zorlagtirmaktadir. Kronik ve ilerleyici
hastaliklar kisileri sadece fiziksel olarak etkilemekle kalmayip aile yasantilarinda,
sosyal iliskilerinde, is yasamlarinda 6nemli sorunlara yol agmaktadir (Tiilek, 2007;
Tiizer, 2011). Tim bu sorunlara ilave olarak MS’te bireysel yetiyitimini 6ngdrme
olanaklarinin olmayis1 hastalar1 gelecek belirsizligi ile karsi karsiya birakmaktadir.
Yasamin geng ve liretken doneminde gelecek konusunda belirsizlik yasamak da ayrica
bir stres kaynag olmaktadir (Tiilek, 2007). Ozdemir and Asiret (2011) tarafindan
yapilan bir calismada MS hastalarinin %47,5’inin issiz oldugu, %12,9’unun hastaliktan
dolay1 isi birakmak zorunda kaldigr ve hastaliga bagli olarak hastalarin %71,3 {iniin
sosyal yasammin kisitlandigr tespit edilmistir. Yapilan bir ¢alismada hastalarin
%27, 7’sinin ¢ok geng¢ yasta bu hastalifa yakalanmasindan dolay1 evlenemedikleri,
%]11,’inin ise MS tanist1 konulduktan sonra eslerinden bosandiklart rapor
edilmistir.(Kaythan ve ark. 2003).

Niteliksel arastirma olarak gergeklestirilen bu ¢alismanin amaci, multipl
sklerozun hastalarin yasaminda neden oldugu psikososyal sorunlar1 degerlendirmektir.
MS’li hastalarda psikososyal sorunlara iliskin olarak niceliksel caligsmalar olmakla
birlikte bu konuda yapilmis niteliksel calisma azdir. Niteliksel calisma kisilerin
arastirtlan konu hakkindaki duygulari, distinceleri, algilari, yorumlari, tutumlar1 ve
deneyimlerini daha ayrintili ve derinlemesine arastirmaya izin vermektedir.
Derinlemesine goriisme teknigi ile gergeklestirilmis olan bu g¢alisma ile hastalarin

yasadiklar1 psikososyal sorunlar ele alinmstir.



4. GENEL BIiLGILER

4.1. Tamim

Multipl Skleroz (MS) travmaya bagli olmaksizin gelisen, santral sinir sisteminde
(SSS) inflamasyon ve dejenerasyon ile giden, ataklarla seyreden, genetik ve gevresel
faktorlerin rol aldig1 otoimmiin, kronik ve progresif bir néroimmiin hastaliktir (Altintas,
2009; Dobson and Giovannoni, 2013; Siva ve ark., 2014). Miyelin kilif hasari ile sinir
iletimi blokaja ugrayarak etkilenen bolgeye gore siklikla onceden belirlenemeyen,
kisiden kisiye ve ataktan ataga degisen cesitli belirtiler ortaya ¢ikar (idiman, 2005;
Eraksoy ve ark., 2013).

4.2. Epidemiyoloji

Geng eriskinlerde travmaya bagli olmaksizin norolojik yeti yitimine yol agan
hastaliklar arasinda ilk sirada yer alan MS, demyelinizan hastaliklarin en sik goriileni
olup tiim diinyada yaklasik 2.3 milyon insani etkilemektedir (Brown et al, 2014).
Diinyada MS prevalansi ortalama 100 binde 126, insidansi 100 binde 6.5 olarak
bildirilmektedir (Melcon et al, 2014).

MS’in farkli tipleri i¢in tek bir oran s6z konusu olmamakla birlikte MS
genellikle kadinlarda erkeklere oranla iki kat fazla goriiliir. Genellikle ilk klinik
semptomun ortaya ¢ikist 20-40 yaslar arasindadir. MS’in iki yas gibi erken ya da
sekizinci dekat gibi ge¢c donemlerde ortaya ¢ikmasi ¢ok nadirdir. Beyaz irkta, agik tenli
olanlarda, ailesinde MS’li olanlarda, 1liman ve soguk iklim kusaginda yasayanlarda,
sosyokiiltiirel ve ekonomik diizeyi yiiksek olanlarda daha sik goriiliir (Hauser et al.,
2005; Dobson and Giovannoni, 2013; Siva ve ark., 2014).

MS prevalansi iilkeden iilkeye farklilik gostermekle birlikte her iki yarim kiirede
ekvatordan uzaklastikga artmaktadir; 40-60 derece enlemler arasinda daha yaygin
goriilmektedir. Bu bolgelerde yil i¢inde yeni tan1 konulan olgu sayis1 da diger bolgelere
gore daha yiiksektir (Idiman, 2005; Hauser et al., 2005).

Isko¢ anakarasmin kuzeyinde bulunan Orkney Adalari bilinen en yiiksek
prevalansa (250/100000) sahip bolgedir. Kanada’da 200/100000, Kuzey ABD’de
175/100000, Isveg’te 130/100000 gibi degerler saptanirken Akdeniz iilkelerinde oran
30-40/100000 degerine diismektedir (Hauser et al., 2005). Bu durum MS igin genetik



faktorlerden c¢ok c¢evresel faktorlerin risk acisindan daha etkili oldugunu
disiindiirmektedir (Hauser et al., 2005).

Ulkemizde MS konusunda yapilmis ulusal boyutta bir ¢alisma olmamakla
birlikte ¢esitli bolgelerde yapilan ¢aligmalar vardir. Tiirkborii ve ark. (2011) tarafindan
yapilan bir calismada Istanbul Maltepe’de MS prevalanst 101/100000 olarak rapor
edilmistir. Tirkborii ve ark. (2011) tarafindan yapilan bir arastirmada Kandira, Geyve
ve Erbaa’da MS prevalans: 41-61/100000 arasinda rapor edilmistir. Alp ve ark. (2009)
tarafindan Kars’ta yapilan bir arastirmada MS prevalansi 68,9/100000 bulunmustur. Bu
sonuglar dogrultusunda iilkemizde MS’in 2000-2500 kiside bir goriildiigii; 15 insidans
ve prevalansin Avrupa’dan diisiik, Asya ve Orta Dogu iilkelerinden yiiksek oldugu
tahmin edilmektedir (Eraksoy ve ark., 2013).

MS riski agisindan en fazla ilizerinde durulan cevresel faktorler bakteriler ve
virislerdir. Epstein Barr virlisli, insan herpes viriisii ve kizamik virlisii gibi bazi
viriislerin ve bazi bakterilerin de MS gelisiminde rolii oldugu kabul edilmektedir
(Dobson and Giovannoni, 2013).

Kanada, Ingiltere, Danimarka ve Isveg’te yapilan bir kohort ¢alismasinda (2005)
MS riskinin Kasim ayinda doganlarda en diigiik ve Mayis ayinda doganlarda en yiiksek
oldugu tespit edilmistir. Buna bagli olarak da mevsimsel donemlerin MS igin risk
faktorii oldugu distiniilmektedir (Dobson and Giovannoni, 2013).

Epidemiyolojik ¢aligmalar goglerin MS prevalansini etkiledigini gostermektedir.
15 yasindan once yliksek riskli bolgelerden diisiik riskli bolgelere gd¢ edenlerde yeni
bolgeye uyum sagladiklari i¢in MS geligsme riskinin diistiigli gézlenmektedir. Bu yiizden
cevresel faktorler MS gelisimi i¢in onemli bir risk faktorii olarak yorumlanmaktadir
(Idiman, 2005; Boz, 2009).

MS ile iligkilendirilen g¢evresel faktdrlerden biri de D vitamin diizeyidir. D
vitaminin kaynagi kolesteroldiir ancak ultraviyole 1sinlarinin da D vitamini sentezinde
biiyiik bir rolii vardir. Vitamin D’nin majér metabolitlerinin kan beyin bariyerini gectigi
ve beyinde bir metabolizmasimin oldugu tespit edilmistir. Bu da D vitaminin nérolojik
hastaliklar ile iligkisinin oldugunu diisiindiirmektedir. D vitaminin immiin sistem
tizerine bircok etkisi vardir. Yapilan calismalarda vitamin D eksikliginin MS

gelisiminde rolii oldugu belirtilmistir (Yilmaz ve Yilmaz, 2013). Yapilan biiyiik caph



bir aragtirmada ek vitamin D kullanan kadinlarda MS gelisme riski kullanmayanlara
gore %40 daha diisiik bulunmustur (Munger et al.,2004).

Tek yumurta ve ¢ift yumurta ikizlerinde yapilan arastirmalarda ortaya c¢ikan
sonuglar genetik etkinin de MS i¢in risk oldugunu gostermektedir. Monozigot ikizlerde
MS goriilme riski %30 iken dizigotiklerde %5 (ikiz olmayan kardeslerdeki ile ayni)
olarak rapor edilmistir (Hauser et al., 2005; Idiman, 2005). Ailesinde MS olan kisilerde
MS gelisme riski yaklasik %20°dir. Bu nedenle genetik yatkinlik MS i¢in 6nemli bir
belirleyicidir (Dobson and Giovannoni, 2013).

Ozetle, mevcut bilgilerle MS’in cesitli cevresel etkiler, ¢ocuklukta yasanan
onemsenmeyen olaylar, cesitli enfeksiyonlar ve genetik faktorlerin etkisiyle gelistigi

kabul edilmektedir (Dobson and Giovannoni, 2013).

Genetik

Ailesel MS olgularinda benzer human HLA (Human Leukocyte Antigen)
tiplerinin olmast hastaligin ortaya c¢ikisinda genetik faktorlerin rol oynayabilecegini
diistindiirmektedir. Yapilan ¢alismalarda MS igin genetik belirleyici olan 6. kromozom
tizerinde major histokompatibilite kompleksleri (major histocompatibility complex,
MHC) tanimlanmigtir. Bu kompleks T hiicrelerine karst histokompatibilite antijenlerini
(HLA) kodlar. Yapilan arastirmalarda HLA antijenleri MS’lilerde kontrol grubuna gore
daha sik goriilmektedir (Hauser et al., 2005; Efendi, 2012).

MS’in genetik gecisiyle ilgili yapilan tlim-genom taramalarinda HLA lokusu
disinda tekrarlanabilir bir bolge saptanamamistir. MS’in ¢ok faktorlii ve ¢cok genli bir
hastalik oldugu disiiniilmektedir. Son yillarda, genom {izerinde sadece genetik
degisiklik olmadigi, epigenetik diizenleme ile de degisiklik olabilecegi anlagilmistir.
Epigenetik  degisiklik, niikleotid siralamasinda degisiklik olmadan DNA ve
kromatindeki potansiyel tersinir diizenlemelerdir (Kiirtiincii ve Eraksoy, 2008).

Epigenetik  degisikliklerin ~ ¢evresel etkilere yanit olarak olustugu
diistiniilmektedir. 2002’de yapilan bir aragtirmada 1 Kasim 1944-28 Subat 1945 tarihleri
arasinda Alman isgalinde olan Hollanda’da kitlik yiizinden insanlarin giinliik kalori
alimlar1 1000 kaloriden daha azdi. Bu donemde hamile kalip dogum yapan kadinlarin
cocuklar1 2002°de aragtirma kapsamina alindi. Anne karninda diisiik kaloriye maruz

kalan kisilerin kardeslerinden daha fazla diyabet, obezite, kardiyovaskiiler hastaliklara



sahip olduklar1 tespit edilmigtir. Hamilelikte ilk aylarda beslenmenin epigenetik
degisiklige biiyiik etkisinin oldugu goriilmiistiir (Hauser et al., 2009)

Immiinoloji

MS, genel olarak T hiicre aracili otoimmiin bir hastalik olarak ortaya
cikmaktadir. Immiin olaylar self ya da nonself antijenin tamnmasi ve T hiicre
aktivasyonu ile baglar. Aktif T hiicreleri enfeksiyon olmasa bile kan beyin bariyerini
(KBB) gegebilir. Aktif T hiicrelerinin KBB’ye girmesi ile selektinler, integrinler ve
reseptorleriyle matriks metalloproteinazlar 16kositlerin  SSS’ye girisini  saglarlar.
Matriks metalloproteinazlarin (MMP) sayisi artar ve bazal membranin zedelenmesine
neden olur (Altintas, 2009; Efendi, 2012).

SSS i¢ine hiicre migrasyonu sonucu spesifik miyelin proteinleri (MBP, MOG,
PLP) ile otoreaktif T hiicreler reaktive olur. Bununla beraber SSS i¢inde makrofajlar,
mikroglialar ve astroasit de aktive olur. MS’te sitokinler inflamasyondan sorumlu iken
makrofajlar ve antikor aracili siirecler demiyelinizasyon ve aksonal zedelenmeden

sorumlu tutulmaktadir (Idiman, 2005).

4.3. Semptomlar

MS’te atak semptomlar1 demiyelinizasyon ve sinir iletiminin blokaja ugramasi
sonucu gelisir. MS’in baslangic semptomlar1 ani veya yavas olabilir, ¢cok agir ya da
aylarca hatta yillarca tibbi yardim aramaya gerek duyulmayacak kadar hafif olabilir. MS
semptomlar1 lezyonlarin SSS’deki yerlesimine gore hastadan hastaya ve hatta ayni
hastada ataktan ataga farkliliklar gosterir (Hauser et al., 2005; Tilek, 2007; Hauser et
al., 2009; Efendi, 2012).

MS ile uyumlu atak yeni bir demiyelinizasyon plagi olusumuna veya eski bir
plagin yeniden aktive olmasina baglh olarak gelisir. Klinik semptomlarin ve bulgularin
bir ya da birka¢inin en az 24 saat siirmesi ve bir onceki atakla arasinda bir ay olmasi
atak olarak nitelendirilir. Psddo-atak (yalanci atak), yeni gelisen bir lezyonla iligkili
degildir, asir1 yorgunluk veya enfeksiyona bagli viicut 1sisinda artig veya agri gibi
sorunlara bagli olarak daha dnce yasanmis semptomlarin tekrar kismi olarak belirmesi

veya var olanlarin kétiilesmesi durumudur (Kalb, 2008; Siva ve ark., 2014).



MS ataklar1 genellikle optik siniri, beyin sapini ve spinal kordu etkiler. Bu
ataklarin sikligina ve siddetine gore kalici sekeller ortaya cikabilir (Dobson and
Giovannoni, 2013).

MS hastalarinda goriilebilen 6nemli semptomlar

Duyusal bulgular: MS hastalar1 tarafindan en ¢ok tanimlanan baslangic
semptomlarindandir. Hem parestezi (6rn; karincalanma) hem de hipoestezi (Orn;
hissizlik) gortlebilir. Duyusal belirtiler bedenin herhangi bir bélgesinde ignelenme,
karmncalanma, yanma, uyusma, rahatsiz edici duyular ile baslayip haftalar hatta aylarca
stirebilir. Bazen de duyu kaybi seklinde goriilebilir. Ayrica boyun fleksiyonu sirasinda
tim viicuda yayilan elektriklenme hissi (Lhermitte bulgusu) MS’e 6zgii olmamakla
birlikte hastalarin yaklasik %30°u tarafindan tanimlanmaktadir (Idiman, 2005; Hauser et
al., 2005; Boz, 2009; Hauser et al., 2009; Efendi, 2012).

Motor bulgular: Motor giigsiizlik monoparezi, hemiparezi, paraparezi ve
kuadriparezi seklinde goriilebilir. Ekstremitelerde giigsiizliik ve spastisite goriiliir ve iist
eksremitelerden ¢ok alt ekstremiteyi etkiler (Hauser et al., 2009; Boz, 2009; Efendi,
2012).

Gorsel bulgular: Gorme yollart ile ilgili semptomlar sunlardir; optik norit,
diplopi, nistagmus, okiiler dismetri, interniikleer oftalmopleji, aferent pupil defekti.
Optik norit olsun veya olmasin hastalarin ¢ogunda gérme keskinliginde azalma, matlik
veya renk algisinda azalma (desatiirasyon) goriilmektedir (Boz, 2009; Hauser et al.,
2009).

Serebellar bulgular: Serebellum veya yollarimin etkilenmesine bagli olarak
ortaya c¢ikan yiirime ataksisi, serebellar tremor, gévde ve ekstremitelerde
inkoordinasyon, dizartri sik goriilen bulgulardir (Idiman, 2005; Boz, 2009).

Beyin sapi1 bulgulari: Disfaji, dizartri, fasiyal kas giicsiizliigli, vertigo,
nistagmus, isitme kayb1 ve trigeminal duyusal bozukluklar goriilebilir (Efendi, 2012).

Kognitif bulgular: MS’de goriilen kognitif bozukluklarin subkortikal beyaz
maddede olusan demyelinize plaklardan kaynaklandigi diisiiniilmektedir. Kognitif
disfonksiyon bellek kaybi, dikkatte bozulma, bilgi islemede yavaslama, problem ¢6zme
ve karmagik soyutlamada giigliikler gibi sorunlara neden olur (Hauser et al., 2009;
Efendi, 2012).



Mesane ve barsak bulgulari: Ani sikisma ya da baslamada giigliik, tam
baslamama hissi ve inkontinans sik goriiliir. Hastanin sivi almaktan kaginmasina bagh
konstipasyon goriilmektedir (Hauser et al., 2005; Efendi, 2012).

Duygu duruma iliskin bulgular: MS hastalarinda depresyon sik gériiliir. Ofori,
patolojik giilme ve aglamalar goriilmektedir. Ozkiyim yasca esit kontrol gruplarina
kiyasla 7,5 kat daha fazladir (Hauser et al., 2005; Hauser et al., 2009; Efendi, 2012).

Cinsel islev bulgular:: Cinsel disfonksiyon MS hastalarinda sik goriilmektedir.
Erkeklerde erektil disfonksiyon ve libido azalmasi, kadinlarda libido azalmasi ve
kuruluk en sik goriilen semptomlardir (Boz, 2009; Hauser et al., 2009).

Yorgunluk: Hastaligin kendisine bagli primer olabilecegi gibi semptomlara bagh
sekonder gelisebilir. Yorgunluk giinliik yasami etkileyecek boyutlarda olabilmektedir
(Dobson and Giovannoni, 2013).

4.4. Tam

Ilk defa Fransiz nérolog Jean-Martin Charcot (1825-1893) tarafindan 1868
yilinda s6z edilen MS’te, bircok bilim insaninin calismalar1 ile giinlimiize kadar
hastaliga iliskin yeni bilgiler edinilmistir (Dobson and Giovannoni, 2013).

MS klinik bir tanidir. Yardimer tami yontemleri olan MRG, BOS ve
norofizyolojik testler ile desteklenerek kesin MS tanist dogrulanmaya caligilir. MS
tanis1 igin gesitli tan1 dlgiitleri zaman zaman revize edilerek kullanilmaktadir. ilk olarak
1983’te Poser kriterleri tanimlanmigstir. 2001 yilinda McDonald tarafindan MS tani
kriterleri giincellenmistir. 2005 yilinda revize edilmistir. En son 2010 yilinda revize
edilerek tan1 kriterleri basite indirgenmistir. Ancak MS ¢alisma grubu tarafindan farkl
tanilar konulmasima neden olabilecegi diislinlildiigi icin daha dikkatli olunmasi
gerektigi belirtilmistir. Klinik belirtilerin dykiide var olmasi ve MR goriintiilerinin
destek amacl kullanilmasi onerilmektedir (Yiiceyar ve Kocaman, 2009; Efendi, 2012;
Cevik, 2013; Senol, 2013).

McDonald o6lgiitlerine goére MR ile zaman i¢inde yayilim (Dissemination in
Time-DIT) ve uzay i¢inde yayillim (Dissemination in Space-DIS) gosterilerek Kesin
Klinik MS (KKMS) tanis1 konulabilir. KKMS tanis1 konulabilmesi i¢in bu iki dl¢iitiin

pozitif olmasi gerekir.



DIS: Klinik veya radyolojik olarak farkli iki bolge tutulumunu ifade eder.
Radyolojik olarak asagidaki 4 anatomik yerlesimden en az ikisinde tutulum olmasi
gerekmektedir.

Jukstakortikal

Periventrikiiler

Infratentorial

Medulla spinalis

DIT:

e MR‘da 6nemli bir inflamasyon gostergesi olan intravendz gadoliniumun (Gd)
tutan lezyonun varlig1.

e Tekrarlayan MR’larda yeni T2 lezyon (Gd tutan ya da tutmayan) varlig.

Bu olgiitlerin kullanilabilmesi i¢in hastada mutlaka klinik bulgu olmalidir.
Klinik olarak MS diisiindiirtecek semptomlar; gérme kaybi, diplopi/interniikleer
oftalmopleji, ylizde uyusma/nevraljiform agrilar, parestetik-disestezik-allodinik
sensoriyel semptomlar, Lhermitte belirtisi, beceriksiz el, kuvvet kaybi, yliriime
bozuklugu/dengesizlik, sfinkter disfonksiyonu, kognitif/davranigsal semptomlar. Klinik
semptomlarm olmadigi durumlarda Radyolojik Izole Sendrom (RIS) ile hasta izlenir

(Senol, 2013; Cevik, 2013; Siva ve ark., 2014).

Beyin Omirlik Stvisi (BOS):

BOS incelemesi henliz KKMS tanisi almamis olgularda, MS olgularinin
izleminde tanida kusku dogdugunda yapilmalidir. BOS, kronik inflamasyon varliginin
gosterilmesini saglar. Kronik inflamatuar reaksiyon oligoklonal band (OKB) ve/veya
yiiksek IgG indeksi ile gosterilir. MS’de BOS’da hiicre sayis1 5-35 arasinda bulunabilir.
OKB hastalarin %90’1indan fazlasinda vardir. IgG indeksi hastalarin %70’inde ytiksektir
(Hauser et al., 2009; Yiiceyar ve Kocaman, 2009; Efendi, 2012; Cevik, 2013; Siva ve
ark., 2014).

Uyarilmig Potansiyeller (EP):

MS’in tam1 ve takibinde kullanilan elektrofizyolojik incelemelerdir. SSS

yollarinin fonksiyonlar1 degerlendirilir. MS hastalarinin %80-90’inda bir veya daha
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fazla EP modalitesinde anormallik saptanmaktadir (Hauser et al., 2009; Caon et al.,
2013).

4.5. MS’in Klinik Tipleri

National Multipl Sclerosis Society tarafindan 1996’da yapilan calismalarda
hastalik 4 kategoride toplanmistir (Hauser et al., 2009; Bir, 2009; Tremplettv et al.,
2010; Cevik, 2013; Efendi, 2012; Siva ve ark., 2014).

Relapsing —remitting MS (RRMS) (yineleyici): MS’in vakalarin %85’inde
goriilen tipidir. Akut ataklar goriilir. Devaminda tam ya da tama yakin diizelme
donemleri mevcuttur. Ataklar arasinda hastalarin klinik durumu stabildir.

Primer progresif MS (PPMS) (birincil ilerleyici): MS vakalarinin yaklasik
%10’unda goriiliir. Bu MS tipinde atak goriilmez ama baslangictan itibaren hastalarda
devamli fonksiyonel kotlilesme goriiliir. Diger tiplere gore baslangict daha geg yastadir.

Sekonder progresif MS (SPMS) (ikincil ilerleyici): RRMS’li hastalarin bir
boliimiinde (yaklasik %50’sinde 15 yildan sonra) atak sayis1 azalir, atak ve iyilesmelerle
giden bir donemden sonra diizelme daha az goriiliir ve oziirliiliik giderek artar.

Progresif relapsing MS (PRMS): Hastalarin %5’inde goriilir. PPMS ve SPMS
ozelliklerini tasir. PPMS’li hastalardaki gibi baslangigtan itibaren devamli kotiilesme
goriiliir. SPMS’te oldugu gibi nadir ataklar goriiliir.

Son yillardaki gelismeler bu dort tipin yeterli olmadigini gdstermistir.
Giindemde radyolojik izole sendrom (RIS), Klinik izole sendrom (KIS), tek atak
progresif MS (SAPMS) gibi tiplerden s6z edilmektedir (Cevik,2013; Siva ve ark.,2014).

Radoyolojik Izole Sendrom (RIS): Semptom ya da bulgu yokken baska bir
nedenle yapilan MR goriintiilemelerinde MS ile uyumlu bulgularla karsilagilmasidir. Bu
olgular MS gelisme olasilig1 yoniinden takip edilir.

Klinik Izole Sendrom (KIS): Optik nérit, medulla spinalis tutulumu, beyin sapi
tutulumu, hemisferik sendrom ile ortaya ¢ikan ve MR’da MS’i diislindiiren lezyonlar ile
iliskili oldugu diisiiniilen, ilk kez ortaya cikan nérolojik tablo KIS olarak
tanimlanmaktadir.

Tek Atakli Progresif MS (SAPMS): Tek atak gecirdikten sonra progresif seyir

gosteren klinik durumdur.

11



4.6. Prognoz

Hastalarin ¢ogunda progresif olarak norolojik kayiplar goriiliir. 10 yilin sonunda
ev ve isle ilgili aktivitelerini silirdiirenlerin oram1 %50°dir. 25 yilin sonunda bu oran
%25’e diismektedir. 15 yilin sonunda hastalarin sadece %20’sinde kisithilik yoktur.
Hastalik baslangicindan itibaren 10 yil iginde RRMS’li hastalarin %50’si SPMS
formuna doniismektedir. Bu hastalar yiiriimek i¢in destege ihtiya¢ duyarlar. 25 yil sonra
hastalarin %80’inden fazlas1 bu yeti kayb1 seviyesine ulasir (Idiman, 2005; Hauser et
al., 2009).

Belli klinik 6zellikler prognozu daha olumlu etkiler. Olumlu faktorler sunlardir;
optik norit veya duyusal belirtilerinin olmasi, ilk atagin sekelsiz ve ¢abuk diizelmesi,
baslangi¢ yasinin 40’tan daha erken olmasi, ataklarla seyir ve seyrek atak olmasi,
RRMS’li hastalar, hastaligin ilk yilinda ikiden daha az atak yasamis olan hastalar, 5
yildan sonra hafif bozuklugu olan hastalar. Olumsuz faktorler sunlardir; gévde ataksisi,
aksiyon tremoru, primidal belirtiler, erkek cinsiyet, ge¢ yasta baslangig, erken donemde
sik atak (ilk iki y1l) olmasi, ilk iki atak arasinda kisa siire olmasi, ilk atagin sekelli ve
uzun silirede toparlamasi, ilk 5 yilda orta derecede oziirliiliige ulasmasi, progresif seyir
(Hauser et al., 2009; Siva ve ark., 2014).

Yol actig1 yetiyitimine ragmen MS ile ilgili mortalite goriilme riski oldukc¢a
nadirdir. MS’te 6liim komplikasyonlara bagli gelisir. Ayrica intihara bagli da Gliim
gortliir (Hauser et al., 2009).

4.7. Tedavi

MS’in klinik, radyolojik ve laboratuvar 6zellikleri bakimindan farkli tiplerinin
olmast ve nedeninin hala bilinmemesinden dolayr farkli tedavi segenekleri
uygulanmaktadir. Terzi ve ark.(2008) Tiirkiye’deki noroloji hekimlerinin katilimi ile
yaptiklar1 bir calismada McDonald tani kriterlerini dolduran, iki atak dykiisii olan tipik
RRMS hastasinin tedavi plan1 sorulmustur. Katilimcilarin %61°1 immiinmodiilator
tedavi (IMT) baslamayi, %29’u MS poliklinigi olan bir merkezde tedavisinin
planlanmasin1 diisiiniirken, %10’u birbirinden farkli degisik tedavileri uygulamay1
tercih etmislerdir.

Gilinimiizde MS tedavisinde 1) gelisen akut ataklarin tedavisi, 2) MS’in

biyolojik aktivitesini azaltan hastalik modifiye edici ajanlarla tedavi, 3) semptomatik
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tedavi uygulanmaktadir. Remyelinizasyon veya noral onarimi saglayan tedaviler heniiz

bulunmamaktadir (Hauser et al., 2009; Efendi, 2012; Siva ve ark., 2014).

4.7.1. Atak tedavisi

Glikokortikoidlerin MS ataklarinda atagin siddetini azaltarak ve siiresini
kisaltarak yarar sagladigina dair kanitlar bulunmaktadir. Atak tedavisine baslamadan
Once atak m1 yoksa yalanci (psddo) atak m1 oldugu tespit edilmelidir. Yalanci ataklar
hava sicakligindaki artis, ates ve enfeksiyon ile tetiklenir. Atak olduguna karar
verildiginde tedavi protokoliinde net veriler olmamakla birlikte ilk segilecek tedavi
cogunlukla glikokortikoid tedavisidir. Yiiksek doz intravendz metilprednisolon (IVMP)
tedavisi uygulanir. Metilprednisolon hidrokortizonun kimyasal modifiye edilmis
sentetik halidir. Dokulara yayilimi fazla, biyoyararlari fazla ve kan-beyin bariyerini
gecebilir. Ozel durumlar disinda 1gr/giin olarak uygulanir. Sabahlar1 tek doz olarak 60-
90 dakika igerisinde 100-150cc %5Dextroz ile IVMP verilir. Tedavi 3-10 giin siire ile
uygulanir. Kademeli azaltma yapilmadan kesilir. Oral kortizon ile azaltilarak verilmesi
ile ilgili yeterli veri bulunmamaktadir. Bu uygulama genellikle ayaktan tedavi olarak
yapilir (Hauser et al., 2009; Efendi, 2012; Cevik, 2013; Siva ve ark., 2014).

IVMP uygulamasinda zorlukla karsilasildigi durumlarda ya da steroid tipinin
degismesi gereken durumlarda adrenokortikotropik hormon (ACTH) tedavisi
intramiiskiiler (IM) olarak uygulanabilir. 1mg/giin 5-7 giin IM verildikten sonra
Img/giin asir1 3-5 giin siireyle verilebilir (Cevik, 2013).

Glikokortikoidlere cevapsiz olan hastalarda plazmaferez uygulanabilir. Bu
uygulama, maliyetinin yiiksek olmasi ve verimliliginin diisiik olmasindan dolay1 sadece
secilmig vakalarda uygulanmalidir. Diger bir se¢enek de intravendz immun globulin
(IVIG) kullanimidir. Ancak giiniimiizde etkinligi hakkinda yeterli veri yoktur (Hauser et
al., 2009; Efendi, 2012).

4.7.2. MS’te uzun siireli tedavi

MS’in nedenleri ile ilgili kesin sonuglara sahip olunamamasindan ve belirtilerin
kisiden kisiye degismesinden dolayr MS icin kesin bir tedavi yoktur. 1993 yilina gelene
kadar MS i¢in onaylanmis bir tedavi mevcut degildi. Giinlimiizde 1993 yilindan itibaren

ABD Besin ve Ila¢ Dairesi (FDA) tarafindan MS igin onay almis cesitli ilaglar

13



kullanilmaktadir. Hangi hastaya hangi ilacin kullanilacagina biitiin veriler 15181nda birey
odakli karar verilmelidir (Siva ve ark., 2014).
Immun Modulator (IMT) tedaviler

Interferon Beta ve Glatiramer Asetat

Yapilan caligmalarda RRMS’li hastalarda farkli mekanizmalarla etkili oldugu
gosterilen interferon beta (IFN-B) ve glatiramer asetat (copaxone) birinci basamak
ilaglar olarak kabul edilmektedir. Bu ilaglar halen atak yasayan SPMS hastalarinda da
kullanilmaktadir (Idiman, 2005; Cevik, 2013; Hauser et al., 2009).

Ucg cesit interferon beta kullanilmaktadir. Bunlar; IFN-B1b (Betaferon-cilt alt1),
IFN-Bla (Avonex-kas ici), IFN-pla (Rebif-cilt alt1). Interferonlar anti-viral, anti-
proliferatif ve immiinmodiilator 6zelliklere sahip yapidadirlar. Bu 6zellikleri sayesinde
klinik olarak atak sikligin1 ve siddetini azaltirken radyolojik olarak inflamatuar
gostergeleri azaltict etkileri goriilmektedir. IFN-B’nin MS’teki etkinligi su sekildedir;
antijen sunan hiicreleri baskilar, proinflamatuar sitokin diizeyini azaltip supresor sitokin
diizeyini artirir, T hiicre proliferasyonunu inhibe eder ve santral sinir sistemindeki
inflamatuar hiicrelerin dolasimini engeller (Hauser et al., 2005; Hauser et al., 2009;
Efendi, 2012; Siva ve ark., 2014).

IFN-B1b (Betaferon) 250 pg/ sc/giin asiri, IFN-Bla (Avonex) 30 pg/im/haftada
bir kez, IFN-B1la (rebif) 22/44 ng/ sc /haftada ii¢ kez olacak sekilde uygulanir. ABD’de
yaklasik %90 oraninda RRMS ig¢in ilk tedavi olarak interferonlardan biri secilir. %10
kadar1 icin Glatiramer Asetat segilir. Inteferonlarin yan etkileri arasinda bas agrisi, ates,
miyalji, grip benzeri tablo, halsizlik, injeksiyon bdlgesinde reaksiyon, karaciger
enzimlerinde yiikselme, lenfopeni bulunur. Hastalar istisnalar disinda en az 6-12 ay ayni1
tedaviyi kullandiktan sonra ilacin etkinligi tartisilmalidir. Yeterli yanit alinamadiysa bir
baska ilaca gegilmelidir (Hauser et al., 2005; Kalb, 2008; Fauci et al., 2009; Hauser et
al., 2009; Efendi, 2012; Cevik, 2013; Siva ve ark., 2014).

Glatiramer Asetat (Copaxone), polipeptid yapida dort dogal aminoasidin sentetik
asetat tuzlarindan olugsmaktadir. MS olgularinda klinik aktiviteyi azalttig1 ve radyolojik
olarak aktif lezyon sayisii ve lezyon yiikiini azalttigi goriilmiistir. Yan etkileri
arasinda injeksiyon bolgesi reaksiyonlari, sistemik-panik atak benzeri reaksiyon ve
nadir olarak karaciger enzimlerinde yiikselme bulunur (Idiman, 2005; Kalb, 2008;

Hauser et al., 2009; Efendi, 2012; Cevik, 2013; Siva ve ark., 2014).
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Natalizumab (Tysabri), Adezyon molekiillerini bloke ederek aktive 16kositin kan
beyin bariyerini agmasini engelleyen bir ajandir. 2004 Kasim ayinda FDA tarafindan
onaylanmis olup 5 ay sonra iki MS ve bir crohn hastasinda multifokal 16koensefalopati
(PML) goriilmesinden dolay1 ila¢ gegici olarak piyasadan g¢ekilmistir. 2006°da tekrar
onay almistir. Cok aktif durumdaki RRMS hastalarinda kullanimi uygundur. Yan
etkileri bakimindan dikkatle takip edilmelidir. %1 oraninda hipersensitivite, %6
oraninda tedavinin etkinligini azaltan nétralizan antikorlar gelisir. Ayda bir 300 mg IV
olarak kullanilir (idiman, 2005; Hauser et al., 2009; Kiirtiincii, 2011; Efendi, 2012; Siva
ve ark., 2014).

Immunsupresif Tedaviler

Mitoxantrone: Antineoplastik bir ilagtir. DNA sarmalin1 kirarak, DNA tamirini
inhibe eden hem immunsupresif hem de immunmodulator bir ilagtir. Hizli kétiilesen
RRMS, SPMS ve PRMS hastalarinda ikinci basamak tedavi olarak onerilmektedir. 2-3
yildan fazla kullanilmamalidir. Toplam doz 120-140 mg/m®yi gecmeyecek sekilde her
uygulama 100 cc izotonik i¢inde 12mg/ m? dozunda IV olarak verilir. ilk 3 ay ayda bir,
sonrasinda 18 ay boyunca 3-4 ayda bir veya 3 ayda bir verilir. Yan etkileri arasinda
kardiyak toksisite, akut 10semi, alopesi, menstrual diizensizlik, karaciger toksisitesi,
enfeksiyon, alerjik reaksiyonlar goriilmektedir (Efendi, 2012; Cevik, 2013; Siva ve ark.,
2014).

Siklofofamid: Antiproliferatif etkili bir ajandir. Agresif RRMS ve aktif SPMS’de
endikedir. Ge¢ donem SPMS’de etkisizdir. Uzun donem/idame tedavisi, pulse tedavisi
veya indiiksiyon tedavisi seklinde IV olarak uygulanir. Yan etkileri arasinda bulanti,
hafif alopesi, hiperlipidemi, miyelotoksisite, enfeksiyonlar, miyokardit, maligniteler
bulunur (Efendi, 2012; Cevik, 2013; Siva ve ark., 2014).

Methotreksat:Genellikle romatolojik hastaliklarda kullanilmaktadir. MS’te
etkinligiyle ilgili yeterli kanitlar olduk¢a sinirlidir. Progresif seyirli MS’te hastalik
siirecini olumlu etkisi oldugunu gosteren sinirli sayida ¢alisma vardir. Haftada bir giin
7,5-15 mg dozunda oral olarak kullanilmaktadir. Karaciger hasar1 olugsma riskine karsi 2
yilda bir karaciger biyopsisi yapilmalidir (Hauser et al., 2009; Cevik, 2013; Siva ve ark.,
2014).

Azothioprin:Genis spektrumlu bir ilagtir. Yapilan ¢caligmalar RRMS ve SPMS’de

relaps oranini azalttigini gdstermektedir. Oziirliiliik {izerine etkisi tartigmalidir. Kanser
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riskine kars1 5 yildan fazla kullanilmamalidir. Pansitopeni, hepatotoksisite ve infeksiyon
goriilme riskleri vardir (Hauser et al., 2009; Cevik, 2013; Siva ve ark., 2014).

Rituksimab:B hiicreleri tizerine etki gostermektedir. Romatolojik ve hematolojik
hastaliklarda kullanilmaktadir. Son yillarda yapilan smirli sayida c¢alismada RRMS
hastalarinda gadolinyum tutan lezyonlarda ve atak sayisinda azalma gozlenmistir.
Lokopeni, iiriner sistem enfeksiyonlari, PML ve injeksiyon yeri reaksiyonlari yan
etkileri arasindadir (Cevik, 2013; Siva ve ark., 2014).

Intravendz Immiinglobiilin (IVIG): MS tedavisinde IVIG ilk basamak tedaviler
arasinda degildir. Atak tedavisi i¢in kullanimu ile ilgili yeterli veri yoktur. Yiiksek
maliyeti, tromboemboli riski ve uzun dénem yeti kaybi iizerine belirsizligi nedeniyle

kullanimi1 sinirlidir (Hauser et al., 2009; Cevik, 2013).

Multipl sklerozda oral tedaviler

Fingolimod (Glenya): Total lenfosit sayisini azaltmadan islevsel immiin
modiilasyon saglar. Tiirkiye’de ii¢ endikasyon i¢in ruhsat almistir.

1. Tedavi almamis veya yeni tanil1 yliksek aktivite gdsteren MS hastalari.

2. En az 1 yillik Interferon veya Glatiramer Asetat tedavisine yanitsiz kalan ve
yiiksek hastalik aktivitesine sahip olan MS hastalari.

3. Parenteral kullanim1 veya kullanilan ilacin etken maddesine karsi olusan yan
etkileri nedeniyle uyum sorunu yasayan ve uzun yillar kullanilan enjeksiyon
tedavisinden dolay1 viicutta enjeksiyon i¢in uygun yer kalmayan hastalar.

Giinde bir kapsiil olarak kullanilir. Yan etkileri; lenfopeni, karaciger fonksiyon
testlerinde bozulma, makiila 6demi, hipertansiyondur. Ayrica bradikardi, bradiaritmi ve
zorlu ekspiratuar hacimde hafif azalma gelisme riskine karsi ilk doz verildikten sonra 6
saat siireyle hasta monitdrize takip edilmelidir (Cevik, 2013; Alpua, 2014; Siva ve ark.,
2014).

Teriflunomid (Aubagio): Proinflamatuar faktorleri azaltici etkisi vardir. Giinde 1
doz (14 mg veya 28 mg) almir. Yan etkileri olarak bulanti, diyare, sa¢ dokiilmesi,
enfeksiyon, hafif derecede karaciger enzimlerinde yiikselme goriiliir (Cevik, 2013;
Alpua, 2014; Siva ve ark., 2014).

Dimetil Fumarat (Tecfidera): RRMS’de 1.basamak tedavi i¢in endikedir.

Miyelin hasarmi onleyici etkisi vardir. Proinflamatuar sitokinleri diizenler, santral sinir
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sistemine inflamatuar hiicrelerin infiltrasyonunu engeller ve inflamatuar kaskati
baskilar. Yan etkileri arasinda lenfopeni, karaciger fonksiyon testlerinde gecici
bozulma, karmn agris1 ve diyare bulunmaktadir (Cevik, 2013; Alpua, 2014; Siva ve ark.,
2014).

4.7.3. Tamamlayici ve Alternatif Tedaviler (TAT)

Insanlar saglik sorunlarinm ¢dziimii icin sadece modern tibba degil bazen
modern tibba ek olarak veya alternatif olarak farkli yontemlere de basvururlar. Kronik
bir hastalik olan MS’in kesin bir tedavisi olmadig1 i¢cin MS hastalar1 da farkli TAT
yontemlerine yonelmektedirler (Kalb, 2008; Boz, 2010).

Tamamlayic1 ve alternatif tedaviler birbirinden farklidir. Konvansiyonel tibbi
tedavilere ek olarak kullaniliyorsa tamamlayicit tedavi, geleneksel terapi yerine
kullaniliyorsa alternatif tedavi olarak tanimlanir (Kalb, 2008; Boz, 2010; Dogan ve ark,
2012). TAT kronik hastaliga sahip kisiler tarafindan 6zellikle internet ortaminda ¢ok
rahat ulasabilecekleri uygulamalar1 icermektedir. Bu da kotii kullanima agik hale
getirmektedir.Etkinligi kanitlanmamis riinlerin  reklamlarla  birlikte  kullanimi
ozendirilmekte ve ¢esitli komplikasyonlarin gelisimine sebep olabilmektedir (GTA,
2014).

TAT diinyada ve iilkemizde olduk¢a yaygm kullamlan yontemlerdir. Immiin
yetersizlikli hastalarda yapilan bir calismada TAT kullanim orami %83,7 olarak
bulunmustur.  Hastalarin = %11,7’st  TAT  kullandigit  konusunda  doktorunu
bilgilendirmemistir (Karali ve ark., 2011). Eskisehir’de yapilan bir arastirmada %60
oraninda TAT kullanimi rapor edilmistir (Cetin, 2007). 67 MS hastasinda yapilan bir
arastirmada TAT kullanim1 %38 olarak belirlenmistir. Yine aynmi arastirmada MS
oldugunu 6grendikten sonra TAT kullanmaya baslayanlarin oran1 %19’dur (Basak ve
ark, 2014).

Saglik Hizmetleri Genel Miudirliigii'nce Geleneksel, Tamamlayici, Alternatif
Tip Uygulamalari Yonetmeligi 2014 Resmi Gazete’de yayimlanmistir. Yonetmelige
gore 15 yontem/uygulama kapsam i¢ine alinmistir. Bunlar; kupa uygulamasi (hacamat),
akupunktur, apiterapi, fitoterapi, hipnoz, siiliik tedavisi, homeopati, kayropraktik,
maggot (larva) tedavisi, mezoterapi, ozon tedavisi, proloterapi, refleksoloji, osteopati
ve miizikoterapidir (GTA, 2014).
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TAT secenekleri arasinda en ¢ok kullanilani diyettir. Yapilan bir arastirmada
TAT kullanan MS hastalarinin bitkisel tedavi kullanimi %89,7, vitamin destekli tedavi
kullanim1 %25,6 olarak bulunmustur (Basak ve ark., 2014). MS hastalar1 arasinda
yapilan bir baska arastirmada vitamin takviyeli tedavilerin secimi %51,3 olarak tespit
edilmistir (Stoll et al., 2012). MS’de yapilan arastirmalara dayali olarak doymus yag
asitlerinin alimimin azaltilip 6l¢iilii miktarda omega-3 (balik yagi, keten tohumu yagi)
omega-6 (aycicegi yagi, cuha gigegi yagi) ve E vitamini takviyesi onerilmektedir (Kalb,
2008).

Homeopati, saglam insanlara verildiginde hastalik ortaya c¢ikarabilecek
maddelerin ¢ok diisiik dozda hastaya verilmesi uygulamasidir. Etkinligi kanitlanmamis
olsa da bu tedavi sekli bir¢ok iilkede uygulanmaktadir. Benzeri, benzerle tedavi etmek
amaclanmistir. Bu yontem ile hastalik, semptomlarini {ireten maddeler ile
temizlenecektir (GTA, 2014; Turan ve ark., 2010).

Masaj, viicut dokularinin elle uyarilmasi olarak tanimlanmaktadir. Kas, sinir ve
dolasim sistemi lizerine etkileri sayesinde genel bir rahatlama saglamaktadir. Bu sayede
stresi azaltic1 etki gosterir. Pek c¢ok hastalik icin tamamlayict tedavi olarak
kullanilmaktadir (Turan ve ark., 2010; Dogan ve ark., 2012).

Fiziksel semptomlarin yatigtirilmasi i¢in bagvurulan yontemlerden biri de
cannabinoiddir. Hint kenevirinin (Cannabis Sativa) yapraklarindan ve tozlarindan elde
edilen esrar maddesi yasa dig1 bir madde olmasina ragmen yasal olarak tibbi amagl
kullanilabilmektedir. Cannabinoidlerin etki mekanizmasi1 tam olarak bilinmemekle
birlikte noéropatik agr1 tedavisi i¢in 6nerilmektedir. Ayrica esrar MS’de meydana gelen
spastisite, agri, titreme ve mesane disfonksiyonu gibi durumlarin tedavisi icin de
onerilmektedir (Duman ve ark., 2012).

Son olarak tamamlayict ve alternatif tedavilerin sayist oldukg¢a fazladir.
Hastalarin hekim bilgisi disinda kullandiklart birgok TAT yontemi ticari amag giittiigii
icin cesitli komplikasyonlarin goriilmesine yol agmaktadir. Bilimsel verilerin yeterli
olmamasindan dolay1 ticari olarak kotii amagh kullanimin yolu agilmaktadir. Bu yiizden

TAT kullanimi1 a¢isindan hastalar bilgilendirilmelidirler (Boz, 2010; GTA, 2014).
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4.8. Hemsirelik Bakimi

MS tedavisi onceden semptom yoOnetimine dayaliyken giinlimiizde hastalik
modifikasyonuna dayanmaktadir. Yeni arastirma ve terapilerin ortaya ¢ikmasi ile
hemsirelik rolii ile ilgili talepler de degismektedir. MS hemsiresi kapsamli bir saglik
ekibinin ayrilmaz pargasidir ( Tiilek, 2007; Caon et al., 2013).

Smrtka ve ark. (2010) MS hemsiresinin klinisyen roliiniin yaninda yonetici,
hasta haklar1 savunucu, is birlik¢i, danisman ve egitimci de dahil olmak iizere birgok
rolii lizerinde durmaktadir. MS hemsiresi atak yonetimi, hastalik modifikasyonu,
psikososyal destek, komplikasyonlar1 6nleme konularinda en giincel gelismelerle
hastalara bilgi, egitim ve danigsmanlik vererek hastalarin yasam kalitesinin

yiikseltilmesini saglar (Tiilek, 2007; Akkus ve Kapucu, 2011; Caon et al., 2013).

4.8.1. Atak Yonetimi

MS’te atak belirtileri 24 saat siirer ve psddo atak (yalanci atak) dislandiktan
sonra atak tedavisine baslanir. Ancak giinlilk yasam aktivitesini bozmayan ataklarin
tedavi edilmesi sart degildir (Hauser et al., 2009).

Atak tedavisi icin genellikle yiiksek doz intraven6z metilprednisolon (IVMP)
tedavisi uygulanir. Etki mekanizmasi tam bilinmemekle birlikte steroidlerin hasarli kan
beyin bariyerini diizelterek atak siddetini ve siiresini azalttigi distiniilmektedir (Tilek,
2007; Hauser et al., 2009).

IVMP tedavisine baslamadan 6nce mutlaka enfeksiyon kontrolii yapilmalidir.
Hastanin ayrica immiin sistemi baskilandigi i¢in enfekte kisilerden uzak durmasi
saglanmalidir. Tedavi sirasinda dispepsi, epigastrik agri, yanma olusabilir. Bu belirtiler
olmasa da IV H; reseptor blokeri verilmelidir. Hastanin diyabeti varsa tedavi sirasinda
yakindan takip edilmelidir. Hipertansiyon ve aritmisi olan hastalarda infiizyon siiresi
uzatilmalidir. Hasta osteoporoz acisindan takip edilmeli ve uygun destek tedavi
almalidir. Ayrica IVMP tedavisi sirasinda agizda metalik tat, artralji, ates basmasi, yiiz
kizarmasi, tasikardi, duygu durum bozukluklari, psikotik tablolar, uykusuzluk,
yorgunluk, halsizlik, menstrual bozukluklar, hirsutizm, akne ve kilo artis1 goriilebilir

(Tulek, 2007; Kalb, 2008; Hauser et al., 2009).
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Tedavi stiresince tuz ve karbonhidrat alimi kisitlanmali ve potasyumdan zengin
besinler tercih edilmelidir. Potasyum kaybina yol agan diiiretikler kullanilmamalidir.
Tedavi sonlandirildiktan sonra bir hafta iginde diyet kisitlamasi hafifletilerek
kaldirilmalidir (Tiilek, 2007; Hauser et al., 2009).

4.8.2. Hastalik modifikasyonu

Hastalara immunmodiilator ilaglar baslanmadan oOnce hastalarin tedaviye
uyumunu saglamak i¢in bilgi verilmelidir. Tedaviye erken baslamanin hastaligi tam
olarak tedavi etmese de atak sikligini1 azaltarak yetiyitimini geciktirecegi belirtilmelidir.
Hemsire bu uzun siireli tedaviye karar verme siirecinde hastay1 desteklemeli ve gergekgi
beklentiler gelistirmesine yardim etmelidir. Hastayr bakima aktif olarak katmali ve
tedaviye uyumunu saglamalidir. Tedaviyi kabul eden hastalara enjeksiyon yapma
teknigi uygulamali olarak &gretilmelidir. Cilt reaksiyonlarini dnlemek i¢in ilacin oda
1s1sina geldikten sonra yapilmasi, gerekirse enjeksiyon yerine soguk uygulama ile masaj
yapmast sOylenmelidir. Grip benzeri yan etkileri azaltmasi agisindan ilk birka¢ hafta
profilaktik olarak nonsteroid antiinflamatuar ilag baslanmasi (6rn. ibuprofen)
onerilebilir. Ayrica bu etkilerin azaltilmasi i¢in enjeksiyonlar aksam yapilabilir. Gebelik
ve emzirme donemlerinde ilacin kesilmesi gerekmektedir. Planli bir hamilelik
diisiiniilityorsa Oncesinde saglik ekibinin bu konuda bilgilendirilmesinin &nemi
anlatilmalidir. Hematolojik ve karaciger fonksiyonlari tizerine yan etkileri ilag 6ncesi ve
sonrasinda diizenli araliklarla kontrol edilmelidir. Tedavinin etkinligi konusunda da
hemsirenin biiyiik sorumlulugu vardir. Hemsire tedaviye yanitsiz olgular1 degerlendirip
hekimle baglanti kurmali ve gerekli degerlendirmeler yapilmalidir (Tiilek, 2007; Kalb,
2008; Sivave ark., 2014).

4.8.3. Semptom yonetimi

MS SSS’nin siiregen bir hastaligi oldugu icin kisiden kisiye degisen, hem
etkilenen bolgeye bagli primer semptomlar hem de tedaviye bagl sekonder semptomlar
geligebilir. Bu semptomlar yorgunluk, goérsel, duyusal, motor sorunlar, denge
koordinasyon sorunlari, kognitif (biligsel), iiriner, fekal, cinsel sorunlar, duygu durum
sorunlar1 ve agridir.

Yorgunluk: Tirk Dil Kurumu sozliigiinde “yorgunluk” c¢alisma vb. sebeplerle
bireyin ruh ve beden etkinlikleri agisindan verimlilik diizeyinin azalmasi, bitaplik olarak

tanimlanmaktadir (http://tdk.gov.tr., erisim tarihi: 10.02.2015).MS hastalar1 igin
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yorgunluk giinliik aktivitelerini tamamlamaya engel olan, c¢alisma ve sosyal
yasantilarini etkileyen en 6nemli sorunlardan biridir. Yorgunluk bazi hastalarda atak
belirtisi olarak da ele alinabilir. Yorgunlugun ne zaman ortaya ¢ikacagi belirlenemez.
Saglikli bireylerdeki yorgunluktan farkli oldugu i¢in tanimlanmasi ve tedavisi oldukca
zordur (Demirci, 2009; Tan ve Dayapoglu, 2011; Akkus ve Kapucu, 2011).

Yapilan bircok arastirmada MS'lilerde yorgunluk goriilme oranm1 %50-90
arasinda tespit edilmistir. Kaya ve ark., 2009 c¢alismasinda MS hastalarinin %50,7'sinde
yorgunluk tespit edilmistir. Kapucu ve ark. (2011) yaptig1 c¢alismada hastalarin
%359,2'sinin yorgunluk sorunu i¢in evde ve is yerinde diizenli dinlenme periyotlarina
ihtiya¢ duydugunu bildirmistir. Tirkbay ve ark. (2004) calismasinda MS'lilerde
yorgunluk goriilme oranimi %78 olarak bildirmislerdir. Ayni ¢aligmada hastalarin
%62's1 ev ve isteki fonksiyonel aktiviteleri sinirlayacak bigimde her giin yorgunluk
tariflemiglerdir.

MS'te goriilen yorgunlugun etiyolojisi tam olarak bilinmemektedir. Yorgunluk
hastaliktan kaynaklanabilecegi gibi tedavinin yan etkilerinden dolay1 da ortaya ¢ikabilir.
llaglar, infeksiyonlar, sicak ve nemli hava, uyku bozukluklari, duygu durum
bozukluklar1 yorgunluga neden olabilir. Bu faktorlerin tespiti ve degerlendirilmesinde
hemsirenin biiyiik rolii vardir. Sicaga karsi hastalara soguk i¢ecekler igmesi, 1lik/soguk
su ile banyo yapmasi, gerektiginde soguk uygulama yapmasi, viicudunu serin tutan
giysileri tercih etmesi 6nerilmelidir (Tilek, 2007; Demirci, 2009; Akkus ve Kapucu,
2011; Tuncay, 2013). Hemsireler hasta ve yakinlari ile ig birligi yaparak yorgunlugu
onlemek veya azaltmak icin planlama yapmalidir. Oncelikle yorgunlugu artiran/azaltan
durumlar ve giinlik yasama etkileri belirlenerek sorunun ¢oziimiine odakli plan
yapilmalidir. Yorgunluga karsi enerjinin ekonomik kullanimi i¢in ev ve is yerinde
diizenlemeler getirilmeli, agir isler giin i¢inde veya haftaya yayilarak yapilmali, diizenli
araliklarla dinlenme periyotlar1 olusturulmali ve gerektiginde yardimer ara¢ kullanimi
konusunda hastalar bilgilendirilmelidir (Tilek, 2007; Demirci, 2009; Tan ve
Dayapoglu, 2011). Ayrica diizenli egzersiz de yorgunlukla miicadele konusunda
etkilidir. Fizyoterapistle is birligi icinde egzersiz programi olusturulabilir. Egzersizin
devami konusunda birey motive edilmelidir. Agir egzersiz yapmamalar1 konusunda
uyartlmalidir (Kalb, 2008; Akkus ve Kapucu, 2011; Tan ve Dayapoglu, 2011).

Nonfarmakolojik yontemlerle kontrol edilemeyen yorgunluk ic¢in hekim orderi ile
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amantadin ve pemoline gibi ilaglar kullanilabilir (Tiilek, 2007; Demirci, 2009; Tan ve
Dayapoglu, 2011).

Duyusal Semptomlar: Duyusal semptomlar MS'in baslangi¢ semptomlarindan en

sik goriilenlerinden biridir. Yapilan bir c¢alismada bagslangic semptomlar1 arasinda
duyusal semptomlar %51,2 olarak tespit edilmisrti (Tiilek 2006). Duyusal semptomlar
spinal kord tutulumuna bagli olarak gelismektedir. Bu semptomlar pozitif (disestezi) ve
negatif (hipoestezi) olarak ikiye ayrilir. Disestezide karincalanma, ignelenme, yanma
gibi rahatsiz edici duyular hissedilir. Hipoestezide duyu kayb1 veya azalmasi goriiliir
(Mutluay, 2006; Tiilek, 2007; Boz, 2009;).

Hastalar hipoesteziye bagli olarak cesitli travmalara maruz kalabilirler. Bunu
onlemek icin hastalar, 1s1 kaynaklarindan uzak durma, diizenli cilt kontrolii yapma,
yaralanmalardan kagmma konularinda bilgilendirilmelidir. Ozellikle yataga bagimli
hastalarda deri biitiinligiiniin saglanmas1 konusunda hasta yakinlar1 egitilmelidir
(Mutluay, 2006; Kalb, 2008; Duman ve ark., 2012). Ayaklarda yanma ve batma hissine
kars1 hekim orderi ile gabapentin kullanilabilir. Ayrica yatarken carsaf temasini ortadan
kaldirmak, ¢orap giymemek ve ve buz uygulamasi yapmak nonfarmakolojik yontem
olarak onerilebilir (Tilek, 2007).

Hastalarin travmalara maruz kalma nedenlerinden biri de gérme sorunlaridir.
Ozellikle tuvalet ve banyo gibi 1slak zeminlerde almacak &nlemler travmalardan
korunma agisindan 6nemli ayrintilardandir. Gerekirse hastalar yardimcr ara¢ kullanimi
konusunda desteklenmelidirler. Hastalar kendilerini bagimli hissetmelerine neden
olacagi i¢cin yardimci ara¢ kullanmak istemeyebilirler. Hemsire bu konuda hastalara
egitim vererek hastalarin travmalardan miimkiin oldugunca korunmalarina yardimeci
olmalidir (Tilek, 2006; Boz, 2009; Akkus ve Kapucu, 2011).

Motor Sorunlar: MS hastalarinda baslangi¢ bulgulari arasinda motor sorunlar da

gorilmektedir. Cesitli calismalarda MS’te baslangic bulgusu olarak motor sorunlar
%23-32 arasinda bildirilmistir (Tatora et al., 2000; Bulut ve ark., 2011).

MS'de en sik karsilagilan motor sorun spastisitedir. Spastisite spinal kord
reflekslerinin disinhibisyonu sonucu kas tonusunun artmasit ve gerim reflekslerinin
hipereksitabilitesi anlamma gelir. Ozellikle alt ekstremitelerde istemsiz kas hareketleri
seklinde goriiliir. Agrilidir ve gilinliik yasam aktivitelerinin yapilmasini olumsuz yonde

etkiler. Ozellikle uykuyu olumsuz etkileyebilir (Onat ve ark., 2012). Spastisiteye bagl
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olarak fleksiyon kontraktiirleri gelisebilir. Bu da oturma ve yiiriime kabiliyetini etkiler
(Tulek, 2007; Demirci, 2009; Dobson and Giovannoni, 2013). Deri irritasyonlari,
idrar yolu infeksiyonlari, mesane ve barsak distansiyonu, menstruasyon, 1s1 degisimi,
agr1 vb faktorler spastisiteyi artirmaktadir. Hastada spastisiteyi tetikleyen durumlar
ayrintilt  bir hasta Oykiisii ve fiziksel/fonksiyonel degerlendirmeyle belirlenir.
Spastisiteyi onlemeye yonelik fizyoterapist ile igbirligi yapilarak uygun ROM (range of
motion; dengeli eklem hareketi) egzersizleri planlanmalidir. Ayrica yiizme spazmin
rahatlamasina, soluk alip vermenin diizenlenmesine ve dayanikliligin artmasina
yardimci olmasi agisindan Onerilebilir. Soguk uygulama da spazmlar1 azaltmaya
yardimci olabilir (Ttlek, 2007; Kalb, 2008; Boz, 2009; Akkus ve Kapucu, 2011). MS'li
hastalarda kas giiclinde azalma da goriilmektedir. Fizik tedavi yontemleri bircok motor
sorun i¢in belli oranda kontrol altina alinmaktadir. Bunun yaninda ¢esitli farmakolojik
tedaviler de artan tonusun azaltilmasi ve agrili spazmlarin diizeltilmesinde etkili
olmaktadir (Tilek, 2007; Demirci, 2009;).

Denge ve Koordinasyon sorunlari: Serebellumdaki lezyonlar tremor, ataksi,

nistagmus, disfaji, dizartri ve denge sorunlarina neden olmaktadir. Tremor spazmlarla
birlikte olursa el islevleri ve hareketi etkileyebilir. Kisa siireli soguk uygulama
Onerilebilir. Ataksi i¢in fizyoterapi olduk¢a dnemlidir. Denge/koordinasyon sorunlari
icin hemsire hastaya kas kontroliinii nasil saglayacagmi Ogretmeli, hastanin
islevselligini artirmali ve travmalardan korunmak i¢in almasi gereken Onlemler
konusunda bilgilendirmelidir. Ayrica fizyoterapist ile isbirligi yapilarak egzersiz
programi olusturulmalidir. Tai-chi MS'lilerin yasam kalitesini artirmasi bakimindan
onerilebilecek bir egzersizdir. Tai-chi hareketleri yavas ve kontrollii oldugu i¢in dengeyi
korumaya yardimci olmaktadir (Tiilek, 2007; Kalb, 2008; Boz, 2009).

MS'te dizartri ve disfaji birlikte gelisebilir. Konusma iletisimi giiglestirecek
kadar bozulmamis ise hasta konusma terapistine yonlendirilmelidir. Yutma sorunu
yasayan MS hastalarinda aspirasyon ve pulmoner enfeksiyonlarin goriilme riski
yiiksektir. Beslenme konusunda hasta ve yakinlari egitilmelidir (Tilek, 2007; Akkus ve
Kapucu ,2011).

Uriner _eliminasyon sorunlari: MS hastalarinin %80'inde ndrojenik mesane

gelisir. Acil idrar yapma istegi, sik idrar yapma, inkontinans, damla seklinde idrar

yapma ve idrar retansiyonu gibi mesane sorunlar1 goriilebilir. Beyin sap1 ve spinal
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korddaki miksiyon kontrol bolgesindeki lezyonlar mesane sorunlarina neden olur. Bu
sorunlara bagli enfeksiyon riski artmaktadir. Hemsirelik bakiminda enfeksiyon
gelisimini onleme, mesane egitimi ve bobrek fonksiyonlari koruma hakkinda hastaya
ve hasta yakinlarina bilgi verilmelidir. Hastaya kafeinli ve alkollii igecekleri
tiketmemesi, yatmadan 1-2 saat Once sivi alimini kisitlamasi, gerekirse alinan ve
¢ikarilan sivilarin miktarinin takip edilmesi Onerilmelidir. Enfeksiyonu Onlemek ve
bobrek fonksiyonlarmin devamini saglamak i¢in hastaya gilinliik sivi aliminin
kisitlamamasmin 6nemi anlatilmahidir. Alt eksremitelerdeki giigslizlik mesane
fonksiyonlarini olumsuz etkilemektedir. Hastanin mobilizasyonu saglanarak mesane
kaslar1 gevsetilebilir. Depolama bozukluklarina kars1 pelvik taban kaslarinin
rehabilitasyonu Onerilebilir. Idrar retansiyonu olan hastalarda temiz aralikh
kateterizasyon (giinde 4-5 kez hasta tarafindan uygulanir) uygulanabilir.
Kateterizasyonun nasil yapilacagi ve enfeksiyonlardan korunmak igin almasi gereken
onlemler anlatilmalidir (Tiilek, 2007; Demirci, 2009; Mutluay, 2006; Akkus ve Kapucu,
2011; Dobson and Giovannoni, 2013).

Fekal eliminasyon sorunlari: MS hastalarinda barsak islev bozukluklar1 arasinda
en ¢ok konstipasyon goriilmektedir. Duman ve ark. (2012) yaptiklart bir ¢alismada
MS'li hastalarin %66,6'sinda konstipasyon, %16,6'sinda diyare tespit etmislerdir.

Tam olarak nedeni bilinmemekle birlikte mesane sorunlarindan dolay: hastalarin
stvi alimlarint  kisitlamalari, fiziksel hareketliligin azalmas1 ve rektal alanda
duyumsamanin azalmasina bagli rektumda gaitanin uzun siire kalmasi, antikolinerjik ve
antidepresan ilaglarin etkisi gibi nedenlerden dolayr konstipasyon goriliir.
Konstipasyonu 6nlemek c¢in hastaya sivi alimini kisitlamamasi gerektigi, liften ve
posadan zengin bir diyeti tercih etmesi, diizenli fiziksel aktivite yapmas1 ve o6zellikle
kahvaltidan 20-30 dakika sonra tuvalete gitmesi gibi Onerilerde bulunulmalidir. Barsak
tembelligine yol agabilecegi i¢in hekim istemi disinda laksatif kullanmamas1 gerektigi
konusunda bilgilendirilmelidir. Konstipasyon disinda daha az oranda da olsa MS'de
gaita inkontinansi goriilir. MS'de gelisen spazmlar barsak kontroliiniin istem dis1
kaybina da yol agabilir. Rektumdaki his kayb1 da farkinda olmadan rektumun gaita ile
dolmasina izin verir. Bu da anal sfinkterin istem dis1 gevsemesine ve gaita
inkontinansina neden olur. Hemsireler hastalara lifli besinler tiiketmelerini, temizlige

dikkat etmelerini ve yeterli sivi almalarin1 6nermelidir. Her giin aynm1 saatte tuvalete
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gitmek de barsak fonksiyonlarnin diizene girmesine yardimci olmaktadir. Ozellikle
gaita inkontinansi hastalarin sosyal iliskilerini ve psikolojik durumlarmi olumsuz
etkilemektedir. Yapilacak alistirmalar barsak fonksiyonlarinin birka¢ hafta veya ay
icinde diizene girmesine yardimci olmaktadir (Tiilek, 2007; Kalb, 2008; Akkus ve
Kapucu, 2011).

Cinsel Sorunlar: Cinsel islev bozukluklart MS'li kadin ve erkeklerde oldukga sik

olarak goriilmektedir. Hastaligin herhangi bir doneminde kalici veya gegici olarak
goriilebilir. MS'in genital sinirlerde meydana getirdigi hasara bagl olarak kadinlarda
libidoda azalma, genital duyu degisikligi, vajinal lubrikasyonda, orgazm siddetinde
azalma, erkeklerde ereksiyon ejakiilasyon sorunlari nedeniyle birincil sorunlar; MS'e
bagh fiziksel degisikliklere, yorgunluk, spazm, agri, mesane/barsak sorunlari ve bazi
ilaglarin yan etkilerine bagl ikincil cinsel sorunlar; aile i¢i rol degisimi, beden imajinda
bozulma, kendini g¢ekici hissetmeme, anksiyete, depresyon nedeniyle li¢iinciil cinsel
sorunlar gelismektedir. Yapilan ¢aligmalarda MS'de cinsel islev bozuklugu %50-90
arasinda bildirilmistir. Terzi ve ark. (2008) ¢alismasinda kadin hastalarda %91,2, erkek
hastalarda 9%86,4 oraninda cinsel bozukluk tespit edilmistir. Yapilan bir baska
arastirmada MS'li kadinlarda cinsel iglev bozuklugu %383,1 olarak bulunmustur (Dissiz
et al., 2012). Cinsel sorunlar bu kadar biiylik oranda bulunmasina ragmen hala tabu
olarak goriildiigli i¢in bu tiir sorunlar hekim veya hemsire tarafindan sorgulanmadikca
cogu zaman hastalar tarafindan dile getirilmemektedir. Hemsireler hastalarla iyi bir
iletisim kurarak hastalarin cinsel sorunlarini tespit edebilir ve bu sorunlarin ¢oziimiine
yonelik yapilmasi gerekenler konusunda hastayr dogru bir sekilde yonlendirebilirler.
Hastalara bu konuda psikolojik destek verilmeli ve cinsel islev poliklinigine veya
psikiyatriste yonlendirilmelidirler (Akkus ve Kapucu, 2011; Tiilek et al., 2011).

Biligsel Sorunlar: MS'li hastalarin %40-65'inde goriilen biligsel sorunlar MS'de

goriilen Oziirliligiin sebepleri arasindadir. Biligsel sorunlar sadece bireyi degil toplumu
da etkileyen sosyal bir problemdir. Yapilan ¢esitli arastirmalarda issizlik, bosanma, ev
ici rollerin degismesi gibi sorunlar yiiksek oranda bulunmaktadir (Tiirkbay ve ark.,
2004; Kalb, 2008; Akpinar ve Giindiiz, 2011; Ozdemir ve Asiret, 2011).

Her hastada belirtiler farkli oldugu i¢in biligsel sorunlar da birinde ilk yillarda
gelisirken bir baskasinda uzun yillar MS olmasina ragmen higbir bilissel sorun

gelismeyebilir. Biligsel sorunlar arasinda en ¢ok bellek bozuklugu goriilmektedir. Bunu
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dikkatte azalma, iletisim sorunlari, bilgi isleme ve yiiriitiicii iglevlerde bozukluk gibi
sorunlar takip etmektedir (Mutluay, 2006; Kalb, 2008; Akpinar ve Giindiiz, 2011).

Bilissel islev bozukluklar1 birtakim testler uygulanarak degerlendirilir. Bu testler
noropsikologlar, konusma/dil patologlar1 veya is ve ugrasi terapistleri tarafindan yapilir.
Her birinin yaptig1 test ile hayati zorlagtiran biligsel degisiklikler belirlenir ve ¢6ziim
icin yapilmasi gereken rehabilitasyon stratejileri planlanir. Bu stratejiler iginde bellegi
gelistirmek igin bilgisayar destekli egzersizler, not defteri tutma, hatirlatici aletler
kullanma, ila¢ kullanimi i¢in ayrintili tedavi semasi kullanma, ses kaydi tutma gibi
bircok yontem mevcuttur. Bununla beraber bulmaca ¢dzmek de biligsel fonksiyonlari
artirmaya yardimci oldugu i¢in Onerilebilir. Biligsel sorunlarin etkileri hakkinda hasta
yakinlar1 da bilgilendirilmelidir. MS'li biri hizli sunulan bir bilgiyi anlamakta zorluk
cekebilir. Bunu i¢in hasta yakinlar1 konusurken acele etmemeli, sabirli olmali ve kisinin
anladigindan emin olana kadar soylediklerini gerekirse tekrar etmelidir. Anlatim hiz1 da
diisebilecegi i¢in kisiyi sabirli bir sekilde dinlemek ve onu konusmaya tesvik ederek
kisinin sosyallesmesi saglanmalidir (Mutluay, 2006; Tiilek, 2007; Kalb, 2008; Akkus ve
Kapucu, 2011)

4.9. Yasam Kalitesi

Yasam Kkalitesi kigilerin kendi yasamlarindan subjektif olarak memnun olma
durumlaridir. Multipl skleroz, erken donemde, kisilerin en aktif donemlerinde ortaya
cikmasi ve prognoz belirsizligi nedeniyle gelecek planlari yapmay1 zorlagtirmasindan
dolay1 yasam Kkalitesini azaltmaktadir. Ilk ddnemlerde agri, yorgunluk, disestezi,
depresif duygudurum gibi sik goriilen subjektif bulgular hastanin yasam kalitesini
azaltirken bu sorunlarin diger kisiler tarafindan dikkate alinmayis1 hastanin yasadigi
glicliigli artirabilmektedir (White et al., 2008). MS, hastaligin ilerleyen donemlerinde
Ozirliliiglin artmasi ile hastanin bagimli hale gelmesine neden olarak yasam kalitesini
olumsuz yonde etkilemektedir. Yasam kalitesi sadece fiziksel ve fonksiyonel durumu
degil ayn1 zamanda hastaliktan dolay:1 ortaya ¢ikan diger kayiplar1 da igerir. Fiziksel
sorunlarin diginda MS'ten kaynaklanan is kaybi, bosanma, sosyal ¢evre ile ilgili sorunlar
yasanabilmekte ve bunlar da yasam kalitesini bozmaktadir (Mavioglu ve ark., 2014). Er
ve ark. (2011) yaptig1 bir ¢alismada hastalarin %67’sinde yeti yitimi gelistigini ve

%72’sinin glinlik yasam aktivitelerini yaparken yardim aldiklarini tespit etmislerdir.
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Yapilan pek ¢ok aragtirmada MS siiresi arttikca yeti yitimi ve buna bagli bagimlilik
oraninin yiikseldigi gézlenmistir. Hastaligin siiresi ve fonksiyonel kisitliligin artmasiyla
birlikte hastalar sedanter yasama yonelmektedir (Haliloglu ve ark., 2009; Ertekin ve
ark., 2013). Yapilan bir arastirmada MS'lilerin aym1 yas grubundaki saglikli bireylere
gore daha az aktif olduklar1 saptanmistir. Yine ayni arasgtirmada hastalarin EDSS
ortalamalar1 hafif diizeyde olmasina ragmen hastaligin erken doneminde yiiriime
kisitliliklart goriilmiistiir (Ertekin ve ark., 2013). Yeti yitimi ve sedanter yasam ayrica
cesitli sosyal aktiviteleri olumsuz etkiledigi i¢in kisilerin sosyal yeti yitimine de neden
olmaktadir. Yapilan bir caligmada hastalarin %71'inin sosyal yasaminin hastalik
oncesine gore kisitlandig1 gozlenmistir (Ozdemir ve Asiret, 2011).

MS hastalarinin yasam kalitesini ylikseltmede saglik ekibine biiylik gorev
diismektedir. Onlarla ve aileleriyle isbirligi yaparak giincel bilgileri paylagmali,
hastalikla ilgili bas etme yontemleri hakkinda konusmali, sosyal agidan aktif olmasi
yoniinde desteklemeli ve miimkiin oldugunca bagimsizligin1 saglamak konusunda
destekleyerek yasam kalitesinin yilikselmesine katkida bulunmalidir (Tilek Z, 2006;
Mavioglu ve ark.2014).
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5. GEREC ve YONTEM

5.1. Arastirmanin Amaci
Bu c¢alismanin amac1 multipl sklerozun hastalarin yasaminda neden oldugu
psikososyal sorunlar1 degerlendirmektir.
Arastirma Konulan
Arastirmada amag dogrultusunda asagidaki konularda bilgiler toplanmustir.
1. MS ile tanigsma siireci
Hastalik stirecine bagh atak ve tedaviler
MS konusunda egitim almaya istek durumu

2

3

4. MS’in hastalarin yagsaminda yol actig1 sorunlar

5. MS hastalarinda goriilen psikososyal degisiklikler
6

Gelecege yonelik planlar

5.2. Arastirmamn Tiirii

Bu ¢alismada, goriisiilen kisilerin konuya bakis acilarinin biitiinciil bir sekilde
kavranabilmesi ve konuyla ilgili kavramlar1 nasil gordiiklerinin ele alinabilmesi igin
niteliksel arastirma yontemlerinden derinlemesine goriisme teknigi kullanilarak veri

toplanmasi tercih edilmistir.

5.3. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Bu c¢alisma Kasim 2014 - Nisan 2015 tarihleri arasmda Saglik Bakanligi
Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi Noroloji Poliklinigi'nde
yapilmistir. Rutin takip veya atak tedavisi amaciyla poliklinige bagvuran hastalar ile
poliklinikteki muayene odasinda veya ayaktan tedavi uygulama odasinda

gorligiilmiistiir.

5.4. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi
Aragtirmanin evrenini Saglik Bakanligi Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim
ve Arastirma Hastanesi Noroloji Poliklinigi’nde kayitli olan yaklagik 1700 MS hastas1

olustururken 6rneklemini, asagidaki kriterlere uyan 20 hasta olusturmustur.
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Ormneklem segim kriterleri;
18 yas tistil,
En az 1 y1l 6nce MS tanis1 almis olan,

[letisim kurulabilen,

S

Goriismeye katilmayi kabul eden

MS hastalar1 6rnekleme alinmustir.

Niteliksel arastirmalarda rastlantisal olmayan Orneklem se¢imi uygundur.
Arastirmacilar bir konu hakkinda veri toplayabilmek i¢in drnekleme deneyim ve fikir
sahibi olan kigileri dahil etmek amacindadir (Kiimbetoglu, 2012). Bu arastirmada
orneklem belirlenirken rastlantisal olmayan orneklem modeli secilerek amagsal
orneklem bicimi uygulanmistir. Veriler kendini tekrarlamaya baslayinca veri
toplanmaya son verilerek 6rneklem sayisi belirlenmistir. MS’in kadinlarda daha fazla
goriilmesinden dolay1 6rneklemdeki kadin sayisinin erkek sayisina gore daha fazla
olmasi uygun goriilmiistiir. 8 erkek, 12 kadin hasta érnekleme alinmigtir. Orneklemde
caligmayan oranlar1 kadin cinsiyette daha fazladir. Bu durum toplumumuzdaki cinsiyet
rolleri ile iligkili olarak kadinlarin aile i¢inde oOncelikle es ve annelik rollerini
tistlenmelerine (Yildirim ve Dogrul, 2008) ve ayrica drneklem grubundaki erkeklere
gore egitim diizeylerinin daha diisiik olmasina bagli olabilir. Ayrica MS’in etkilerinden

dolay1 isini birakan veya malulen emekli olan kisiler de 6rnekleme alinmaistir.

5.5. Veri Toplama Araci

Calismada verilerin toplanmasinda arastirmaci tarafindan literatlir taranarak
olusturulan, gorlismeler sirasinda arastirma sorulariyla ilgili konu basliklarinin ve alt
konularin bulundugu bir goriisme yonergesi (Ek 3) kullanilmistir. Gorlisme yonergesi,
kisisel bilgiler, sosyo-ekonomik durum ile ilgili bilgiler, MS ile tanisma siireci, hastalik
ve tedavi siireci, hastalik hakkinda egitim, MS'e bagli olarak gelisen emosyonel, sosyal,
cinsel sorunlar, aile igi iliskiler ve ¢alisma yasamu ile ilgili sorunlar ve gelecege yonelik
planlar olmak {izere toplamda 11 ana bagliktan olusmaktadir. Boylece ayni sorularla
belirli bir sistematik i¢inde bilgi toplanmasi saglanmistir. Goriismelerde ses kayit cihazi

kullanilmastir.
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5.6. Veri Toplama Yontemi

Arastirma verileri Kasim 2014-Nisan 2015 tarihleri arasinda yar1 yapilandirilmis
gorisme formu ile derinlemesine goriisme teknigi kullanilarak toplanmustir.
Derinlemesine goriisme teknigi ile arastirmaci tarafindan agik uglu sorular yoneltilerek
konu hakkinda detayli veri toplamak miimkiindiir (Kiimbetoglu, 2012). Arastirma
sorularinin uygunlugunu test etmek amaciyla iki katilimci ile 6n gériisme yapilmastir.

Yapilan goriismeler en az 30 dakika en fazla 1 saat 15 dakika slirmiistiir.

Goriismelerde dijital ses kaydi yapilmistir.

5.7. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirmaya Saglik Bakanligi Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve
Arastirma Hastanesi Etik Kurulu onayr (EK 4) ve Istanbul Ili Anadolu Kuzey Kamu
Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligi’nden (Ek 5) gerekli izinler alindiktan sonra
baslanmugtir.

Gorligmelerin tiimii, kisilerin ses kaydi yapilmasina iliskin onaylar1 alindiktan
sonra “Bilgilendirme Formu” (Ek 1) ve “Bilgilendirilmis Goniilli Onam Formu (Ek 2)

okutulup imzalatilarak gergeklestirilmistir.

5.8. Verilerin Analizi
Veri analizi Oncesinde ses kayitlar1 arastirmaci tarafinda dikkatle dinlenerek
goriismecilerin ifadeleri korunarak metin olusturulmustur. Olusturulan metin birkag kez
okunduktan sonra veri analizi igin su yollar izlenmistir;
1) Verilerin gruplanmasi
2) Verilerin kodlanmasi
3) Ana tema ve kategori olugturma
4) Verileri gorsel hale getirme
5) Sonug ve degerlendirme
Arastirmacinin hedefi elde ettigi verilerdeki belirli ayrintilar1 tutarli kavramlar
halinde diizenlemek olmalidir. Nitel aragtirmaci elde ettigi verileri temalar, kavramlar
veya kategorilere ayirarak analiz eder. Verilerin kodlanmasi ham verinin islenebilir

kiimelere indirgenmesidir ve zor bir istir (Neuman,2006).
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Elde edilen veriler arastirmanin amacina gore kategorilere ayrilarak bir soruya

verilen tiim farkli yanitlarin dokiimii olusturularak verilerin kodlanmasi saglanmstir.

Veriler igerik analizi tiirlerinden “kategorisel analiz” kullanilarak degerlendirilmistir.

Arastirmaci tarafindan veriler, kodlar ve alt kodlar olarak Tablo 1’deki sekli ile

gruplanmastir.

Tablo 1: Arastirmaci Tarafindan Olusturulan Kodlar ve Alt Kodlar

No | Kodlar ve alt kodlar
1 Demografik bilgiler
2 Sosyoekonomik durum
3 MS ile tamisma
3.1 MS hastaligini ilk kez duyanlar
3.2 MS hastaligin1 daha 6nce duymus olanlar
3.3 Farkli tan1 alanlar
3.4 Tam konamayanlar
4 Duygular
4.1  Saskmlik/Sok/Isyan/Uziintii
4.2 Kaygi/Korku
4.3  Sorgulama
4.4 Umutsuzluk
4.5 Kaderci yaklagim
4.6  Kabullenme/kabullenememe
4.7 Rahatlama
4.8 Bagimlilik hissetme
4.9 Inat/Azim
5 MS tipi
5.1 Hangi tip MS oldugunu bilenler *
5.2 MS tipini agu/hafif/atakli olarak ifade edenler®*
5.3 Hangi tip MS oldugunu bilmeyenler***
* MS hakkinda arastirma yapmis oldugunu ve hastaligi merak ettigini gésteriyor
**MS hakkinda sadece doktordan veya firma hemsiresinden aldigi bilgi ile
yetindigini gosteriyor
*#*MS hakkinda arastirma yapmadigini, bilgi edinmek istemedigini gosteriyor
6 MS egitimi

6.1 Goriismecilerin ifadelerine gére MS’in tanimi1
6.1.1. Bagisiklik sisteminin yanlig ¢alismasi seklinde ifade edenler
6.1.2. Elektrik kablosuna benzeterek ifade edenler
6.1.3. Bilgisayarin harddiskine benzeterek ifade edenler

6.2 Egitim almak isteyenler

6.3 Egitim almak istemeyenler
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Tablo 1: Arastirmaci Tarafindan Olusturulan Kodlar ve Alt Kodlar (devam)

No

Kodlar ve alt kodlar

7

Semptomlar

7.1 Hastaneye basvuru semptomlari
7.1.1 Uyusma/karincalanma
7.1.2 Yiiriime giigliigii/dengesizlik/motor sorunlar
7.1.3 Bas donmesi/titreme
7.1.4 GoOrme sorunlari

7.2 Ataklar
7.2.1 Atak sikligi
7.2.2 Atag tetikleyen durumlar
7.2.3 Goriismecilerde goriilen ¢esitli ataklar

7.3 Semptomlara bagli ileri donemlerde gelisen sorunlar
7.3.1 Motor sorunlar
7.3.2 Duyu sorunlari
7.3.3 Yorgunluk
7.3.4 Agn
7.3.5 Unutkanlik/dikkat dagimikligi
7.3.6 Uriner sorunlar
7.3.7 Fekal sorunlar
7.3.8 Cinsel sorunlar
7.3.9 Duygudurum sorunlar

Tedavi

8.1 Uygulanan tedaviler

8.2  Tedavilerin yan etkileri

8.3 Tedaviye uyum
8.3.1 Tedaviyi diizenli uygulayanlar
8.3.2 Yan etkisi nedeniyle tedaviyi birakanlar
8.3.3 Atak sikligin1 azaltmadig igin tedaviyi birakanlar
8.3.4 Hig ilag kullanmayanlar

8.4 Tamamlayici ve alternatif tedavi (TAT) kullanimi
8.4.1 TAT yontemi kullanmis olanlar
8.4.2 TAT yontemi kullanmamis olanlar

Diizenli kontroller *
9.1 Kontrole diizenli gidenler
9.2 Kontrole diizenli gitmeyenler

*Hastanin durumuna gore, doktorun belirledigi periyotlarda 3-6-12 ayda bir diizenli
kontroller olmalidir.
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Tablo 1: Arastirmaci Tarafindan Olusturulan Kodlar ve Alt Kodlar (devam)

No

Kodlar ve alt kodlar

10

Yasam tarz1 degisiklikleri

10.1
10.2

10.3
10.4
10.5

Beslenme degisiklikleri
Sosyal etkinliklerde degisim
10.2.1 MS’li oldugunu sosyal ¢evrelerinden gizleyenler

10.2.2 MS’li oldugunu sosyal ¢evrelerindenden gizlemeyenler
Zararh aliskanliklar1 birakma*

MS’in etkilerine kars1 alinan 6nlemler
MS’in olumlu katkilar1

*Sigara, alkol kullanimi ve kumar oynama

11

Aile yasam

111
11.2
11.3
114
115
11.6

Aile igi iletisim

Degisen roller

Aile destegi

Cocuklarin bakimi

Ebeveyni MS’li olan ¢ocuklarin sorumluluk bilinci
Evlilik stireci

11.6.1 MS tanisi aldiktan sonra evlenenler

11.6.2 Evli iken MS tanisi alanlar

11.6.3 MS tanisi aldiktan sonra bosananlar

12

Calisma yasam

12.1 is bulma sorunlar

12.2 Ise devam siireci

12.2.1 ise devam edenler
12.2.2 isten ayrilanlar
12.2.3 Malulen emekli olanlar

13

Gelecege yonelik planlar
13.1 Kaygili bekleyis
13.2 MS’e bagl ileriye doniik planlarini degistirenler
13.3 Cocuklarla ilgili ileriye doniik planlar
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5.9. Arastirmanin Simirhliklar

Arastirmadan elde edilen veriler MS hastalarinin detayli bir profilini sunmakla
birlikte kisilerin kendi duygu, diisiince ve goriislerini yansitmakta olup genellenemez.
Ayrica arasirma konusundan dolayr da simirhiliklar igermektedir. MS’te goriilen

semptomlar ve MS’in etkileri her bireyde farkliliklar gostermektedir.

5.10. Arastirmanin Zorluklari

Calismada veri toplama yontemi olan ses kayit cihazinin kullanimi konusunda
baslangicta bazi sorunlar yasanmistir. Bes hasta ses kayit cihazi kullanimindan dolay1
goriismeyi kabul etmemislerdir. Diger katilimcilar Bilgilendirme Formu (Ek 1) ve
Bilgilendirilmis Goniillii Onam Formu (Ek 2) sayesinde ikna olmuslardir.

Kisilerin onaylarinin alinmasina ragmen goriisme esnasinda ilk 10 dakika kayit
cihazinin dogallig1 biraz engelledigi gozlenmistir. Konusu geregi zor bir arastirma
olmasindan dolay1r goriismenin basinda kisiler kendilerini ifade etmekte biraz
zorlanmiglardir. Sorulan ilk sorularin bazilarimi gegcistirirken ilerleyen dakikalarda
rahatlayarak kendilerini daha iyi ifade etmislerdir. Giiven ortami olustuktan sonra
gecistirdikleri sorulara kendileri geri donerek cevap vermislerdir.

Her sistemi etkileyen bir hastalik oldugu i¢in kisilerin mahremiyetine giren
sorular giiven ortami1 saglandiktan sonra sorulmustur. Giiven ortami1 saglaninca kisilerin
yasadiklar1 sorunlari anlatmaya istekli olduklar: goriilmustiir.

Gorligmeye katilmayr kabul etmesine ragmen bir kisi sorular1 gegistirerek
cevaplandirmis ve bir kisi de konugmasi net anlasilamadigi icin ses kayit cihazindan

¢Ozlimleme yapilamamistir. Bu iki kisi 6rnekleme dahil edilmemistir.

5.11. Arastirmanin Avantajlari

Ulkemizde saglk alaninda yapilmis ¢ok az niteliksel arastirma bulunmaktadir.
Nitel arastirmaci ilk once verilere anlam vererek onlar1 ¢evirir ve anlasilir hale getirir.
Inceledigi insanlarin bakis agcilariyla diinyayr nasil gordiikleri, durumu nasil
tanimladiklar1 ve bu durumun kendilerine ne ifade ettigini bulur (Neuman, 2006). Bu
arastirma MS’in etkilerinin kisiler tarafindan nasil goriildiigli ve ne anlama geldigi
ortaya konarak bu konuda tilkemizde yapilan sinirh sayidaki niteliksel arastirmaya katki

saglayacaktir.
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6. BULGULAR

Bulgular boliimiinde 20 MS hastasindan derinlemesine goriisme ile elde edilen
veriler, olusturulan kodlar ve alt kodlar altinda degerlendirilmistir. Kodlar ve alt kodlar
13 ana baslik ve alt basliktan olusmaktadir. Goriismecilerin ifadeleri korunarak metinler
olusturulmus ve bu béliimde olabildigince kisilerin ifadelerine yer verilmistir.

Tablo 2’de arastirmaya katilanlarin cinsiyeti, yasi, egitim durumu, medeni

durumu, MS siiresi, tant konulma yas1 ve MS tipi yer almaktadir.
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Tablo 2: Goriismecilere Ait Bilgiler

N Egitim Medeni MS Baglangic | MS
Goriismeci | Cinsiyet | Yas Meslek o
Durumu Durum Siiresi | Yast Tipi
Okuryazar .
1 Kadmn 54 ) Evli Ev Hanimi 3 51 RRMS
degil
Universite i
2 Kadmn 21 . Bekar Ogrenci 4 17 RRMS
ogrencisi
Satis
3 Erkek 29 Lise Evli o 12 17 RRMS
temsilcisi
. . Televizyoncu
4 Kadin 42 Universite Evli 8 34 RRMS
(proje miid.)
5 Erkek 29 Universite Bekar Muhasebeci 8 21 RRMS
6 Kadin 59 Lise Evli Ev hanimi 15 44 PRMS
7 Kadin 39 Lise Evli Ev hanimi 15 24 RRMS
8 Kadin 36 Universite Evli Ev hanimi 6 30 RRMS
9 Erkek 38 Lise Evli Turizmci 7 31 RRMS
] . Muhasebeci
10 Kadin 36 Lise Evli 9 27 RRMS
(malulen e.)
Acik lise Markette
11 Erekek 29 Evli 7 22 RRMS
okuyor sorumlu
12 Kadn 49 [lkokul Evli Ev hanimi 13 36 RRMS
.. . Muhasebeci
13 Erkek 41 Universite Evli 8 33 RRMS
(calismuyor)
.. . Isletme
14 Kadin 48 Universite Evli 13 35 RRMS
(malulene.)
15 Kadin 32 Lise terk Evli Ev hanimi 8 24 RRMS
. Tasarimci
16 Kadin 40 Universite Evli 11 29 RRMS
(malulene.)
Acik lise Temizlik
17 Kadin 38 Bosanmisg ) 13 25 RRMS
okuyor personeli
18 Erkek 30 Lise Evli Tornacl 8 22 RRMS
19 Erkek 42 Lise Evli Malulen e. 13 29 RRMS
20 Erkek 26 Universite | Bekar Muhasebeci | 5 21 RRMS
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6.1. Demografik Bilgiler

Arastirmaya katilanlarin 12’si kadin, 8’1 erkektir. Goriismecilerin en genci
21, en yaghst 59 yasindadir ve yas ortalamasi 37,9’dur. Arastirmada tani
konulma yas1 ortalama 28,6’dir. Hastaligin baslama yasina gore iki kisi 15-19
yas, on kisi 20-29 yas, alt1 kisi 30-39 yas, bir kisi 40-49 yas, bir kisi 50-59 yas
araligindadir. Ortalama hastalik siiresi 9,3  yildir. Egitim diizeylerine
bakildiginda, bir kisi okur-yazar degil, bir kisi ilkokul mezunu, iki kisi agik lise
okuyor, bir kisi lise terk, yedi kisi lise mezunu, bir kisi {iniversite 6grencisi, yedi
kisi de lniversite mezunu olarak tespit edilmistir. Evli olanlarin eglerinin de
egitim durumlarinin yiiksek oldugu tespit edilmistir. Goriismecilerin tigli bekar,
biri bosanmis, 16’s1 evlidir. Evli olan goriigmecilerden sadece birinin ¢ocugunun
olmadigi ve gorlismecilerin ¢ogunun ¢ekirdek aile yapisinda oldugu
belirlenmistir. Goriismecilerin  biri iiniversite 0grencisi oldugu icin okul
doneminde Istanbul’da yasadigini, digerleri ise Istanbul’un Anadolu yakasinda,
hastaneye yakin bolgelerde yasadiklarini belirtmislerdir. Goriismeye katilan
kadinlarin dokuzu ev hanimi ({igii malulen emekli), biri 6grenci, biri proje
midirt, biri temizlik personelidir. Goriismeye katilan erkeklerin biri satig
temsilcisi, ikisi muhasebeci, biri turizmci, biri markette sorumlu, biri tornaci, biri

calismiyor, biri de malulen emeklidir.

6.2.Sosyoekonomik durum

Gortismeye katilanlarin bir kismi haneye giren net geliri bilmediklerini, bir kismi1
gecimlerini saglayacak kadar gelirlerinin oldugunu, bir kismi1 da ailelerinden destek
aldiklarin1 belirtmislerdir. Goriismecilerin besi kirada oturmaktadir. Bir kisi kendi evi
yiiksek katta oldugu i¢in ¢ikmakta zorlandigini, bu yilizden daha algak katli baska bir
apartman dairesinde kirada oturdugunu belirtmistir. On dort kisi de kendi evinde
oturdugunu belirtmistir. Gorlismecilerin on yedisi apartman dairesinde, {i¢li de miistakil
evde oturmaktadir. Apartmanda oturanlarin besi giris katta oturdugu i¢in asansore
ithtiya¢c duymadigin belirtirken, iki kisi her zaman asansdre ihtiya¢ duydugunu, digerleri
ise sadece atak donemlerinde asansore ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir.

MS’te kullanilan ilaglar yurt disindan temin edilen pahali ilaglardir. Bu yiizden

saglik sigortasi Oonem tagimaktadir. Arastirmaya katilanlarin hepsinin genel saglik
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sigortas1 bulunmaktadir. Gorligmeciler MS’e ayr1 bir biitge ayirmadiklarini, her seyin

sigorta tarafindan karsilandigini belirtmislerdir.

6.3.MS ile Tanisma
6.3.1.MS hastali@ini ilk kez duyanlar

Gortismeye katilanlarin 16°s1 MS hastaligini hi¢ bilmedigini ve daha once hig
duymadigini belirtmistir. Gorlismeciler tam1  konuldugu zaman ilk defa MS’i

duyduklarini ifade etmislerdir.

“MS'le ilgili daha once bilgim yoktu. Zaten biitiin aile sasirdik, boyle bir hastaligi
bilmiyorduk.” (29, erkek, tiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS hastast)

“Hig¢ bilmiyordum, hi¢ duymamistim. Yakin ¢evremde de duymadim. Halen daha
akrabalarimda da yok diye biliyorum. O yiizden ilk benim herhalde su anda.” (36,

kadin, iiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

“Hayir bilmiyordum. Birden bire doktor bana hoppadanak korkma d&lmeyeceksin,
MS'sin dedi. Oyle 6grendim.” (36, kadin, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

“Bilmiyordum hi¢ MS'i zaten. Tekerlekli sandalyeli koltuk degnekli insanlari gordiigiim
zaman fel¢ gelmis, yazik gencecik de diyordum. Ama buraya geldigim, kapida
gordiigiim insanlar hep fel¢ degilmis, MS'mis. MS de varmis bunlarin arasinda.” (49,
kadin, ilkokul, evli, ev hanimu, 13 yildir MS hastast)

S Hastanesi 'nde soyleyince MS diye bu nasil bi seymis, ilk defa duydum. Hatta iki,
ti¢ giin dilim donmedi bile, unuttum.” (32, kadin, lise terk, evli, ev hanimi, 11 yildir MS

hastast)

“Bilmiyordum daha onceden. On iki, on ii¢ sene onceden bilmiyordum. Yakalaninca
ogrendim. Daha once gegirmisim ama MS oldugumu bilmiyordum.” (42, erkek, lise,
evli, malulen emekli, 3 yildir MS hastast)
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6.3.2.MS hastali@in1 daha 6nce duymus olanlar
Gortismecilerden bir kisi sadece ismini duydugunu, bir kisi arkadast MS oldugu
icin bildigini, iki kisi de kendisinden 6nce ablasina MS teshisi konuldugu i¢cin MS’i

bildigini sdylemistir.

“Universiteden bir arkadasim MS’ti. Telefonla goriisiivorduk. Iste o anlatiyordu bende
su var bu var. Bu arada MS olabilirsin dedi.” (48, kadwn, iiniversite, evli, malulen

emekli, /3 yildir MS hastast)

“Sadece duymustum. Universite déneminde gecirdigim atakla anneme soylemisler MS
olabilir, bir stiphe diye. Ama soylemeyin de bunu siz de takmayn, hi¢ de olmayabilir,
¢ctkmayabilir. Bir daha béyle bir sey olursa gelin demigler.” (40, kadn, tiniversite, evli,

tasarimci-malulen emekli, /7 yildir MS hastast)

MS’i daha once bilen goriigmecilerden ikisinin kardeslerinde de MS
goriilmektedir. Goriismeye katilanlarin - dordii  birinci  derece akrabasinda MS

goriildiiglinii belirtmistir.

“Ablam MS'ti, onu da bilmediler. Iste ona da bel fitig1 diyolardi, onu da kaplicalara
gotiirdiiler, sicak sulara koydular, o daha kotii oldu.” (54, kadin, evii, okur-yazar degil,
ev hamimi, 3 yildir MS hastast)

“Once biiyiik ablam MS oldugu icin tamsikhigimiz vardi. Ablam 22 senelik MS'li,
biliyordum MS hastaligini, onunla égrendim..... Iste ii¢ kiz kardesiz. Uciimiizde de var.
Biiyiik ablam, ortanca ablam ve ben, sirayla hepimiz MS olduk. Aymi sirayla gittik.
Sonra da ¢ocuklarimiz. Once benim kiigiik oglum, sonra ortanca ablamn kiigiik oglu,

swrayla MS oldular.” (59,kadn, lise, evli, ev hanimi, 15 yildir MS hastast)

Birinci derece akrabasinda MS goriilen iki kisi ilk once kendilerine tani
konuldugunu belirtmislerdir. Bir kisi ablasinda goriilen belirtileri kendisinde goriilen

belirtilere benzeterek onu da kendi doktoruna gotiirmiis.

“... Bana teshis koyulduktan sonra ii¢ dort sene sonra dayima koyuldu.” (29, erkek,
tiniversite, bekar, muhasebeci,8 yildir MS hastast)
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“Hi¢ yoktu ¢evremde. Soyle bi sey ablam c¢ok kotiiydii, ben MS'e yakalanmadan,
onceden beri kotiiydii. Siirekli basi agrirdi, hergiin suya girerdi, basini yikard: falan...
MS' hastaligim ¢iktiktan hemen hemen iki yil sonra ablamin hastaligt bana ¢ok
benziyordu, ablami buraya getirdim, onun da MS oldugu ortaya ¢ikti.” (30,erkek, lise,
evli, tornaci, 8 yildir MS hastast)

6.3.3.Farkh tam alanlar
Arastirmaya katilanlarin dokuzu MS tanist konulmadan 6nce kendisine farkli

tanilar konuldugunu ya da yanlis yonlendirildiklerini belirtmislerdir.

Iki kisi bel fitig1 ve bel kaymas: tanist aldigini sdylemistir. Ayrica bel fitig1
tanisindan dolayr bir kisi MS i¢in yanlis bir uygulama olan sicak sulara

yonlendirilmistir. Bir kisiye de kilo almamas1 gerektigi sdylenmis.

“Agustos ayinda bel kaymasindan ameliyat oldum. Ameliyat oldum, ondan sonra ii¢ ay
mi, ti¢ buguk ay mi hac ¢ikti. Hacca yazilmistik. Biz hacca gittik. Orada fenalastim. Atak
gecirmigim. Bilmiyordum yani atak gecirdigimi....... Ordan geldikten sonra iste
doktorumu aradim, ameliyat eden doktoru, dedim bir yil gecti dedim ayaklarimin
uyusuklugu ge¢medi hocam dedim. Dedi o zaman seni bir daha MR c¢ekelim, dedi bir
daha mi belini kaydirdin. Bir daha gittim MR ¢ekti, sey yapti bi sey yok dedi. Seni dedi
kaplicalara gonderelim. Beni kaplicalara gonderdi. Izmir’de oglum vardi, kiz kardesim
vardr. Abla buraya gel, burda gidelim birlikte dedi. Burda kaplicalar var, birlikte
gideriz. Oraya gittik. Orda ndroloji doktoru vardi. Once muayene ediyor, sonra
kaplicalara aliyor. Beni muayene etti. Yiiriiytisiimden mi anladr neyden anladiysa sen
bir néroloji doktoruna git dedi. Iste yazd, ¢izdi, verdi. O MR ¢ekince o zaman anlad.
Sen MS hastasisin dedi. Dedi kaplicalara da giremezsin dedi. Sicak sular yasak.” (54,
kadn, evli, okur-yazar degil, ev hanimi, 3 yildir MS hastast)

“Bir sabah uyandim hep meshurdur sol tarafim tamamen uyusuktu, ayak, kol, yiiz.
Geg¢meyince ortopedi doktoruna gittim. MR c¢ekti belimden, bel fitigi var dedi. Kilo
almayin gecer dedi. Ama o bir ay siirdii, ge¢medi.” (36, kadin, evli, iiniversite, ev

hanimzi, 6 yildir MS hastast)
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Bir goriismeci farkli hastanelere yonlendirildigini ve sonunda migren tanisi

aldigin1 sdylemistir. Fakiilte hastanesinde MS yerine bu taninin konulmasina da ayirica
sasirdigini ifade etmistir.
“...hi¢ durmadan doéniiyordu basim. Doktora gittim iste...hemen norolojiye gitmistim.
Hemen beni MR'a aldi iste. Sonra bakti iste beynimde boyle lekeler var. Gittigim
hastane biraz kiiciiktii herhalde, sonra dedi iste seni fakiilteye sevk edelim. Beni
fakiilteye gonderdi. Fakiiltede bakti iste ordaki doktor ama bana MS demedi. Sadece
dedi ki bas agrilarin oluyor mu, o aralar zaten bas donmesi bas agrilarina ¢evirmigti.
Gergekten ¢ok siddetli bas agrilarim oluyordu. Sen migrensin dedi, génderdi beni.
Gergekten.” (21, kadn, iiniversite 6grencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)

Yanlis yonlendirmeden dolay: bir yilinin bosa gectigini sdyleyen bir goriismeci
duygularini sinirli bir sekilde ifade etmistir.
“...Bir y1l bosu bosuna gezdim yani. Sadece bir yilim gezmekle gecti. Buraya gelmistim.
Bir doktor ilk geldigimde bana sey dedi uyusma oldugundan, senin benlik bir durumun
yok, sen psikiyatriye gitceksin dedi. O yiizden bir yil psikiyatriyle ugrastim. Sonra bir
daha tekrar geldim, MS hastast oldugum ortaya ¢ikt1”(30, erkek, lise, evli, tornaci,8
yildir MS hastast)

Bir goriismeci iki sene boyunca ge¢irdigi ataklara yanlis tan1 konulmasindan
dolayr vakit kaybetmis ve yanlis tan1 olarak en son besin zehirlenmesi tanis1 aldigini
sOylemistir. Yasadig1r bu ataklarin gegmemesinden dolayr beyninde ur olabilecegini
diislindiiglinii ifade etmistir.

“...Yine kusmayla ilk atakta yazi yazma seyini kaybettim..... Memlekete gittim bir
ayligina toparlayim diye. Sonra disimi c¢ektirdim. Bir disim vardi, apse yapmis,
herhalde dedim kana mikrop karismasindan diye diistindiik. Doktor da oyle dedi. Yash
doktor bilmiyordu herhalde. Ondan sonra bir ay daha uzattim toparlamak icin. Dedim
havasi temiz ya toparlarim... Ondan sonra gene Istanbul’a geldim, toparladim diye,
ama toparlamamisim. Buraya geldim bir ay, iki ay, neyse ¢alistim. Ondan sonra iste
kusmalarla geldim. Umraniye’ye gittim. Tavuk yemistim, zehirlenme teshisi konuldu. O
oyle devam etti. Midemi yikadilar, zehirlenme diye. Baktik olmuyor. Benim bir

arkadasim ¢alisiyordu, burda saglik¢iydi. Onunla gériistiik. Beyin cerrahisine gotiirdii,
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o da beni norolojiye gonderdi. Buradaki doktorlar sordu neyin var diye. Aslinda ben ur
bekliyordum beynimde, her seyi goze almistim. MS hi¢ duydugum bir hastalik degildi.
Orast da beyin MR"1 ¢ektirdi, degisik tetkikler verdi, bunlart yaptirin dedi. Sonu¢larina
bir bakariz dedi. Ondan sonra gittik, beyin MR"t ¢ektirdik. Hepsini yaptirdik, iste bakti.
Dedi degisik seyler var, plaklar. Nihal Hanim da vardi. Iki sene oncesinden varmis
aslinda. O zehirlenmeler, halsizlikler aslinda atakmis, biz bilmiyormusuz. Atak

geciriyorum ama hissetmiyorum.” (38, erkek, lise, evli, turizmci, 7 yildir MS hastast)

Bir gorligmeci yiiziinde olusan uyusmalardan dolay1 yiiz felci tanist aldigimi
sOylemistir. Eskiden MR c¢ekilemedigi i¢cin MS tanisinin  konulamadigini
diistinmektedir.

“Yiiziimiin yaris1 sag taraftan, bir de dilimin yarisi uyustu o gsekilde. Sile’de
oturuyorduk o zaman biz. O zaman bana yiiz gevsetici...yiiz felci zannettiler yiiziimiin
varist uyusunca, dilimin yarist uyusunca...o zaman MR falan yoktu heniiz. Daha onlar
ctkmamist: yani. Oyle iste ilaclarla, sinirleri yatistirici seylerle o zaman gecti. Ben o
zaman yiiz felci oldum zannettim. Ondan sonra bir gegis noktast oldu ama kisa bir
donem boyle atakmis ama MS demediler. Bilmiyordum, sonra yine sik sik ayni seyler
oldu ama MS oldugumu bilmiyorum.” (39, kadin, lise, evli, ev hammi, 15 yildir MS

hastast)

6.3.4. Tam konamayanlar

U¢ goriismeci  hastaligin  ilk doénemlerinde higbir tam1 konulamadigim
belirtmistir. Kisilerin ifadelerinden yanlis yonlendirildikleri de goriillmektedir.
“Belirtilerin baslamast 2002'nin sonu 2003'in basiydi. Bir ka¢ sene MS'li kaldim tam
konulamadi... Daha ¢ok kulak-burun-bogaza yonlendirdiler. Kulaktan dolayr olabilir
dengesizlik falan diye. Bir sey ¢cikmadi tabi. En son ¢ift gorme olunca .... Hastanesi ne
geldim. Buras:i tanyt koydu.” (29, erkek, tiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS

hastast)

“...bu ti¢ ay dedim ya yiirtiyemedim. Hangi hastaneye gittiysek bi sey ¢tkmadi.” (29,
erkek, acik lise okuyor, evii, markette sorumlu,” yildir MS hastast)
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“..bir siirii hastane dolastim. Ondan sonra ....Hastanesi'ne geldim. Ondan dnce
tomografi c¢ektirmistim, MR c¢ektirmem soéylendi, MR c¢ektirdim...Fakat MS'i eskiden
doktorlar da bilmiyordu, beni beyin cerrahi asabiyeye gonderdi, asabiye beyin
cerrahina, ordan oraya ortalikta gezerken bana bebe aspirini verip gonderdiler.” (48,

kadin, iiniversite, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

6.4.Duygular

6.4.1.Saskinhk/ Sok/ Isyan/ Uziintii
Tan1 konuldugu zaman kisilerin genellikle ilk tepkisi sagkinlik, sok, isyan veya

uzintd olmaktadir.

“Tani konuldugu zaman insan bir sasiriyor, iiziiliiyor, bu yasta niye boyle bir sey geldi

diye.” (29, erkek, tiniversite, bekar, muhasebeci,8 yildir MS hastast)

“Ben kansersin denilmis gibi hissettim...2006'da kontrol amagli olan MR da dan diye
yiiziime ¢arpti ve ilk defa o zaman inanmilmaz agladim...MS'lilere MS'li oldugu
soylendiginde bizlerin ilk yasadigi sey isyandwr. Hayata karst isyandir. Her seye isyan

etmektir.” (42, kadn, tiniversite, evli, proje miidiirii, 8 yildir MS hastast)

“Bilmiyorum ki o zaman ¢ok iiziildiim, anlatilamaz yani. Ne bileyim sanki bi seyi kuyuya
atsalar da beni oraya soksalar istedim. Inanin o sekilde o anki hissim. Kimseye

anlatamryorum o ¢ektigim seyi. “(39, kadin, lise, evli, ev hanimu, 15 yildir MS hastast)

“Ilk énce hayatim elimden alinmis gibi hissettim.” (36, kadin, lise, evli, malulen emekli,
9 yildwr MS hastast)

“Haliyle iiziiliiyorsunuz. Insamin hayatinda bir engel oluyor yani. Ve bu engelin
zamanla ¢ogalacagini hissediyorsunuz, bilmiyorsunuz ama tahmin ediyorsunuz. Uziicii
oldu ama yapilacak da bi sey yok.” (49, kadn, ilkokul, evli, ev hanimi, 13 yildir MS

hastast)

“Sok gecirdim. Ilk once hicbir sey hissetmedim. Ama aslinda bir yandan da sey yaptim,
demek ben de biliyordum bi seyler oldugunu, hissediyordum yani bir yolunda gitmeyen

43



ama adimi koyamadigim, tamimlayamadigim, bi seylerin yanlis oldugunu biliyordum
viicudumda.” (40, kadin, iiniversite, evli, tasarumci-malulen emekli, 7/ yidir MS

hastast)

6.4.2. Kaygl/ Korku
Cocugu olanlar, ilk soku atlattiktan sonra ilk o©nce c¢ocuklarina nasil

bakacaklarini diisiindiiklerini ifade etmislerdir.

“2006'da kontrol amagh olan MR’da dan diye yiiziime ¢arpti ve ilk defa o zaman
inanitlmaz agladim. Ama benim bir yasinda kizim var, nasil olurum ben, nasil bakarim

kizima.” (42, kadn, tiniversite, evli, proje miidiirii, 8 yildur MS hastast)

“MS tanmisi koyuldugu zaman en ¢ok hep boyle kor kalmaktan ve fel¢ kalmaktan ¢ok
korktum. Niye korktum, iki tane ¢ocugum vardi o zaman. O yiizden biraz ¢ekingen
oldum. Bi de esimden ayrrydim. Kimseden destek yoktu. Ben nasil ¢ocuklarima bakarim
diye bir stres yaptim. Onun haricinde ondan sonra kendimi toparladim.” (32, kadin, lise
terk, evli, ev hamimu, 11 yildir MS hastast)

Ozellikle MS hakkinda ilk internetten arastirma yapildigi igin olumsuz
orneklerle karsilasinca kisiler kendilerini daha kotii hissetmektedirler. Internetten
edindindikleri bilgiler, goriismecilerin ilerde kendilerinin de kotli olacaklarini

diisiinmelerine neden olmaktadir.

“.Sonra MS'i duyduk ya ben arastrmaya basladim. Tabii arastirdik¢a aglamaya
basladim, internetten, hani bilmiyoruz ya. Herkes yatalak, sandalyede, degnekte, iste
yatwyor émiir boyu. Bir de o aralar Safiye Soyman in oglunun o zamana denk geldi. Iste
evlendi ayrildi ¢ocukcagiz, sandalyede falan. Dedim heralde ben de béyle olucam.” (36,

kadin, iiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

MS ile ilgili konferansa katilan bir gériismeci orada kendinden daha kotiileri

gordiiglinii ve MS’lilerin zaten bir korkuyla yasadigini ifade etmistir.

“Sadece bir toplanti olmustu ona katildim ... Ciinkii orda benden daha kétii insanlar var.

Onlar: goriince kendimi iizmek istemiyorum. Zaten hep bir korkuyla yasiyorsunuz. Ben
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de mi boyle olucam, bana da mi béyle olucak diye yasiyorsunuz. Onlarla yiiz yiize
gelmek biraz insanlart geriyor yani. Ciinkii gecen sene beraber Kkortizon tedavisi
gordiigiimiiz bir arkadasimizi ben bu sene tekerlekli sandalyede gorebiliyorum. Ben
zaten bunlart devamli goriiyorum. Oraya gidip de gormeme gerek yok yani.” (36, kadin,

lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

6.4.3.Sorgulama
Bir goriismeci geng yasta kronik bir hastalik tanisi aldigi i¢in nasil kendi bagina
geldigini sorgulamaktadir. Bir bagka goriismeci de sorunu kendisinde aradigini ifade

etmistir.

“Garip geliyor insana. O yasta nasil oyle bir sey ¢ikar diye diisiiniiyor insan.” (29,

erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci,8 yildir MS hastast)

“..[Alk zamanlar psikolojide degisiklikler oldu. Ondan sonra ben arayisa gectim iste.
Nerde bir eksiklik var, neyi tamamlamam lazim. Ondan sonra hata ¢ikti zaten. Kendimi
de aradim bir yerlerde, kodlamalarda bir hata mi var. Degisik seyler aradim. (38,

erkek, lise, evli, turizmci, 7 yildir MS hastast)

6.4.4.Umutsuzluk
Gliniimlizdeki yontemlerle MS tedavisinin miimkiin olmamas1 kisileri

umutsuzluga itmektedir.

“Bu hastaligin igneleri sadece durdurabiliyormus...arastirdigim bildigim tek gsey,
zamanla ilerleyebildigi, hicbir sekilde gerilemeyecegi. O yiizden zaten insanlarin
umudunu kesiyor. Hi¢bir gerilemesi yok ki, sadece durduruyormus ila¢lar o kadar. (30,

erkek, lise, evli, tornaci,8 yildir MS hastast)

“...su an ¢oziimii yok deniyor, tedavisi yok deniyor. Daha neyden kaynaklandig
bilinmedigi icin ¢oziimii yok bence, o yiizden yok, ne duyuyorsak yapiyorduk. Ama artik
yapmuyorum ¢tinkii maddi manevi tedavisi yok. Maddi tedavisi olmus olsayd: belki bizim
giiciimiiz yetmicek buna. Ama Safiye Soyman’in oglu var, Serdar Ortag¢ var. Maddi

yonden bir c¢oziimii olsaydi muhakkak onlar bulurdu. O yiizden ekstra bi sey
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denemiyorum. Aragstirmaya da girmiyorum.” (29, erkek, acik lise okuyor, evli, markette

sorumlu,7 yildir MS hastast)

Bir goériismeci yiirime sorunundan dolayr manuel bir tedavi aldigini, kendisine

iyi geldigini belirtmistir. Fakat daha sonra yiirime sorununun tekrar baslamasindan
dolay1 artik umutsuzluga kapildigini ve tekrar yaptirmak istemedigini ifade etmistir.
Higbir seyin kendisine iyi gelmeyecegini diistinmektedir.
“Ilk bastan beri hep yiiriime zorlugu oldu. Zaman zaman ¢ok oldu. Cok iyi oldugum
donemler de oldu. Yine ben bes alti senelik hastayken tekerlekli sandalyedeydim. Sonra
tesadiif eseri Azeri bir doktorla karsilastim. O beni manuel tedavi ile ayaga kaldwrd.
Dért seanshik bir tedaviydi. Iki sene ii¢ sene ayaktaydim, hatta kosuyordum. Kostugum
giinler oldu. Artik gecti hastaligim diye diisiindiim. Ama tekrar geri doniis basladi...
Ashinda cagiriyor beni yine de bilmiyorum gitmek istemiyorum. Iste moral bozuklugu
belki boyle oluyo. Artik yok, artik ben iyilesmem... Ne kadar iyilegsem de geri doniis
oluyor diye diisiiniiyorum.” (59, kadwn, lise, evli, ev hanumi, 15 yildir MS hastast)

6.4.5.Kaderci yaklasim
Tanm1 konuldugu zaman kaderci yaklasim sergileyenlerin, durumu daha sakin

karsiladig1 goriilmektedir.

“Haliyle insan ilk duydugunda iiziiliiyor. Yapilacak bi sey yok, her sey Allah'tan.” (49,
kadin, ilkokul, evli, ev hanimi, 13 yildir MS hastast)

“Yani ¢ok da bi sey yapmadim, bi tepki vermedim. Kiz kardesimlen oglum vardi. Onlar
¢cok boyle bi bozuldular, iiziildiiler sey yaptilar. Dedim iiziilecek ne var, yani Allah’tan
gelen bi sey. Niye sey yapiyorsunuz. Ablam da dedim kag¢ senedir hasta, yatalak yani.
Allah'tan gelen sey basim goziim iistiine dedim. Ben yine onlara teselli verdim, onlar

baktim ¢ok iiziildii, ok sarardilar.” (54, kadin, evli, okur-yazar degil, ev hanimu,3 yil)

“Higbir sey hissetmedim yani simdi derdi veren de Allah sifayt veren de Allah. Yapacak
bi sey yok.” (29, erkek, lise, evli, satis temsilcisi, 12 yildir MS hastast)
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6.4.6.Kabullenme/ Kabullenememe

Gortismeciler hastalig1 genellikle kabullendiklerini belirtmislerdir. Aslinda biraz
da mecburiyetten kabullendiklerini ifade etmislerdir.
“Kabullendim ya. Kabullendim ama ge¢mesini ¢ok istiyorum. Ciinkii benim soyle bir
hayalim var iiniversiteden sonra yurt disina gitmeyi ¢ok istiyorum. Yurt disina
gidebilmem igin de bu hastaligin ge¢mesi gerekiyor galiba. Bu yiizden ge¢cmesini ¢ok
istivorum. Insallah gecer. Niye bilmiyorum ama icimde d&yle bir umut var. Sanki
tiniversitenin son senesinde ben bu hastaligi atlaticam gibi bi sey var icimde. Niye 6yle

bi sey bilmiyorum.” (21, kadn, tiniversite 6grencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)

“Artik bu kadar yil gegti, koca insan oldum, istersen kabullenme. Her gsey

kabulleniliyor.” (42, kadn, iiniversite, evli, proje miidiirii,8 yildir MS hastast)

“Mecburen kabullenmek zorundayim. Ama zor oldu.” (29, erkek, iiniversite, bekar,

muhasebeci, 8 yildir MS hastast)

“Evet evet, viicut kendini gosteriyor yani, kabullenmek lazim. Ona gore, viicuda gore is
yvapmak lazim, daha bunu atamayacagimiza gore bunlan yasamak lazim.” (49, kadn,

ilkokul, evli, ev hanimu, 13 yildwr MS hastast)

“...Ben nasil ¢ocuklarima bakarim diye bir stres yaptim. Onun haricinde ondan sonra

kendimi toparladim.” (32, kadin, lise terk, evli, ev hanimi, 11 yildir MS hastast)

“Kendimi kotii hissettim. Ama ¢ok ¢abuk moralim diizeldi. Kendi kendime ¢ok giizel
diizelttim moralimi. Yine evin en neselisi bendim. Hic moralimi bozmadim. Herkese ben
moral verdim. Hatta hig yiiriiyemedigim zamanlar oldu. Evde emekleyerek telefonlara
baktigim zamanlar oldu. Kahkahadan kirip gegirirdim herkesi. Hi¢ moralimi bozmadim.

(59, kadn, lise, evli, ev hanumu, 15 yildur MS hastast)

Bir goriismeci tan1 konulma stirecinde sikintilar yasadigi i¢in tan1 konulduktan
sonra rahatlamis ve severek kabullendigini soylemistir.
“Kabullendim ilk bastan beri. Hatta sevinerek kabullendim. Allah'tan gelen bi sey, niye
ben demiyorum.” (29, erkek, acik lise okuyor, evli, markette sorumlu, 7 yildir MS

hastast)
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Bir goriismeci esinin kendisinden daha fazla iiziildiigiinii, kendisinin de
cocugunu olumsuz etkilememek icin bir an dnce kabullenmesi gerektigini belirtmistir.
“Esim benden daha zor kabullendi. Esimle de soyle oldu ben senden daha ¢ok
tiztiltiyorum sen benim kadar tiziilmiiyorsun dedi. Benim diistinmek zorunda oldugum bir
oglum var, ogluma hayati zehir edemem, kendime de zehir edemem. Yoksa onun da
psikolojisini bozarim, ben béyle yasamayr tercih ediyorum diyerekten bir cevap
verdim.” (36, kadin, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastasi
)

Goriismecilerden biri hastaligr kabullenmek istemedigini, hayatina o yokmus
gibi devam edip normal bir sekilde herkes gibi yasamak istedigini belirtmistir.
“2007'den once nasil devam ediyorsam aym sekilde devam etmek istiyorum yani.
Anlatiyolar yok iste onceki ilk rahatsizlandigimda insan kaynaklar: miidiirii sana rapor
ctkaralim dedi iste yiizde bilmem kag¢ oraminda sey olursa oziirlii raporundan erken
emekli olursun dedi. Yardimci olabilirim bu konuda sana dedi. Kabul etmedim, ben
istemedim, bununla ilgili hichir sey duymak istemiyorum...Onceki doktor da séyledi
kabulleniceksin bu hastaligi, etmiyorum, istemiyorum ben, bu yokmus gibi hayatima
ayni sekilde devam etmek istiyorum. Normal herkes gibi ¢alismak istiyorum, normal
herkes gibi emekliligim gelsin emekli olmak istiyorum. Sundan yararlanmak bundan
yvararlanmak hi¢cbir sey istemiyorum. Ben sadece normal yasamak istiyorum, ben

istemiyorum boyle bi sey.” (30, erkek, lise, evli, tornaci,8 yildir MS hastast)

6.4.7.Rahatlama

Hastalar tan1 konulamamasindan dolay1 belirsiz gegen bir donem boyunca iginde
bulunduklar1 durumu ¢evrelerine anlatamadiklarin1 ve hatta ¢evreleri tarafindan
su¢landiklarini ifade etmektedirler.
“....bu ii¢ ay dedim ya yiiriiyemedim. Hangi hastaneye gittiysek bi sey ¢itkmiyo.... yeni
evlendigim zamanlardy bir siirii para da harcadim yani. O yiizden kayin validemin
yiiziine bakiyorum biraz inanmiyormug gibi bir seyi var. E simdi ben de kusku duymaya
basladim. Niye var da ¢ikmiyo diye. Kayinvalidem, esim gene doktorun yanindayiz,
gene sonug alicaz. Ya sonug yok bulunamiyo, bilinmiyo dendi. Doktora en son dedim ki
bana kansersin de, bir hafta sonra élceksin de, vallahi sevinicem dedim ya. Esimin de

kaymvalidemin de yiizlerini gostererek bunlarin bu suratini gormektense bana sonug
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soyle, kansersin de, olceksin de, ben sevincem dedim ya. Ya yok olur mu oyle sey
¢ctkmiyo falan dedi ama o MS'ten siiphelenmis. MR filan istedi. Zaten ondan sonra ufak
ufak ge¢meye bagladi. Simdi kayinvalidem ne tembel bi damat almisiz, ¢alisamiyo falan
dicek, bu sekilde diisiinmeye basladim ben. Daha sonrasinda iste bas donmesi de
gelince aradan 4-5 ay sonra ... Hastanesi 'ne geldik. MS oldugumuzu soylediler. Oh be
dedim rahatladim. MS ne diye sormadim bile. Teshis konuldu biraz sevinmis gibi oldum.
Teshisim ¢tksin, yani kansersin de bi sey ¢iksin.” (29, erkek, acik lise okuyor, evli,

markette sorumlu,” yildir MS hastast)

“Adi konuldugunda aslinda bi yonde hem sasirmakla birlikte hem de rahatladim. Ciinki
herkese de gostermis oldum. Dedim gordiintiz mii ben anormal diyilim, boyle bi sey beni
bu hallere sokuyormus. Sinirlilik, tahammiilsiizliik, yiiksek sesten rahatsiz olma, fazla
hassasiyet, bir¢ok insamin alinmayacagi seylere alinmak ya da degisik tepkiler vermek

gibi.” (40, kadwn, tiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 71 yildir MS hastast)

6.4.8.Bagimhilik hissetme
MS’in etkilerinden dolay1r kisiler bazi isleri yapabilmek i¢in bagkalarinin
yardimina ihtiya¢ duymaktadirlar.

“Bana diyolar ki yiirii, e ben desteksiz yiiriiyemiyom. Cocuklar da her an nerde
bulabilirim ben, ¢ocuklarin da igi var giicii var.” (54, kadin, evli, okur-yazar degil, ev

hanimi, 3 yildir MS hastast)

“Cok agwr kaldiramadigim icin agwr kitaplarumi arkadaglarim getirip birakiyor yurda.
Oyle seyler ¢ok oldu sene basinda.” (21, kadin, iiniversite ogrencisi, bekar, 4 yildir MS

hastast)

6.4.9.Inat/Azim
Yardimer ara¢  kullanmayanlar  “inat¢iliktan”  dolayr  kullanmadiklarinm
belirtmislerdir. Kendilerini bagimli hissetmemek i¢in yardimci ara¢ kullanmak

istememektedirler.
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“Kullanmadim. Inatcilik var ciinkii. Bir tarafim haywr ben hayatima aynen devam
ediyorum, igime giictime devam ediyorum diyor.” (42, kadin, iiniversite, evli, proje

miidiirii, 8 yildir MS hastast)

“Onceden ilk zamanlar ben adimlama yiiriiyebiliyordum. Ama simdi ayak gelmiyor.
Dengesizlik biraz var. Ama oyle bi seye ihtiya¢ duymadan yiiriiyebiliyorum.” (36, kadin,

tiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

“... soyle diyim ben dort sene dnce inat mi diyim, azim mi diyim ismini ne koyarsaniz
koyun yani ben tuvalette diistiim, banyoda diistiim, evin icinde diistiim, diistiim kalktim
ve o zaman kizim daha da kiigiiktii, biz kizzmin koluna girip yiiriidiik, devaml yiiriidiik
yani. Arkadaglar mesela sabah ¢ocuklarimi aymi apartmanda okula birakmaya
gidiyorlardi, esim ise giderken beni okula birakiyordu, onlarla beraber geri
doniiyordum. Yani dyle o sekilde, yani yardimct degil insani ara¢ kullandim.” (48,

kadin, iiniversite, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

“Atak donemlerinde zaten yiiriiyemiyorsunuz ki. Bi yere oturup kaliyorsunuz éyle. Su
anda ben mesela sol bacagimi kavrayamiyorum. Siiriikliiyormusum gibi  bi
sey...yanimda esim olugu zamanlar onu itmeye ¢calisirim. Insanda sey var, sen dokunma
ben yaparim ama oéyle olmuyor iste. Kendinizde fazla mi giiven var bilmiyorum ama
istemiyorsunuz kimseyi yanmmizda.” (41, erkek, tiniversite, evli, muhasebeci-¢alismuyor,
8 yildir MS hastast)

6.5.MS Tipi

6.5.1.Hangi tip MS oldugunu bilenler

Gortismeye katilanlarin sadece dordii hangi tip MS oldugunu biliyor. Bu
kisilerden ikisi yazi olarak gosterince hangi tip MS olduklarini sdylemistir.
“Dort evresi var. Ben relapsing remiting evresindeyim. O kadar agir degilmis

duydugum kadaryla.” (39, kadin, lise, evli, ev hanimi, 15 yildir MS hastast)

50



6.5.2.MS tipini agir/ hafif/ atakli/ ataksiz olarak ifade edenler

Yedi kisi kendi MS tiplerini isim olarak bilmese de atakli, agir, hafif gibi tabirler
kullanarak belirtmislerdir.
“Benim ilk baslangicinda T.. Bey’in soyledigi yani o kadar giinliik tutuyordum ben o
kadar sik gitmisim ki T.. Bey bana diyordu ki sizin MS'iniz ataklarla seyreden MS degil
yani devamli ilerleyen bir MS. Iste sonra dedigim gibi durdu. Simdi ataklarla
gidiyoruz. ” (59, kadin, lise, evli, ev hanimu, 15 yildir MS hastast)

“Yani soyle bazi insanlarda benim gibi yani ayakta geciyo ama bazi insanlarda
gergekten oyle bir vuruyor ki fel¢ oluyorlarmis. Hani onlar yatiyorlar maalesef.” (21,

kadn, tiniversite 6grencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)

“Benimkisi atakli. Ben her seferinde atak gegiririm. Ama onlara Allah'a siikiir cevap

veriyorum.” (36, kadin, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastasi)

“...doktorum benimkinin hafif ilerledigini soylemisti o zaman.” (49, kadn, ilkokul, evli,
ev hamimi, 13 yildir MS hastast)

6.5.3.Hangi tip MS oldugunu bilmeyenler
Dokuz gortismeci hangi tip MS oldugunu bilmedigini belirtmistir.

“Iki ii¢ cesit MS var diye biliyorum. Kendiminki hangisi bilmiyorum” (29, erkek, acik
lise okuyor, evli, markette sorumlu, 7 yildur MS hastast)

“...kendiminki  hangisi  bilmiyorum, istemiyorum da  Ogremmek  agikgasu.
Siniflandirmalar oldugunu biliyorum ama ataklarim siklasiyor, sey oluyor falan buna
da bir etiket yapistirmak istemiyorum, MS diye bir etiketim var zaten bir etiket daha

gelmesin.” (40, kadin, iiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 7 yildur MS hastast)

6.6.MS Egitimi
Gorlismeye katilanlarin hepsi firma hemsiresinden veya doktordan bilgi aldigini,
ayrica bir egitim almadigim belirtmistir. Ug kisi bir defa MS ile ilgili bir konferansa

katildigin1 soylemistir. Genellikle goriismeciler “egitim almak istemediklerini, daha
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fazla ogremmek istemediklerini, internetten yeterince arastirdiklarini, yeterli bilgiye

sahip olduklarint” belirtmislerdir.

6.6.1.Goriismecilerin ifadelerine gore MS’in tanim

Gortigmeye katillanlarin ¢ogunun MS’in nasil bir hastalik oldugunu bildigi
goriilmektedir. MS’i doktordan, firma hemsirelerinden veya internetten 6grendiklerini
belirtmislerdir. Birbirine benzer tamimlar yapsalar da kendilerince tanimlar da
gelistirmiglerdir.

6.6.1.1.Bagisiklik sisteminin yanhs ¢calismasi seklinde ifade edenler

Bazi goriismeciler MS’1 doktordan ve firma hemsiresinden bagisiklik sisteminin
yanlis ¢alismasi olarak 6grenmislerdir.
“Hastaligin bir kere ne oldugunu séylediler. Yani su sekilde bagisikilik sisteminin
sasirmast ve belli atak donemlerinde mikrop diye kendisine saldirmasi viicudun,

akyuvarlarin, o sekilde anlatildi. Daha sonra ben seneler gectikce kendim ogrendim.’

(29, erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS hastast)

“MS beyin hiicrelerinin yanilmasi derim. Yani mikrop var zannediyo birbirini oldiirtiyo.
Eger bir suya zeytinyagi doktiigiiniizii diistiniin. Zeytinyagi suyun tistiinde bir plak gibi
olusuyor. Bu sizin beyninizde de boyle olusuyo. Bir noktaya denk geldiginde de bizim o
tarafimizi kullanmamizi engelliyor diye bir varsayimla anlatiyorum.” (36, kadin, lise,

evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

6.6.1.2.Elektrik kablosuna benzeterek ifade edenler

MS’i elektrik kablosuna benzeterek tarif edenlerin sayisi ¢ogunluktadir.
Genellikle doktordan ve firma hemsiresinden bu sekilde 6grenmislerdir.
“Hemgire bana anlatt1 iste. Bizim beyin damarlarimiz dedi, diigiin bir elektrik kablosu
dedi. Bunun disindaki kilif dedi zarar goriiyo, o zaman zarar goriirse iste onun sey
iletisimi olmaz gorevini yapamaz. MS'de boyle bi sey iste. Beyin damarlarindaki
disindaki  kilifin  hasar gormesi dedi. Sonra ogrendim zaten. Kendim felan da
arastirmistim. Ogrendim zaten.” (21, kadin, iiniversite ogrencisi, bekar,4 yildir MS

hastast)
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“Hocamin bir tarifi var, telefon kablosu tarifi verirler hep onlar, diyorum beyin sana
emrediyor elimi tut ama o an orda bir tutukluk oluyor, iletisimsizlik oluyor ve viicut o
istegi yerine getiremiyor. Boyle oldugu zaman da diyorum biz hastaneye gidiyoruz,
tetkikler yapiliyo, kortizon aliyoruz iyilesiyoruz.” (36, kadin, iiniversite, evli, ev

hanimi, 6 yildir MS hastast)

“Ben bu hastaligi omurilikte diyorum, bi sey diistiniin diyorum, omurilikten gegen
sinirler var. Sinirlerin etrafimi saran bir kilif var. Soyle diistiniin diyorum, bir elektrik
kablosu diistiniin diyorum. Elektrik kablosunun etrafinda ne var, telleri koruyan bir
kauguk var, di mi? Oyle de viicudumuzda sinirleri koruyan sey var. Viicut onu kendi
kendine sey yapiyor, tamir etmiyor iste. Oradan bir kablodan ates ¢ikar gibi viicuda
hangi sinir gegiyorsa o sinir etkileniyor iste. Bana ... da doktorum éyle tarif etmisti, ben
de herkese oyle tarif ediyorum.” (42, erkek, lise, evli, malulen emekli,/3 yildir MS

hastast)

“...beyinde bir rahatsizlik var, o dedi sana séyle anlatiyim, beyinde bir damar elektrik
kablosunun iistiindeki kablo dedi olmazsa ne yapar dedi, ceyran ¢arpar iste onu yapiyo
su an beyin. Beyninde bir damarmn kilifi yok iste viicuda zarar veriyo.” (49, kadin,

ilkokul, evli, ev hanimu, 13 yildwr MS hastast)

6.6.1.3.Bilgisayarin harddiskine benzeterek ifade edenler

Sadece bir kisi bilgisayarin harddiskine benzeterek MS’1 tarif etmistir.
“Bilgisayarin harddiski var. Onunla ¢ok oynarsin. Fazla program yiiklersiniz,
bilgisayara ne yapar, geri ceker kendini bilgisayar. Bu boyle. Insan tasiyabilecegi
yiikten fazlasini tasimaya kalkarsa o da aynmi oluyor. Geri gekiyor kendini veya hardiski
bosa aldimiz o zaman rahat ¢alisir bilgisayar. Iste MS béyle bir sey. Simdi ben o
harddiski bosalttim.” (38, erkek, lise, evli, turizmci, 7 yuldir MS hastast)

6.6.2.Egitim almak isteyenler

Bir gortismeci kullandig biitlin ilaglarin kendisine yan etki yapmasindan dolay1

ilaglar hakkinda bilgi almak istedigini belirtmistir.
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“Ben ila¢ kullanmay: istemiyorum aslinda da mecbursun diyorlar. Onlarla ilgili bilgi
almak isterdim. Hani neyden iiretiliyor bu ilaglar, ne gibi etkileri oluyor. Yani hangi
ila¢ kullandiysam bana kétii etki yapti.” (21, kadin, iiniversite ogrencisi, bekar, 4 yildir
MS hastast)

Bir goriismeci egitim almaya pek sicak bakmasa da MS’in nedeni biliniyorsa
egitim almak istedigi sdylemistir.
“Su an neyden kaynaklandigini bilmek c¢oziimiidiiv. Bunu biliyorlar midir acaba...
Gidecegim yerde biliyorlarsa gitmek isterim.” (29, erkek, ac¢ik lise okuyor, evli,

markette sorumlu, 7 yuldir MS hastast)

6.6.3.Egitim almak istemeyenler

Gortismeciler genellikle egitime soguk bakmaktadirlar. Cok fazla bilgi
edinmenin kendilerini {izecegini, kafaya takacaklarini ve herkeste bu hastaligin farkli
yasandigini belirterek egitim almak istemediklerini ifade etmislerdir.
“Egitim hem almak istiyorum hem de pek almak istemiyorum. Bi seyleri kafama ¢ok
takiyorum, aldigim seyi kafama taktigim zaman daha bir ¢ogalma mi olur diyorum.
Boyle bi yerlere gidip ogrenince kafama takar mym diye diisiiniiyorum. Kafama
takarim onun igin gitmiyorum. Vaktim olmuyor bir de.” (49, kadin, ilkokul, evli, ev

hanimu, 13 yildir MSS hastast)

“...cok da detayina inmek istemiyorum. Ogrenmek istemiyorum. Neyi 6grensem yakin
bir zamanda basima geliyor sanki oyle hissediyorum. Ama iste nedir tabi ki biliyorum
uzuvlarim yavas yavas kabiliyetlerini yitiriyor, eger boyle ataklar devam ederse hareket
kabiliyetimi yitirecegimi, konusma kabiliyetimin, diisiinme yetenegimin eskisi gibi
olamayacagimi  biliyorum ama hani bunlart miimkiin oldugunca diisiinmemeye
calistyorum. Ciinki daha detayli 6grenip de ne yapicam yani bunlar zaten var hani.
Onemli olan benim bunlara izin vermemem...Yani ¢ok da arastrmiyorum agikcasi.
Taglarimi falan arastirtyorum, kullandigim seyleri ya da tedavi olabilecegim metodlars,
yontemleri ama hastaligi aragtirmiyorum ¢ok fazla.” (40, kadn, iiniversite, evli,

tasarimci-malulen emekli, 77 yildir MS hastast)
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“Ya ben sey takintili bir insanmim. Bilgisayarda ag¢tim okudum MS'i nasil diye, kafam
baya bi sisti yani dedim ki aman bogs ver. Herkes farkll farkli yasyyormus.” (38, kadin,
acik lise okuyor, bosanmus, temizlik personeli, /3 yildir MS hastast)

“llk MS oldugumda, internetten falan arastrma yapma demislerdi bana. Insanin
moralini bozabilir. O yiizden fazla girmedim o islere. Ciinkii her hastanmin hastaligi
kendine has oldugu icin daha agir hastalart da okuyor insan, o yiizden iiziilebilir. Cok
fazla igine diigmek istemiyorum acik¢asi. Uzak olmak istiyorum...” (29, erkek,

tiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS hastast)

“Arastirmiyorum iiziilcem dive. Arastririm da arastirmak istemiyorum. Internetin
basina oturmuyorum. Ashinda kullanmasint da agik¢asi bilmiyorum. Abim bilgisayar
miihendisi, herkes biliyor interneti ama ben sormak istemiyorum... Aslhinda bilmek
gerekiyor cahil olmak iyi degil ama ogrenmek istemiyorum.” (39, kadin, lise, evli, ev
hanimzi, 15 yildir MS hastast)

“...bir toplanti olmustu ona katildim...orda benden daha kétii insanlar var. Onlari
goriince kendimi iizmek istemiyorum. Zaten hep bir korkuyla yasiyorsunuz. Ben de mi
boyle olucam, bana da mi béyle olucak diye yasiyorsunuz. Onlarla yiiz yiize gelmek
biraz insanlari geriyor yani. Ciinkii gecen sene beraber kortizon tedavisi gordiigiimiiz
bir arkadasimizi ben bu sene tekerlekli sandalyede gorebiliyorum. Ben zaten bunlart
devamli goriivorum. Oraya gidip de gérmeme gerek yok yani.” (36, kadn, lise, evli,
malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

Egitim almak istemedigini belirten iki goriismeci de hastalig1 yeterince bildigini
ifade etmistir.
“Hastalanmadan 6nce bu hastaligi tanmisaydim iyi olurdu. Bu kadar korkmazdim. Ger¢i
ben ii¢ giin agladim dordiincii giin hastaligimi kabullendim. Pek bir problem
vasamadim. Bilinen bir hastalik degil ama mecburen ogreniyorsunuz...” (36, kadin,

lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)
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“Ben yeteri kadar biliyorum. On senedir ben hastayim, zaten biliyorum. Bilmedigim bi
sey kalmadi. Egitim verseler bildigim seyleri séylicekler, degisen bi sey olmayacak

yani.” (41, erkek, tiniversite, evli, muhasebeci-calismryor,8 yildir MS hastast)

6.7.Semptomlar

6.7.1.Hastaneye bagvuru semptomlari

6.7.1.1.Uyusma/karincalanma

Baslangic semptomu olarak hastalarin yarist duyusal sorunlardan bahsetmistir.
Gortismeciler elde, ayakta ve ylizde gelisen uyusmalardan bahsetmisledir. Genellikle

uyusmalarin asagidan baslayip yukariya dogru ¢iktigini ve yayildigini séylemislerdir.

“Sag elimin alt kismi, ser¢e parmagumin orasi uyusuktu. Pazar giiniiydii sabah
kalktigimda. Herhalde iistiine yattim, o yiizden uyustu. O giin ge¢medi aksama kadar.
Pazartesi ige gittim. Calistikca bu yayilmaya basladi, elimin altindan dogru.” (29,

erkek, lise, evli, satis temsilcisi, 12 yildir MS hastast)

‘... Yiiziimiin sol tarafi uyusuktu. Muayenede sizin de bildiginiz gibi yiize bir igne

batirtir. O ignelerin hig birini hissetmedim.” (42, kadn, tiniversite, evli, proje miidiirii,

8 yuldir MS hastast)

“Bir sabah uyandim, hep mesurdur, sol tarafim tamamen uyusuktu, ayak, kol, yiiz.” (36,

kadmn, tiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

“Ayaklarimdan gobek hizasina kadar uyusma, sol bacagimda his degisikligi, sogugu

sicak hissetme gibi, yiiriimekte zorlandim ve son zamanlarda yiiriiyememeye basladim.’

(29, erkek, acik lise okuyor, evli, markette sorumlu, 7 yildir MS hastast)

“Ilkin sol ayagimda hafif bir karincalanma oldu. Ondan sonra iyice uyusmaya bagslad:
ayagim. 1,5 ay ben evde oyle bekledim. Ama her gegen giin boyle ilerlemeye bagladi
yukart dogru ayagimdan. Yani nereye kadar, dizimin tistiine kadar ¢ikti artik. 1,5 ayin
sonunda tamamen belime kadar yerlesti sol tarafim. Tek ayagimi arkadan béyle sanki
baska bir seyi tasirmis gibi siiriikleyerek gitmeye basladim.” (38, kadwin, acik lise
okuyor, bosanmus, temizlik personeli, 13 yildir MS hastast)
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6.7.1.2.Yiiriime giicliigii/ dengesizlik/ motor sorunlar

Dort kisi serebellar ve motor sorunlardan bahsetmistir.
“Ben dengesizdim. Diiz yolda yiirtirken hep yokus yukart yiirtiyormusum ¢ibi oluyordu.
Evde yemek yaparken bir elimle tutunuyordum bi yere. Sanki yokusta duruyomusum
gibi hissediyordum. Sonra titremelerim bagsladi. Ellerimde titremeler basladi. Sonra
dizlerimde giigsiizliikler basladi. En ufak bir seyde dizimi kirtyordum. Tutamryordum
dizlerimi. Diisticek gibi oluyordum.” (59, kadin, lise, evli, ev hanimi, 15 yildir MS

hastast)

“Ben anlamiyordum. Ilk teshis konuldugu zaman sag tarafimi tamamen kaybettim.
Kalem tutup yazi yazamadim, kasigi agzima gétiiremedim, o yiizden doktora gittim

teshis koyuldu” (36, kadin, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

“Ilk basvuru sebebim ayakta kasilmaydi. Hatta yok gibi hissettigim zamanlar oldu. O
zaman basvurdum. Teshisi hemen koydular zaten.” (41, erkek, tiniversite, evli,

muhasebeci-¢alismiyor, 8 yildir MS hastast)

6.7.1.3.Bas donmesi/ titreme

Iki kisi ilk semptom olarak bas donmesi ve titremeden bahsetmistir.
“...kusmayla ilk atakta yazi yazma seyini kaybettim. Fazla iistiine diismedik. Iste
sallantilar baslad:.” (38, erkek, lise, evli, turizmci, 7 yildir MS hastast)

“Yani soyle oldu bir hafta boyunca hi¢ durmadan basim dondii. Ama hi¢ durmadi. Yani
Allah razi olsun arkaglarim mesela koluma girerek beni okula gotiiriiyorlardi. Hala
okula gidip gelmeye devam ediyordum. Ama hi¢ durmadan déniiyordu basim.” (21,

kadn, tiniversite 6grencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)

6.7.1.4.Gorme sorunlari

Dort hasta ilk bagvuru semptomu olarak gérme sorunlari oldugunu belirtmistir.
Sorun gozde oldugu i¢in goriismeciler ilk 6nce gdz doktoruna gittiklerini sdylemislerdir.
“O zaman goziime vurdu. ...Hastanes’ine gittim. Orada dediler kizim sen MS

olabilirsin.” (32, kadn, lise terk, evli, ev hanimu, 11 yildir MS hastast)
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“Ilk atagim gézde, sonra boyun ve omuz gibi boyle bi bolgede uyusma seklinde...” (40,

kadin, iiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 71 yildir MS hastast)

“Gozlerim bozuldu. Cift gormeye basladim. Oyle goz doktoruna gittim once dedim

gozlerim rahatsiz”. (26, erkek, tiniversite, bekar, muhasebeci, 5 yildir MS hastast)

Goriismecilerden biri baslangig semptomlarini 6nemsemeyip daha sonraki
atagimi gozde gecirince doktora gitme geregi hissettiini belirtmistir. O ylizden ilk
basvuru semptomu ¢ift gormedir.

“Rahatsizligimin ilk seyi ayagima vurdu. Hani malumdur biz insanlar deriz ya,
ertelemeler olur ya, hali ytkadik, is gordiik ondan agridi. Ondan oldu dedim, erteledim,
iste ilag stirdiim, sicak tuttum, bekledim, dinlendim. Onu boyle ertelettim yani. Bana
gore gecmis oldu, yorgunluguma verdim...... En son geldi goziime, goziim bir giin ¢ift
gormeye basladr ¢ocuklara seslenirken. Dedim bunun yapilacak bi seyi yok. Sicak
pansuman edemem, bi sey edemem. Bunun i¢in hemen gozciiye gitmem lazim.” (49,

kadin, ilkokul, evli, ev hamimi, 13 yildir MS hastast)

6.7.2.Ataklar

6.7.2.1.Atak sikhigi

Gorligmecilerden dordii hemem hemen her yil bir defa atak gecirdigini, {igli atak
sikliginin belli olmadigini, bes kisi cok sik atak gecirdigini belirtirken bes kisi daha
seyrek atak gecirdigini belirtmistir. Atak sikliklar1 kullandiklari ilacin degismesine bagl
olarak da azalmakta veya artmaktadir.
“T...’den dnce B... kullaniyordum. Bir buguk iki senede bir oluyordu. Simdi ii¢ seneye
ctktr.” (29, erkek, tiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS hastast)

“Mesela 2-2,5 ay once aldim mesela serumu iste yine ayni sekilde. 19 tane falan

almisim.” (39, kadn, lise, evli, ev hanimu, 15 yildir MS hastast)

“2011'in Agustosunda T... kullanmaya basladim... ...Hoca'nin dedigine gore T...
kullanali beyin dokumda bir zarar olmamus. Yeni bir lezyon olusmamis. Ama dért defa

da atak gegirdim bu arada ii¢ yilda. En son yine MR'larimi ¢ektiler, dediler ki yeni
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lezyon yok. Eski lezyonlarin hareketlenmesinden olusan atak bunlar.” (36, kadin,

tiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

“B... kullanmaya basladigimdan beri 6 ayda bir gecirmeye baslamistim. Bir seneyi
astigim pek goriilmedi. 7 senede 11 tane gibi bir atagim var.” (29, erkek, acik lise

okuyor, evli, markette sorumlu, 7 yildir MS hastast)

“...dogumdan sonra bir senede bir ya da bir bu¢uk senede bir bes sene boyunca devam
etti, en son gectigimiz sene artik ataklar ¢ok siklasti iki ayda ii¢ ayda bire diistii, o
zaman ilacimi degistivdim C... kullaniyyordum, T...’ye gectim.....ataklart frenlemeye
basladigini hissediyorum.” (40, kadin, iiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli,11
yildir MS hastast)

6.7.2.2.Atag tetikleyen durumlar

Atagi tetikleyen durumlar soruldugunda on ¢ kisi stres, bir kisi stres ve
yorgunluk, bir kisi yorgunluk, bir kisi ya lizlintii ya seving, bir kisi egzersiz, bir kisi
hava degisimi, bir kisi bag donmesi cevabini vermistir.

Bir kisi atak donemlerini “el frenine” benzeterek ataklarin hayatini nasil
etkiledigini bu sekilde ifade etmistir.
“Benim biitiin ataklarim onemli sinavliarimdan once geliyor zaten... Boyle onemli
sinavlar oncesinde MS bende el frenini ¢ekiyormus gibi bir etki yapiyor. Sinavlara
calistyorum bir yandan ama her énemli sinavdan once boyle bir atak gegiriyorum.”

(29, erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS hastast)

Yasanilan stresli olaylar akabinde atak gelistigi bircok kisi tarafindan
belirtilmistir. Kisilerin bir yakinin1 kaybetmesi, tartisma yasamasi veya bir mahkeme
stireci gibi nedenler atak gelisimine neden olabilmektedir.

“Yogun stres yasamamaya ¢alissam da genelde biinyem zayif diistiigti zaman, tiziintiilii
zamanlarda oluyor genellikle. Kafamdan atmaya ¢alistyorum yani. Yakin bi zamanda
akrabamiz vefat etti, arkasindan tartisma oldu evde, o da iistiine gelince ertesi giinii

atak gegirdim.” (48, kadn, iiniversite, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)
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“...ataklarim su swralar siklagti, mahkeme olaylarim falan vardi. Biraz kafama taktim.
Ondan siklasti ataklarim. Kendimi biliyorum ama geri de ¢ekilemiyorum. Bir yola
girdim devam da etmek istiyorum. O yiizden biraz sikintilyyim iste. Ondan dolay da

atak gecirmeye basladim.” (32, kadin, lise terk, evli, ev hanimi, 11 yildir MS hastast)

Asirt yorgunluk veya yanlis yapilan bir egzersiz de atak gelisimine neden
olabilmektedir.
“Valla yorulunca da oluyor bende. Ben ondan bir giin éncesinde iitii yapmistim, ayakta
baya durdum, bi de evi stiptiriiverdim, evelsi giinii yerimden kalkamadim. Yorgunluk da

gelmiyor.” (54, kadwn, evli, okur-yazar degil, ev hanimi, 3 yildir MS hastast)

“Ne zaman egzersize baslasam atak geciriyorum. Iste séyle mekik hareketi yapmak icin
boynumu egdigimde zorladigim zaman kendimi, atak gegiriyorum. O hareketleri

yapmamaya ¢alistyorum.” (59, kadin, lise, evli, ev hanimi, 15 yildur MS hastast)

“Bas donmesi ¢ok oluyor. Sanki bosluga adim atarmisim gibi oluyor. Ondan ii¢ dort
giin sonra atak gegiriyorum.” (29, erkek, lise, evli, satis temsilcisi, 12 yildir MS

hastast)

“...suna ¢ok dikkat ettim hava degisiminde oluyor. Mesela Ankaraliyim, kiz kardesim
Ankara’da onu gormeye gidip geldigim zaman hava degisikliginin etkisi oluyor.
Ablamin biri Izmir’de onun yamna gidip geldikten sonra oluyor. Yazdan kisa, kistan
yvaza gegerken oluyor. O zamanlar etkiliyor. Tetiklemeler bence o zamanlar oluyor.
Bende dyle oluyor.” (29, erkek, acik lise okuyor, evii, markette sorumlu, 7 yildir MS

hastast)

6.7.2.3.Goriismecilerde goriilen cesitli ataklar

Gortismeciler atak donemlerinde en sik duyusal, gorsel, beyin sap1 ve serebellar
belirtiler yasadiklarini belirtmektedirler.
“Ya benim simdi ayaklarim uyusuyordu, bacaklarim uyusuyordu... Gegen gozlerime de
vurdu. Gozlerim boyle pul pul gérmeye basladi. Ilk once bi ara gecirdigimde agzima
vurdu, béoyle bir sey soylicem sdyliyemiyom, boyle kekeliyom. Bazen dile vuruyo, bazen

iste goze vuruyo... Kiiciik seyler oluyor, bazen rahatsizlantyom, o da atak oluyo mu

60



bilmiyorum. Bazen kendimi hi¢ iyi hissetmiyom, kalkamiyom, halsizim, dermansizim.”

(54, kadin, evli, okur-yazar degil, ev hanimi, 3 yildir MS hastast)

“Viicudum uyustu kompile, sag taraf. Sag taraf geciyordu sol taraf uyusuyordu. Sonra
kompile geciyordu. Ondan sonra uyusmuyordu. Sonra tekrar uyusmaya bashyordu. Bi
ara goziim tamamen kapandi, sag goziim...Yemek yerken kasigi tek seferde agzima
gotiiremedigim oldu. Ya iist dudagima ¢arpiyordum ya alt dudagima ¢arpiyordum. Top
oynamaya gidiyordum, arkadaslarim ¢agiriyordu, diyordum ben hastayim arkadaslar,
hastayim diyordum. Kalede durursun diyorlardi. Kalede durdugum zaman hareket
edemiyordum. Topa vuracagim zaman normalde ¢ok uzaga attigim topu fazla uzaga
atamiyordum elimle baslatiyordum.” (29, erkek, lise, evli, satis temsilcisi, 12 yildir MS

hastast)

“Su an bu kadar konusabildigime sasiyorum, ¢iinkii su anda benim yiiziimde uyusma
var. Yiiziimde binlerce karinca var su an. Cene bélgesinde ve yiiziimiin sag tarafinda
goziimii  kapatan bir karmmca durumu. Yiirimemi etkiledi bu sefer, yiiriimemi
etkiledi.....Daha once iki defa kismi fel¢ gecirdim.” (42, kadin, iiniversite, evli, proje
miidiirii, 8 yildwr MS hastast)

“Genelde yiiriimem tamamen bitiyor. Ama ¢ift gorme, uyusukluk, baska c¢ok c¢esitli

seyler oldu, unutuyorum.” (59, kadin, lise, evli, ev hanimi, 15 yildir MS hastast)

“Bir defa cift gordiigiim bir atagim vardl. Iki defa yiiz felci olarak gegirdim sag
tarafimdan. Ondan sonra iki elimi kullanamadim. Bardak bile kaldiramiyordum.
Dengesizlik oldu. O zamanlar ...Hoca vardi, dyle dengesiz yiiriiyiince aksamdan mi
kaldin, aksam ¢ok mu ictin diyip giiliiyorduk. Ondan sonra ayaklarimdan gegirdim, iKi
ayaktan birden. Ayaklarimin iistiine basamadim. Sanki ayaklarimin altinda tas varmis
da korkarak boyle ayaklarimin yanlarina basarak yiiriiyordum. Uyugmalar,
karincalanmalar seklinde ataklar gecirdim. Baska cesitleri de vardir ama ben onlart da

gecirmedim.” (36, kadin, tiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

“97’nin Mart ayinda sol tarafima uyusukluk geldi. Yani igne batirsan highir aci
hissetmiyordum. Biraz ileri giderse kitlenme gibi bi sey oluyo...5 sene sonra kizim

diinyaya geldi, yani sene 2002. Benim gene sol tarafimda hem duyu bozuklugu hem
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hareket bozuklugu yani hem hissetme hem yiiriime bozuklugu.....Iki defa goziimden
gecirdim. Ondan sonra agizda uyusukluk tad alamama. Yani su anda agzimda tad
almada bozukluk var, o diizelmedi yani. Ama eskisi kadar degil. (48, kadin, iiniversite,

evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

“Yiiz felci gecirdim bi kere, 5 kere kor oldum, iki kere c¢ift gorme, onun haricinde
boynumdan asagi komple fel¢ oldum, yiiriiyemedim. Bu seferki de bu tarafa baktim mi
doniiyo ¢ok doniiyo basim, yere bakitim m ¢ift gériiyorum. Son atagim da bu yani. Yani
ben c¢ok fazla atak geciriyorum.” (32, kadin, lise terk, evii, ev hamimi, 11 yildir MS

hastast)

“Bende ¢ogu zaman goz oluyor. En sonlarda bacaklarda titreme, kollarda titreme
gligstizliik, hissizlik basliyor.” (26, erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci, 5 yidir MS

hastast)

Bir gorligmeci de bir atak doneminde sicak suyun 1sisini soguk algiladig icin
cocugunu yakmak tizere oldugunu belirtmistir.
“Su vardi, benim kizim ¢ok kiiciiktii. O atagim sirasinda kizimi yakiyordum. Yani
dedigim gibi duyu bozuklugu var. Kaymnvalideme gitmistim, sofbeni a¢tim, agiyorum
agiyorum buz gibi su. Sicagi soguk, sogugu sicak hissediyorum. Fakat farkinda degilim,
Kizim yandim dedi, baktim arkasinda kizariklik olmus, sag elimi uzattim ki kaynar su

akiyor.” (48, kadn, tiniversite, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

6.7.3.Semptomlara bagh ileri donemlerde gelisen sorunlar

6.7.3.1.Motor sorunlar

Gorligmecilerden bazilar1 gii¢ kaybindan sikayet¢i olmaktadirlar. Bu ylizden
eskiden yapabildileri bazi isleri artik yapamamaktadirlar. Ayrica giic kaybi cesitli
kazalarin gelismesine de neden olabilmektedir.
“Bazen elini sik diyorlar sikamiyorum. Mesela benim oglum benden kuvvetli. O yiizden
de yiizmeye gonderdiler beni. Yiizmeye kaydimi yaptirdim, on bes tatilde baslicam
insallah. Kaslarda baya seylik oluyor, azalma oluyor kuvvetsizlik oluyor...Yok fazla
kaldiramiyorum. Onceden hali felan silkelerdim simdi yok. Biraz ugrastigimiz zaman

kaslar hemen kasilyyor, sertlesiyor, agri sizimiz oluyor, uyusukluk baslyyor. Kramplar
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oluyor mesela. O yiizden fazla zorlamiyorum kendimi.” (36, kadin, iiniversite, evli, ev

hanimi, 6 yildir MS hastast)

“Bazen hi¢ giictim olmuyor yani bir tabak bile kaldiramiyorum. Elim birden titremeye
baslyor, hatta birka¢ defa sofrada yemek yerken oldu, anne tut dedim diisecek, yemek

vardi tencerede. Bazen oluyor evet, o genellikle atak baslayacag: sira oluyo, o kadar.’

(32, kadin, lise terk, evli, ev hanimi, 11 yildir MS hastast)

“Bu sag tarafim biraz sey ama tutabiliyorum kaldirabiliyorum ama uzun siire
bekletmiyorum elimde mesela. Sol tarafimi kullanirim genelde. Sag tarafimla hafif

seyler kullaniyorum.” (42, erkek, lise, evii, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

Gortismeciler hastalik ilerledikge yiiriime giicliigi ve denge bozuklugu
yasamaktadir.
“.. kendimi bildigim i¢in, o (esi) da bilir, mesela yiiriirken bile ben onun koluna girerim
veya o yavas yiirtir. Bazen takiliriz birbirimize tavsan-kaplumbaga misali takilirim ben
ona. Mesela ii¢ bes adim ileri gittigi zaman takilirnm ben ona, arkadakini hig
diisiinmiiyorsun derim ona. Beni bekler, koluna girerim oyle gideriz. O da

unuttugundan olur.” (42, erkek, lise, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

“Dengeyi kurmada artik herhalde senelerdir MS oldugum igin belki bilmiyorum ani
doniislerde belki yani merdivenden asagi inerken bir anda donmek gerekebiliyor ya
belki onmlarda... Galiba senelerce MS olunca beynin su ortasindaki yer biraz
daraliyormus oyle bir sey varmig herhalde ondan dolayt belki oluyor.” (29, erkek,

tiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS hastast)

6.7.3.2.Duyu sorunlari

MS’te gorillen duyusal sorunlar arasinda gorlismeciler en sik his kaybu,
uyusukluk ve karincalanma sorunlarindan s6z etmigledir. Bir gériismeci his kaybindan
dolay1 ufak yaniklar1 ilk basta hissetmedigini daha sonradan yandigini fark ettigini

belirtmistir.
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“«

. evet his azalmast oluyor. O an hissetmiyorum, daha sonra iste elledik¢e acima
hissediyorum. Sonra diyorum iste sen yine yaktin bi yerlerini. Bi bakiyorum yanmig”

(49, kadin, ilkokul, evli, ev hanimi, 13 yildir MS hastast).

“Simdi soyle, elimde ¢ok hissetmiyorum, tamam elimde hafif uyusmalar oldu ama ¢ok
hissetmedim. Benim ayaklarimda ¢ok oldu bu. Mesela ayagimin dondugunu
hissediyorum buz gibi, iist iiste bi seyler giyiyorum kesmiyo onu ama bi de bakiyorum ki
ayagim yaniyo, ¢ikariyorum soguk su tutuyorum ama yanmayt énleyemiyorum.” (38,

kadin, agik lise okuyor, bosanmus, temizlik personeli, 13 yildir MS hastasi)

“Son zamanlarda olmaya bagladi. Su elimden iste parmagimdan kaynaklaniyor. Abdest
alyyorum, kendimi kuruluyorum ama parmagim buz gibi, hala suyun sogugu var.” (30,

erkek, lise, evli, tornaci, 8 yildir MS hastast)

“...ayaklarimda var. Cok uyusmasa bile su an karincali gibi, hep var, igne vururken bile

hissetmiyorum.” (26, erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci, 5 yildir MS hastast)

6.7.3.3.Yorgunluk

Gortigmecilerin hepsi atak donemlerinde yorgunluk yasadigini belirtirken, atak
disinda da gesitli diizeylerde yorgunluk hissettiklerini, eskiye gore daha c¢abuk
yorulduklarimi ve bu yiizden temizlik, agir kaldirma, spor gibi aktiviteleri artik
yapamadiklarini belirtmislerdir. MS’te goriilen yorgunluk kisilerin gilinliikk yasamlarinda
cesitli kisitlamalara neden olmaktadir.
“Yorgunluk ¢ok var MS'lilerde. Yorgunluk hakikaten normalde yaptigimiz bircok seyi
eger bir de sahis, kendimi kastederek soyliiyorum annemin deyimiyle héttiiriiyse onu da
yaparim, sunu da yaparim, bunu da yaparim, bunu da ben yaparim hi¢ gerek yok ise
boyle duvara bir kez daha tosluyor boyle kolunda aslanlar gibi kortizonuyla...” (42,

kadn, tiniversite, evli, proje miidiirti, 8 yildir MS hastast)
“Pazara giderdim, ekmegimi kendim alirdim, her tarafa giderdim ama simdi bi yere

¢ctkamiyom. Biri olunca gidicem, biri olmayinca yok.” (54, kadin, evli, okur-yazar degil,

ev hanimi, 3 yildir MS hastast)

64



“O zamanki gibi gezemiyorum, bir konuya komsuya gidemiyorum. Kardegim karsi
apartmanda her an gitmek istemiyorum. Oluyo olmaz degil. Boyle i¢cimden gelmiyor.

Beden giiciim yetmiyor.” (49, kadin, ilkokul, evii, ev hamimi, 13 yildir MS hastast)

“Eskiden haldur huldur hali silkelerken artik yapamiyorum.” (36, kadn, lise, evli,
malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

Goriismecilerden biri ¢ok agir kaldiramadigi icin kitaplarini arkadaglarinin
tagidigin1 soylemistir. Yine ayni goriismeci kolbasti oynamayr ¢ok sevdigini ama ¢ok
yoruldugu i¢in artik oynayamadigini belirtmistir. Simdilik en azindan horon
oynayabiliyorum diyerek kendini teselli etmektedir.

“Cok agwr kaldiramiyorum. Is yaparken cok ¢abuk yoruluyorum. Yorgunluk ¢ok oluyor
bende. Cok fazla uzun siire bir isi yapamiyorum... Cok agwr kaldiramadigim icin agir

kitaplarimi arkadagslarim getirip birakiyor yurda. Oyle seyler ¢ok oldu sene basinda.’
(21, kadwn, tiniversite 6grencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)

Bir goriismeci ¢alisma siiresinin kisaldigini belirtmistir. Artik daha kisa siirede
yoruldugunu ifade etmistir.
“Su an giiciim yerinde ama ¢abuk yoruluyorum. Eskisi gibi degilim. Onceden araliksiz
bir saat ¢calisabildigim halde simdi 20-25 dakka ¢alisabiliyorum.” (29, erkek, lise, evli,
satis temsilcisi, 12 yildir MS hastast)

MS’ten dolay1 gelisen semptomlar kisilerin spor aktivitelerini yapamamalarina
neden olmaktadir. Daha oOnceden ¢esitli spor dallariyla ilgilenenler simdi c¢abuk
yorulduklar1 icin veya kalici sekellerden dolayr artik ilgilenemediklerini ifade
etmislerdir.

“Futbol oynamay severdim, ...takiminda oynuyordum. Simdi eskisi kadar ne topa
hakimiyetim var ne de kogsmaya halim var. Futbol oynayamiyorum. Baska ekstra bi sey

yok.” (29, erkek, agik lise okuyor, evli, markette sorumlu, 7 yildir MS hastast)

“Kosabiliyordum ben. Biri bana dur demedikce hi¢ durmadan kosabiliyordum. Simdi
boyle bi seyim yok. Denge kaybim var. Yani ¢ok afedersiniz askerlik yaptigim yerde
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giiresciydim ve bir boliik beni yatiramiyordu. Simdi béyle bir sansim yok. Cok sey aldi
benden. “(30, erkek, lise, evli, tornaci, 8 yildir MS hastast)

“Onceden mesela hastalanmadan énce cok iyi spor yapardim. Futbol, basketbol,
voleybol ¢ok iyi oynardim. Hatta okul takimlarinda hep oynardim mesela ama simdi
istiyom oynamayr ama arttk olmuyo. Yani kalbimden gegiyo. Ben folklorciiydiim
lisedeyken, o zamanlar iyi de halk oyunu oynardim, simdi miizik ¢aldigi zaman,
diigiinlere gittigim zaman mesela insan oynamak istiyo ama kendimi bildigim igin

alkislyyorum, egleniyorum.” (42, erkek, lise, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

Ozellikle ev hanimlar1 is yaparken ¢ok ¢abuk yorulduklarmi ve ayni giin i¢inde
tek bir isi yapabildiklerini sOylemislerdir. Genellikle sik sik dinlenme ihtiyaci
hissetmektedirler.

“Nasil desem yiiriiyorum, ev hali biraz is gordiigiim zaman hemen bakiyorum sag
ayagim agwrlasti. Ben onun adini kendi kendime sarz koydum. Artik ne yapiyim, senin
sarzin bitti yine diyorum, sen biraz otur uzan. Gerg¢ekten de uzandigim zaman, kalktigim
zaman, yattigimdaki o halim olmuyor. Cok mu iyi oluyorsun, yok hayir ¢ok ¢ok iyi
olmuyorum ama dinlenmis oluyorum. Kalkip biraz daha bi seyler yapryorum. Sonra
yine bakiyorum ki boyle etmeye baglayinca yine diyorum sarzim bitiyo. Bir is gordiigiim
zaman gidip dinleniyorum, kalkiyorum tekrar bi daha... Onceden erkegimi yollardim, o
aksam gelene kadar her ne ise halim, kilimim, ¢amasirim neyse yapardim. Simdiyse
yapmuyorum, yani swralamaya koyuyorum, bana en lazimi hangisiyse o giin onu
yvapiyorum, biitiin isi ayni giin yapmiyorum, ertesi giinii yapiyorum.” (49, kadn, ilkokul,

evli, ev hamimu, 13 yildir MS hastast)

“... yani boyle topu topu bi evi siipiiriicem, bi oday stipiiriiyorum, biraz dinleniyorum
oyle yapiyorum. Bazen de bi kerede yapryorum hig¢ belli olmuyor, an an degisiyor ama
genelde yorgun hissediyorum, hani yapamiyorum ya da iste yaptiysam da o aksam
benden kimse bi sey istemesin, kimse bana yanasmasin éyle iste, o hale geliyorum. Oyle

bir yorgunluk oluyor.” (32, kadin, lise terk, evli, ev hanimi, 11 yildir MS hastast)

“...tabi ¢ok. Eskisi gibi giiclii degilim daha ¢abuk yoruluyorum.” (26, erkek, tiniversite,
bekar, muhasebeci, 5 yildir MS hastast)
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“Asur1 derecede yorgun hissediyorum aksamlart bilhassa. En sevdigim ¢ayt bile i¢mek

istemiyorum, diigtintin yani.” (39, kadin, lise, evli, ev hanimi, 15 yildir MS hastast)

“Bazen durup dururken, otururken o kadar yoruluyorum ki otururken de mi yorgunluk
olur diyorum kendi kendime. Oyle hi¢ belli olmuyor ne zaman olacagi.” (59, kadin, lise,

evli, ev hanimu, 15 yildir MS hastasi)

6.7.3.4.Agn

Gortigmeciler sirt agrisindan sikayet¢i olmaktadirlar. Agri sikayeti bagka bir
sorundan, bazen ilaglarin yan etkilerinden dolay1 da gelisebilmektedir.
“Arkalarimin agridigim hissediyorum. Bagisiklik sistemi arkadan mi geliyor ben de
bilmiyorum (giilerek) sirt kismimdan omurilik kismim diyorum, ya bel fitgim da var,
arkalarimin yandigini, agridigini hissediyorum” (39, kadin, lise, evli, ev hanimi, 15

yildir MS hastast)

“... Mesela biraz dolastigimda sirtim baya agriyo. Bi is yapinca sirtim agriyo.” (54,
kadn, evli, okur-yazar degil, ev hanimui, 3 yildir MS hastast)

“Mesela asirt yorgun oldugum zamanlarda omuriligimde ¢ok agri oluyor. O omurilik
agrist oldugunda gece uykudan uyandigim zaman bu sarhos insanlar hani yiiriiyor ya
zig zag ¢izerek aynen dyle bir yiiriiyiigiim var ama §éyle uzun siirekli olmuyo. Uykudan
uyandigim anda yani 10-15 saniye.” (38, kadin, a¢ik lise okuyor, bogsanmus, temizlik
personeli, 13 yildir MS hastast)

“Rebif kullanirken agrim oluyordu, omurilik kemigimin son kisimlarinda ozellikle.
Yiirtirken felan ¢ok agriyordu. Bunu burdaki doktorla goriistiim.” (21, kadin, iiniversite

ogrencisi, bekar, 4 yildir MS hastasi)

6.7.3.5.Unutkanhk/ dikkat dagimikhg

Gortismecilerin ¢ogu unutkanhk ve dikkat dagimikligi yasadigini belirtmistir.
Yaklagik yaris1 hayatlarini etkileyecek derecede unutkanlik yasadigini soylemistir.
“Dikkatim ¢ok dagiliyo, evet. Okudugumu ayni anda unutabiliyorum.” (29, erkek, lise,
evli, satis temsilcisi, 12 yildir MS hastast)
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“Ciddi boyutta unutkanlik var ve bundan sonraki giindem maddelerimizden biri
unutkanlik. Isleri kayit tutuyorum da ézel hayatim da yaz dediler.” (42, kadimn,

tiniversite, evli, proje miidiirii, 8 yildir MS hastast)

“Yemek pisiriyorum. Ocaga yemek koyuyorum, oturuyorum, bi yarim saat sonra oglum,
anne yemegi umutmadin degil mi diyo bana. Yemek yapmis oldugumu dahi unutmus
oluyorum. Yani ne yemek yaptigimi tencerenin kapagini aginca hatirlyyorum. Siirpriz
(giilerek). Cok giizel oluyor... Mesela gazete okuyordum. Artik gazete okumay: biraktim.
Ctinkii gazete okumaya baslyorum, dikkatimi ¢eken bir konu, iki ii¢ satir okuduktan
sonra anliyorum, devamini okuyorum, a bir bakiyorum hi¢cbir sey anlamamisim. Tekrar
basa doniiyorum, ay olmuyo, olmuyo.” (59, kadwn, lise, evii, ev hanimi, 15 yudir MS

hastast)

“«“

. zaten konusmaya basladigimda ne diyecektim ben, sonu gelmiyor ya da basi
gelmiyor. O neden oluyor bilmiyorum. Yasimiz geng¢ ama ¢ok ¢cabuk basladi unutkanlik
felan. Yasimdan daha yash hissediyorum bazen, ashnda o6yle degilim. Oyle
olmadigimizi diisiintiyorum. Yani ¢ok seneler yasamisim da ¢ok seyler gérmiigiim ama

daha yagimiz o kadar yok.” (39, kadn, lise, evli, ev hanumi, 15 yildir MS hastast)

“Yani unutkanlik ¢ok. MS olmadan once bir defa veya iki defa okudugum bir sey
aklimda kaliyorsa simdi dort defa veya bes defa okuyorum aklimda kalsin diye. Bunun
MS'ten kaynaklandigini soyledi doktor. Okumaya da ondan gayret ediyorum. Kitap
okuyorum, sorular ¢oziiyorum, ayriyeten roman okuyorum. Ceviz ye felan dediler, kuru
yemis ye. Kuran okumaya ¢calisiyorum, kitap okuyorum.” (36, kadin, tiniversite, evli, ev

hanimi, 6 yildir MS hastast)

“...birkag defa soylediler. Mesela sen bi sey soylemistin diyolar, ben hatirlayamiyorum
onu. Ama iizerinden zaman gegtikge zorluyorum, zorluyorum éyle hatirlyyorum ama o
an hatirlamak miimkiin degil.” (41, erkek, tiniversite, evli, muhasebeci-¢alismiyor, 8
yildir MS hastast)

“...yani ben devamli bulmaca ¢ozerim, kitap okumay:r seviyorum, kitap okurum ama su
da var yani iki ay énce okudugunuz kitabi hatirlyyor musun de, unutuyorum. Unutkanlik

cok kotii. ”(48, kadin, iiniversite, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)
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“...0 ¢ok fazla oluyor. Ben mesela boyle kitap okumayt ¢ok severim, agarim okurum, bi
verde onu isaretlemisimdir, isaretledigim yeri bile unuturum. Bunu isaretledim ama ben
nereyi okudum, ne anladim, hep birakirim éyle...dikkatini toplayabiliyor musun desene.
Yani farkindaysan c¢ok dikkatli bakiyyorum sana, sen bana bi sey sorarken
algilayamiyorum. Ne soruldugunu anlayamiyorum, ¢ok var o dikkat daginikligi ¢ok
var...cok fazla unutuyorum soyliyecegim kelimeyi, anlatamiyorum, kendimi ifade

edemiyorum.” (32, kadin, lise terk, evli, ev hanmimu, 11 yildwr MS hastast)

“Isimleri ¢ok unutuyorum, yiizleri gériintiileri unutmuyorum ama isimler, kelimeler,
eski arkadaglarinin  isimlerini  falan unutuyorum....e oluyo bazen adresimi
unutabiliyorum. Serum almaya geldim hastaneye, ilact almayr unUtmusum yanmima.
Esim vardi Allah'tan gitti evden ilact aldi geldi. Oyle yani kiigiik kiiciik. (40, kadin,

tiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 117 yildir MS hastast)

“...bazen oyle bir unutkanlik oluyor ki, ben yeni terfi ettim, simdi bana yeni igler
gosteriyorlar. Oranin sorumlusuyum, diin gostermis, bugiin unutuyorum. Yani goyle bir
yiiziime bakiyor, sen béyle degildin de niye boyle oldun ama unutuyorum.” (30, erkek,

lise, evli, tornaci, 8 yildir MS hastasi)

6.7.3.6.Uriner sorunlar

Goriligmeciler, iriner sistem ile ilgili en fazla idrara sikigma ve idrar inkontinansi
yasadiklarin1 belirtmiglerdir. Gece yatmadan once sivi alimini genellikle kisitlamak
durumunda kalmaktadirlar. Noktiiri gelisen hastalarda uyku sorunlar1 da yasanmaktadir.
Baz1 goriismeciler inkontinans i¢in gece alt bezi kullandigin1 belirtmistir.
“Bazen ¢ok sikisiyom ama heniiz simdiye kadar sey yapmadim. Bir sefer asagidan
yukari ¢ikarken biraz kacirmistim o kadar. Kimisi kaciriyormug yani.” (54, kadin, evli,

okur-yazar degil, ev hanimi, 3 yildir MS hastast)
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Genellikle goriismeciler idrarla ilgili sorun yasamamak i¢in daha dikkatli
davrandiklarini belirtmislerdir.
“Cok biiyiik bir sey yasamadim. Rahatsizligin o6zelliginden dolayr dikkat etmem
gerektigini  bildigim i¢in bir tk daha dikkatli olmaya c¢alisiyorum.” (42, kadin,

tiniversite, evli, proje miidiirii, 8 yildir MS hastast)

“Son zamanlarda oluyor. Ilk baslarda yoktu ama son zamanlarda oluyor. Cok fazla
degil ama ki1 kitina diyim size. Cok sik olmuyor ama geldigi zaman da tutamama
oluyor... Aksamdan sonra fazla su icmemeye basladim. Oyle ayarliyim diye kendimi.
Gece oyle fazla kalkmiyorum.” (36, kadn, tiniversite, evli, ev hammi, 6 yildwr MS

hastast)

“Oluyor tabi ki. Yatmadan sulu bir seyler i¢iyorsam muhakkak gece kalkarim. Ama
igmiyorsam kalkmam. Belki de fazla su i¢gmiyorum bir de o var. Onu kestim biraz. O

yiizden kabizligim mevcut.” (36, kadn, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

“Kii¢iik tuvaletimde sikinti var. Cogu zaman altima kagirmishigim vardwr.” (41, erkek,

tiniversite, evli, muhasebeci-¢alismiyor, 8 yildir MS hastast)

“Benim tek sikayetim su an idrar. Cok tutamiyorum, kisin ozellikle, yazin degil de kigin.
Tek sikayetim bu... Urolojiye felan gitmen gerekiyor dediler, ben de utandim hani
gostermeye. Uyku problemi séyle gece kagirma olayim var ara ara. Eger omurgamda
¢cok agri varsa, siddetli nasil uyudugumu bilmiyorum, oyle bir uyuyorum ki yani onun
gittiginin farkinda bile degilim. O yiizden zaten on senedir ben bezsiz yatamiyorum
korkumdan. Ama her giin olan bir sey degil. Senede bir veya iki veya ii¢ en fazla ama ilk
olusundan itibaren o korkuyla ben her gece bez koyup yatiyorum.” (38 , kadin, agik lise
okuyor, bosanmus, temizlik personeli, 13 yildir MS hastast)

Bir goriismeci, yasadig: idrar inkontinansi sorununu doktorla paylastigi zaman
MS’ten kaynaklanabilecegini 6grenmis. Gece de idrar kagirma sorunu yasadigini ama
evli oldugu igin siirekli alt bezi kullanamadigini belirtmisitir.

“Kiictik abdestimi zor tutuyorum. Onun igin bir hap kullantyorum. O da uzun zamandir

var. Onun MS’ten oldugunu bilmedigim icin duruyordum, doktor hanima dedim ben
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abdestimi tutamiyorum, yani yok dedigim an yiiriimeye baslayinca gidiyor. Oyle bi sey
yani. Tamam dedi bu da bundan. Ben de bunun icin kadin doguma gitmeyi
diistintiyordum dedim. Ondan sonra bana dedi ki viicunuzda bir seyler ¢iktigi zaman
bize damismadan bir yerlere gitmeyin. Once bize sorun, bundan kaynaklamr dedi cogu
sey. Ondan sonra gidersiniz. ... (Qece) ister istemez etkiliyor. Cok siikiir ki uyandiriyor
vani. Ettirmedi mi, ettirdi onu da séyliyim. Yani hissetmiyorsun, bir ¢ocuk gibi o an
bakiyorsun ki bittikten sonra uyaniyorsun. Bi kere de oyle basima geldi. Ondan sonra
dedim yani ihtiyarlar baglar ya altina bezi onu baglasam hergiin, onu da
baglayamiyorsun, evlisin, kocan var.” (49, kadin, ilkokul, evli, ev hanimi, 13 yildir MS

hastast)

6.7.3.7.Fekal sorunlar

Bir goriismeci idrar kontinansi yagadigini ama konstipasyonun daha biiytik bir
sorun oldugunu ifade etmistir. Konstipasyondan dolay1 hemoroid gelistigini belirtmistir.
“Bu swralar sorunluyum. Hatta dort aydan beri oyle bir sorunum var, yapamama gibi,
basura donmiis. Ondan énce hi¢ oyle bi seyim yoktu, bu siralar var yani.” (32, kadmn,

lise terk, evli, ev hanimi, 11 yildir MS hastast)

Iki goriismeci kabizlik sikayeti oldugunu belirtmistir.
“...kabizligim siirekli var. Kabizlik deyip gegiyoruz ama belki o da bundandir...” (49,
kadin, ilkokul, evli, ev hamimi, 13 yildir MS hastast)

“...Belki de fazla su i¢miyorum bir de o var. Onu kestim biraz. O yiizden kabizligim

mevcut.” (36, kadin, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

6.7.3.8.Cinsel sorunlar

Cinsellik mahrem bir konu oldugu igin genellikle goriismeciler tarafindan
sorunum yok seklinde veya sadece var diyerek gecistirilmistir. Problem yasadigini
sOyleyenler yorgunluktan dolay1 isteksizlikten bahsetmislerdir.
“Antidepresan kullaninca ister istemez oluyor. O yiizden de biraktim, kullanmiyorum.”

(36, kadin, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)
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“Atak gecirdigim zamanlarda oldu. Son zamanlarda da biraz oldu. Cok fazla
etkilemiyor ama. Takviye ilag kullanmadim.” (29, erkek, acik lise okuyor, evli, markette

sorumlu, 7 y1l)

“Ister istemez bir gezmeye bile canin istemezse onu da yerine gére can istemiyor. Ister

istemez boyle azalma oluyor.” (49, kadin, ilkokul, evli, ev hanimi, 13 yildir MS hastast)

“Tabi yani o kadar yorgunlukla beraber insan o isteksizlik ve hani cinsel problemden
cok isteksizlik goriiliiyor, 0 Yorgunluk nedeniyle diye diisiiniiyorum.” (48, kadn,

tiniversite, evli, malulen emekli, 73 yildir MS hastast)

“Hayrr, oyle bir sitkintim olmadi ama bu ilk ii¢ sene vardi. Her yil atak gegirdigim
zamanlarda, mutsuzdum. Hatta esim bile dedi benle evlendigine pisman misin diye ama
sonra B...’a gectim ondan sonra iyiyim.” (30, erkek, lise, evli, tornaci, 8 yildir MS

hastast)

6.7.3.9.Duygudurum sorunlan

Gorlismeye katilanlar MS’e bagh duygusal olarak kendilerinde degisiklikler
oldugunu belirtmislerdir. “Aglayamama veya daha kolay aglama, aswri sinirlilik veya
daha sakin olmak” gibi degisiklikler yasadiklarini dile getirmislerdir.

Gorlismecilerden biri biitiin MS’lilerin ¢ok sinirli oldugunu diisiinse de MS’ten
sonra daha sakin ve anlayish oldugunu sdyleyenler de bulunmaktadir.
“...MS'in ¢ok ortak ozelliklerinden bir tanesi biz MS'liler asabiyiz, gerginiz.. MS'li
insanda hassasiyet vardir, duygusaldir. Hani ¢ok tezat seylerden bahsediyorum. Bir
tarafta ¢ok asabi bir tarafimiz var diyorum obiir tarafta ¢ok duygusal bir tarafimiz

var.” (42, kadn, iiniversite, evli, proje miidiirii, 8 yildir MS hastast)

“...cok cabuk d&fkeleniyorum. Ofkelenmek istemiyorum ama istem disi bir baska...
(goriismecinin adi) ¢ikiyor sanki. Esime de diyorum bak o kelimeyi ben soylemedim.
Sonradan pisman oluyorum ¢ok ¢ok. Soylememem gerektigine inaniyorum. Ben o
kelimeyi soylemezdim hayatta diyorum yani.” (39, kadin, lise, evli, ev hanimi, 15 yildwr

MS hastast)
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Bir goriismeci sinirli olmasini hastaliktan dolay1 bagimli olmasina ve eskiden
yapabildigi seyleri su an yapamamasina baglamaktadir.
“Hep ¢ok giilerdim. Bir sey degismedi ama simdi daha sinirli oldum. Artik daha
sinirliyim. O da istedigim hi¢bir seyi yapamamaktan dolayr kaynaklantyor. Ben eskiden
cok titizdim, istedigim zaman disart ¢itkardim, dolasirdim, gelirdim. Onlarin hi¢birini
vapamamak, elden ayaktan kesilmek yani ¢ok sinirlerimi bozdu... psikiyatriste gittim,
ila¢ kullandim. Son giinlere kadar kullaniyordum. Bir haftadwr biraktim... Onu icince
bir sey fark etmiyor. Sonra bi ara ¢ogalttim. Sonra yani niye yapiyorum ben bunu
dedim. Niye ¢ogaltiyorum. Kendi kendime béyle daha iyiyim. Yine iyiyim yani bir sey
fark etmedi. Icmiyim daha iyi benim icin.” (59, kadin, lise, evli, ev hanimi, 15 yildir MS

hastast)

Bazi gorlismeciler hastaliktan sonra daha sakin olduklarini ifade etmislerdir.
Gortismecilerin ifadelerinden hastaligt ve kendilerini tanidiktan sonra daha tedbirli
olduklar1 géze ¢arpmaktadir.

“Simdi daha iyi diisiiniiyorum. Onceden hemen parlardim. Simdi hi¢ sinir minir

kalmadi. O yiizden daha rahatim...” (38, erkek, lise, evli, turizmci, 7 yildur MS hastast)

“Eskisi kadar 6yle her seye atilan biri degilim. Yani eskiden insan her seye korkusuz
oluyor da simdi rahatsizlik var, simdi insan diistiniiyor disardaki insana bakiyorum ne
dirayetli, ne giiclii. O var yani baska bi sey yok. Onun disinda ¢ok siikiir ben canim
agrimadi mu giikrediyorum.” (26, erkek, tiniversite, bekar, muhasebeci, 5 yildir MS

hastast)

“Eskisi kadar kendimi zorlamadigim ve neden oldugunu bildigim i¢in sinirlilik o kadar
devam etmiyor yani. Kendimi o duruma sokmuyorum yani. Zorlamiyorum kendimi.
Pazara gidip mesela domates diye bagiran adamin agzinin dibinde durmuyorum yani...
Ilk baslarda psikiyatriste gittim ama hichir etkisini gormedim. Yani bilmiyorum simdi
bir terapi daha diistiniiyorum gitmeyi, diyetisyenimin de onerdigi bir terapi var ama bi
denicem bakalim, deniyoruz iste dedigim gibi.” (40, kadn, iiniversite, evli, tasarimci-

malulen emekli, 11 yildir MS hastast)
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“...anlayisli oldum. Her seyi kafaya takmamaya c¢alistyorum olur olmaz. Bi de
evhamlar, sinir stres gelicegi zaman ben béyle bulasiklart yikamisim, yemegi ocaga
koymusum kendimi digart atiyorum. Yiirtiyiis iyi geliyor. Yani ne iyi gelirse onu
yapryorum ya da bir arkadasimla bi yerde ¢ay kahve iciyoruz.” (48, kadin, iiniversite,

evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

Bir goriismeci kortizonun kendisinde sinirlilik yaptigini, bir goriismeci de
Ozellikle kortizondan sonra daha duygusallagtigini soylemektedir.
“Cabuk sinirlenme kortizon tedavisinden bir kag¢ giin sonra olabiliyor. Simdi olacak mi
bilmiyorum. Onun disinda MS'in yaptigi ¢abuk sinirlenme olmuyor. Ama moral

bozuklugu yapabiliyor.” (29, erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS hastast)

“Ben zaten duygusal bir insandim. Hasta oldugumdan beri daha da duygusallastim.
Ozellikle kortizon aldigim zamanlar yani inanmazsiniz Tiirk filmi bile izlesem aglayasim
gelir. Oyle duygusalligim oluyor. Panik ataklik oluyor. Kizim vitrine yaklastigi zaman
aman aman kizim uzak dur yani bi korku olusuyo.” (29, erkek, acik lise okuyor, evli,

markette sorumlu, 7 yildir MS hastast)

MS’ten sonra agir1 duygusallastigini sdyleyen goriismeciler de bulunmaktadir.
“Kesinlikle asw1  duygusal oldum. Esimle film seyrediyoruz mesela Mahsun
Kirmizigiil iin bir filmi vardi esimle kafa kafaya verdik agladik. Eskiden olsa kesinlikle,
erkekler aglar mi. Simdi birakiyyorum kendimi.” (41, erkek, iiniversite, evli, muhasebeci-

calismiyor, 8 yildir MS hastast)

“Zaten vardi simdi daha da ¢ogaldi. Birden aglama falan oluyor. O da mi bundan
kaynaklaniyor?...Mesela haberlerde bi sey duysam, bi sey olsa bakiyorum mesela sizle
beraber izliyorum, sizde bir yasarma yok ama ben duygulandim yasaricam ama sey
stirmek istemiyorum, bazen tutamiyorum, bazen racona ters gelmesin diye tutuyorum,
bazen tutamiyorum, agliyorum.” (49, kadwn, ilkokul, evli, ev hammi, 13 yildir MS

hastast)
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Bir goriismeci MS’ten once daha duygusal oldugunu ve daha rahat agladigini
ama simdi liziilse de aglayamadigini belirtmistir.
“MS'ten once ¢ok duygusal bir insandim. Edebiyat derslerinde olsun, tarih derslerinde
olsun hocalar boyle anlatiyor, onlar anlatirken bile duygulanp agladigim ¢ok
oluyordu. Ama MS'ten sonra her seye kolay kolay aglayamiyorum. Bdyle bi sey oldu
bende. A tamam gergekten iiziiliiyorum ama goziimden c¢ok fazla yas gelmiyor.

Aglayamiyorum yani.” (21, kadin, tiniversite 6grencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)

Duygusal agidan birbirine tezat duygular yasadigini ve bir aninin bir anina
uymadigini ifade eden goriismeciler de bulunmaktadir.
“Anmim amima uymuyor. Hi¢ kizmamam gereken bir seye kizabiliyorum, kizmam gereken

bir seye de giilebiliyorum.” (36, kadn, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

6.8.Tedavi

6.8.1.Uygulanan tedaviler

Goriismeye katilanlarmn ikisi C..., ikisi T... (biri yeni baslayacak), ikisi A...,
ikisi G..., ¢t T..., Gigi B..., ikisi R..., biri de F... kullandigin1 belirtirken {i¢ii higbir
ila¢ kullanmadigini belirtmistir.
“Su an C... igne yapiyorum. Baska da degisik bi sey almadim....2007'de baslandi. O
zamandan beri kullaniyorum. Ara verdim dogum esnasinda. 2014 yilinda ondan sonra
tekrardan igneye devam etmeye basladim.” (32, kadin, lise terk, evli, ev hanimi, 11

yildir MS hastast)

“Iste pes pese ii¢ atak ge¢irince A... baslatt1...” (29, erkek, lise, evli, satis temsilcisi, 12
yildir MS hastast)

“..bir yil sonra sag goziimii kaybettim. Hi¢ goremedim. Malzemeye falan hig
bakamiyorum. Karsimdaki golge gibi ilerdeki bi seyi géremiyorum sag goziimle. Tekrar

geldigimde A... verdiler...” (30, erkek, lise, evli, tornaci, 8 yildir MS hastast)

“B... kullaniyorum... ilk giinlerde ilk atakta ila¢ vermiyorlar burda. Ondan bir sene
sonra ikinci atagimi gecirdim. Ondan sonralari biraz sert olmaya baslad. Ilkinde pek
aldirmadim da ondan sonralart sarsmaya bashyor insani. Ondan sonra doktor

baslayalim dedi...” (26, erkek, tiniversite, bekar, muhasebeci, 5 yildir MS hastast)
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“Igne kullaniyorum, R... 44. Ilk giinden beri o. Ilk giinlerde alistirma olsun diye 22’yle
baslamistim bir ay ondan sonra siirekli R... 44.” (41, erkek, iiniversite, evli,

muhasebeci-¢alismiyor, 8 yildir MS hastast)

“4 senedir B... igne kullaniyorum giin aswri. Onun oncesi 4 sene once gegirdigim
ataktan once C... kullantyordum. Onu biraktim. Etkisi oldu, olmadi degil de yanlhz ¢ok
yan etkileri oldu.” (48, kadin, iiniversite, evli, malulen emekli, 73 yildir MS hastast)

Bir goriismeci sik atak gegirdigi ve sik kortizon aldigi i¢in kendisine iyi

gelebilecegi sOylenen her tiir tibbi tedaviye olumlu bakmistir. Hi¢ diisiinmeden ikinci
basamak bir tedaviyi kabul etmistir.
“Dokuz ay C... kullandim. Dokuz ayda dort defa atak gecirdim. Yani yedi giin serum
aliyorum yirmi giin yatryorum. Sonra bir daha geliyorum atak gegiriyorum. Sonra ...
Hoca dedi ki seni C... korumuyor, B... a gececeksin. Ama ben o ara afedersiniz kafam
durmus bir vaziyette siirekli atak gecirip kortizon yiyince hatirlamiyorum bile o giinleri.
Sonra B...’a gecirdiler aylik kortizon altyorum ayriyetten. Hem igne hem kortizon.
Onda da hep atak gegirdim. Hep de lezyon olan ataklarmis. Yeni lezyonlar oluyor dedi
Hoca. Dokuz ay da éyle gegirdim. Sonra bana dedi ki bu da seni korumuyor. Ne yapicaz
hocam. T... diye bir ila¢ var ama dedi yan etkisi digerlerine gore daha agwr. Ondan
fayda goriirsen atak gegirme sayin azalacak, siddetleri azalacak, bir diigiin tasin dedi
bana. Ben dedim ki hocam ben hi¢ diistinmiyim ben yarin hastaneye geliyim, hemen bu
islemleri baslatalim, artik dedim biktim ben atak gecirmekten. Sonra iste onun tahlilleri
vapildr tamam dendi baslandi. 2011'in Agustos 'unda T... kullanmaya basladim. Halen
de kullantyorum... Aklim daha yerinde T... kullanali.” (36, kadn, tiniversite, evli, ev
hanimi, 6 yildir MS hastast)

Bir goriismeci ataklarinin artmasi iizerine T...’ye gectigini fakat simdilik
memnun olsa da belli yan etkilerinden dolay1 aslinda birakmak istedigini belirtmistir.
“...en son gectigimiz sene artik ataklar ¢ok siklasti, iki ayda ii¢ ayda bire diistii, o
zaman ilacimi degistirdim, C... kullaniyordum T... ve gectim. Ondan sonra da iste
ataklarimin sayisi siklastikca, sekellerimin belirginligi de artti. Boylelikle viicudumun

her yerine yayilan asirt yorgunluk olsun, bacakta tek bacakta sekme olsun, iste tek
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kolda uyusma ve kabiliyetini kaybetme olsun, gozlerde gorme bozukluklar: iste 6yle
gidiyo. Bakalim insallah toplicaz.... T... ve baslayall sekiz doz kullandim ama baslayali
bir seneden az on ay gibi bi sey oldu..... Simdilik memnunum. Yani tam da sey degilim
ashinda, o kadar siklasmisti ki ataklarim. Ataklar: frenlemeye basladigini hissediyorum.
O bile bi sey yani. U¢ ayda bir atak gecirmek var ya da ayda bir atak gegirmek var, bi
taraftan alti ayda bir soyle bir atak ge¢irip ya da gecirmeyip devam etmek var hayatina
insamin, ama T... 'nin de belli yan etkileri var beni korkutan. Birakmak istiyorum yani
kisa zamanda ingallah.” (40, kadn, tiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 71 yildwr
MS hastast)

“...Ignelerin tamamini kullandim. Yani aklimiza gelebilen biitiin igneleri kullandim...
Hani insamin yedi ayri bolgeden kendine igne yapmas: kolay degil. Su an G...
kullantyorum amma velakin G... swrasinda bu dordiincii atagim bir bucuk yil

icerisinde.” (42, kadn, tiniversite, evli, proje miidiirii, 8 yildur MS hastast)

“G... kullaniyorum. Bir sene oldu. Ilk B... la basladim. Sonra ii¢ sene B... kullandim,
tic ayda ii¢ atak gegirince C... a gectik. C...’dan T...ve gecicektik kan sonuglarim
uygun ¢ikmadi, G...'va basladik.” (36, kadin, iiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS

hastast)

“G... kullaniyordum onu da biraktik. O da oniine ge¢medi. Ondan sonra da T...
kullandim. T... de éniine ge¢medi. T..., G...dan énceydi. Onlarin da hi¢biri imdada
vetismedi. Su an T... diye ila¢ varmis ona baslicam. Baslayamadim iste son atagim da
ondan. Mesela ¢ok sik oluyo. Doktorlar sey diyor sen ¢ok sik atak gegiren bir hastasin
diyorlar.” (39, kadin, lise, evli, ev hanimi, 15 yildir MS hastast)

Bir goriismeci oral tedavinin diger tedavilerden daha iyi oldugunu belirtmistir.
“2006'dan 2012've kadar giin asirt bu B... kullandim. 2012'de biraktim onu. ... Hoca
buraktirdy. Iste F...'va gectim. Igneyi biraktim... Simdi daha iyi. Igne gibi act olmuyo.

Baskalarimin yanminda da yaptigin zaman koétii oluyo. O yiizden igneden ila¢ daha iyi.’

(42, erkek, lise, evli, malulen emekli, 73 yildir MS hastast)
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6.8.2.Tedavilerin yan etkileri

Gortismeciler en ¢ok “igne yerlerinin agridigi” yoniinde sikayetlerinin oldugunu
sOylemislerdir. Goriismeciler ataklar1 siklagtifi zaman tedavinin degistirildigini ama
yine de biitiin tedavilerin yan etkisi oldugunu belirtmislerdir. Igne olarak yapilan
tedavilerin yerine baska c¢oziimlerin olmasmi istediklerini, igneyi mecburiyetten
kullandiklarini ifade etmislerdir.
“igne vurundugum zaman gozlerim gisiyor kizariyor. Bir hafta olmazsa bir hafta
oluyor... Agri da yapiyor. Gegen hafta Cumartesi Qiinii vurundum (bugiin persembe) bir
hafta oldu nerdeyse, agrisi hala duruyor. Kaslar agri yapiyor.” (29, erkek, lise, evli,

satig temsilcisi, 12 yidir MS hastasil)

“Benim igne yaptigim yerler par¢a parca kaparciklar dolu, sert sert beze gibi ayni yag
bezesi gibi. Yani bilmiyorum. Igneyi kullaniyorum ama mecburiyetten, sevdigimden

degil yani.” (30, erkek, lise, evli, tornact, 8 yildir MS hastast)

“...Agr1 yapror artik. Vuracak yer kalmadi. Bacaklarim mesela su anda sert.” (26,

erkek, tiniversite, bekar, muhasebeci, 5 yildir MS hastast)

“..Aymi yere vurursamiz igneyi ¢ok cammiz yaniyor.” (41, erkek, iiniversite, evli,

muhasebeci-¢alismiyor, 8 yildir MS hastast)

“Dort senedir B... igne kullaniyorum giin asiri. Onun oncesi dort sene once gegirdigim
ataktan once C... kullantyordum. Onu biraktim. Etkisi oldu olmad: degil de yanliz ¢ok
van etkileri oldu. Yani sislikler, kasintilar bi de soyle diyim, ben bacagimi mesela igneyi
yvapiyordum yarim saat hi¢ yiirtiyemiyordum. Hatta oglumun okulundan ¢agirdilar
alelacele gitmem gerekti, yolda kaldim o arada. Yiiriiyemedim, o derece. Simdi B...
aldim, giin asirt bir giin kafam rahat en azindan. Ertesi giinii diigtintiyorum, 0 kadar da

yan etkisi olmuyor.” (48, kadn, tiniversite, evli, malulen emekli, /3 yildir MS hastast)

6.8.3.Tedaviye uyum

6.8.3.1.Tedaviyi diizenli uygulayanlar

Gorligmecilerin 16°s1 diizenli olarak tedavilerini aksatmadan uygulamaktadirlar.
Bir goriismeci daha seyrek araliklarla uygulanan bir tedavinin olmasmin daha iyi

olacagini belirtmistir. Firma hemsiresinin ilgisi de tedaviye uyum agisindan 6nemlidir.
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“...cok ilgili hemsire arkadas, aylik olarak geliyo. Bi sorun oldugu zaman arada da
telefonlasiyoruz. Telefonla da bilgi veriyo. Memnunum yani. Su da var tabi ki daha
farkly ¢oziimler olsa, mesela ignede hi¢ siit liman degil ortalik. Ara ara miihiir gibi
hisler yapiyo, kasinti oluyo. Oluyo olmamasina imkan yok. Ayda bir hatta ii¢ ayda bir
igneler serumlar olsa ne giizel olur.” (48, kadin, iiniversite, evli, malulen emekli, 13
yildir MS hastast)

6.8.3.2.Yan etkisi nedeniyle tedaviyi birakanlar

Bir goriismeci kullandigi tedavilerin hepsinin zamanla kendisinde omurga ve
aswrt yorulma gibi yan etkilere neden oldugunu belirtmistir. ila¢ kullanmadigi zaman
kendisini daha iyi hissettigini ve ila¢ kullanmak istemedigini s6ylemistir.
“Yaklasik iki yila yakin R... kullandim. Ilk zamanlar etki ¢ok etmiyordu ama son
zamanlara dogru omurgamin son kisimlari ozellikle ¢ok agrimaya bagsladi. Yiiriirken
felan ¢ok agriyordu. Bunu burdaki doktorla gériistiim. O iste beni haftada birlik olan
ilaca gecirdi. Iste 6grencisin felan diye. Ogrenci olunca ii¢ kere vurmam zor oluyordu
yvurtta kalinca... O kullandigim Avonex’di. Ama iste o A...’i ¢ok fazla kullanamadim.
Yani iigiincii ayima geldim gelmedim tam hatirlamiyorum, o da ben de aymi seyleri
vapmaya bagsladi. Yaz tatilindeydim iste. Hem omuriligime agri yapiyordu hem de
disarda c¢ok fazla gezemiyordum. Hemen yoruluyordum. Yiiriirken hemen oturma
ihtiyact hissediyordum. Hoca beni bu sefer T... denen bir ilaca gegirdi. Neyse iste o da
yurt disindan geliyormus. Baya bi gelmesini bekledim... Iste o ilaglara basladim daha
vaklasik tigiincii ayindayim ama daha gegen haftalardan beri bu ilag¢ da bende ayni
etkileri yapmaya basladi. Yiiriimekte zorlaniyorum, c¢ok c¢abuk yoruluyorum.
Hoca’yla telefonda goriisiiyoruz. Telefonda goriistiik iste bir iki giin ilact birak dedi,
sonra tekrardan goriiselim dedi. Iste birakali ii¢ giin oldu herhalde bugiin iiciincii
giintindeyim. Ama ger¢ekten biraktiktan sonra biraz daha topladim sanki kendimi.” (21,

kadn, tiniversite 6grencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)

Goriismecilerden biri tedaviye basladiktan sonra vereme yakalandigini ve bu
yiizden ila¢ kullanmay1 biraktigini, tekrar baglamak istemedigini sdylemistir.
“Iik B... yazdilar. Cok az kullandim. Ug ay kadar kullandim, sonra vereme yakalandim.

Ters etki galiba bagisiklik sistemimi etkiledi. Sonra verem tedavisi oldum. Ondan sonra
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ilag yazalim dedi, ben kabul etmedim.” (38, erkek, lise, evli, turizmci, 7 yudir MS

hastast)

6.8.3.3.Atak sikhigim azaltmadig icin tedaviyi birakanlar

Bir goriismeci kullandigi tedavinin atak siklifina etki etmemesinden dolay:
doktorunun bilgisi olmadan ila¢ kullanmay1 biraktigin1 séylemistir. Ayrica yan
etkilerinin is hayatini olumsuz etkiledigini belirtmistir.
“Teshis konuldugundan beri B... kullanmayr uygun gordiiler. Onda bir senede iki atak
geciriyorsam senede bir atak gegirecegimi soylediler. Ama alti ayda bir atak gegirmeye
basladim. Kistan yaza, yazdan kigsa gecerken. Doktorumla paylastim bu durumu, 6 ayda
bir geciriyorum hani koruyacakti yani sogumaya bagladim bu ilactan. Kan aldilar ... ya
gonderdiler, bana uygun mu degil mi diye arastirmaya soktular. Uygun ¢ikti ama
ignenin sana senin igneye alisma siirecin alti ay, yedi ay, belki bir sene, birbirinize
alisma stireciniz var dedi. Son zamanlarda dedim hala mi alismadi. Madem alisamadik
karsilikly alisamamisiz. Bes aydir doktorumun bilgisi olmadan biraktim. Calismami da
engelliyordu, halsiz birakiyordu.” (29, erkek, agik lise okuyor, evii, markette sorumlu,
7 yildir MS hastast)

6.8.3.4.Hig ila¢ kullanmayanlar

Bir gorligmeci hastaligt hi¢ umursamadigini, arastirmadigmi ve ilag
kullanmamak i¢in poliklinige gitmedigini belirtmistir.
“Ashinda bana sey dediler, dedim ya ben ¢ok umursamiyorum bu hastaligi, o zaman bu
haftada bir bi igne varmug, ismini de bilmiyom, dedim ya hi¢ arastirmiyorum, ondan
hani diiiiniildii. Iste poliklinige gel dediler, orda konuscaz, ben de gitmedim o ilact
kullanmamak igin.” (38, kadin, acik lise okuyor, bosanmus, temizlik personeli, 13 yildwr
MS hastast)

6.8.4. Tamamlayici ve alternatif tedavi (TAT) kullaninm

Gortismecilerin cogu hastaligin ilk yillarinda MS’e iyi geldigini duyduklar
bircok seyi denediklerini ama ilerleyen yillarda “fayda gormediklerini, sikildiklarin
veya zarar verdigini” soyleyerek kullanmay1 biraktiklarini belirtmislerdir. Dogal
takviyeler oldugu icin doktora danigmadiklarini ¢cogunlukla dile getirmislerdir. Sadece
bir kisi uyguladig alteratif yontemler igin doktorunu bilgilendirdigini sdylemistir. ilk
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yillar maddi olarak yiikk olsa da son yillarda herhangi bir alternatif tedavi
uygulamadiklart i¢in ekstra bir harcama yapmadiklarini belirtmislerdir. Genellikle
alternatif yontemleri televizyondan, internetten ve diger MS’lilerden duyduklarini ifade

etmislerdir.

6.8.4.1. TAT yontemi kullanmis olanlar

Bir goriismeci, MS’1i birinden duydugu yontemleri kullandigindan bahsetmistir.
Ona iyi gelen alternatif yontemlerin kendisine de iyi gelecegini diistinmektedir. Dogal
tiriinlerin ilaglardan daha etkili oldugunu ifade etmistir. Ayda en fazla bu yontemler igin
100 TL harcadigint belirtmistir. Besin takviyesinin yaninda hacamat yaptirdigini,
kendisine iyi geldigini ama ailesi istemedigi i¢in tekrar yaptirmadigini belirtmistir.
“...kara bugday, onu sabahlar iki kasik iki yemek kasigi ondan koyup haslayacaksin,
icine de iki tane ceviz koyup yiyeceksin. Ben bunu yaklasik bir ay her sabah diizenli
vaptim. Dogal bugday yani seyden alinma falan degil. Gergekten o baya iyi gelmisti. Bi
de sey demisti, onu sabah yapicaksin aksamlar: da kegi siitii, bir bardak kegi siitii i¢ine
dogal bal katicaksin onu da yaptim. Hani o zamanlar daha iyiydim. Ila¢ da
kullanmiyordum ama gercekten daha iyiydim. Sonradan ne oldu bilmiyorum. Iact
kullanmaya basladim iki atagimi da ben ondan sonra gegirdim. Sonbaharda iki atak
gecirdim. Birini kurban bayraminda gegirdim, birini de kurban bayramindan geldikten
sonra gegirdim... Su anda iste sabah kahvaltida bal yemeye ¢alisiyorum, dogal bal.
Icine ¢érek otu katiyorum. Bi de arasira yogurt yerken icine ¢orek otu yagi katryorum
bunlar var. Baska alternatif bi sey yok ama yakin zamanda Allah nasip ederse
Gaziantep'e gidicem. Ordan gelirken ke¢i siitii almayr diigiiniiyorum... Bir ayda 100
lirayr gecmez yani. Aa bi de benim seyim var, onu da séyliyim, acve hurmasi, o ¢ok
pahall bir sey aslinda. Zaten her zaman alamiyorum ama onu mesela sabahlari bir
bardak su ictikten sonra yemeye c¢alistyorum... Mesela bi zamanlar hacamat
yaptirdim... Birinci sinifta yaptirmistim. Birinci sinifta hi¢ atak gegirmedim. Ama daha
sonra ailem istemedigi icin biraktim. Yani 6yle bakalim ama tekrardan konuscam
ailemle, ikna etmeye caliscam.” (21, kadin, iiniversite égrencisi, bekar, 4 yildir MS

hastast)
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Bir gorlismeci yiirime sorunundan dolayr manuel bir tedavi uygulattigini,

kendisine iyi geldigini belirtmistir. Fakat daha sonra yiirime sorununun tekrar
baslamasindan dolay1 artitk umutsuzluga kapildigim1 ve tekrar yaptirmak istemedigini
ifade etmistir. Higbir seyin kendisine iyi gelmeyecegini diisiinmektedir.
“Iik bastan beri hep yiiriime zorlugu oldu...ben bes alti senelik hastayken tekerlekli
sandalyedeydim. Sonra tesadiif eseri Azeri bir doktorla karsilastim. O beni manuel
tedavi ile ayaga kaldirdi. Dért seanshik bir tedaviydi. Iki sene, ii¢ sene ayaktaydim,
hatta kosuyordum. Kostugum giinler oldu. Artik gegti hastaligim diye diistindiim. Ama
tekrar geri doniis basladi... Ashinda ¢agirryor beni yine de bilmiyorum, gitmek
istemiyorum. Iste moral bozuklugu belki boyle oluyo. Artik yok, artik ben iyilesmem...
Ne kadar iyilessem de geri doniis oluyor diye diisiintiyorum.” (59, kadmn, lise, evli, ev
hamimu, 15 yildir MS hastast)

Bir goriigmeci daha once siirekli kuruyemis tiikettigini ama simdi manevi

yonden kendini daha iyi hissedecegi yontemlere yoneldigini belirtmistir. Benzer sekilde
bir bagka goriismeci de dini yaklasimlarla kendini daha iyi hissettigini ifade etmistir.
“Bi ara mesela cebimde bademle geziyordum. Ne biliyim ceviz meviz aliyordum ama
hersey Allah'tan. Ben ¢ok ayiptir soylemesi bir yildan fazladir bes vakit namaza
basladim. Ya boyle seylere vakit harciyacama Allah'a dua ediyorum. Allahim kurtar bu
azaptan. Ne bileyim boyle daha rahat ediyorum.” (30, erkek, lise, evli, tornaci, 8 yildwr
MS hastast)

“Onceden beri hep diisiiniiyordum, ételiyordum, hep aklimda vardi namaza baslamatk.
Ama soziimde durmadim. Allahu Teala 6yle bir uyard ki ben 30 yasindaydim. Ben onun
bende bir sey oldugunu diigiinmiiyorum, kiilfet oldugunu. Bunun adi sey, uyari. Mesela
kulum sen bunu hep ételiyordun, sen kimsin ki bana sey yapyorsun. Iste o namaz insant
manevi yonden rahatlatir. Sosyal ¢evreyi hallediyorsun, aileyi hallediyorsun, hastaneni

de hallediyorsun. ” (38, erkek, lise, evli, turizmci, 7 yildir MS hastast)
Bir gortismeci hastaligin baslangic donemlerinde alternatif besin takviyeleri

kullanmis olsa da artik kullanamadigini ¢iinki maddi ve manevi higbir ¢oziimiiniin

olmadigini ifade etmistir.
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“Bugday dediler. Bir avu¢ kabuklu, bir avu¢ kabuksuz aksamdan suya koyacaksin
kurufasulye 1slar gibi sabah kaynatip soguduktan sonra sabah 6gle aksam birer bardak
icilcek. Televizyondaki doktorlardan, MS'le ilgili, annem takip eder, babam da takip
eder, ablam da takip eder Izmir'den. MS kelimesi duydular mi hepsi televizyona
odaklanir...daha neyden kaynaklandigr bilinmedigi icin ¢oziimii yok bence, o yiizden
yok, ne duyuyorsak yapryorduk. Ama artik yapmiyorum ¢iinkii maddi manevi tedavisi
yok...o yiizden ekstra bi sey denemiyorum. Arastrmaya da girmiyorum.” (29, erkek,

acik lise okuyor, evli, markette sorumlu, 7 yildir MS hastast)

Bir goriismeci daha dnceden bazi bitkisel karigimlar kullandigini, daha sonra
yiiksek doz kortizon kullananlarin bitkisel tedaviden yarar géremeyecegini duymasi
tizerine doktorun verdigi ilaclar disinda takviye kullanmadigini belirtmistir.

“...aktarm hazirladigi karisimlardan kullandim. Faydasi olmayinca ben de kestim. Ama
gegen televizyonda bir doktordan duydum, dedi ki 0,5 miligram bile kortizon alanlar
bitkisel tedaviden fayda goremez. Kortizon dedi bastirir onu. Biz bir almada bin
miligram aldigimiz icin sonradan dedim bunun hi¢bir seyi yok. Etkisinin olmayacagini
diistindiim ben. Yememe igmeme dikkat ettim. Vitamin degeri yiiksek seyler yemen lazim
dediler. Zaten senin bagisikhigini bastirict ila¢ veriyoruz. Iste doktorlarin verdigi

ilaglart i¢tim.” (36, kadn, iiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

Gorligmecilerden biri kullandigi dogal takviyenin ne oldugunu bilmeden
kullandigini ifade etmistir.
“llac derken benim halamin gelini var, Kibrish. Kibris’a gitmisti, orda bir bitkinin
tursusunu yapmislar. O iyi geliyor diye bana getirdi. Yedim ama ne oldugunu

bilmiyorum agik¢asi.” (29, erkek, lise, evli, satig temsilcisi, 12 yildir MS hastast)

Gorligmecilerden ikisi bitkisel ila¢ kullandiklarmmi ve sonrasinda karaciger

enzimlerinin yiikseldigini belirtmiglerdir. Ayrica doktorun bilgisi disinda kullandiklarini
ifade etmislerdir.
“Bitkisel ila¢ kullandim, karaciger enzimlerimi yiikseltti. O zaman 1,5 milyara almistik.
Karacigeri onlar mahfetti... Bi ara balik yag: kullandim. Ama kokusundan dolay: pek
tercih etmiyorum... Bir de karabugday onerdiler. Biz de kullandik ama ¢ok ¢abuk
biktim. ” (38, erkek, lise, evli, turizmci, 7 yildir MS hastast)
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“Ya babamlar bi ara bir ila¢ almislar. Televizyondan mi ne duymugslar, onu igtim,
benim karaciger seviyelerim diismiistii, onu i¢tim seviyeleri yine yiikselmeye bagsladi.
300'e 600 ¢iktt ALT AST. Cok yiiksek. Zaten doktor dedi, dedigimin disina ¢ikma dedi.”
(26, erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci, 5 yildir MS hastas)

Kisiler sirf tedavi olabilmek i¢in ne oldugunu bilmedikleri ama duyduklar1 her
seyi aragtirma egilimine girebilmektedir.
“Duydum ama daha gitmedim. Ne oldugunu da bilmiyorum. Gidicem insallah. Hani
derler ya suya diisen yilana sarilir, bir ¢are belki bi sey olur. Adapazari’nda duydum,
varmis bi yer. Adresini bile bilmiyorum. Alicam, gidicem, goriicem.” (49, kadin, ilkokul,

evli, ev hanimu, 13 yildir MS hastast)

Tamamlayic1 ve alternatif yontemler konusunda oldukca fazla arastirma ve
uygulama yapmis olan bir goriismeci, uygulayacagi radikal diyetlerde mutlaka doktora
danistigini belirtmistir. Oldukga bilingli bir sekilde tamamlayici ve alternatif yontemleri
uygulamaktadir. Ayrica bu arastirmalar esnasinda farkli kisilerle tanisarak sosyal
yonden de kendine terapi uyguladigini ifade etmistir.

“.bitkisel tedaviler var, diyet tedavileri var, bir takim fizyolojik tedaviler var, tedavi
derken hani ¢aba diyim artik. Iste psikolojik yontemler var, meditasyonlar, bir takim
diyet kiirleri... O kadar ¢ok sey uyguladim ki burda iki saat felan yetmez... Doktora
damisryorum, radikal bir diyetim oldugu zaman onu doktora danistyorum... Zaten bana
iyi gelmeyen seyleri yapmiyorum. Yiizme iyi geliyor mesela bana. Her bireye iyi
gelecegini diisiintiyorum, herkese, ama bilhassa bize, MS hastalarina faydasi oldugunu
diistintiyorum. Sekelleri artan insanlarda pasif cimnastik ertesinde bu tip iste yiizme gibi
antrenmanlarin ¢ok iyi geldigini diistiniiyorum. Diyet mesela...ii¢ beyaz...ozellikle un ve
seker...tuz diyil, tuz c¢iinkii tuz kortizon alimi disginda kesmemiz gereken bisiy diyil ve
bizim viicudumuzun devami igin saghgimiz icin gerekli bi sey. Evdeki biitiin katkili
giudalari, kokulu boyle parfiimlii seyleri attim, iste artik sadece dogal tirtinler tiiketmeye
calisiyoruz, daha ¢ok dogadan buldugumuz gibi tiiketmeye c¢alisiyoruz her seyi.
Miimkiin oldugu kadar az proses gidalari, iistiimiize giydigimiz seyleri iste boyle
sirkeyle temizliyorum evi falan eskisi gibi boyle kokulu misler gibi seyler

kullanmyyorum, ama temiz oluyor yani. Ondan sonra bu ¢abalar da beni, bi sekilde bu
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benim gibi ¢abalarin iginde olan insanlarla tamistirryor. Dolayisiyla baska bir terapi
uygulamis oluyorum kendime, SOsyallesiyorum, bu konuda bilgisi olan insanlarla
tamgtyorum. lyi oluyo yani.” (40, kadin, iiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 11
yildir MS hastast)

6.8.4.2. TAT yontemi kullanmamis olanlar

Bunun yaninda higbir alternatif yontem kullanmadigini ve bu ydntemlere
inanmadigini sdyleyenler de olmustur.
“Oyle bir sey yapmadim. Zaten doktorlar benim anladigim kadariyla pek olumlu
bakmuyorlar.” (29, erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS hastast)

“Kesinlikle diisiinmedim bile. Aktar bi arkadasim var o da soyliiyo ama hig
vanasmadim. O kadar bilseydiniz zaten siz olurdunuz burda.” (41, erkek, iiniversite,

evli, muhasebeci-¢alismiyor, 8 yildir MS hastast)

6.9.Diizenli Kontroller

6.9.1.Kontrole diizenli gidenler

Gorlismeye katilanlarin ¢ogu diizenli olarak kontrole gittiklerini belirtmislerdir.
Sik atak gegcirenler her ay hastanede olduklar: i¢in mutlaka ayda bir doktor gérdiigiind,
digerleri “doktor iki ii¢ ayda bir ¢cagiriyor, o ne zaman derse gidiyorum, ila¢ yazdirmak
icin diizenli gidiyorum, alti ayda bir gidiyorum” seklinde cevap vermislerdir.

U¢ ayda bir geliyorum, ilacimi yazdirmak igin.” (42, kadin, iiniversite, evli, proje
miidiirii, 8 yildir MS hastast)

“Alti ayda bir. Bir de dedigim gibi her ay hastanede olunca ...Hoca da gériiyo beni,
gerek kalmyo.” (36, kadn, tiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

“Genelde bir atak oldugu zaman iki ii¢ ayda bir, en ge¢ alti ayda bir. Ayda bir mutlaka
burdayim. Onun igin ayda bir mutlaka doktor gériiyorum.” (40, kadn, tiniversite, evli,

tasarimci-malulen emekli, 71 yildir MS hastast)
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6.9.2.Kontrole diizenli gitmeyenler

Bir goriismeci kontrollere gelmesi gerektiginin bilincinde olmasina ragmen is
yerinde sikinti yagamamak i¢in iki yildir kontrole gelmedigini, atak gecirdigi ig¢in
geldigini belirtmistir.
“Alt ay diyor ...Hanim ama ben taseron ¢alistigim icin yani 6zel sektor ¢alistigim icin
yani stirekli gelemiyorum, géze batmak istemiyorum... Baska doktor olsa ¢oktan yol
vermisti. Diistinsenize ben iki yildir heralde kontrole gelmiyorum, daha yeni yeni
gelmeye basladim. Ben doktor olsaydim, noldu gelmiyordun atak gecirdin geldin, simdi
git baska yere derdim yani.” (30, erkek, lise, evli, tornaci, 8 yildir MS hastast)

Gorligmeye katilan iki kisi kontrolleri gereksiz bulmaktadir. Kontroller sirasinda
yapilan fizik muayeneyi kendisinin de yapabilecegini belirtmislerdir. MR ¢ekilmedigi
ya da kan tahlili yapilmadigi i¢in ataklar disinda kontrole gitmeyi gereksiz bulduklarini
belirtmislerdir. Bir kisi is yogunlugundan dolayr bir giiniinii kontrole gelmek igin
ayirmasinin ¢ok zor oldugunu ifade etmistir.

“Kontrollere énceden uyardim. Ama simdi uyamiyorum, gelemiyorum... Nedeni aslinda
var. Ne bileyim simdi yiizleri de yok keske yiizlerine konussam arkadan konusmak gibi
parmagimi sik, ayagini kaldir, bi MR yok, kan tahlili yok, bundan dolay: hani esime de
yvapabilirim parmaklarimi sik hangisinde gii¢ kaybi az, ne bileyim iste ¢ok basit geliyor
bana. Gelip gitmek is yerinden fazla izin almak gerektirebilir. O yiizden haftalik izin
durumumu da onlarin verdigi tarihe gore ayarlamam gerekiyor. Ev kira, c¢oluklu
¢ocuklu olunca haftada bir giin iznimiz var, alti giin program yapiyorsun, haftanin bir
glintine sigdirmaya ¢aligiyorsun. Yani o yiizden ¢ok stk gelemiyorum. Sebep bu.” (29,

erkek, acik lise okuyor, evii, markette sorumlu, 7 yildir MS hastast)

“Bu kontrollere de niye gitmiyom biliyor musun? Simdi atak gecirince zaten elim
mahkum gitmeye. Ilag verilicek kortizon. Baska seyi yok ¢iinkii tedavisi onun. E ben de
diyom atagim yok gidip kontrol olsam ne olacak ki. Bana yaptirdiklar: hareketleri

biliyorum, su an bi sikayetim yok, gidip de napcam ki dedim. O yiizden gitmedim yani.’
(38, kadin, agik lise okuyor, bosanmus, temizlik personeli, 13 yildir MS hastast)
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6.10.Yasam Tarz1 Degisiklikleri

6.10.1.Beslenme degisiklikleri

MS tanis1 konulduktan sonra kisiler sagliklarina daha fazla dikkat etmek icin
beslenmelerine 6zen gostermektedirler.
“Yogurdumu kendim mayaltyorum, hazir kullanmamaya, hazir yiyecekler yememeye
calistyorum. Dogal iiriinler hani kisin oturup da yaz mevsiminin sebzelerini
titketmiyoruz. En azindan diyorum ki viicudum saglam olsun. Hani madem ben
bagisikligimi yiikseltemiyorum en azindan beslenmeme dikkat edeyim. Her hafta
baligimi yerim, kirmizi etimi de yerim. Aslinda demek ki ben MS olmadan énce ¢ok kotii
vastyormusum diye diistiniiyorum bazen.” (36, kadn, iiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildwr

MS hastast)

6.10.2.Sosyal etkinliklerde degisim

Gortismecilerin ¢ogu MS’in sosyal aktivitelere katilim oranini azalttigini
belirtmektedirler. Kendilerini iyi hissederlerse arkadaslariyla goriismeye gittiklerini
sOylemislerdir. Ev hanimlari, ¢evrelerindeki insanlarin, kendilerini yormamak i¢in eve
misafir olarak pek fazla gelmediklerini ifade etmislerdir.
“Ya simdi etkilemedi desem yalan olur. Ciinkii tabi ki daha énce ¢ok gidiyordum. Her
dediklerinde, misafirlige cagirdiklarinda hemen gidiyordum ama simdi bakiyorum,
kendime gore iyiysem gidiyorum, iyi degilsem gitmiyorum. Bugiin miisait degilim,
kendimi iyi hissetmiyorum diyorum, gitmiyorum. Ama etrafimdan kopmuyorum. Onlar
da bildikleri icin beni, tistelemiyolar. Nasil biliyosan oyle yap diyolar.” (42, erkek, lise,
evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

“Ister istemez su an tabi ki hani komsular mevzuyu bildikleri icin ister istemez fazla
gelmezler, telefonla nasilsin, iyi misin mevzusu olur. Aman gidip de ister istemez
kalkicak dolasicak yormiyim, yorulmasin benim yiiziimden hesabi ister istemez boyle bi
sey oldu yani, azalma oldu ama bitti mi bitmedi. Ister istemez azalma oldu yani.” (49,

kadin, ilkokul, evli, ev hamimi, 13 yildir MS hastast)
Gorligmecilerin ¢ogu sicaktan olumsuz etkilenmektedir. Bu da yaz aylarinda

giindiiz vakti disar1 ¢ikmak yerine aksami tercih etmelerine neden olmaktadir. Bir

gorliismeci yazin izinli gliniinii sicaktan dolay1 evde gecirdigini belirtmistir. MS’liler kis1
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daha ¢ok sevdiklerini ifade etmislerdir. Ayrica giirtiltiilii ortamlardan kagindiklarini da
belirtmislerdir.

“Ben zaten normalde disari ¢ikip gezmeyi seven bir insan degilim. Niye seven bir insan
degilim ben digart ¢iktim mi ¢cok basim agrvyor. Migrenim var bi de, ayrica giines hele o
giines var ya mahfediyo, bu havalar ¢ok giizel, mesela bu havalarda hi¢chi sey yok (kar
vagisl bir havada) ama sicak havalarda kesinlikle disar: ¢ikamiyorum. O bas agrisi
beni komaya sokuyor, yani bir akraba, bir yakimima oturmaya bile dogru diizgiin
gidemiyorum. Ciinkii mesafe var ya da otobiise bineceksin bi sekilde oraya gididinceye
kadar ordan geldigimde ben komaligim... Bu hastaliktan 6nce béyle degildim. Hergiin
benim evimde on kisi misafir vardi. Hergiin on onbes kisi gelirdi evime, su anda bir
kisiyi bile kaldiramiyorum, o hale geldim. Sesi ¢ekemiyorum ¢iinkii.” (32, kadn, lise
terk, evli, ev hamimu, 11 yildir MS hastast)

“Sosyal hayatimi tabi biraz etkiliyor. Mesela yazin izinli giiniimde evde gecirmeyi tercih
ediyorum. Aksam serinlikte ¢ikmay: tercih ediyorum. Giines tam tepedeyken ¢ikmayt
tercih etmiyorum.” (29, erkek, acik lise okuyor, evii, markette sorumlu, 7 yildir MS

hastast)

“Tabi c¢ok fazla disart ¢ikmam. Simdi isime giderim gelirim fazla giiriiltiiye
gelemiyorum. Coklu ortam, giiriiltii bana iyi gelmiyor, kaldiramiyorum.” (26, erkek,

tiniversite, bekar, muhasebeci, 5 yildir MS hastast)

MS’ten 6nce ¢ok aktif olan bir goériismeci eskisi gibi efor harcayamadigr icin
artik aktif olamadigin1 ve beraber spor yaptigi, mizik yaptig1 arkadaslariyla
goriisemedigini belirtmistir. Artik sadece ¢gocuguyla aktif olabildigini ifade etmistir.
“Etkilendi tabi ¢iinkii ben eskisi kadar faal bir insan degilim artik. Eskiden ¢ok sportif
bir insandim, bisiklete biniyordum, yiiriiyiis yapryordum e tabi o sosyal seyim de,
tarafim da oldugu i¢in onlari mesela artik gormiiyorum, beraber spor yaptigim, beraber
sinemaya gittigim, beraber tiyatroya, miizik iste konserlere falan filan. Miizik de
yvapiyordum ama artik miizisyen arkadaslarimla da pek gériisemiyorum. Yani sahne de
belli bir efor gerektiriyor. Biitiin giin gidiyorsunuz, hazirlik yapiyorsunuz, sahneye

ctkiyorsunuz, orda ayakta sarki soyliiyorsunuz felan zor isler...ya evet ¢ok ¢ok aktif bir
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insandim. O aktiflik tabi simdi ¢ocugumun aktifligi cer¢evesinde devam ediyor.” (40,

kadin, iiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 71 yildir MS hastast)

Bir goriismeci eski arkadaslariyla fazla goriismedigini, MS’ten sonra dini
yonden yasam tarzini degistirdigini ve bunun kendisini daha rahat hissetmesini
sagladigini ifade etmistir.

“Arkadaslarimla askerden geldikten sonra fazla gériisemiyorum. O kadar fazla onlarin
ortamina girmek istemiyorum. Kahveye giriyorlar, ben hayatta kahveye girmiyorum.
Bos gezmem, fazla gezmem dolasmam. Sadece (dini) sohbetlerim var, sohbetlere
gidiyoruz falan, ii¢ bes aydwr iste. Kendimi belki rahat hissederim diye, 6yle de oluyo
yani. Hi¢bir stkinti yok, alacak yok verecek yok, sadece giizel seyler anlatilyo, yani ayn
psikiyatri gibi bi sey.” (30, erkek, lise, evli, tornaci, 8 yildir MS hastast)

MS’in etkilerinden dolay1 disar1 pek ¢ikamayan bir goriismeci de sosyal
aktivitelerinin oldukg¢a azaldigini, en son bir ay dnce disar1 ¢iktigini belirtmistir.
“En son oglum alisveris merkezine gotiirmiistii beni, o da yilbasindan énce. Sonra
Bagdat Caddesi’nde 1siklart gosterdi, ¢ok istiyordum. Cok oldu, ¢ok seyrek, ¢ok seyrek
ctkiyorum.” (59, kadin, lise, evli, ev hanmimi, 15 yil) (not: bu goriisme Ocak ayinin son

giinlerinde yapildi)

Cevreleriyle baglarmi koparmayanlar, onlarla miimkiin oldugunca goriismeye

calisanlar atak disinda sosyal aktivitelere katilimlarmin pek etkilenmedigini
sOylemislerdir.
“Yazin etkiledi ama kisin hi¢chi sekilde etkilemedi. Mesela arkaslarla kahvalti giiniimiiz
vardir, kahve giintimiiz vardwr gideriz gezeriz. Yani arkadaglar birakmazlar beni,
arabayla alirlar arabayla birakirlar.” (48,kadin, tiniversite, evli, malulen emekli,13
yildir MS hastast)

“Yani simdi biz mesela bugiin sohbetimiz var, sohbete gidiyorum. Iste Sal, Carsamba,
Persembe ders var, gidiyorum oraya kadar, gidip gelip yiiriiyoz. Cumartesi, Pazar
evdeyim... Yani evden ¢ikayim da, onlar da olmasa hi¢ yukardan asagi inmem besinci

kattan asag. Iki giin evden ¢ikmayinca fark ediyor ayaklarim da tutulmus olabiliyo, ben
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merdivenleri inerken ¢ikarken biraz daha zorlaniyom. O hafta ici gidip gelince daha da

ayaklarim agiliyo.” (54, kadin, evli, okur-yazar degil, ev hanimi, 3 yildir MS hastast)

“Okul arkadaglarimla bulusmak hosuma gidiyor mesela. Onlarla toplaniyoruz on
besgiinde bir. Giinlere falan katilmiyorum zaten diyorum ya bir is yapamiyorum. Onlar
diyor hep sen gel bize, biz sana gelmeyelim. Geldiler birka¢ defa. Ama sen gel hep
cagwriyorlar on bes giinde bir. Gidebildigim kadarina gidiyorum. Gitmek istiyorum,
orda sanki daha rahat hissediyorum kendimi. Biraz gen¢ligimi buluyorum sanki... Cok
yiiksek sesten etkileniyorum mesela. Onlar beni ¢ok etkiliyor. Olmasin, istemiyorum.
Kulaklarim ¢ok iyi duyuyor ¢iinkii. Burnum ¢ok iyi koku aliyor ama bir beynim diizgiin

degil malesef.” (39, kadin, lise, evli, ev hanimu, 15 yildir MS hastast)

Bir goriismeci MS’in ilk yillarinda kendini eve kapattigini ve hasta bir insan gibi
davrandigini ama daha sonra gesitli kurslara katilarak arkadas ¢evresini genislettigini,
bu sayede kendini daha iyi hissettigini dile getirmistir.

“Mesela onceden her seyi takardim kafama. Artik onu yapmamaya basladim. Evde
durmamaya basladim. Kurslara gittim, tiniversiteye basladim. Ahsap boyama kursuna
gittim. Oglum var 10 yasinda dort yildir onu spora gotiiriiyvorum. Haftada doért giin
hatta, ¢ok aktifim ben ashinda. Anca atak gegirdigimde yatiyorum. O bana ne
kazandrdi, hani ilk seneler atak gecirip evde afedersiniz 6liimii bekleyen insanlar olur
va kendimin bir ise yaramadigim diisiiniiyordum ama sonra oraya baslayinca orda da
bir arkadas ¢evrem oldu. Orada oturuyorsun, bakiyorsunuz ki benim derdim dert degil.
Kendimi oyle disart atinca bi de hani ailem sagolsunlar beni yanliz birakmadilar.
Esimden hi¢hbir sey duymadim, yine mi hastasin demedi hi¢.” (36, kadn, iiniversite, evli,

ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

MS’in fiziksel olarak cok fazla etkilemedigi kisiler sosyal agidan daha aktif
olduklarin belirtmislerdir.
“Sinemaya gidiyoruz, geziye Qidiyoruz. Arada arkadaslarla Cinaraltina gidip
oturuyoruz. Oyle seyler yapiyoruz. En son gecen hafta sonu Bursa’ya gittim.” (21,

kadin, iiniversite 6grencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)
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“Aym sekilde arkadaslarla devam ediyoruz. Sadece yas ilerleyince kopukluk oluyor
bundan dolayr az gériisiiyoruz. MS'in direk bir etkisi yok... En son bir arkadagim
evlenmigti ii¢ ay once onun evine gitmistik. Onun disinda bir sey yapmadik. Uzun zaman

oldu gortismeyeli.” (29, erkek, lise, evli, satis temsilcisi, 12 yildir MS hastast)

“Ben ¢ok fazla on plana ¢ikartmiyorum, hastaligin ¢ok fazla on plana ¢itkmasina izin
vermiyorum. Dolu dolu yasamaya ¢alisiyorum elimden geldigince.” (36, kadin, lise,

evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

6.10.2.1.MS’li oldugunu sosyal ¢evrelerinden gizleyenler

Gortismeye  katilanlarin  sadece iligi MS’ten cevrelerine bahsetmek
istemediklerini dile getirmislerdir, baskalarinin “acimasint” veya “kii¢iik gérmesini”
istemedikleri i¢in sOylemediklerini belirtmislerdir. Bir kisi MS hastalig1 tanindiktan
sonra MS oldugunu daha rahat sdyledigini belirtirken diger goriismeciler c¢evrelerine
rahatlikla MS oldugunu sdylediklerini belirtmislerdir.
“Rahatsizigimi is yerinde hi¢ kimseyle paylasmadim, Kimseye séylemedim. Egimin
ailesi bile bilmez. Ben bu hastaligi saklamak istemiyorum, Allah tarafindan, ama
kimsenin de kiigiik gérmesini istemiyorum. Hayata bu olmadan da devam ederim. Bu
2007'de ¢ikti. 2007'den once nasil devam ediyorsam ayni sekilde devam etmek istiyorum

yani.” (30, erkek, lise, evli, tornaci, 8 yildur MS hastast)

“Arkadaslarimla muhabbetimde bile ¢ok fazla MS oldugumu dile getirmiyorum. Bakis
acilari degismesin diye, sadece is yerimin bilmesini istedim. O da yarin bir giin bi sey
oldugu zaman, rahatsizlik gegirdigim zaman MS'ti de bize soylemedi demesinler. Yani
isverenim bilsin, digerleri ¢ok onemli degil. Baska bir yaklasim olmasin, acima duygusu
olmasin tarzinda goriisiim var.”(29,erkek, agik lise okuyor, evli, markette sorumlu, 7

yuldwr MS hastast)

“Hi¢ kimseye soylemedim. Benim en yakin arkadasim biliyor sadece. Bir de simdi ig
vaptigim yer biliyor. Ciinkii bilmek zorundalar. Neden ben ortada yokum siirekli
bilgisayardan is yapiyorum. Onlarin bilmek hakki. Baskalarinmin bilmesine gerek yok

yani. Kimsenin bana acimasint istemiyorum. Acinacak bir durumda da degilim zaten.’

(42, kadin, tiniversite, evli, proje miidiirii, 8 yildir MS hastast)
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6.10.2.2.MS’li oldugunu sosyal ¢evrelerinden gizlemeyenler

Son zamanlarda MS’in taninmasiyla kisiler hastaliklarin1 daha kolay
sOyleyebildiklerini ifade etmektedirler.
“Rahatsizligin ne diyorlardi, iste sinir sistemi hastaligi diyince herkes tamam diyordu.
MS diyince ilk defa duyduklari bir hastalik olunca insanlarin dikkatini ¢ekiyordu hani,
MS demek istemiyordum sadece o yiizden. MS tamindiktan sonra ben rahatlikla MS'im

diyebiliyorum.” (48, kadin, iiniversite, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

“Ya zaten doktora gidip geldikten sonra, ben o zaman gittigimde iki bucuk, tic ay
Lzmir’de kalmistim. Komgsular hepsi sey yapmis, neden gitti demisler esime. Yoksa siz
ayrildimiz m1 ne yaptimz. Oyle bi sey varsa gidip getirelim. Hayir, hasta orda tedavi

goriiyo demis esim.” (54, kadn, evli, okur-yazar degil, ev hanimi, 3 yildir MS hastast)

“Evet soyleyebiliyorum. Once tabi hastaligin ne oldugunu soruyorlar sonra da Allah
sifa versin diyorlar. Ama mesela yakin arkadaslarimdan umudunu kaybetme felan
diyenler, siirekli a bugiin iyi gériiniiyorsun diyen arkadagslar oluyor. Allah razi olsun

pozitif destek veriyorlar.” (21, kadin, iiniversite ogrencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)

MS, atak donemlerinde, disaridan bakanlar tarafindan fark edilebilmekte ve
kisilerde merak uyandirabilmektedir. Bu ylizden baz1 goriismeciler, cevrelerinden
hastalig1 gizleme gereksinimi hissetmemektedirler.

“Evet soyledim. Ilk zamanlar agiz boyle yamuk, disari ¢cikinca diyolard: ki yiiz felci mi
gecirdin, ben diyorum ki yoo, e niye agzin yamuldu, goziin kiiciildii. Diyorum ki MS'im,
hastaneden geliyorum, tistiimde kaniil var, bunu niye ¢itkarmadin, diyorum ben kortizon
alryorum. Sen niye yatmiyorsun, e ben yatmak istemiyorum. Hasta olunca insanlarda
sey var yat, elini etegini her seyden ¢ek, sana baksinlar. Elimde igneyle mutfak dolabi
diizelttigimi biliyorum. Yatmayi sevmiyorum, dedigim gibi hareketli bir yaradilisim var.

O yiizden hani hepsi bilir.” (36, kadin, iiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

“Tabi, saklamam. Sen séylemezsen viicut soyliiyor bir seylerin oldugunu. Niye
saklayasin, nereye kadar saklayasin Gegecek bi sey olsa sakliyim da ge¢meyecek bi
seyin neyini saklyyim. Viicut belli ediyor ¢iinkii kendini.” (49, kadin, ilkokul, evli, ev
hanimi, 13 yildir MS hastast)

92



“Saklamiyorum. O Allah'tan gelen bir sey. Benim i¢in bir problem yok.” (36, kadin,
lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

6.10.3.Zararh ahskanhiklar: birakma

Bir goriismeci MS sayesinde zararli aligkanliklarini biraktigini ifade etmistir.
“MS benim i¢in bir doniim noktast oldu. Eskiden beni taniyan ama ¢ok seye almayan
ciddiye almayan insanlar sana tatli gozle bakiyor. Bu diyo tévbe etti, alkolii birakti,
kumar oynardi, oynamiyor ben onlari gordiim.” (38, erkek, lise, evli, turizmci, 7 yildwr
MS hastast)

6.10.4.MS’in etkilerine karsi alinan 6nlemler

Bir gorlismeci herkesin MS'’i farkhdir diyerek arastirmadigini, stirekli MS’li
oldugunu diistinmenin zarar verdigini ancak bunun hayatlarinda oldugunu bilmeleri ve
ona gore yasamalarinin gerekliligini ifade etmistir.
“Amerika’daki doktorum bana size basit bir sey soylicem, MS butik bir rahatsizliktir.
Herkesin MS'i farklidir ve hi¢bir sekilde aklinizdan ¢ikarmamaniz gereken sey sabah
kalktiginizda sakin bugiin bana MS’imden dolay: ne olacak diye diisiinmeyin. Bir evde
eger ¢ocuk varsa mutfakta on iki ocakta yemek pisirilmez. Anneler arka ocaklarda
pisirmeye ¢alisirlar. Ciinkii ¢ocuk yanindan gegerken c¢arpabilir, iistiine bir sey
devrilebilir, biiyiikler icin de gegerli aymi sey. Biitiin MS’lilerin MS'i hakikaten arka
ocaga koymasi: ve sanki yokmus gibi yasamasi ama 6&yle bir seyin de hayatlarinda
oldugunu biliyor olmasi lazim. Hani vur patlasin ¢al oynasin her aksam alkol alip, her
aksam sigara igelim, her aksam ne kadar zararli bilmem neler iste... Ataklarin
sebeplerinden bir tanesi bunlardir... Yani diizenli yasamak lazim.”(42, kadn,

tiniversite, evli, proje miidiiri, 8 yildur MS hastast)

“Eskisi kadar 6yle her seye atilan biri degilim. Yani eskiden insan her seye korkusuz
oluyor da simdi rahatsizlik var simdi insan diistiniiyor.” (26, erkek, iiniversite, bekar,

muhasebeci, 5 yildir MS hastast)

“Eskisi kadar kendimi zorlamadigim ve neden oldugunu bildigim icin...kendimi 0
duruma sokmuyorum yani. Zorlamiyorum kendimi.” (40, kadin, iiniversite, evli,

tasarimci-malulen emekli, 117 yildir MS hastast)
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“Onceden her hafta pazartesi biitiin evi dokiiyodum, silkeliyodum, siliyodum,
stiptirtiyodum... ben kadin tutuyom. Yani yaptigim seyler bosmus diyom. O kadar

kendimi yipratmisim.” (54, kadn, evli, okur-yazar degil, ev hanimi, 3 yildir MS hastast)

“Ufak bir rahatsizlig: bile hafife almiyorum. Bir grip olsam kafama gore ila¢ almam,
gecer falan yok, doktora basvururum. Ve hasta olmamaya ¢alisirim. Eskisi gibi oyle
vaka bagir a¢ik disart ¢tkmam.” (26, erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci, 5 yildir MS

hastast)

“..mesela insan hayata gore kendini adapte eder, di mi? Ama ben kendime gore hayat
adapte ediyorum. Hizli yiiriiyemiyorsam yoruldugum zaman oturuyorum. Sokagin bir
késesinde oturuyorum, dinleniyorum. Kendime gore ayarliyorum artik hayati... tabi ki
her seyin olumlu bir tarafi var. Sabirly bir insanim, daha da sabretmeyi ogrendim. Yani
nasil diyim benden daha kétiileri gordiim duydum. Internete giriyorum bakiyorum,
tekerlekli sandalyede insanlar var, yatalak insanlar var. Diyorum ki en azindan iyiyim
ben. Insallah onlar da iyi olur diye dua ediyorum. Iyi tarafindan bakmaya ¢calistyorum.
Insamin basina hayatta her sey gelebilir yani.” (42, erkek, lise, evli, malulen emekli, 13
yildir MS hastast)

MS’liler disar1 ¢iktiklar1 zaman gittikleri yerde ulasabilecekleri bir yerde tuvalet
olmasina 6zen gostermektedirler. Inkontinans ile ilgili yasanilan sorunlara kars: kisiler
kendilerine gore cesitli onlemler almaktadirlar.

“...gittigim yerlerde ulasabilecegim bi tuvalet olmasini mutlaka giivenceye aliyorum.
Idare edebiliyorum yani. Oyle ¢ok ani mahgup olmak insanlara karst, bir iki kere oldu,
ondan sonra artik biliyorum swurlarumi, ona gore davraniyorum....” (40, kadmn,
universite, evli, tasarimci-malulen emekli, 71 yildir MS hastast)

“...genelde rahatsizligimdan dolayr onu bildigim icin ¢ok yani sikismamaya gayret
ediyorum. Mesela simdi bi yere gittigim zaman idrarimi yapryorum oyle gidiyorum, ya
da gittigim yerde hemen bir lavabo var mi diye kendimi ona gére ayarliyorum. Idrar
kacirma oluyor yani, ¢ok sikistigr zaman insamn tutmast zorlasiyor.” (42, erkek, lise,

evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)
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“Benim tek sikayetim su an idrar. Cok tutamiyorum, kisin ozellikle, yazin degil de
kisin...Sey yapryorum ¢ocuk bezi disari ¢iktigim zamanlar koyuyorum, hani olur ya
lavabo bulamiyorsun edemiyorsun, ama onun disinda sikayetim yok, tek sikayetim o...
Uyku problemi soyle gece kagirma olayim var ara ara...O yiizden zaten 10 senedir ben
bezsiz yatamiyorum korvkumdan.” (38, kadin, a¢ik lise okuyor, bosanmig, temizlik

personeli, 13 yildir MS hastast)

6.10.5.MS’in olumlu katkilari

Bir goriismeci arkadaslarinin kendisini daha sik ziyarete gelmesinden dolay1
MS’in sosyal katkisindan bahsetmistir.
“Ben arkadaslarima da soruyorum bunu daha ¢ok arkadaslarim, komsularim geliyor
bana. Evim daha kalabalik. Sen ¢ok degistin diyorlar bana. Ne gibi diyorum daha
bakimlisin, daha giiler yiizliisiin diyorlar. Yapacak bi isim yok galiba.” (59, kadn, lise,
evli, ev hanimu, 15 yildir MS hastast)

Gortigmeciler kendilerini daha iyi hissetmek icin eskiden yaptiklar1 hatalar
yapmamaya calistiklarmi ifade etmislerdir. Ozellikle “eskisi gibi her seyi kafaya
takmiyorum” seklinde ifadelerde bulunarak MS’in hayatlarinda olumlu yonde etki
ettigini sdylemislerdir.

“Kendimi dinlememeyi dgrendim. Bir de en ¢ok hastaneye geldigimde hastalar
gordiigiimde dedim ki ben iyiyim. Ben dedim oyle olmak zorunda degilim. Ben dyle
olmicam. Polyanacilik oynamaya basladim aslinda biraz. Onun da faydasini gordiim
agtkgasi. MS oldugum aydan aya aklima geliyor her ay aldigim ilag yiiziinden. Bir de
boyle uyusukluklarim oldugunda. Onun disinda hasta bir insan gibi yasamiyorum ben.
Bunun da é6yle kétii bir hastalik oldugunu diigiinmiiyorum...” (36, kadn, iiniversite, evli,

ev hanimi, 6 yil)

“Artik insanlar icin degil de kendim icin yasamayr 6grendim. Ilk oénce kendimin, kendi
ailemin, esimin ve oglumun geldigini 6grendim. Bu biraz zaman aldi tabi ki. Onceden
insanlar ig¢in kendimi ¢ok heba ediyordum, etmemeyi de ogrendim. MS bunu ogretti

bana.” (36, kadin, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)
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“Biraz da kendimi heralde yetistirdim ben. Onceden ¢ok béyle seydim karamsardim.
Her seyi kafaya takardim bu ne olacak. Kendime zarar verirdim, baskasina degil.
Kimseyi de boyle iizmek istemezdim, kendimi tizerdim. Karsimdaki haksiz bile olsa sanki
haksiz benmigim gibi ama simdi diyecegimi diyorum. Ciinkii i¢ine atip da kendini hasta
edene kadar, karsindaki insan haksizsa o iiziilsiin, niye sen iiziiliiyorsun ki. O yiizden
kendimi savunmaya gectim... Bi de sadece bunlar degil de karsindaki insanla
konusurken ona akil da veriyorsun artik. Ciinkii ben bunlari yasadim sen yasama
diyorsun. Mesela ben evlilgimde seydim herkes her istedigini séylerdi, ben hep sessiz
kalirdim. Simdi diyorum ki ya simdi gelsinler karsima da bak c¢iinkii yetistiyor seni MS.
Bir tek MS degil hayat da yetistiriyor. Onun da tabi biiyiik destegi oldu bana, aslhinda
yidir MS.” (38, kadwn, a¢ik lise okuyor, bosanmig, temizlik personeli, 13 yildir MS

hastast)

MS tanist konulduktan sonra kisiler sagliklarina daha fazla dikkat etmeye 6zen
gostermektedirler.
“Hani madem ben bagisikligimi yiikseltemiyorum en azindan beslenmeme dikkat
edeyim...Aslinda demek ki ben MS olmadan dnce ¢ok koti yasiyormusum diye

diistintiyorum bazen.” (36, kadn, iiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

6.11.Aile Yasamm

6.11.1.Aile ici iletisim

Tan1 konulduktan sonra zararl aligkanliklarini birakip yasam tarzini degistiren
bir goriismeci artik ¢ocuklariyla daha fazla ilgilendigini belirtmistir. Bu goriismeci MS
sayesinde ailesi ile daha iyi bir iletisim igine girmistir.
“Oglum biiyiik oldugu icin her seyin farkinda. Kizim kiigiik oldugu igin ona
yansitmamaya c¢alisiyoruz... Eskiden diyalog yoktu... O a¢idan iyi. Ondan sonra
okuluyla ilgilendim, okulunun toplantilarina gittim birka¢ defa. Eskiden gitmiyordum.
En biiyiik hatam oydu. O hayatimdan ¢alinan seyler iste. Simdi birebir ilgileniyorum,
ergenlik doneminde zaten. Bana diyor her seyi anlat ben bileyim, haberim olsun, onu
beraber ¢ozeriz... Benim 3 tane ¢ocugum var 1-1,5 senedir biiyiik ¢ocugumla
takiliyoruz. Oglum dedi bana dedi hi¢ farkinda degildim babamin oldugunun. Biliyor

babasinin oldugunu ama basbasa zaman gecirmiyorduk ¢ocugumla. O da benim
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psikolojimi bozuyordu zaten. Simdi daha rahatim.” (38, erkek, lise, evli, turizmci, 7
yildir MS hastast)

“...ailecek yasayinca kenetlenme daha ¢ok oldu aslinda MS'ten sonra.” (36, kadin,

tiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

6.11.2.Degisen roller

Ev icinde degisen roller géze ¢arpmaktadir. Ev hanimlar1 6zellikle ev islerinde
yardima ihtiyag duyduklarini ve c¢ocuklarinin kendilerine yardimeir olduklarini
belirtmislerdir. Cabuk yorulduklarindan bir giinde sadece bir is yapabildiklerini ifade
etmislerdir.
“Allah razi olsun, oluyolar ¢ocuklar. Simdiye kadar iitiileri hep oglum yapiyordu, simdi
o evlendi bi kiigiigii yapryo. Yoksa kalabaligiz, bes kisiyiz, yapmasalar olmaz.” (54,
kadn, evli, okur-yazar degil, ev hanimi, 3 yildir MS hastast)

Ev hanimlart 0Ozellikle eskisi gibi temizlik yapamamaktan yakiniyorlar.
Cevrelerindeki kisilerin kendilerine yardim etmesi ile giinliik igleri yapabilmektediler.
“Esim masayt hazirlayip kaldirmaya yardimci oluyor. Yemekler bende. Ama dyle

temizlik felan artik hi¢ yok.” (59, kadn, lise, evli, ev hanimi, 15 yildir MS hastast)

“Evde is yapamiyorum. Yapsam bile hi¢ benden bi cacik olmaz gergekten. Kendim
begenmiyorum, yaptigim isin sonunu getirmiyorum. Basliyorum kizim diyor anne sen

hi¢ baslama, annecim nolur sen birak diyo, ben yaparim diyor.” (39, kadn, lise, evli, ev

hanimi, 15 yildir MS hastasi)

“Yardima ihtiyacim oldugu zaman ailem geliyor, ablam, kardesim, annem geliyor. Hani
daha boyle cam sil, hali sey yap silkele falan yok. Anca ne yapryorum, yemegimi
yapiyorum, tittimii yavas yavas. Hirpalamiyorum agikcast kendimi. Hepsini ayni giin
yvapiyim, bitiriyorum demiyorum. Ne yapiyorum mesela diin sadece iitii yaptim, yemek
vapmadim, yapamadim daha dogrusu. Spordan donerken marketten hazir bir seyler
aldim, onlar: pisirdim mesela. Esim de sofrada niye yemek yok demiyor. Bazen sadece
patates salatasi yapiyoruz, yanina ayran oturup onu yiyoruz. Hani a¢ kaldim diyen

olmuyor.” (36, kadn, iiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)
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“Haliyle tabi ¢oluk ¢cocuk yardim ediyor. Beyim yardim eder, yani Allah razi olsun. Ben
de dedigim gibi isleri oyle hepsini eski sagligim yerinde oldugu gibi hepsini ayni giine
getirip yapmiyorum. Bugiin stipiirgeyse yarin eskiden mesela viledaylan silmeye derdim
bu da is mi, bu da derdim bez mi. Ben bunu hayatta eve sokmam derdim. Simdiyse
benim bir numarali adamim. Ben gimdi bu dizlerle oturup silmeye bir kalksam
kalkamam, bir dahakine oturamam.” (49, kadin, ilkokul, evli, ev hanmimi, 13 yildir MS

hastast)

“Kiiciik isler, yani aslinda boyle aligveris, ¢ocugun bi yere gotiiriiliip getirilmesi,
dogum giinii partisi var arkadasin, ¢ocugunu onu gotiirmek getirmek, hediye almak
falan filan gibi boyle kiiciik ¢ok da zevkli isler aslinda bunlar. Onunla beraber olmayt
istiyorsun ama olamiyorsun bazen. Olmuyor o giinkii durumun miisade etmiyor bazen,
onlar konusunda birisini artyorum. Ya da bi yere gitmen gerekiyor annenin gelip
cocuguna bakmasi gerekiyor ya da evin temizligi konusunda egimden yardim istemem
gerekiyor. Yemek yapamiyorsun, hadi disardan bi sey getir bugiin. Hani 6yle seyler
aslinda. Zaten bankaya bi sey yatirtlicak gibi seyler oluyor yani. Ama istedigim seyler
genelde boyle giindelik seyler. ”(40, kadin, tiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 11
yuldir MS hastast)

6.11.3.Aile destegi

MS’in toplum tarafindan ¢ok bilinen bir hastalik olmamasi veya televizyonda
MS’in engellilik yaratici bir hastalik olarak sunulmasi gibi durumlar toplumda MS ile
ilgili abartil1 bir alginin gelismesine neden olmustur.
“Ailemi tabi duyduklarinda iiziildiiler. Mesela ben ilk dendiginde lisedeyken babama
soyliiyorum, iste baba ya MS olabilirmigim diyorum ben hastaligi bilmiyorum ya, yok
kizim ya sen ciddi misin, MS hastalar: yiiriiyemiyo diyo. Daha énceden biliyordu demek
ki MS hastaliginin nasil bi ey oldugunu, babam ¢ok kétii olmugstu. Ama sonradan onlar
da toparladilar. Annem suna inantyor bizim memlekette bu hastaliga yakalanan geng
kizlar olmus zamaninda, sey diyor annem bak onlar iyilesti hi¢ umudunu kaybetme
diyor. Annem o yoniiyle bakiyor. Cok pozitif bu yoniiyle. Babam da artik kabullendi.”
(21, kadin, tiniversite ogrencisi, bekar, 4 yildir MS hastast)

98



Gortismeciler en bliylik destekgilerinin aileleri oldugunu belirtmislerdir. Onlarin
sayesinde MS’i kabullendiklerini ve kendilerini daha iyi hissetiklerini ifade etmiglerdir.
“Bir sey soylemedi bana esim. Sen dedi bunu atlatacaksin. Hani yan gozle bile ters
bakmadi bize. Her zaman elimi tuttu, bunu atlaticaksin, bunu yeniceksin, biz bunu
birlikte basaricaz, once Allah sonra biz yani hep bu sekilde davrandi bana. Belki de en
biiyiik destegim o.” (36, kadin, iiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

“Esim tam destek hep destek. Zaten hep arkamda oldu.” (41, erkek, iiniversite mezunu,

evli, muhasebeci-¢alismiyor, 8 yildir MS hastast)

MS’liler kendilerine hasta gibi davramilmasmmi ya da acinilmasini

istememektedirler. Ozellikle eslerinin kendilerini gii¢lii hissetmelerini saglamalar
hoslarina gitmektedir.
“Esimle olmadi herhangi bi sey. O dedigim gibi ilk baslarda iiziildii falan. Fakat bana
acinilmasint ben sevmiyorum. Iste hasta géziiyle bakilmasini, hasta ona iyi davranin
falan. Esim eski sistemde, yani bana hi¢bir zaman sen hastasin muamelesi yapmadi.
Kendi ailem icinde de hani onlar da bilmiyorlardi MS'i olayin ciddiyetini fakat son
donemde ailemin de tamdigi insanlar MS oldu, ¢ok daha agir MS. Sonra ailem bana
¢ok diismeye basladi, o beni tedirgin etti.” (48, kadin, iiniversite, evli, malulen emekli,
13 yildir MS hastast)

“Esim hi¢ belli etmemeye ¢alisir bana hastaligimi. Sen hasta falan degilsin der. Yani
glicliisiin der. Mesela ig yaparken de ben yaparim evin biitiin isini ama sonra sen ne
yvapicaksin der. Paso uyuyacaksin sen daha ¢ok hastalancaksin sen is yap der bana.
Hani belli etmemeye ¢alisir bana. Ashinda tiziiliiyor ama belli etmemeye ¢alisyor, onun

farkindayim.” (32, kadin, lise terk, evii, ev hanimi, 11 yildir MS hastast)

6.11.4.Cocuklarin bakimi

[k biiyiik ataginda yiiriimekte ¢ok zorlandig1 igin ¢cocuguyla ilgilenemeyen bir
goriismecinin, yasadigi bir olay1 o giinii tekrar yasiyormuscasina anlatigi onu ne kadar
etkiledigini gostermektedir.
“O biiyiik ataklarimda etkiledi, diyorum ya kalkip bir ¢orba bile yapamiyordum. Bi

keresinde ben ikinci katta oturuyordum, hani inip ¢ikamiyorum, oglum da cant sikildl,
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almis oyuncagini béyle disart ¢ikicam diyo béyle. Ben de kalkamiyorum ki, sonradan
duvardan tutunup bir ka¢ adim atyyorum, éyle agir geliyor ki bana. Sen 0 ara tut
anahtarla kapiyr ag, kag bahgeye... O giinii var ya su an aynen yasiyorum... Ondan
sonra o0 duvarlardan tutuna tutuna, diyorum, yola ¢ikarsa araba c¢arpicak, yani
caresizlik o kadar kotii bi sey ki, o merdivenlerden iniyorum ama gel bana sor, sanki
gokdelenin merdivenlerinden iniyorum, oysa ki iki kat merdiven inicem. Indim, boyle
bahgeye ¢iktim, bakiyorum, Allahim dedim, disari mi ¢ikti yoksa. Yiiriiyemiyorum da, bi
kafami ¢cevirdim ki agacin dibine saklanmis, onu oyle goriince o kadar tiziildiim ki hani
cocugumu alip da bir parka bile gotiiremiyorum, ¢ocuk bunaldi. Dort duvar arasina
vapistim kaldim, o da benle beraber. Yani o seyleri sikintilart o zaman ¢ok yasadim.
Ogluma hi¢hi sey yapamiyorum ama boyle kortizon alip da ayaga kalktigim zaman onu
elinden tutuyordum, parklarda geziyordum, o kadar giizel geliyordu ki bana.” (38,
kadin, agik lise okuyor, bosanmug, temizlik personeli, 13 yildir MS hastast)

Bir goriismeci de bir atak doneminde sicak suyun 1sisin1 soguk algiladigi i¢in
cocugunu yakmak tizere oldugunu belirtmistir.
“Su vardi, benim kizim ¢ok kiiciiktii. O atagim swrasinda kizimi yakiyordum. Yani
dedigim gibi duyu bozuklugu var. Kayinvalideme gitmistim, sofbeni actim, agiyorum
agryorum buz gibi su. Sicagi soguk, sogugu sicak hissediyorum. Fakat farkinda degilim.
Kizim yandim dedi, baktim arkasinda kizariklik olmus, sag elimi uzattim ki kaynar su

akiyor.” (48, kadn, tiniversite, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

6.11.5.Ebeveyni MS’li olan ¢ocuklarin sorumluluk bilinci

MS’li kisilerin ¢ocuklart da anneleri/babalar1 i¢in kaygi duymaktadirlar. Onlarin
bir an once iyilesmelerini beklemektedirler. Ozellikle kortizon aldiklari dénemde
cocuklar ebeveynini koruyacak sekilde davranmaktadirlar. Goériismecilerin ifadelerine
gore bu hastalik, kiicliik yaslardan beri annelerini/babalarimi MS’li olarak bilen
cocuklarin sorumluluk bilincinin daha erken yasta gelismesine katkida bulunmustur.
“...o8lumun spor yarismasi vardi, Istanbul’da okullar arasi. Birinci oldu benim oglum.
Hani onlar1 da goriince diyosunuz ki hasta olmamam lazim, benim bu ¢ocugu ortada
birakmamam lazim diye diigiiniiyorsunuz. Ben hasta olunca onlar ¢ok iiziiliiyorlar.

...Biliyolar MS'in ne oldugunu, benim neler yasadigimi ama g¢ocuk kismi yine de
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annesizlik ¢cekmek istemiyor. Soyle soyliyim, kortizon aliyorum ataklyyim, o ara bile
onunla spora giderdim elimde igneyle. O beni otobiiste korurdu, anne elimi tut felan.
Hep o seyle biiyiidiiler ama simdi alistilar. Bazen diyor ki anne ne zaman Tysabri
alicaksin, kagincisimi alicaksin. Onlar da takip ediyorlar. Atak gecirdigim zaman
mesela odalarini toplarlar. Ben iyilestigim zaman hig ellerini siirmezler. Babalari diyor
ki anneniz hasta, annenize yardimct olmaniz lazim, evi toplarlar iste yemeklerini
hazirlarlar, bana gerek duymuyorlar artik. Aciktiklari zaman yemeklerini yerler, bana
da yaparlar. O yiizden ailecek yasayinca kenetlenme daha ¢ok oldu aslinda MS'ten

sonra.” (36, kadn, tiniversite, evli, ev hanimi, 6 yildir MS hastast)

“O kabullendi, bebekliginden beri benim biraz farkl bir anne oldugumu farkinda yani.
Arkadaslarinin anneleri kadar hizli hareket edemedigimin ama ben her seyi yapiyorum.
Yani yapamadigim bi sey yok. Parka gidiyoruz, yemek yapiyoruz beraber, faaliyet
yvapiyoruz, resim yapiyoruz, her seyi yapiyoruz fakat o kadar hizli yapamiyoruz yani.
Parkta mesela bir parktan bir parka yiiriimemiz gerekir, biz taksiye biniyoruz,
arkadaslart yiiriiyor. Géztepe parkindan Ozgiirliik parkina gidicez atiyorum, okuldan
ozguirliik parkina gidicez, bir arkadasimiz yanmimizda yiiriiyor biz taksiye biniyoruz.
Boyle bir fark oldugunu biliyor, bir de anne yoruluyo yavas yiirtimek zorunda. Benim
yvammda olman gerekiyor, bana yardim et diyorum. Birbirimizden kopmayalim,
kaybetmeyelim diyorum, yanimda kaliyor, elimi tutuyor. Onun farkinda, yani benim de
yanimdan uzaklagsmamasi gerektigini, yanmimdan ¢ok boyle hani yavas hareket ediyorum
diye onun avantajint kullanip yaramazhk falan yapmiyor yani ozellikle dikkatli oluyor.
Enteresan bir anlayisa sahip bir ¢ocuk. Aslinda ¢ok hareketli ve yaramaz denebilecek
bir ¢ocuk her firsatta béyle bir isler pesinde kosturuyo ama sokakta ¢ok farkinda yani.”

(40, kadmn, tiniversite, evli, tasarumci-malulen emekli, 71 y1l)
“Oglum biiyiik oldugu icin her seyin farkinda... Bana diyor her seyi anlat ben bileyim,

haberim olsun, onu beraber ¢ozeriz...”(38, erkek, lise, evli, turizmci, 7 yildir MS

hastast)
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6.11.6.Evlilik siireci
Goriismecilerden {i¢ tanesi MS tanis1 aldiktan sonra evlendigini belirtmistir.
Esleri tarafindan MS sorun olarak goriilmemis ve genellikle eslerinin kendilerine hep

destek olduklar1 goriismeciler tarafindan ifade edilmistir.

6.11.6.1.MS tamisi1 aldiktan sonra evlenenler
“Tamidan sonra evlendim... Yani hasta bir insanla yani her an aym olmadigi icin MS
hastasi bi bakiyorsunuz ¢ok iyiyim, gidiyorum heryere, iste aligverigimi yapiyorum,
harika hissediyorum, ertesi giin yerlerde siiriiniiyorum. E tabi karsinizdaki insan bunu
anliyamuyor, hep ayni performansi gostereceginizi diistiniiyor. Hani bir giin iyi goriince
ivilesti ama oyle olmuyor tabi ki MS'te. Bi giin oyle bi giin boyle, diise kalka hani
yiiriimeyi ogrenen bebekler gibi bizde ayakta hep 6yle kendimizi idame ettiriyoruz.
Onun igin o tip anlasmazliklar oluyor. Biraz yani hir giir oluyor evin icinde ama ¢ok
siikiir anlayish, birbirini seven insanlar birarada olunca yiiriiyo yani igler. Uziintiiler
oluyor tabi ki de ama tamamen benim hastaligimla ilgili sey degil bu.” (40, kadmn,

tiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 117 yildir MS hastast)

“MS'e yakalandigim yil ben sozliiydiim. Yani nisanlandim sonra MS oldugum ortaya
¢tkinca o zaman ...Hoca vardi, dedim hocam eger bu hastalik kétii bi seyse evlenmicem.
Yani karsimdakini niye yakiyyim. Cok giizel bir sey olur evienirsen dedi, her seyi
unutursun, gergekten de oyle oldu... Teyzemin kiziyla eviliyim ben, kalabalik bir aileyiz.

O hastalig1 bana belli etmiyorlar.” (30, erkek, lise, evli, tornaci, 8 yildir MS hastast)

“Bu hastaliga yakalandigimda nisanlyydim. O zamanlar esime dedim ki doktor boyle
boyle diyor, bu hastalik boyle. Bu hastalikta ¢ocugu olanlar da var, MS'ten sonra
¢ocugu olan insanlar da var. O zaman ben esime dedim istersen ayrilalim. O zamanlar
nisanlyydim. Yok dedi kabul etmedi. Olur mu éyle sey dedi. Destek oldu bana, biz
evlendigimiz zaman kotii bir hastaliga yakalansak o zaman birbirimizi birakicak miyiz
dedi, o zaman olmaz dedi. 11 senedir evliyim, huzurluyum mutluyum. Cocugumuz
olmadi, Allah nasip etmedi. Esimde sey var kadin hastaliklarindan ameliyat oldu. Onda
da var iste bende de MS dolayisiyla var. Iste Allah nasip etmedi, tiip bebek denedik o da
olmad. Iste onun icin biz de Allah'n takdiri diyoruz birakiyoruz yoluna gidiyoruz.” (42,
erkek, lise, evli, malulen emekli, 13 yildir MS hastast)
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6.11.6.2.Evli iken MS tamisi alanlar
Gorligmecilerden oniicii MS tanist aldiginda evli oldugunu sdylemistir. Bu
goriismeciler de ortak bir bulgu olarak eslerinin her zaman kendilerine destek oldugunu

ifade etmislerdir.

6.11.6.3.MS tamisi aldiktan sonra bosananlar

Goriismecilerden sadece biri MS’ten dolayr tam1 konulduktan dokuz ay sonra
bosandigini belirtmistir. Sadece kendi ailesinden destek gordiigiinii dile getirmistir.
“Zaten evliydim hani MS teshisi konuldugunda. Ne esimden ne ailesinden destek
gormedim. Aksine kostek oldular bana. Iste ogrendikten dokuz ay sonra filan ayrildim
ben ve bana iyi geldi ondan ayrilmak ve ailesinden ayrimak. Ama ailem ¢ok destek
oldu. Annem olsun kardeslerim olsun, yani ¢ok destek oldular, beni evde tutmadilar. Az
da olsa yiiriisem de elimden tutup disari ¢ikardilar beni. Iste yani dyle.” (38, kadin, acik
lise okuyor, bogsanmug, temizlik personeli, 13 yildir MS hastast)

6.12.Calisma Yasam

MS birgok sistemi etkiledigi igin is yasaminda da zorluklara neden olmaktadir.
Atak donemlerinde ise gidememe, asir1 yorgunluktan dolayr daha az g¢aligma, kalici
sekellerden dolayr isi birakmak zorunda kalma, MS’in is yasamini etkileyen bazi

sonuclarindandir.

6.12.1.1s bulma sorunlar

Gortismecilerden biri ise alinmasma engel olacagmi dislindiigiinden 1
basvurularinda MS oldugundan bahsetmedigini sdylemistir. Daha sonra engelli raporu
cikartip engelli kadrosuyla ise girebildigini ve mecburen hastaligini sdyledigini
belirtmistir.
“Iik baslarda bahsetmiyordum. O yiizden senelerce is bulamadim. Ciinkii bi sey var,
anlasiliyor herhalde is goriismesinde, ne oldugu belli degil. En son girdigim ise seyle
girdim, engelli raporu almistim ortopedi rahatsizligim da oldugu icin ikisi birlesince
engelli raporu aldim, o sekilde girdim. Artik bahsediyorum mecburen. Ciinkii 6grendim
baska tiirlii ise giremicem.” (29, erkek, tiniversite, bekar, muhasebeci, 8 yildir MS

hastast)
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Bir goriigmeci MS’ten sonra isten ¢ikarildigini ama MS’ten dolayr olmadigini
soylemistir. Is aradigini, is basvurularinda MS oldugunu sdylemedigini belirtmesine
ragmen is bulamadigini dile getirmistir. Evin ge¢imini esinin sagladigini belirtmistir.
“Isle ilgili bi problemim yoktu aslinda. Birilerini ¢cikarmalar: gerekiyordu ben de yakin
olmadigim i¢in onlara, beni tercih ettiler. Hala is ariyorum. Hastaligim benim bildigim
isimi etkilemiyordu ama etkiliyormus demek ki... Is basvurularinda kesinlikle
aciklamiyorum. Oyle bi akil vermislerdi zamamnda, kesinlikle aciklama diye MS

oldugunu.” (41, erkek, iiniversite, evli, muhasebeci-calismiyor, 8 yildir MS hastast)

6.12.2.ise devam siireci

6.12.2.1.Ise devam edenler

Bir goriismeci, ise basladiginda MS oldugunu sdylememis ama daha sonra
sikint1 yasamadigini goriince sdylemis. Is yerinde MS’ten dolay1 bir sorun yasamadigini
belirtmisgtir.
“Ilk soylemedim ise baslarken. MS'im hani beni kimse ise almaz diye. Sonra baktim ki
calisiyorum gayet de iyiyim. Iste o zaman acildim herkese. Kimse de inanmak istemedi
sen nasil MS'sin diye. Benim doktorum bile inanmiyordu bana. Bu hasta boyle iki kisi
kolunda getiriyo ya da tekerlikli sandalyede geliyo, ilaglart aliyo, topuklu ayakkabryla
geliyo bi dahaki sefere kontrole. Nasil bi sey bu nasil bi hasta diyordu.” (38, kadn, acik

lise okuyor, bogsanmus, temizlik personeli, 13 yildir MS hastas)

Hastalarin bazilar1 is yagsaminda sikinti yagamadigini belirtmektedir.

“Su anda konumum farkli yani 20 tane magazayla ilgileniyorum. Stresli bir isim var.
Bélge sorumlusuyum. O yiizden biraz sikinti yasiyorum. Bélge miidiiriim getirdi beni.
Isimin uzun siirecegini séyleyince simdi Maltepe tarafina gitti, isterseniz bugiin izin
sayalim dedim yok dedi istiyorsan igini bitirdikten sonra bana doniis yap, ben gelir
alirim seni dedi. Allah razi olsun yani iyi insanlarla ¢alisiyoruz, igverenlerimiz de ¢ok

ivi.” (29, erkek, acik lise okuyor, evli, markette sorumlu, 7 yildir MS hastast)

“Aksam bese kadar ¢alistyorum. Ondan sonra herkes birakir. Calisma durumu iyi yani
giizel. Ben rahatsiz oldum mu gidebilirm yani sikinti yok. Eskiden beri calistigim icin

sorun yok.” (26, erkek, iiniversite, bekar, muhasebeci,5 yildir MS hastast)
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Ozel sektdrde calisan bir MS’li isten ¢ikarilma gibi bir korku yasamaktadir. Bu
yiizden kontrole gitmek i¢in bile izin almakta giicliik yasadigini belirtmistir.
“Is yeri hastahg biliyor, idare ediyor da ama diyebilir yani sen hastasin bana saglam
adam lazim, her an diyebilir yani. Ayda bir ila¢ yazdirmaya gelmem gerekiyor, her ay
ben sana izin mi vercem, ben bu sorunlar: yasiyorum. En ufak bir sey oldugunda diyor
ki her ay doktora gidiyorsun. flacimi 3 aylik yazdimaya ¢alisiyorum miimkiin
oldugunca. Ama ii¢ ayda bir de gelsem bana yine her ay gidiyorsun diyor.” (29, erkek,
lise, evli, satis temsilcisi, 12 yildir MS hastast)

6.12.2.2.Isten ayrilanlar

Bir goriismeci fiziksel kayiplardan, bir goriismeci isinin asir1 stresli ve yorucu
olmasindan, bir goriismeci de sik atak gecirmesinden dolay1 isi biraktigini soylemistir.
“Benim isim biraz elleri ve uzuvlarimi da ilgilendiriyor. Ellerimle is yaptigim i¢in ve
beynimle yaraticilik ve onu uygulamak iizerine yarattigim seyi kalem fir¢a gibi seyler
iste bilgisayar mouse kullanmak ve yiiksek potansiyelde onlart kullanmam gerekiyor. E
bu yeteneklerimin %80'ini kaybettim. Dolayisiyla artik yeterli olamiyorum. Is yerinde
yvaraticilik olarak potansiyelim hala yerinde ama uygulama evresinde kitleniyorum...
Cocuguma hamile kalinca isi biraktim.” (40, kadn, iiniversite, evli, tasarimci-malulen
emekli, 11 yildir MS hastast)

“Cok sikintil1, stresli bir ortamdi. Cok yipratiyordu. Artik bu kadar agir ve yorucu isleri
kaldiramayacagimi diisiindiim.” (36, kadin, lise, evli, malulen emekli, 9 yudir MS

hastast)

6.12.2.3.Malulen emekli olanlar

Gorilismecilerden ti¢li malulen emekli olmustur.
“Ilk énce burdan bir rapor ¢ikarttim. Basvuruda bulundum. Ikinci bir rapor igin beni
sevk ettiler. Onu ¢ikarttirdim. Yaklasik bunlar da 1,5-2 seneyi buldu. O rapor yeterli
olmads, bir rapor daha istediler, tekrar rapor ¢ikartim. Engelliler diye bir merkez var
oraya gittim, karsida. O taraftan tekrar bagvuruda bulundum. Orada emeklilik basvuru

kosullarimi ogerendikten sonra, 17 seneyi de doldurduktan sonra emeklilige basvurdum.
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Yaklasik 2 seneyi buldu hemen hemen.” (36, kadwn, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir
MS hastast)

“...engelli indirimiyle emekli oldum. Gerg¢i o da ¢ok zor oldu. U¢ kere heyetlere girdim.
(ise gidemedigi icin birakmak zorunda kalmis)” (48, kadin, iiniversite, evli, malulen
emekli, 13 yildir MS hastast)

“Emekli olmadan énce daha once mobilyacilik yapiyordum, rahatsizlaninca ben o isi
biraktim. Ondan sonra bir fabrikada oturdugum yerde engelli statiisiinde ¢alistim bes
alti sene, ondan sonra primimi doldurdum malulen emekli oldum.” (42, erkek, lise, evli,

malulen emekli, 13 yildir MS hastast)

6.13.Gelecege Yonelik Planlar

6.13.1.Kaygili bekleyis

MS’te ileriye doniik fiziksel kayiplarin goriilme riskinin fazla olmasindan dolay1
kisiler kaygi yasayabilmektedirler. Cevrelerinde veya hastanede kendilerinden kotii
durumda olan MS’lileri gordiiklerinde ileriye doniik kaygilar1 artmaktadir.

Ablasi da MS olan bir goriismeci ileride ablas1 gibi yatalak olmaktan korkmakta
ve kiz cocugu olmadigi i¢in de ayrica kaygi yagsamaktadir.
“Ablam yatalak oldugu icin ben de oyle yatak olur muyum diye diistintiyorum. Onun kizi
var bi tane bekar, evde, evienmedi, annesine bakiyo. Allah diisiirmesin, sey yapmasin.
Ger¢i benim ¢ocuklarim da kiz gibiler ama gene de kiz cocugu farkli.” (54, kadin, evli,
okur-yazar degil, ev hanimi, 3 yildir MS hastast)

Bekar olan bir gorlismeci, ileride evlenirse nasil ev isi yapabilecegi ve ¢ocuk
bakabilecegi gibi konularda kayg1 yagamaktadir.
“Biraz kaygi var aslinda. Yani evlendikten sonra... Su an pek fazla is yapamiyorum, ¢ok
cabuk yoruluyorum, ¢alismayit da diigiiniiyorum, eger Tiirkiye'de olursam, ger¢i yurt
disinda olursam da ¢alismayr diistintiyorum ama...Eviilikten sonra her sey boyle artryor
va is gii¢ daha ¢ok artiyor. Bir de ¢ocuk sahibi olursam onlara bakabilecek miyim,
bunlar ¢ok takiliyor aklima. Arkadaglar ¢ocugu hi¢ diigiinme diyor. Senin annen var
onun annesi var bakarlar diyorlar.” (21, kadin, tiniversite égrencisi, bekar, 4 yildur MS

hastast)
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MS’te ileriye doniik fiziksel kayiplarin goriilmesinden dolay1 kisilerde maddi
kaygilar gelismektedir. Ozelikle maddi birikimi olmayan kisilerde ileriye doniik
kayginin nedenlerinden biri ailesine bor¢ birakma diisiincesidir.

“Vergi borcum var, yarn bir giin Allah gostermesin, bir kalicilik oldugu zaman iki tane
cocugum var, kiractyim, onlara ne birakabilicem bor¢tan baska, ne birakabilicem. Bir
sey birakamicam. Bununla ilgili icime ¢ok kapanikligim oldu yani.” (29, erkek, agik

lise okuyor, evli, markette sorumlusu, 7 yildir MS hastast)

lleriyi net bir sekilde gérememek ve yardimci ara¢ kullanma diisiincesi de
MS’lilerde kaygiya neden olmaktadir.
“Insamin tamamen kafasinda var bu acik ve net olarak séyleniyor zaten tedavisi
olmadigi igin ya tekerlekli sandalyede ya yatalak olarak gériiyorum kendimi. Bunu
diistintiyorum yani, ilerideki beni bu gekilde goriiyorum. O da tabi ki moral bozuklugu

yapryor biraz.” (29, erkek, agik lise okuyor, evii, markette sorumlu, 7 yildir MS hastast)

“Yani ister istemez diyorsun ki su an bu iyiylen bagladi hani, ¢ok agir bir ataklan
baslamadi, hafiften basladi ve hafif gidiyor. Acaba diyorum sonu ne olur, ayagimdan
(kolunu gostererek) surama kadar sey var, uyusma kegelenme var. Bu uyusma,
kegelenme ta ayak bilegimdeydi, parmaklarimin ucundaydi, buraya kadar ¢ikti. Bu ne
olur diyorum iste, daha mi kotii olur, hepten yani durur mu, yiiriiyemem mi tekerlekli
sandalye, koltuk degnekleri, baston yani iste kalkamam mi, aklima bunlar geliyor ama
vani ne gelirse gelsin aklima basa gelen ¢ekilir.” (49, kadin, ilkokul, evli, ev hanimi, 13

yildir MS hastast)

6.13.2.MS’e bagh ileriye doniik planlarim degistirenler

Universite dgrencisi bekar bir goriismeci atak donemlerinin agir gegmesinden
dolayr ileride evlenmeyi diistinmedigini, daha sonra ailesinin ve arkadaslarinin
destegiyle bu fikrinden vazgectigini belirtmistir.
“Bu yaz ¢ok kotii olmustum. Aileme evlienmicemi belirttim. Ben ilerde evlenmeyi
diistinmiiyorum felan demigtim. Ama sonradan ne bileyim diistindiigiimde arkadaslarla
felan da konustuk buraya geldikten sonra diigiiniiyorum. Yani sey diistiniiyorum yani

herkesin evlenebilecegi birileri vardir belki kabullenebilcegi. Beni hastaligimla
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kabullenebilecek illa ki biri vardw. Onu diistiniiyorum yani... Evet yani hatta sey diye
duymustum ¢ocuk sahibi olunca yani hamileyken atak gegirme olmuyormus, hamileyken
ilaglarimi da birakiyormusum, atak da gecirmiyormusum. Bu ¢ok giizel bi sey. O yiizden

istiyorum yani.” (21, kadn, iiniversite égrencisi, bekar, 4 yildir MS hastasi)

Gortismeciler genellikle tekrar ¢ocuk sahibi olmay1 ¢ok istediklerini ama MS’ten
dolay1 vazge¢mek zorunda kaldiklarmi ifade etmislerdir. Ozellikle esler bdyle bir risk
almanin dogru olmayacagin diisiinmektedirler.

“Bir kizim bir oglum var. Kocam dedi ki gerek yok. Yoksa ben bir tane daha yapmay
isterdim MS olmasaydim. Doktor dedi ki ben sana sey veremem normal ilaci kesmen
lazim, ilacin viicuttan ¢ikmasini beklemen lazim dedi. Hani hamilelikte riski yok ama
duydum ki sonradan hamileyken atak geciren arkadaglar var, mesela onu da gordiim.
Emzirirken biiyiik atak gecirenleri ¢ok duydum, ondan hatta sakat kalan arkadasim var
benim. Sag bacagindan sakat kaldi mesela. Onlart da goriince dedim ki rabbim
elimdekilere saglhk versin, olursa bilemem de tedbirini aldim. Esim de sagolsun
anlayish oldu bu konuda. Ama isterdim bir tane daha olsun.” (36, kadin, iiniversite,

evli, ev hamimi, 6 yildir MS hastast)

“Ben ¢ok istiyorum ama esim yanasmiyor o riske girmek istemiyor.” (36, kadin, lise,

evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

“...Dogumdan hemen sonra olmadim, yani atak gecgirmedim, c¢ok iyiydim, ¢ok
saghikliydim. Hatta doktorlar hamile falan kalma, dogum yapma sakin, fel¢ kalabilirsin
diye bilgiler verdiler bana. Hamile kalmaktan korktum, ama esim su anki esim
cocuklarima kendi ¢ocuklari gibi bakvyor, onun hi¢ ¢ocugu yok. Sonugta onun da bir
tane ¢ocugu olsun ben istedim hatta. Esim kesinlikle ¢cocuk olsun diye bi sey istemedi.
Bunlar bize yeter, bunlar da benim ¢ocuklarim dedi. Dogumum ¢ok rahat gegti... Valla
ben istiyom da bakabilir miyim acaba diye ondan cesaret edemiyom. Yoksa ¢iinkii biz
iki kardesiz yani ne bileyim hi¢ kimse yok, bayram seyran gelir ne bileyim kalabalik
olunca ciimbiir cemaat hosuma gidiyor. Hani saglkli olsam yaparim da bilmiyorum

yani simdi o cesaretim yok.” (32, kadn, lise terk, evli, ev hanimi, 11 yildir MS hastast)
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“Cok isterdim ama ¢ocuga haksizlik olabilecegini diigiiniiyorum ikinci ¢ocugun, hem
birinciye hem ikinciye. Ciinki hem bir ataga bir biiyiik ataga daha goze alamiyorum,
hem de yani o kadar eforu, bir ¢cocugum zaten var ona harcarum hani ikisine iki tane
olup da ikisine, zaten yarim yamalak hareket edebiliyorum, yarimin da yarisint vermek
istemem yani. Simdi iste boyle bir ¢cocukla mutlu mesut ingallah devam ediyoruz.” (40,

kadin, iiniversite, evli, tasarimci-malulen emekli, 71 yildir MS hastast)

“Ikinci bir cocugu etkiledi yani. En biiyiik seyi bu oldu baska da bir planim yoktu zaten.
Dedigim gibi pek o6n plana ¢ikarmiyorum yani hayatimizi esir almasina izin

vermiyorum.” (36, kadin, lise, evli, malulen emekli, 9 yildir MS hastast)

6.13.3.Cocuklarla ilgili ileriye doniik planlar

Ileriye doniik belirsizliklerden dolay1 kisiler cocuklarina iyi bir gelecek
saglayabilmek icin erken donemde onlar i¢in plan yapmaktadirlar.
“...iki ¢ocugum var, onlarin geleceginden miikellefim ben. Yani sonugta en azindan
hi¢hbi sey yapamiyorsam okutmam lazim. Saglamken biraz daha biriktirmek istiyorum.
Birikim yapmaya c¢alistyyorum, en azindan hani dedim ya arkadas ortamindan uzak
durup biraz daha sagdan soldan kisip biriktirip ¢ocuklarima...Ilerde ne olcagim belli
degil...Bu rahatsizlik biraz sikintili. Daha ¢ok biriktirmek istiyorum saglamken, Ki
ilerde ¢ocuklarim biiyiidiigiinde yardimci olabilirim okuma konusunda.” (30, erkek,

lise, evli, tornaci, 8 yildir MS hastasi)
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7. TARTISMA

Bu boliimde derinlemesine goriisme ile elde edilen veriler 12 baglik altinda
incelenerek tartisilacaktir:
Demografik Bilgiler
Sosyoekonomik Durum
MS ile Tanigsma Siireci
Duygular
MS Tipi
MS Egitimi
Semptomlar

Tedavi

© ®© N o g~ w DR

Rutin kontroller
10. Yasam Tarz1 Degisiklikleri
11. Aile Yasami
12. Calisma Yasami
13. Gelecege Yonelik Planlar
Bu alanda yapilan niteliksel arastirma sayisinin az olmasi nedeniyle veriler

cogunlukla nicel verilerle karsilastirilarak tartisilacaktir.

7.1. Demografik Bilgiler
Gortismeye katilanlarin 12°si kadin, 8’1 erkektir. Literatiirde MS goriilme siklig
kadinlarda erkeklere gore iki kat daha fazla oldugu i¢in 6rneklemde kadin sayisi daha
yiiksek tutulmustur. MS genellikle geng erigkinlerde goriilen bir hastaliktir. Gorlismeye
katilanlarin yas ortalamasi 37,9°’dur. Yapilan arastirmalarda ilk semptomlarin ortaya
cikisi genellikle 20-40 yaslar1 arasindadir (Hauser et al., 2005; Dobson and Giovannoni,
2013; Siva ve ark., 2014). Bu calismada 16 kisiye 20-40 yaslar1 arasinda MS tanisi
konulmustur. Bu sonug¢ yapilan arastirmalarla benzerlik gdstermektedir. Ortalama
hastalik stiresi 9,3 olarak tespit edilmistir.
Egitim seviyelerine bakildiginda oldukca yiiksek oldugu goze carpmaktadir. Sadece
bir kisi okur-yazar degildir. Bir kisi ilkokul mezunu, iki kisi agik lise okuyor, bir kisi

lise terk, yedi kisi lise mezunu, bir kisi iiniversite dgrencisi ve yedi kisi de iiniversite
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mezunudur. Ayrica evli olan goriismecilerin eslerinin de egitim durumunun yiiksek
oldugu tespit edilmistir.

Goriismecilerin  medeni durumlarma bakildiginda ¢ kisi bekar, bir kisi
bosanmis, on alt1 kisi de evlidir. Goriismeye katilanlardan iki kisi ikinci evliligini
yapmuistir, bu iki kisi ilk eslerinden bosanma nedenlerinin MS’ten kaynaklanmadigini
belirtmiglerdi. Bir kisi MS tanist konulduktan 9 ay sonra esinden bosandigini ve
bosanma nedeninin MS’ten kaynakli sorunlar nedeniyle oldugunu ifade etmistir. Evli
olan goriismecilerden sadece birinin ¢ocugunun olmadigr ve ¢ofunun cekirdek aile
yapisinda oldugu belirlenmistir. Goriismecilerden higbirisi yalniz yagamamaktadir. Tiirk
aile yapisina uygun olarak hepsi ailesi ile yagamaktadir.

Universite ogrencisi olan bir kisi okul déneminde Istanbul’da yasadigini
belirtirken, digerleri ise Istanbul’'un Anadolu yakasinda, hastaneye yakin bdlgelerde
yasadiklarini belirtmislerdir.

Calisma durumlarina bakildiginda dokuz kiginin ev hanimi oldugu
goriilmektedir. Ev hanimlariin da iicii MS’in semptomlarindan dolay1 ¢calisamadiklarini
ve malulen emekli olduklarin1 sdylemislerdir. Malulen emekli olabilmek icin de ¢esitli
prosediirleri yerine getirmek gerekmektedir. Bu prosediirleri yerine getirememis olan iki
ev hanimi malulen emekli olamamistir. Malulen emekli olan ii¢ ev hanimi prosediirleri
yerine getirebilmek i¢in ¢ok ugrastiklarini ve bunun i¢in gesitli heyetlere girdiklerini
soylemislerdir. Gorligmeye katilan kadinlardan biri MS tanis1 konulduktan dokuz ay
sonra esinden bosanmis ve hastanede temizlik personeli olarak calismaya baglamistir.
MS semptomlarinin ¢alisma hayatin1 olumsuz etkilemedigini belirtmektedir. Kadin
goriismecilerden bir kisi tiniversite Ogrencisidir. Erkek katilimcilardan biri satig
temsilcisi, ikisi muhasebeci, biri turizmci, biri markette sorumlu, biri tornaci, biri is

bulamadig i¢in ¢alismiyor, bir kisi de malulen emeklidir.

7.2. Sosyoekonomik Durum

Gorligmecilerden higbiri gelir diizeyinin ¢ok iyi oldugunu belirtmemistir. Ev
hanimlar1 haneye giren net geliri bilmediklerini ama geg¢imlerini saglayabildiklerini
sOylemislerdir. Goriismecilerden sadece 1igli ailelerinden destek aldiklarini

belirtmiglerdir.
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Gortigmecilerden sadece besi kirada oturmaktadir. On yedi kisi apartman
dairesinde oturmaktadir. Bu kisilerden besi giris katta oturdugu i¢in asansdre ihtiyag
duymamaktadir. MS’te goriilen yliriime ve denge bozukluklar kisilerin daha alcak katl
veya asansOrllii apartman tercih etmelerine neden olmaktadir. Bir apartman dairesinde
oturan iki kisi MS’ten dolayr giris katta oturmayr tercih etmektedir. Apartman
dairesinde oturan kisilerden sadece iki kisi her zaman asansore ihtiya¢ duydugunu
belirtirken, on kisi de sadece atak donemlerinde asansore ihtiyag duydugunu
belirtmistir. Kirada oturan bir kisi kendi evi yiiksek katta oldugu i¢in ¢ikmakta
zorlandigini, bu yiizden daha algak katli bir apartman dairesinde oturdugunu
belirtmistir. Bu verilerden de goriildigii gibi MS’ten kaynaklanan motor ve serebellar
sorunlar ailelerin oturacaklar1 evin 6zelliklerini belirlemelerinde etken olmaktadir.

MS’te kullanilan ilaglar yurt disindan temin edilen pahali ilaglardir. Tiirkiye
kosullarinda orta halli bir ailenin karsilayamayacagi kadar fiyatlar1 yiiksektir. Ornegin
son giincellenen yurtdigi ilag fiyat listesine gore Tysabri 1400€, Tecfidera 1400-
2000€’dur (http://www.tkhk.gov.tr/2860_yurtdisi-ilac-fiyat, erisim tarihi:19.12.2015).

Bu yiizden genel saglik sigortasi 6nem tagimaktadir. Goriismeye katilanlarinin hepsinin

genel saglik sigortasi bulunmaktadir.

7.3. MS ile Tamisma Siireci

MS giinliimiizde yeni yeni taninmaya baslayan bir hastaliktir. Son zamanlarda
bazi iinlii kisilerin MS olmasi ile ilgili haberler sayesinde bu hastalik daha fazla kisi
tarafindan duyulmustur.

Iran’da yapilan niteliksel bir ¢alismada ¢ogu goriismeci tam1 aninda MS’i
kendilerine tamamen yabanci bir hastalik olarak ifade etmistir (Khoshknab et al., 2014).
Tosun (2013) yaptig1 calismada MS’li herhangi bir yakini olmayan kisilerin %62,5 nin
MS’1 daha 6nce hi¢ duymadigini rapor etmistir.

Arastirmaya katilan goriismeciler arasinda 16 kisi kendilerine tan1 konulmadan
once MS’i hi¢ duymadiklarmi belirtmislerdir. Bu ylizden MS tanist kendilerine
konulunca kisiler ¢ok sasirdiklarini belirtmislerdir. Bilinmeyen bir hastalik olgusu

kisilerin daha biiyiik bir kaygi ve korku yasamalarina da sebep olmaktadir.

112


http://www.tkhk.gov.tr/2860_yurtdisi-ilac-fiyat

Bir goriismeci daha once tekerlekli sandalyede veya koltuk degnekli geng kisileri
gordiigiinde onlarn felgli zannettigini, MS’1 6grendikten sonra o kisilerin de MS
olabilecegini diislindiigiinii belirtmistir.

Bir goriismeci, arkadast MS oldugu i¢in daha 6nceden bu hastaligi duydugunu
ve kendisine tant konulma siirecinde belirtilerle ilgili arkadasiyla telefonda goriisiirken
arkadasinin kendisine MS olabilecegini sdyledigini ifade etmistir. Goriismecilerden biri
ablasinda goriilen belirtileri kendisinde goriilen belirtilere benzetip onu da kendi
doktoruna gotiirdiiglinii ve ablasina da MS teshisi konuldugunu belirtmistir. MS’li
kisilerde cesitli belirtiler goriilse de farkli kisilerde benzer belirtiler gelisebilmektedir.
MS belirtilerini bilen kisiler yakinlarini dogru hekime yonlendirerek daha erken
doénemde tan1 konulmasina katkida bulunabilmektedirler.

Bir goriismeci daha énceden MS’i sadace isim olarak duydugunu belirtmistir. 11k
gecirdigi atakta MS olabileceginin ailesine s0ylendigini ama kendisinden bu durumun
gizlendigini belirtmistir. Hekim tarafindan ilerde MS olmama ihtimalinin de
bulunmasindan dolay1 kendisinden gizlendigini ifade etmistir.

Gorligmeye katilanlarin dordiinlin birinci derece akrabasinda MS goriildigii
belirlenmistir. Ailesinde MS olan kisilerde MS gelisme riski yaklasik %20’dir. Bu
nedenle genetik yatkinlik MS i¢in énemli bir belirleyicidir (Dobson and Giovannoni,
2013). Ug goriismecinin sadece bir akrabasinda MS gériilmektedir. Ailede ve yakin
akrabalarda birden fazla MS’li olmasi diger bireylerde MS goriilme riskini artirmaktadir
(Kalb,2008). Bu calismada ii¢ kiz kardes olan bir goriismeci de diger kardeslerinde,
oglunda ve bir yegeninde MS goriildiigiinti soylemistir.

MS tanisinin konulabilmesi i¢in tek tip bir parametrenin olmamasi ve belirtilerin
bagka hastaliklarda da goriilebilmesinden dolayr MS’in farkedilmesi birkag seneyi
bulabilmektedir. Bu da zaman kaybina, kisilere yanlis tedavi uygulanmasina ya da tam
konulamamasina neden olmaktadir. Goriismeye katilanlarin dokuzu farkli tanilar
aldiklarim1 ve bu yiizden de gereksiz zaman harcadiklarin1 sdylemistir. Ayrica yanlis
tanilarin konulmasi hekime olan giliveni de sarsmaktadir. Gorligmeciler yanlis tan
olarak bel fitig1 ve yliz felci basta olmak iizere bel kaymasi, migren ve besin
zehirlenmesi tanilarini aldiklarini belirtmislerdir.

Yanlig tanilarin konulmast hekim tarafindan kisilerin kendilerine zararh

olabilecek tedavi yontemlerine yonlendirilmelerine neden olabilmektedir. Bel fitig1
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tanist konulan bir goriismeci hekimi tarafindan kaplicalara yonlendirilmistir. Aymn
goriismeci MS olan ablasina daha Onceden bel fitig1 teshisi konularak kaplicalara
yonlendirildigini ve sicak sularin ablasini daha kotli yaptigini s6ylemistir. Sicak ortamin
hastalig1 kotiilestirdigine dair kesin bir kanit olmamasina ragmen bir¢cok Kkisi i¢in
sicaklik MS belirtilerini kotiilestirmektedir (Kalb, 2008). Tan1 konulmasinin zaman
almasi, eskiden MS’in daha az bilinmesi, ¢esitli tetkiklerin glinlimiizdeki kadar gelismis
ve ulasilabilir olmamasina bagli olabilir. Yanlis tan1 konulan kisilere yanlis tedaviler de
uygulanmaktadir. Goriismeciler, yiiz felci tanisi i¢in kas gevsetici, bel fitig1 tanisi igin
kilo verme, besin zehirlenmesi i¢in midenin yikanmasi gibi uygulamalarin yapildigini
soylemislerdir. Tan1 konulamayan bir kisi de “bebe aspirini verip génderdiler” derken
bir kisi de psikiyatriye yonlendirildigini ve bosu bosuna bir yilinin gegtigini sOylemistir.
Besin zehirlenmesi tanisi konulan bir goriismeci belirtilerin diizelmemesinden dolay1
her seyi goze aldigimi ve beyninde ur bekledigini soylemistir. ingiltere’de yapilan
niteliksel bir arastirmada ortaya ¢ikan belirtilerin beyin tiimorii veya kanser gibi daha
ciddi bir sey oldugunu diisiinerek goriismecilerin korkuya kapildigint ve taninin
konulmasi1 i¢in belirsizlikle gecen birka¢ aylik/yillik siirenin kaygiya neden oldugu
rapor edilmistir (Dutton et al., 2012).

Yanlis tanilarin konulmasi bu c¢alismada goriildigii gibi maddi ve manevi
zararlara neden olmaktadir. Tan1 konulma siiresi ne kadar uzun olursa kisilerin kaygilar

daha fazla artmakta ve 6liimciil bir hastalikla karsikarsiya olduklaini diisiindiirmektedir.

7.4. Duygular

Goriismecilere MS tanis1 konuldugunda neler hissettikleri soruldugunda sok,
liziintli, isyan, korku yasadiklarimi sdyleyenlerin yaninda sogukkanli ve kaderci
yaklagtigini, teshis konuldugu icin kendini rahatlamis hissettigini sdyleyenler de
bulunmaktadir. Yapilan niteliksel bir ¢calismada bir goriismeci duygularimi su sekilde
ifade etmistir “MS oldugumu ogrendigimde sok oldum. Birkag¢ saat hi¢chir amacim ve
hedefim olmadan sokaklarda yiiriidiim” (Khoshknab et al., 2014). Yapilan bir baska
calismada tan1 konuldugu zaman sok ve rahatlama duygularinin birlikte yasandigi rapor
edilmistir. Ayn1 c¢alismada taninin konulmasi ve kisinin 6lmek iizere olmadigimi
Ogrenmesinin kisiyi rahatlattigi belirlenmistir (Dutton et al., 2012). Bu sonuca benzer

sekilde tani1 konulduktan sonra kendilerini rahatlamis hisseden goriismeciler de
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bulunmaktadir. Kendilerinde bir sorun oldugunu bildiklerini, ¢evrelerindeki insanlara
yasadiklar1 sikintilar1 anlatamadiklarin1 belirten kisiler, bu sorunlarin MS’e bagh
oldugunu 6grenince rahatladiklarin1 sdylemislerdir. Tan1 konulma siireci uzun olanlar
genellikle tan1 konulduktan sonra kendilerini daha iyi hissetmektedirler. Bir gériismeci,
tan1 konulamamasindan dolay1 ailesi ile ilgili gesitli sikintilar yasamis ve kendisine
inanmadiklarin1 diisinmiistiir. Oyle bir durumda kanser teshisi konulmasina bile razi
oldugu dile getirmistir.

Cocugu olanlar, ilk soku atlattiktan sonra ilk Once ¢ocuklarina nasil
bakacaklarin1t diisiindiiklerini ifade etmisledir. En biiyiikk korkular1 c¢ocuklarina
bakamama korkusu olmustur.

Yapilan ¢aligmalarda MS ile ilgili korkularin bilgi eksikliginden kaynakladigi
belirtilmektedir. Goriismeciler MS hakkinda yaptiklari arastirmalardan dolay: daha fazla
korkuya kapildiklarmni ifade etmisler. Ozellikle fel¢ kalabilecekleri, tekerlekli sandalye
kullanabilecekleri ve erken oliim yasayabilecekleri gibi durumlardan dolayr korku ve
endise yasadiklarini dile getirmisler. Kisiler zamanla bu korku ve kaygiy1 yenebilmek
icin su anda onlar1 etkileyen belirtileri arastirma yoluna gitmektedirler (Khoshknab et
al., 2014, Dutton et al., 2012).

Tan1 konulduktan sonra hekim ve hemsire tarafindan yeterli bilgilendirilmeyen
hastalar MS’i internetten aragtirmaktadirlar. Yapilan arastirmalara benzer sekilde bu
calismanin sonuglarina goére MS hakkinda ilk internetten arastirma yapanlar olumsuz
ornekleri goriince kendilerini ¢ok kotii hissettiklerini ve bir giin onlar gibi olacaklarini
diistindiiklerini belirtmislerdir.

Gortismeciler arasinda MS’in kesin bir tedavisinin olmamasindan dolay1 bir
umutsuzluk oldugu goriilmektedir. Bir goriismeci “...maddi manevi tedavisi yok. Maddi
tedavisi olmug olsaydi belki bizim giiciimiiz yetmicek buna.” diyerek umutsuzlugunu
dile getirmistir. Gorlismecilerin ¢cogunun alternatif yontemleri ilk tant konuldugu
donemlerde daha fazla uygularken ilerleyen donemlerde umutlarini kaybederek sadece
ilag tedavisini kullanma egiliminde olduklar1 gozlenmistir.

Gorligmecilerin ¢cogu tan1 konuldugu zaman sok yasasalar da daha sonra kaderci
bir yaklagimla hastalig1 kabul etmektedirler. Hastaligin Allah’tan geldigi ve kabul etmek
zorunda olduklarin1 ifade etmislerdir. Yapilan niteliksel bir arastirmada

goriismecilerden biri “bunu bir bakima kabul etmek zorundasin. Bunu inkar etmek
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saghgin icin yararl degil. Bunu kabul etmeyip ne yapacaksin” diyerek duygularini
ifade etmistir (Knaster et al., 2011). Dini yaklagimlarin hastaligi kabullenmeye olumlu
katkisinin oldugu goriilmektedir.

Tosun (2013)’un yaptig1 calismada ilk tan1 konuldugu zaman hasta yakinlarinin
hastalardan daha fazla tziintii yasadigini tespit etmistir. Bir goriismeci esinin
kendisinden daha fazla iiziildiigiinii, kendisinin de ¢ocugunu olumsuz etkilememek i¢in
bir an Once kabullenmesi gerektigini belirtmistir. Goriismecilerin ifadelerinde, aile
baglarinin  kuvvetli olmast ve c¢ocuk sahibi olmalarinin kisilerin hastalig
kabullenmelerine ve hayata kaldiklar1 yerden devam etmelerine katkida bulundugu
goriilmektedir.

MS’in goriismeciler arasinda genel olarak kabullenildigi goriilmistiir. Ancak bir
goriismeci hastalifa kars1 biliyiik bir 6fke duymakta ve MS’i kabullenmemektedir.
Sekiz yildir MS’li olan goriigmeci hayatina eskiden nasilsa simdi de ayn1 sekilde devam
etmek istedigini, hastaliktan dolay1 engelli raporu alarak emeklilik gibi ¢esitli
kolayliklardan yararlanmak istemedigini ifade etmistir. Yapilan bir ¢alismada da bir
goriismeci “onu sevmiyorum, hatta nefiet ediyorum” diyerek duygularini ifade etmistir
(Dutton et al., 2012).

Goriismecilerin birgogu yliriime sorunu yasasa da sadece iki tanesi yardimei arag
kullanmakta, bir tanesi de yardimci ara¢ kullanmaya ihtiya¢ hissetmektedir. Yiiriime
sorunu yasayan diger gorlismeciler kendilerini bagimli ve aciz hissetmemek igin
yardimc1 ara¢ kullanmamaktadirlar. Bir goriismeci ev icinde defalarca diistliglinii
sOylese de yine de yardimci ara¢ kullanmadigini ifade etmistir. Yiiriime sorunlari
kisilerde cesitli yaralanmalara neden olabilmektedir. Goriismecilerin ifadelerinden

yardimci araca kars1 biiyiik bir onyarginin varligi gozlenmistir.

7.5.MS Tipi

Goriismeye katilanlarin sadece dordii hangi tip MS oldugunu bilmektedir. Yedi
kisi kendi MS tipleri i¢in tam olarak ismini bilmese de atakli, agir, hafif gibi tabirler
kullanarak belirtmiglerdir. Dokuz kisi de hangi tip MS oldugunu bilmedigini
belirtmistir. MS tipini tam ismiyle bilenler bu konuda arastirma yapmis ve hastaligi
merak eden kisilerdir. MS tipini tarif edenler de doktorun veya firma hemsiresinin

sOyledigiyle yetinen kisilerdir. MS tipini bilmeyenler genellikle bu konuda hi¢ aragtirma
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yapmak istemeyenlerdir. Sadece bir kisi MS’in tiplerinin oldugunu bildigini ama MS
diye bir etiketim var, bir etiket daha olmasin diyerek hastalig1 arastirmnak istemedigini

belirtmistir.

7.6. MS Egitimi

Yapilan bir ¢calismada MS’lilerin 6z-yonetim araci olarak MS ve stratejileri
hakkinda bilgiye erisim islevselliginin artirmanin 6nemine deginilmistir. Yine ayni
caligmada goriismeciler bilgiye erisim i¢in en ¢ok Ulusal MS Dernegini kullanirken
ogrenmek istedikleri konular baslica belirtiler, tetikleyiciler ve tan1 olarak rapor
edilmistir (Knaster et al., 2011). Yapilan bir baska ¢alismada bilgi edinilmek istenen
konular aragtirmalar, tedavi, semptom yonetimi ve prognoz olarak rapor edilmistir
(Ttiilek, 2006).

Bu arastirmada goriismeye katilanlarin hepsi firma hemsiresinden veya
doktordan bilgi aldigini, ayrica bir egitim almadigini belirtmistir. Uc kisi, bir defa
MS’le ilgili bir konferansa katildigin1 sdylemistir. Genellikle goriismeciler egitim almak
istemediklerini, daha fazla ogrenmek istemediklerini, internetten  yeterince
arastirdiklarini, yeterli bilgiye sahip olduklarimi belirtmislerdir. Yapilan niteliksel bir
calismada da cok fazla katilimci MS’le ilgili yaptiklar1 arastirmalar sonucunda
ogrendikleri bilgilerden ¢ok bunaldigint ve korkuya kapildigini, dnemli bir kismi da su
anda kendini etkileyen belirtileri arastirarak anksiyeteyi yonettigini belirtmistir (Dutton
etal., 2012).

Gortismecilerin ¢ogu MS’in nasil bir hastalik olduguyla ilgili goriisleri
bulunmaktadir. Goriigmecilerin biiylik bir kismi1 MS’in tanimin1 bagisiklik sisteminin
yanlis ¢aligmast olarak veya miyelin kilif hasarimmi elektrik kablosunun hasarma
benzeterek ifade etmislerdir. Doktorun veya firma hemsiresinin bu sekilde hastaligi
anlattigini belirtmislerdir.

Goriismecilerden sadece iki tanesi egitim almak istedigini belirtmistir. Biri
ilaclar hakkinda biri de nedeni hakkinda egitim almak istedigini sdylemistir.

Cogunlukla goriigmecilerin egitim almak istemedikleri goze c¢arpmaktadir.
Ozellikle MS oldugunu &6grendikten sonra kisiler ilk Once internetten arastirma
yapmaktadirlar. Internette MS ile ilgili ¢ok fazla olumsuz 6rnek bulunmaktadir. Bu da

kisileri MS olduklarmi 6grendikleri ilk donemde biiylik bir iiziintiiye sokmaktadir.
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Goriismeciler iiziilmemek icin daha fazla bilgi almak istememektedirler. Genel diisiince
herkesin MS’i farkli, o ylizden egitim almama gerek yok seklindedir. Ayrica
goriismeciler MS’le ilgili konferanslara katilmak istemediklerini belirtmislerdir. Bunun
nedeni olarak da “oraya gidip kendimden daha kotiileri goriip iiziilmek istemiyorum”
diyerek duygularimi ifade etmislerdir. Bu ifadeden MS’liler kendilerinin de ilerde su
anki durumlarindan daha kotii olabilecekleri korkusunu yasadiklari anlasilmaktadir.
Ayrica baz1 goriismeciler silirekli korku i¢inde yasadiklarini agik bir sekilde dile
getirmislerdir.

Cok fazla bilgi sahibi olmak istemedigini sOyleyen bazi goriismeciler MS’le
ilgili 6grendigi bir seyi kafasina takacagmni ve ilerde sanki basina gelecekmis gibi
diisiindiigiinii ifade etmistir. Bir goriismeci hastalikla ilgili degil de hastaliga iyi gelen
yontemleri arastirdigint sdyleyerek aslinda kendine gore basa c¢ikma yontemi
gelistirmistir.

Gortigmecilerden ikisi zamanla yasayarak hastaligt 6grendigini, ayrica bir
egitime ihtiyaglarinin olmadigini séylemistir.

Son olarak goriismecilerin ifadelerinden egitime ¢ok soguk baktiklari
goriilmektedir. ik tam1 konuldugu donemden itibaren kisilerin bilgi gereksinimlerinin
belirlenmesi i¢in hekim ve hemsireye biiyiikk bir sorumluluk diismektedir.
Gortigmecilerin gerekli egitimleri almamalarindan dolayr MS’in belirtileri ile basa
cikma yontemlerini gelistirmelerinin ve hastaliga adapte olmalarinin daha uzun bir

zaman aldig1 diistiniilmektedir.

7.7. Semptomlar

Duyusal semptomlar MS'in baslangi¢c semptomlarindan en sik goriilenlerinden
biridir. Yapilan bir calismada baslangic semptomlar1 arasinda duyusal semptomlar
%51,2 olarak tespit edilmisrti (Tiilek, 2006). Goriismecilerin yaris1 baglangic semptomu
olarak duyusal semptomlardan bahsetmistir. Goriigmeciler elde, ayakta ve ylizde gelisen
uyusmalardan bahsetmisledir. Genellikle uyusmalarin asagidan baslayip yukariya dogru
ciktigini ve yayildigini sdylemislerdir.

Bulut ve ark. (2011) ¢alismasinda baglangi¢ semptomu olarak motor bulgularin
orant %32,2 olarak bulunmustur. Tola et al. (1999) yaptig1 bir ¢alismada baslangic
semptomu olarak %31 beyin sap1 bulgulari, %24 serebellar bulgular tespit edilmistir. Bu
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calismalarla benzer olarak goriismecilerden dort kisi baslangic semptomlari olarak
serebellar ve motor sorunlardan bahsetmistir.

MS’te ilk basvuru semptomlar1 arasinda gorme sorunlar1 da yer almaktadir.
Goriismecilerden dordii gorme sorunlarindan dolay1 hekime bagvurmustur. Sorun gézde
oldugu i¢in ilk dnce goz doktoruna gittiklerini belirtmislerdir. Bir goriismeci gérme
sorunlarindan Once atak gecirdigini fakat o ataklari dinlenerek atlatabildigi icin
onemsemedigini belirtmistir. Daha sonraki ataginda ¢ift gorme olunca gz doktoruna
basvurdugunu ve doktorun dogru yonlendirmesiyle noroloji servisine gittigini, orada
MS teshisi konuldugunu sdylemistir.

Gortigmecilerden dordii hemem hemen her yil bir defa atak gecirdigini, tigii atak
sikliginin belli olmadigini, bes kisi ¢ok sik atak gecirdigini belirtirken bes kisi daha
seyrek atak gecirdigini belirtmistir. Atak sikliklar1 kullandiklari ilacin degismesine bagh
olarak da azalmakta veya artmaktadir.

Goriismecilere atagi tetikleyen durumlar soruldugunda en cok stres cevabi
alimmustir. Stresten ne kadar uzak durmaya c¢aligsalar da ellerinde olmayan nedenlerden
dolay1 stres yasamaktadirlar. Bir gorlismeci yakin bir zamanda bir yakinini kaybettigini
ve sonrasinda aile i¢i bir tartisma yasandigini, bu kadar stres karsisinda atak gecirdigini
belirtmistir. Bir goriismeci de mahkemesinin oldugunu ve bu yiizden yogun stres
yasadig1 icin atak gecirdigini sOylemistir. Bir baska goriismeci de ozellikle sinav
donemlerinde atak gegirdigini ve bu ataklarin kendisinde “e/ frenini ¢ekiyormus gibi bir
etki” yarattigini soylemistir. Bu ifade ile normal seyirde giden bir hayatin gelisen atak
ile duraksama yasadigi ve kisiye olumsuz bir deneyim yasattig1 anlagilmaktadir.

MS’te ataklarin belirti ve bulgulari, demiyelinizasyon ve sinir iletiminin blokaja
ugramast sonucu geligir. MS belirtileri lezyonlarin SSS’deki yerlesimine gore hastadan
hastaya ve hatta ayni hastada ataktan ataga farkliliklar gosterir (Hauser et al., 2005;
Hauser et al., 2009; Efendi, 2012; Tiilek, 2007). Goriismeciler atak donemlerinde en sik
duyusal, gorsel, beyin sap1 ve serebellar belirtiler yasadiklarini belirtmektedirler.

Yapilan bir ¢aligmada {i¢ aylik bir izlem ile MS’lilerde ortaya ¢ikan en yaygin
belirtiler belirlenmistir. Bu ¢alismaya gore {i¢ ayda en yiiksek %55 oraninda yorgunluk
olmustur. Yorgunluktan sonra sirayla 1s1 intoleransi, uyusma, denge sorunlar1 ve bacakta

giigsiizliik semptomlar sik goriilmiistiir (Newland et al, 2014).
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MS plaklar1 dudaklarin, yumusak damagin, ses tellerinin ve diyaframin kas
kontroliinii bozabilmektedir (Kalb, 2008). Bu yiizden bir goriismeci gecirdigi bir atakta
konusma bozuklugu yasamis ve bunu su sozlerle ifade etmistir “béoyle bir sey séylicem
soyliyemiyom, boyle kekeliyom . Bazi ataklar kalic1 sekeller birakabilir. Ayn1 goriismeci
cesitli rahatsizliklar yasadigini ama onlarin atak olup olmadigmi bilmedigini
sOylemistir. ~ Kisiler — hangi  durumlarda atak  gegirdiklerini her zaman
anlayamamaktadirlar. Bu da hekime gerekli veya gereksiz basvurmalarina neden
olabilmektedir.

Yapilan bir calismada baslangi¢ semptomlar1 arasinda duyusal semptomlar
%351,2 olarak tespit edilmistir (Tiilek, 2006). Semptomlar pozitif (disestezi) ve negatif
(hipoestezi) olarak ikiye ayrilir. Disestezide karincalanma, ignelenme, yanma gibi
rahatsiz edici duyular hissedilir. Hipoestezide duyu kaybi veya azalmasi goriiliir
(Mutluay, 2006; Boz, 2009; Tilek, 2007). Bir goriismeci atak déneminde his kaybi
yasadigl icin kizim1 yikarken, sicak suyu hissedemedigi i¢in kizinin viicudunda
kizarikliklar olusmasina neden olmustur. Burada goriildiigii gibi atak donemlerinde

kisiler hem kendilerine hem de ¢ocuklarina fark etmeden zarar verebilmektedirler.

Semptomlara bagh ileri donemlerde gelisen sorunlar

Unutkanhk/dikkat dagimkhg

MS'li hastalarin = %40-65'inde  goriilen biligsel sorunlar MS'de gdriilen
oziirliliiglin sebepleri arasindadir. Biligsel sorunlar sadece bireyi degil toplumu da
etkileyen sosyal bir problemdir. Her hastada karsilasilan sorunlar farklilik gosterebilir.
En fazla karsilasilan sorunlar; hafiza sorunlari, unutkanlik, kavrayamama ve dikkat
sorunlaridir (Tiirkbay ve ark., 2004; Kalb, 2008; Akpmar ve Giindiiz, 2011; Ozdemir
ve Asiret, 2011; Akkus, 2006). Montreal Bilissel Degerlendirme Olgegi (MOBID) ile
yapilan bir caligmada hasta ve kontrol gruplart karsilastirildi§inda MS hastalarinin
toplam MOBID skorlarinin kontrol grubundan anlamli olarak diisiik ¢iktig
gozlemlenmistir. Ayrica dil, dikkat, bellek ve yiriitiicii islev alanlarinda iki grup
arasindaki farkliliklar rapor edilmistir (Aksoy ve ark., 2013).

Arastirmaya katilan goriismeciler okudugunu anlayamama, okudugunu bir siire
sonra unutma, yapti§i isi unutma, dikkatini toplayamama, sdyledigini unutma gibi

ifadeler kullanmislardir. Bu ifadeler goriigmecilerin bu durumdan rahatsiz olduklarini,
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hayatlarin1 etkileyecek derecede unutkanlik ve dikkat daginikligi yasadiklarin

gostermektedir.

Uriner ve fekal sorunlar

Goriismeciler, Uriner sistem ile ilgili en fazla idrara sikisma ve idrar
inkontinans1 yasadiklarint belirtmislerdir. Bu sorunlarla alakali ¢esitli Onlemler
almaktadirlar. Bu 6nlemleri gittikleri mekanlarin tuvaleti olmasina 6zen gosterme, alt
bezi kullanma, sivi tiiketimini kisitlama seklinde O6zetleyebiliriz. Ayrica idrar
inkontinans1 kigilerde hem gece hem de giindiiz tedirginlige de yol agmatadir. Gece
yatmadan Once alt bezi kullandigini sdyleyen goriismeciler olmustur.

Idrar inkontinans kisileri cinsel yonden de etkilemektedir. Bir goriismeci gece
yasadig1 bir idrar inkontinansi sonrasinda alt bezi kullanmaya baslamis ancak evli
olmasindan dolayi her giin bez baglamaktan rahatsiz oldugunu dile getirmistir.

Hastalar gereksinimler dogrultusunda egitim almadiklari igin MS’e bagl gelisen
tiriner veye fekal sorunlarin nedenini doktora sorduktan sonra MS’ten kaynaklandigin
ogrenmektedirler. Hatta bazi goriismecilerin yasadiklari bu tiir sorunlart goriisme
esnasinda arastirmaci tarafindan sorulmasi iizerine “idrar ka¢irma MS’ten mi
kaynaklantyor” diye cevap vermisglerdir.

Gortigmeciler fekal sorunlar arasinda en ¢ok konstipasyondan sikayetgi
olmuslardir. Dort goriismeci konstipasyon sikayetinin bulundugunu sdylemistir. Bunun
nedenini de idarar inkontinansini Onlemek i¢in sivi  alimmi kisitlamalarina

baglamaktadirlar.

Cinsel sorunlar

Cinsellik mahrem bir konu oldugu i¢in genellikle goriismeciler tarafindan
“sorunum yok” seklinde veya sadece “var” diyerek gegistirilmistir. Multipl Sklerozun
kadinin cinsel yasami iizerine etkisi ile ilgili yapilan bir ¢alismada %383,1 oraninda
cinsel fonksiyonda azalma oldugu belirlenmistir (Dissiz ve ark., 2013). Yapilan baska
bir arastirmada kadin hastalarin %91,2 si, erkek hastalarin %86,4 i cinsel islev
bozuklugu yasadigini belirtmistir (Terzi ve ark., 2010). Yapilan bir ¢alismada sekstiel
disfonksiyonun yas, hastalik siiresi ve mesane disfonksiyonu varlig: ile pozitif korele

oldugu saptanmistir (Edemci et al., 2010). Goriismeciler genellikle yorgunluga bagl
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isteksizlik gelistiginden bahsetmislerdir. Sezgin (2007) yaptig1 bir ¢alismada MS’lilerin
%80,9’unun cinsel istekte azalma yasadig1 ve %66,6’sinin hastalik 6ncesi ve sonrasinda
cinsel yasamda farklilik yasadigi rapor edilmistir. Bir goriismeci hastaliginin ilk
donemlerinde sik atak gegirdigini ve buna bagli olarak mutsuz oldugunu dile getirmis,
esi, goriismecinin bu mutsuzlugunun kendisinden kaynaklandigimi diistinmiistiir. Bu

durum kisilerin aile hayatint da olumsuz etkilemektedir.

Yorgunluk

MS’lilerde yorgunluk anormal ve asirt bir yorgunluk hissi ve aktiviteye bagh
olmadan gelisen bir semptom olarak algilanmaktadir (Tan ve Dayapoglu, 2011).
Yapilan bir calismada MS’lilerde yorgunluk %78, bir baska arastirmada da 9%50,7
oraninda bulunmustur (Tiirkbay ve ark., 2004; Kaya ve ark., 2009). Soyuer ve ark.
(2004) yaptiklart bir aragtirmada yorgunlugun yasam kalitesini en ¢ok olumsuz
etkileyen faktor oldugu goriilmiistiir.

Gorligmecilerin hepsi atak donemlerinde yorgunluk yasadigini belirtirken, atak
disinda da cesitli diizeylerde yorgunluk hissettiklerini ve eskiye gore daha cabuk
yorulduklarimi ve bu yiizden temizlik, agir kaldirma, spor gibi aktiviteleri artik
yapamadiklarini belirtmiglerdir.

Yorgunluktan dolay1 ozellikle eskiden spor ve folklor alanlarinda aktif olan
kisiler o giinlere biiytik bir 6zlem duymaktadirlar.

Er ve ark. (2011) yaptiklari g¢alisjmada MS hastalarmmin gilinlik yasam
aktivitelerinde cesitli diizeylerde bagimli olduklar1 saptanmistir. Sadece %27,9’unun
giinliik yasam aktivitelerinde bagimsiz olduklar1 gézlenmistir.

Yeti yitimi ve sedanter yasam ayrica ¢esitli sosyal aktiviteleri olumsuz etkiledigi
i¢in kisilerin sosyal yeti yitimine de neden olmaktadir. Yapilan bir ¢calismada hastalarin
%71'inin sosyal faaliyet seviyesinin hastalik Oncesine gore diistigli gozlenmistir
(Ozdemir ve Asiret, 2011).

Kapucu ve ark. (2011) yaptiklar1 calismada, MS hastalarinin %59,2’sinin
yorgunluk sorunu yasadigini ve buna bagli olarak evde ve is yerinde diizenli dinlenme
periyotlart olusturmak zorunda kaldiklar1 saptanmistir. Bununla ilgili olarak 6zellikle ev

hanimlar1 is yaparken c¢ok ¢abuk yorulduklarimi ve ayni giin iginde tek bir isi
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yapabildiklerini sdylemislerdir. Genellikle sik sik dinlenme ihtiyact hissettiklerini
bildirmislerdir.
Yapilan niteliksel bir aragtirmada Ogretmen olan bir goriismeci, MS’e bagh
yorgunluk yasadigi i¢in 6gretmenligi biraktigini ifade etmistir (Knaster et al., 2011).
Gorligmecilerin, MS’in hayatlarina etkisi ile ilgili egitim almamalarina ragmen
yillar gectikce MS’e uyum sagladiklart ve hayatlarin1 buna gore diizenledikleri

gozlemlenmistir.

Duygusal Sorunlar

Duygusal sorunlarla ilgili goriismecilerin bir kism1 hastaliktan sonra ¢ok sinirli
olduklarini belirtirken bir kismi da hastaliktan sonra daha ¢ok sakin bir hayat
yasadiklarin1 belirtmistir. Yapilan bazi arastirmalarda MS’e bagh oziirliiliik arttikca
depresyon goriilme riskinin de artmakta oldugu saptanmistir (Uguz ve ark., 2008;
Soyuer ve ark., 2010; Tanik ve ark., 2012; Bilgi ve ark., 2013). Bir baska arastirmada
da oziirliilik ve depresyon arasinda herhangi bir iliski bulunamamistir (Baklacioglu ve
ark., 2009).

Digerlerine gore daha fazla Ozilirli olan bir goriismeci, sinirli olmasi
hastaliktan dolay1 bagimli olmasina ve eskiden yapabildigi seyleri su an yapamamasina
baglamaktadir. Ayn1 gorlismeci psikiyatriste gittigini ve bir donem ilag kullandigini
sOylemistir. Baz1 goriismeciler ise duygusal sorunlart ile basa ¢ikmak i¢in yiiriiyiis

yapmak, arkadaslar ile vakit ge¢irmek gibi farkli etkinlikler yapmaktadirlar.

Yiiriime giicliigii/denge sorunlari

Gorligmeciler ozellikle atak donemlerinde denge ve koordinasyon sorunu
yasadiklarin1 belirtmislerdir. Atak donemleri disinda da denge ve koordinasyon
sorunlar1 yasayanlar da bulunmaktadir. Tiilek (2006)’in yaptig1 caligmada MS’lilerde
denge/koordinasyon sorunlari %60 oraninda bulunmustur. Bu sorunlarla basa ¢ikmak
icin gorligmeciler daha yavas ve daha dikkatli yiiriimektedirler. Ne kadar yiiriime
giicliigli yasasalar da yliriitken destek alma veya yardimci ara¢ kullanma gibi
yontemlere pek sicak bakmamaktadirlar. Bu tiir yontemlerin psikolojik olarak
kendilerini kotii hissetmelerine neden olacagi diisiincesinin bir¢ok goriismecide hakim

oldugu goriilmiistiir.
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Agry/giic kaybr/his kaybi

Goriismeciler en sik sirt agrisindan sikayetci olmaktadirlar. Dede ve ark. (2013)
yaptig1 calismada MS’li hastalarin %85’inin agn sikayeti oldugunu, %13,3’{iniin de sirt
ve bel agris1 yasadig tespit edilmistir.

Goriismecilerden bazilar1 glic kaybindan sikayet¢i olmaktadirlar. Bu yilizden
eskiden vyapabildikleri bazi isleri artik yapamamakta ve giigsiizliigiin oldugu
ekstremiteyi daha az kullanmaktadirlar. Yapilan niteliksel bir arastirmada bir gériismeci
bir elini kullanamadig1 i¢in diger eliyle yemek yemeyi 6grendigini belirtmistir (Asano et
al., 2015).

MS’te goriilen duyusal sorunlar arasinda goriismeciler en sik his kaybi,
uyusukluk ve karincalanma sorunlarindan s6z etmislerdir. Bir goriismeci his kaybindan
dolay1 ufak yaniklari ilk basta hissetmedigini daha sonra fark ettigini belirtmistir. Bu da

MS’lilerde gesitli derecelerde yanik gelisme riskini ortaya ¢ikarmaktadir.

7.8. Tedavi

Gorligmeye katilanlarin  ikisi Copaxone, ikisi Tecfidera (bir tanesi yeni
baslayacak), ikisi Avonex, ikisi Glenya, {igii Tysabri, licli Betaferon, ikisi Rebif, biri de
Fampyra kullandigini belirtirken ti¢ii higbir ilag kullanmadigini/kullanmak istemedigini
belirtmigtir.

Goriligmeciler en ¢ok “igne yerlerinin agridigi” yoniinde sikayetlerinin oldugunu
sOylemiglerdir. Gorligmeciler ataklari siklastigt zaman tedavinin degistirildigini ifade
etmiglerdir. Enjeksiyon olarak yapilan tedavilerin yerine baska ¢oziimlerin olmasini
istediklerini, 1igneyi mecburiyetten kullandiklarini belirtmislerdir. Betaferon’dan sonra
oral tedaviye gecen bir goriismeci oral tedavinin daha iyi oldugunu su sozlerle dile
getirmistir “Igne gibi act olmuyo. Baskalarimn yamnda da yaptigin zaman kétii oluyo.”
Enjeksiyonun bagkalarinin yaninda yapilmasinin Kisileri rahatsiz ettigi goriilmektedir.

Gortismecilerin 16’s1 tedaviyi diizenli kullandigini, tedavi ile ilgili sorun
yasadiklar1 zaman firma hemsiresi ile rahatlikla irtibata gecebildiklerini sdylemislerdir.
firma hemsiresinin ilgili olmasinin tedaviye uyumu olumlu etkiledigi goriilmustiir.

Tedaviyt birakan iki goriismeci ilacin yan etkilerinden dolay1 tedaviyi
doktorunun bilgisi dahilinde biraktigin1 séylemistir. Bu goriismecilerden biri ilag

kullanmadig1 zaman kendisini daha iyi hissettiini sdylemistir. Diger gorligmeci de
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tedaviye basladiktan sonra vereme yakalandigmi ve bu yiizden ila¢ kullanmay1
biraktigini, tekrar baglamak istemedigini sOylemistir. Tedaviyi doktorunun bilgisi
disinda birakan bir gériismeci ilacin ataklar1 azaltmadigini ve yan etkilerinin is yasamini
olumsuz etkiledigini belirtmistir. Bir goriismeci de ila¢ kullanmak istemedigini ve bu
yiizden muayeneye gitmedigini sdylemistir.

Tedavinin beklentiyi karsilamamasi veya yan etkilerinin fazla olmasindan dolay1

hastalarin tedaviye uyum saglayamadiklar1 gézlemlenmistir.

Tamamlayici ve alternatif tedavi (TAT) kullaninm

TAT yontemleri diinyada ve iilkemizde bilingli veya bilingsiz olarak yaygin bir
sekilde kullanilmaktadir (GTA yonetmeligi, 2014). Karali ve ark. (2011) immiin
yetmezlikli hastalarda yaptiklari bir aragtirmada TAT kullanim oranini %83,7 olarak
tespit etmislerdir. Yapilan bir baska c¢alismada TAT kullanim oram1 %60 olarak
bulunmustur (Cetin, 2007).

MS kronik ve tedavisi giinlimiizde miimkiin olmayan bir hastalik oldugu i¢in
kisiler farkli yontemlere yonelebilmektedirler (Boz, 2010). 67 MS hastasinda yapilan
bir arastirmada TAT kullanim1 %38 olarak belirlenmistir. Yine ayni arastirmada MS
oldugunu 6grendikten sonra TAT kullanmaya baslayanlarin oranit %19°dur (Basak ve
ark, 2014).

Bu tedavi segenekleri arasinda en ¢ok kullanilani diyettir. Yapilan bir
arastirmada TAT kullanan MS hastalarinin bitkisel tedavi kullanimi %89,7, vitamin
destekli tedavi kullanimi1 %25,6 olarak bulunmustur (Basak ve ark., 2014). MS hastalari
arasinda yapilan bir bagka arastirmada vitamin takviyeli tedavilerin se¢imi %51,3 olarak
tespit edilmistir (Stoll et al., 2012). Goériismecilerin ¢ogu hastaligin ilk yillarinda MS’e
1yi geldigini duyduklari bir¢ok diyeti uyguladiklarint belirtmislerdir. Bir¢ok goriismeci
diyet i¢in kara bugday, kuru yemis, bal, ¢orekotu yagi, balik yagi ve aktardan alinan
karigimlart kullandiklarini s6ylemistir.

Hastaligin ilk yillarindan TAT kullanimina ydnelen goriigmecilerin birgogunun
ilerleyen yillarda bu yontemleri biraktig1 gézlenmistir. Bir gériismeci MS’in maddi ve
manevi bir tedavisinin olmadigini, maddi tedavisi olsa giiciiniin yetmeyecegini
belirtmistir. Bir goriismeci de televizyonda kortizon tedavisi alanlara bitkisel tirtinlerin

fayda etmedigini duydugunu ve bu yiizden bitkisel {irlin kullanmadigini sdylemistir.
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Goriismecilerin cogunun bitkisel tirlinleri bilingsizce kullandig1 gdzlenmistir. Bir
goriismeci ismini bilmedigi ve yakininin getirdigi bir bitkinin tursusunu igtigini
sOylerken iki goriismeci de bitkisel ila¢ kullandigin1 ve sonrasinda karacigere zarar
verdigini belirtmislerdir. Ayrica bu tiir uygulamalar i¢in doktora danigsmadiklarini da
sOylemislerdir.

Bitkisel iirlinler disinda ¢esitli TAT yontemleri de bulunmaktadir. Bir goriismeci
yliriime sorunundan dolayr manuel bir tedavi aldigini, kendisine iyi geldigini
belirtmistir. Fakat daha sonra yiirime sorununun tekrar baslamasindan dolay1 artik
umutsuzluga kapildigini ve tekrar yaptirmak istemedigini ifade etmistir. Higbir seyin
kendisine iyi gelmeyecegini diisiinmektedir.

Araz ve ark. (2007) yaptigr bir c¢aligmada kisilerin TAT ydntemlerinden
%31’inin dua okumayi diizenli olarak yaptig: tespit edilmistir. Niteliksel bir ¢aligmada
dua etmenin huzur ve sakinlik kazandirdigi ve hastaligi kabul etmede etkili oldugu
rapor edilmistir (Khoshknab et al., 2014). iki goriismeci de MS tanis1 aldiktan sonra dua
ettigini, namaz kildigin1 ve boylece kendini daha rahat hissettigini sdylemistir.

Tamamlayic1 ve alternatif yontemler konusunda oldukca fazla aragtirma ve
uygulama yapmis olan bir goriismeci uygulayacagi radikal diyetlerde mutlaka doktora
danistigini belirtmistir. Oldukga bilingli bir sekilde tamamlayici ve alternatif yontemleri
uygulamaktadir. Ayrica bu arastirmalar esnasinda farkli kisilerle tanisarak sosyal
yonden de kendine terapi uyguladigini ifade etmistir. Sadece bu goriigmecinin TAT
yontemleri konusunda oldukga bilingli bir yaklasim sergiledigi gozlenmistir. TAT
yontemleri konusunda en bilingsiz yaklagimi 42 yasinda 13 yillik MS’li olan bir kadin
hasta gostermistir. Goriigsmecinin ifadeleri su sekildedir “Duydum ama daha gitmedim.
Ne oldugunu da bilmiyorum. Gidicem insallah. Hani derler ya suya diisen yilana sarilir,
bir ¢are belki bi sey olur. Adapazari’nda duydum varmas bi yer.”

Hastalarin hekim bilgisi disinda kullandiklar1 birgcok TAT yontemi ticari amag
giittligii i¢in geri doniisii olmayan ¢esitli komplikasyonlarin  gériilmesine yol
acmaktadir. Bilimsel verilerin yeterli olmamasindan dolay: ticari olarak kotii amagh
kullanimin yolu a¢ilmaktadir. Bu yiizden TAT kullanimi1 agisindan hastalar

bilgilendirilmelidirler (Boz, 2010; GTA, 2014).
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Diizenli kontroller

Gortismecilerin - ¢ogu rutin  kontrolleri aksatmadiklarint  sdylemislerdir.
Kontrolleri aksatmamasi gerektiginin bilincinde olan bir goriismeci 6zel sektorde
calistifi icin muayeneye gidemedigini soylemistir. Goriismeye katilan iki  kisi
kontrolleri gereksiz bulmaktadir. Kontroller sirasinda yapilan fizik muayeneyi
kendisinin de yapabilecegini belirtmiglerdir. MR c¢ekilmedigi ya da kan tahlili
yapilmadigi i¢in ataklar disinda kontrole gitmeyi gereksiz bulduklarini belirtmislerdir.
Bir kisi is yogunlugundan dolay1 bir giiniinii kontrole gelmek i¢in ayirmasinin ¢ok zor
oldugunu ifade etmistir. Yogun Is yasammin kontrollere gitmeye engel oldugu
gbzlenmistir. Ayrica kontrolleri gereksiz bulan bu iki gorliismecide kan tahlili ve MR’1n

mutlaka yapilmasi gerektigi diisiincesinin hakim oldugu goriilmiistiir.

7.9. Yasam Tarz Degisiklikleri

Gortismecilerden biri MS tanist konulduktan sonra daha diizenli beslendigini ve
onceden ne kadar kotii yasadigini fark ettigini soylemistir. Saglikli yasam igin tavsiye
edilen besinlerin tan1 konulduktan sonra bircok MS’li tarafindan tiiketilmeye baslandig1
gorilmiistiir.

Yasam tarzi degisiklikleri arasinda MS’lilerde sosyallesme yoniinden de
degisiklikler yasanmaktadir. Yapilan bir ¢aligmada hastalarin %71'inin sosyal faaliyet
seviyesinin hastalik 6ncesine gore diistiigii gozlenmistir (Ozdemir ve Asiret, 2011).
Gorlismeciler sosyal aktivitelere kendilerini iyt  hissederlerse  katildiklarini
belirtmislerdir. Ev hanimlari, ¢evrelerindeki insanlarin, kendilerini yormamak i¢in eve
misafir olarak pek fazla gelmediklerini ifade etmislerdir. Bu da MS’lilerin ¢evreleri ile
goriigmelerinin azalmasina neden olmaktadir.

Sosyal aktiviteleri havanin sicak ve ortamin giiriiltiilii olmas1 da etkilemektedir.
Gortismecilerin ¢ogu sicaktan olumsuz etkilenmektedir. Bu da yaz aylarinda giindiiz
vakti disar1 ¢ikmak yerine aksami tercih etmelerine neden olmaktadir. Bir goriismeci
yazin izinli giiniinii sicaktan dolay1 evde gegirdigini belirtmistir. MS’liler kis1 daha ¢ok
sevdiklerini ifade etmislerdir. Ayrica giriltilii ortamlardan kagindiklarmi da

belirtmislerdir. Bu tiir gevresel etkenler de sosyal etkinliklere katilimi azaltmaktadir.
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MS’ten dnce oldukga aktif olan bir goriigmeci eskisi gibi efor harcayamadigi igin
beraber spor yaptigi, miizik yaptigi arkadaslariyla goriisemedigini belirtmistir. Artik
sadece cocuguyla aktif olabildigini ifade etmistir.

MS’ten sonra yasam tarzini degistiren iki goriismeci de dini yonden hayatinda
degisiklikler yaptigin1 ve kendini daha iyi hissettigini sdylemistir.

Goriismeciler arasinda sosyal hayatlarinda ataklar disinda  degisiklik
yasamayanlar da bulunmaktadir. Cevreleriyle baglarini koparmayanlar, onlarla miimkiin
oldugunca goriismeye ¢alisanlar psikolojik olarak kendilerini daha iyi hissetmektedirler.

Bir gériismeci MS’in ilk yillarinda kendini eve kapattigini ve hasta bir insan gibi
davrandigint ama daha sonra gesitli kurslara katilarak arkadas ¢evresini genislettigini,
bu sayede kendini daha iyi hissettigini dile getirmistir.

MS’in fiziksel olarak ¢ok fazla etkilemedigi kisiler sosyal acidan daha aktif ve
psikolojik olarak diger MS’lilerden daha iyi durumdadirlar. Bir goriismeci hastaligin
cok fazla on plana cikmasina izin vermedigini ve hayati dolu dolu yasadigini
sOylemistir. Bu goriismecinin sosyal ag¢idan hayatinda degisiklik yapmasina gerek
duymadig1 gozlenmistir.

Goriismecilerden sadece tigli ¢evrelerinden MS olduklarini gizlemektedir. Bunun
nedeni olarak da bagkalarinin acimasini veya kii¢cliik gdrmesini istememe olarak ifade
etmiglerdir. Yapilan bir c¢alismada MS hastalarinin sadece %06,4’liniin hastaligi
herkesten gizledigi rapor edilmistir (Tosun, 2013). Yapilan niteliksel bir ¢aligmada
goriismecilerin - ¢ogunun farkindalik eksikliginden dolayr hastaligi  sakladig:
belirlenmistir. Yaygin yanlis algilamalar, acima veya baskalar: tarafindan reddedilme
gibi tepkiler kisilerin hastaligi gizlemesine neden olmaktadir. Ayni calismada bazi
goriismecilerin bagkalarinin yaklagimlarim1 moral bozucu ve negatif enerji verici
bulduklar1 i¢in hastalig1 gizledikleri saptanmistir (Khoshknab, 2014). Bir goriismeci ilk
MS tanist aldig1 donemlerde hastalik pek bilinmedigi i¢in anlatmakta zorlandigin1 ama
artik bilinen bir hastalik oldugu i¢in daha rahat sdyleyebildigini ifade etmistir. MS, atak
donemlerinde, disaridan bakanlar tarafindan fark edilebilmekte ve kisilerde merak
uyandirabilmektedir. Bu yiizden bazi goriismeciler, ¢evrelerinden hastaligi gizleme
gereksinimi hissetmemektedirler.

Yasam tarzi degisikliklerinden zararli aliskanliklarini birakan bir goériismeci

alkolli ve kumari biraktigint belirtmistir. Bu aligkanliklarin1 biraktiktan sonra da sosyal
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cevresinden olumlu yaklagimlar gordiiglinii ve MS’in hayatinda bir doniim noktasi
oldugunu ifade etmistir.

Yapilan bir niteliksel arastirmada MS’lilerin yasamlarinda gesitli degisiklikler
yaparak MS’e uyum sagladigi belirlenmistir (Knaster et al., 2011)

Gortismeciler MS’in etkilerinden daha az etkilenmek icin zamanla cesitli
Oonlemler aldiklarindan s6z etmislerdir. Bir goriigmeci stirekli MS’li  oldugunu
diistinmenin zarar verdigini ancak bunun hayatlarinda oldugunu bilmeleri ve ona gore
yasamalariin gerekliligini ve diizgiin beslenmenin 6nemini vurgulamistir. 26 yasinda
erkek bir gériigmeci daha Once her seye atildigini ama artik rahatsizligindan dolay1 daha
dikkatli oldugunu ve en ufak bir rahatsizlig1 bile 6nemseyerek doktora bagvurdugunu
sOylemistir. Saglikli kalabilmek icin de daha o6zenli davrandigi gozlenmistir. 42
yasindaki bir erkek gorligmeci MS’in etkilerinden dolay1 hayati kendine gore adapte
ettigini sOylemistir. Hizli ylirliyemedigi zaman sik sik oturup dinlendigini ve bu sekilde
kendine gore hayatini diizenledigini ifade etmistir.

Inkontinans ile ilgili yasanilan sorunlara karsi kisiler kendilerine goére gesitli
onlemler almaktadirlar. Goriismecilerden ikisi gittigi yerden ulasabilecegi bir tuvalet
olup olmadigina dikkat ettigini sdylemistir. Bir gorlismeci de bez kullanarak 6nlem
aldigini belirtmistir. Bazi goriismeciler de aksam yatmadan birkag saat dnce sivi alimint
kisitladigini belirtmistir.

Dutton et al. (2012) yaptig1 niteliksel bir ¢aligmada MS’in kisilerin hayatlarini
farkli bir sekilde diizenlemeleri i¢in bir firsat olarak goriildiigii tespit edilmistir. Ayni
calismada oz-farkindalik ve yeniden degerlendirme ortak bulgu olarak goézlenmistir.
MS bu farkindalik sayesinde kisilere olumlu katkilar saglamaktadir. Ev hanimlari
genellikle eskiden cok fazla temizlik yaptiklarini ama simdi kendilerini o kadar
yormanin gereksiz oldugunu disiindiiklerini ifade etmislerdir. Bu yoniiyle MS’in
kendilerine olumlu bir katkisinin oldugunu belirtmislerdir. Goériismeciler kendilerini
daha 1yi hissetmek icin eskiden yaptiklari hatalar1 yapmamaya calistiklarini ifade
etmislerdir. “Ozellikle eskisi gibi her seyi kafaya takmiyorum” seklinde ifadelerde

bulunarak MS’in hayatlarinda olumlu yonde etki ettigini sdylemislerdir.
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7.10. Aile yasamm

Tan1 konulduktan sonra kotii aligkanliklarini birakip yasam tarzini degistiren bir
goriismeci artik ¢ocuklariyla daha fazla ilgilendigini belirtmistir. Bu goriismeci MS
sayesinde ailesi ile daha etkili bir iletisim igine girmistir. Bu bulgu MS’in olumlu
katkilart arasinda da degerlendirilebilir.

Ev hanimlar1 6zellikle ev islerinde yardima ihtiya¢ duyduklarini ve ¢ocuklarinin
kendilerine yardimci olduklarin1 belirtmislerdir. Cabuk yorulduklart i¢in bir gilinde
sadece bir is yapabildiklerini ifade etmislerdir. Ev icinde degisen roller goéze
carpmaktadir. Ev hanimlar1 6zellikle eskisi gibi temizlik yapamamaktan yakiniyorlar.
Kendilerini yoracak islerden kagindiklarini ifade etmislerdir. Cevrelerindeki kisilerin
kendilerine yardim etmesi ile giinliik isleri yapabilmektedirler.

Dutton et al.(2012) yaptiklar1 bir caligmada goériismeciler tarafindan belirtilen es,
aile ve arkadas desteginin paha bigilmez bir kaynak oldugu rapor edilmistir. Buna
benzer olarak goriismeciler arasinda ailenin desteginin 6nemi ortak bulgu olarak
gozlenmigtir. Onlarin sayesinde MS’i kabullendiklerini ve kendilerini daha iyi
hissetiklerini ifade etmislerdir. Gorlismecilerden biri ailesinin daha once MS’i
bilmedigini ve bu yiizden hastalifin1 pek dnemsemediklerini ama ¢evresinde daha koti
durumda MS’li olanlar1 gordiikge ciddiyeti fark ettiklerini sOylemistir. Bu farkindaliktan
sonra ailesinin iizerine daha fazla diistiiglinii ve bu durumun kendisini tedirgin ettigini
ifade etmistir. MS’liler kendilerine hasta gibi davranilmasini ya da acinilmasini
istememektedirler. Ozellikle eslerinin kendilerini gii¢lii hissetmelerini saglamalari
hoslarina gitmektedir.

Ik biiyiik ataginda yiiriimekte ¢ok zorlandig1 igin ¢ocuguyla ilgilenemeyen bir
goriismeci, yasadigi bir olayr o giinii tekrar yasiyormus gibi anlatisi, onu ne kadar
etkiledigini gostermektedir. MS’lilerin agir ataklarnda cocuklartyla
ilgilenememelerinden dolay1 cocuklar ¢esitli kazalara maruz kalabilmektedir. Bu
yiizden MS’liler bu tir ataklarinda cocuklariin bakimi i¢in yardima ihtiyag
duymaktadirlar. Bir goriismeci de bir atak doneminde sicak suyun 1sisini soguk
algiladig1 icin cocugunu yakmak {izere oldugunu belirtmistir.

MS’li kisilerin ¢cocuklart da anneleri/babalar i¢in kaygi duymaktadirlar. Onlarin
bir an 6nce iyilesmelerini beklemektedirler. Ozellikle kortizon aldiklar1 dénemde

cocuklar annelerini/babalarin1 koruyacak sekilde davranmaktadirlar. Goriigmecilerin
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ifadelerine gore bu hastalik, kii¢iik yaslardan beri annelerini/babalarini MS’li olarak
bilen ¢ocuklarin sorumluluk bilincinin daha erken yasta gelismesine katkida
bulunmustur.

Evli olan goriismeciler 6zellikle eslerinin desteginden memnun olduklarinmi dile
getirmislerdir. Gorlismecilerden ii¢ tanesi MS tanisi aldiktan sonra evlendigini
belirtmistir. Egleri tarafindan MS sorun olarak goriilmemis ve genellikle eslerinin
kendilerine hep destek olduklar1 goriismeciler tarafindan ifade edilmistir.

Goriismecilerden sadece bir tanesi MS’ten dolay1 tan1 konulduktan dokuz ay
sonra bosandigini belirtmigtir. Sadece kendi ailesinden destek gordiigiinii dile
getirmistir. Kronik ve ilerleyici hastaliklar, kisilerin ailevi yasamlarinda da 6nemli
travmalara neden olabilir. Yapilan bir ¢alismada hastalarin %27,7’sinin yasamlarinin
cok gen¢ vyaslarinda bu hastalikla karsilagsmalarindan dolayr evlenemedikleri,
%11,1’inin ise hastaligin baslangicindan sonra eslerinden bosandiklar1 goriilmiistiir
(Kaythan ve ark., 2003). TUIK 2013 verilerine gore Tiirkiye’de kaba bosanma hiz1
%1,65 olarak belirlenmistir (http://www.tuik.gov.tr., Erisim tarihi: 20 Eylil 2014).

Ozdemir ve ark. (2011) yaptig1 bir arastirmada MS hastalarinin bosanma hiz1 %10,9
olarak bulunmustur. MS hastalarinin  bosanma hizi Tiirkiye ortalamasi ile

karsilastirildiginda aradaki anlamli fark goze ¢arpmaktadir.

7.11. Cahisma yasam

Gorlismecilerden biri is bagvurularinda daha o©once MS oldugundan
bahsetmedigini, bu yiizden is bulamadigini sdylemistir. Daha sonra engelli raporu
cikartip engelli kadrosuyla ise girebildigini ve mecburen MS oldugunu sdyledigini
belirtmistir. Bir gorligmeci MS’ten sonra isten c¢ikarildigini ama MS’ten dolay1
olmadigin1 sdylemistir. Is aradigmi, is basvurularinda MS oldugunu sdylemedigini
belirtmesine ragmen is bulamadigini dile getirmistir. Evin ge¢imini esinin sagladigim
belirtmistir.

Ozel sektdrde calisan bir MS’li isten ¢ikarilma gibi bir korku yasamaktadir. Bu
yiizden kontrole gitmek icin bile izin almakta giicliik yasadigim belirtmistir. izin alma
konusunda sorun yasayan goriismecilerin yaninda is yeri ile ilgili herhangi bir sorun

yasamayanlar da bulunmaktadir.
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Yapilan ¢alismada MS’lilerin %47,5’inin igsiz oldugu, %12,9’unun hastaliktan
dolayt isi birakmak zorunda kaldig1 veya erken emekli oldugu saptanmistir (Ozdemir ve
ark., 2011). Goriismecilerden biri gelisen fiziksel kayiplardan dolayi isini birakmak
zorunda kaldigini belirtmistir. Emeklilik sartlarin1 yerine getirerek malulen emekli
olmustur. Daha 6nce sikintili ve stresli bir ortamda ¢aligtigin1 sdyleyen bir gériismeci de
malulen emekli olarak isini biraktigin1 sdylemistir. Malulen emekli olanlar bu siirecte de

sikintilar yasadiklarini belirtmislerdir.

7.12. Gelecege Yonelik Planlar

Khoshknab et al. (2014) yaptiklar1 niteliksel bir arastirmada 35 yasindaki bir
kadin goriismeci “hastalik hakkinda hi¢hbir sey bilmemenin gelecek icin korku ve kayguyt
ikiye katladigini” soyleyerek gelecekle ilgili kaygilarini dile getirmistir. Yapilan bir
baska niteliksel calismada MS’in Ongoriilemezligine bagli olarak onceden plan
yapmanin zorlastigi, 6zgiirliik ve giivenilirlik konusunda goriismecilerin cevapsiz
kaldig1 rapor edilmistir. Yine ayni calismada zamanla gelisen kayiplarin yerinin
doldurulamadigi ve MS’i yok saymanin baga ¢ikma ¢abalarini azalttigi gozlenmistir.

Ablasi da MS olan bir gériismeci ilerde ablasi gibi yatalak olmaktan korkmakta
ve kiz ¢ocugu olmadigi i¢in de ayrica kaygi yasamaktadir. Bekar olan bir goriismeci,
ilerde evlenirse nasil ev isi yapabilecegi ve nasil ¢ocuk bakabilecegi gibi konularda

kayg1 yasamaktadir.

MS’te ileriye doniik fiziksel kayiplarin goériilmesinden dolay1 kisilerde maddi
kaygilar gelismektedir. Ozelikle maddi birikimi olmayan kisilerde ileriye doniik
kayginin nedenlerinden biri ailesine bor¢ birakma korkusudur.

Bir goriismeci MS’in bir tedavisi olmadigi igin ileride kendini tekerlekli
sandalyede veya yatalak olarak goérdiigiinii ve bunun da moral bozukluguna neden
oldugunu sdylemistir. Bu tiir diisiinceler MS’lilerin gelecege yonelik biiyiik bir kaygi
yasamasina neden olmaktadir.

Gegirdigi kotii bir ataktan sonra ilerde evlenmeyi diistiinmedigini ama daha sonra
ailesinin ve arkadaslarinin destegiyle bu fikrinden vazgectigini belirten bir goriismeci
kendisini hastaligiyla kabullenecek birinin mutlaka bulunabilecegini ifade etmistir. Ayni1

goriismeci hamileyken atak gecirilmedigini, ila¢ kullanilmadigini duydugunu ve bu
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yiizden ¢ocuk sahibi olmayi da istedigini belirtmistir. RRMS’de hastalik modifiye edici
tedavilerin gebelik oncesinde kesilmesi onerilmektedir (Altintas ve ark., 2013). Kamigh
ve ark. (2011) yaptig1 bir ¢alismada MS tanis1 konulduktan sonra gebe kalan sekiz
hastadan higbirinin gebeligi siiresince atak gelismedigi, sadece ikisinde postpartum
donemde atak gelistigi rapor edilmistir. Geng ve bekar dokuz kadin ile yapilan niteliksel
bir calismada bes kadinin ¢ocuk sahibi olmak istedigi, dort kadinin da gebelik
doneminde atak gecirmekten ve hastaligin ilerlemesi durumunda bebeklerine
bakamayacak olmaktan tedirgin olduklar1 rapor edilmistir (Yilmaz ve ark.,2014).
Yapilan bir baska ¢alismada MS hastasi ¢ocuk sahibi olmali midir sorusuna MS hastasi
olan kisilerin %74,5’1 evet cevabini vermistir (Tosun, 2013).

Gortismeciler genellikle tekrar cocuk sahibi olmay1 ¢ok istediklerini ama MS’ten
dolay1 vazgegmek zorunda kaldiklarm ifade etmislerdir. Ozellikle esler bdyle bir risk
almanin dogru olmayacagimi diisiinmektedirler. Tek cocuk sahibi olan bir goriismeci
ikinci bir ¢cocugun digerine haksizlik olacagmi diislindiigii i¢in tekrar ¢ocuk sahibi
olmaktan vazgectigini ifade etmistir.

Iki cocuk sahibi olan bir goriismeci ilerde cocuklar1 i¢in birikim yapmaya
calistigini ve onlar1 okutmak istedigini belirtmistir. “Saglamken biraz daha biriktirmek

istiyorum” sozleriyle ileriye doniik karamsar oldugunu hissettirmistir.
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8.SONUC ve ONERILER
8.1.Sonuc¢

MS tan1 konmas1 zor bir hastalik oldugundan tani konulma siireci birkag yili
bulabilmektedir. Arastirmaya katilanlarin dokuzu farkli tanilar aldiklarin1 ve bu
yiizden de gereksiz zaman harcadiklarini sdylemistir.

Goriismecilere MS tanis1 konuldugunda neler hissettikleri soruldugunda sok,
liziintii, isyan, korku yasadiklarint sdyleyenlerin yaninda sogukkanli ve kaderci
yaklastigini, teshis konuldugu i¢in kendini rahatlamis hissettigini soyleyenler de
bulunmaktadir.

Gortigmecilerin 16’s1 MS’i daha 6nce hi¢ duymadigini belirtmistir. MS hakkinda
ilk internetten arastirma yapanlar olumsuz Ornekleri goriince kendilerini ¢ok
kotii  hissettiklerini ve bir giin onlar gibi olacaklarin1 diisiindiiklerini
belirtmislerdir.

Gorlismecilerin ifadelerinde, aile baglarinin kuvvetli olmast ve cocuk sahibi
olmalarinin kigilerin hastaligi kabullenmelerine ve hayata kaldiklari yerden
devam etmelerine katkida bulundugu goriilmektedir.

Yiirliime ve denge sorunu yasayan goriigmecilerin kendilerini bagimli veya aciz
hissetmemek i¢in yardimer ara¢ kullanmaya soguk baktiklar1 gdzlenmistir. MS
hastalar1 yardimci arag¢ kullanimi konusunda psikolojik olarak kendilerini pek
hazir hissetmemektedirler.

Cogunlukla goriismecilerin egitim almak istemedikleri géze ¢arpmaktadir. Genel
olarak herkesin MS’1 farklidir, o yilizden egitim almama gerek yok diislincesinin
hakim oldugu gorilmistir. Ayrica gorismeciler kendilerinden daha koti
durumdaki hastalar1 goriip lizilmemek i¢cin MS’le ilgili konferanslara katilmay1
da uygun bulmamaktadirlar.

Gorligmecilerin hepsi atak donemlerinde yorgunluk yasadigini, atak disinda da
cesitli derecelerde yorgunluk yasadiklarini ifade etmislerdir.

Gorligmecilerin ifadelerine gore semptomlara bagli ileri donemlerde en sik
goriilen sorunlar; unutkanlik/dikkat daginikligi, triner/fekal sorunlar, cinsel
sorunlar, yorgunluk, duygusal sorunlar, yiiriime giiclii§/denge sorunlari, agri,

gii¢ kaybi, his kaybi.
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Goriismecilerin, MS’in hayatlarina etkisi ile ilgili egitim almamalarina ragmen
yillar gectikce MS’e uyum sagladiklar1 ve hayatlarin1 buna gore diizenledikleri
gozlemlenmistir.

Goriismecilerin 16’s1 tedaviyi diizenli kullandigini belirtmistir. Goriismecilerden
iicli ilaglarin yan etkilerinden dolayr ila¢ kullanmadiklarini sdylemistir. Bir
goriismeci de ilag kullanmak istemedigi i¢cin muayeneye bile gitmedigini
belirtmistir. Tedavinin beklentiyi karsilamamasi veya yan etkilerinin fazla
olmasi tedaviye uyumu olumsuz etkilemektedir.

Hastaligin ilk yillarindan doktora danismadan TAT kullanimina yonelen
goriismecilerin ~ birgogunun ilerleyen yillarda bu yontemleri biraktig
gozlenmistir. Goriigmecilerden sadece bir tanesi oldukga bilingli olarak TAT
yontemlerini kullanmaktadir. Goriismecilerden ikisi bilingsizce kullandiklari
bitkisel ilacin karaciger enzimlerini yiikselttigini belirtmislerdir.

Saglikli yasam igin tavsiye edilen besinlerin tan1 konulduktan sonra birgok MS
hastasi tarafindan tiiketilmeye baslandigi goriilmiistiir.

Goriismecilerden sadece tigii MS olduklarini ¢evrelerinden gizlemektedir. Bunun
nedenini bagkalarinin acimasini istememe olarak ifade etmislerdir.
Gorligmecilerin  ¢ogu MS sonrast sosyal yasamlarmin kisitlandigini  ve
yasamlarini hastaliga gore diizenlediklerini belirtmislerdir.

Gorligmecilerin bazilar1 is bulmada giicliife neden olabileceginden tanilarini
gizlediklerini, bazilart MS nedeniyle ¢aligma yasamini sonlandirmak zorunda
kaldiklarini belirtmislerdir. Zorlansa da ¢alisma yasamina aktif katilmaya devam
eden hastalar da vardir.

Goriismeciler genellikle tekrar ¢gocuk sahibi olmay1 ¢ok istediklerini ama MS’ten
dolay1 vazgegmek zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Ozellikle esler bdyle
bir risk almanin dogru olmayacagini diistinmektedirler.

MS’in gelecekte yaratabilecegi sorunlarin belirsizligi kisilerin gelecek plani

yapmalarina engel olmakta ve biiyiik bir stres olusturmaktadir.
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8.2.0Oneriler

MS’lilere ilk tan1 konuldugu andan itibaren gereksinimleri olan bilgileri igeren
bir egitim hig¢ vakit kaybetmeden hasta ve ailesine verilmelidir. Boylece kisilerin
cevrelerinden veya internetten yanlis bilgiler edinmelerinin Oniine gegilerek
MS’e daha erken uyum saglamalarina yardime1 olunabilir.

Toplumda MS konusunda farkindalik yaratmaya yonelik —aktiviteler
planlanmalidir.

Yanlis tanilarin konulmasi1 maddi ve manevi zararlara neden olmaktadir. Tam
stirecindeki gecikmeleri azaltmak i¢in farkli uzmanlik alanlarindaki hekimlerin
de hastay1 degerlendirmesi 6nem kazanmaktadir.

Yardimcr araca ihtiyag duyan MS hastalarina konu hakkinda davranig degisikligi
geligtirecek egitimler verilmelidir. Bagimlilik/kendini  yetersiz hissetme
konularinda kiiltiirdeki algilar1 degistirmeye yonelik calismalar yapilmalidir.
Hastalarin MS hakkinda egitim almak istememe, egitim ihtiyacini fark edememe
nedenleri aragtirilmalidir. Gormezden gelme algisinin degistirilmesine yonelik
calismalar yapilmalidir.

MS’lilerin kendileriyle ayn1 durumda olan kisilerin bulundugu sosyal destek
gruplarina katilimlar1 saglanarak sorunlarla bas etme yontemlerini birbirlerine
aktarmalar1 ve ayn1 zamanda sosyallesmeleri saglanabilir. Boylece bas etme
yontemlerini daha erken donemlerde 6grenmeleri saglanabilir.

MS daha ¢ok geng erigkinlerde goriildiigiinden, hastaligin ilerleyen dénemleri
icin erken donemlerde Onlem alinmasinin Onemi uygun yontemlerle
vurgulanmalidir.

Niteliksel olarak yapilan bu caligmada kisilerin duygularini daha iyi ifade
etmelerini saglayabilmek i¢in bu bagliklardan sadece birkagi segilerek daha

derinlemesine ¢alisilabilir.
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10. EKLER

EK 1. BILGILENDIRME FORMU

Bu arastirma Saglik Bakanligi Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve
Aragtirma Hastanesi Noroloji Polikliniginde kayitli Multipl Sklerozlu (MS) hastalarla
yiriitilen bir calismadir. Arastirmanin amaci; MS’e bagh olarak ortaya c¢ikan
psikososyal sorunlarin belirlenmesidir. Sizinle yiiz ylize bir sohbet ortami
olusturulacaktir. Onceden hazirlanan konu basliklarina bagh kalmarak goriismeci
tarafindan size MS’in aile, ¢alisma ve sosyal yasantimiza etkisi ile ilgili sorular
yoneltilecektir. Goriismelerin ses kaydi alinacaktir. Bu ses kaydi arastirma diginda
higbir yerde kullanilmayacaktir ve veriler islenirken isminiz kayitlara gegmeyecektir.
Vereceginiz samimi yanitlar bu ¢alisma i¢in biiyliik 6nem tagimaktadir. Bu arastirmaya
katilim géniilliiliik esasina dayanmaktadir. Istediginiz zaman higbir neden belirtmeden

goriismeyi sonlandirabilirsiniz.

Katiliminiz i¢in tesekkiir ederim.

Yard.Dog¢.Dr. Zeliha Tiilek (Danisman) Hem. Zeliha Toy (Arastirmact)
Istanbul Universitesi Hali¢ Universitesi

Florence Nightingale Hemsirelik Fakiiltesi Saglik Bilimleri Enstitiisii

I¢ Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali I¢ Hastaliklar1 Hemsireligi

Tel: 212 440 0000 (27054) Yiiksek Lisans Programi Ogrencisi
Cep: 532 776 2993 ve

S.B.Medeniyet Universitesi

Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi

Noroloji Klinigi Hemsiresi
Tel: 216 566 4000 (9055)
Cep: 544 842 6510

145



EK 2. BILGILENDIRILMIiS GONULLU ONAM FORMU
Calismanmin Adi: Multipl Sklerozun Psikososyal Etkilerinin Degerlendirilmesi

Sayin katilimet,

Bu Arastirmanin amaci; beyin ve omuriligin birgok farkli alanini etkileyen
sertlesmis dokularin goriildiigi hastalik olan Multiple Skleroza (MS) bagl olarak ortaya
cikan psikososyal sorunlarin belirlenmesidir. Bu amagcla size MS hastaliginin aile,
calisma ve sosyal yasantiniza etkisi ile ilgili sorular yoneltilecektir. Bir sohbet ortami
olusturularak size sorular sorulacaktir. Vereceginiz cevaplarin daha sonra tekrar
dinlenip daha iyi analiz edilebilmesi i¢in goriisme sirasinda ses kayit cihazi
kullanilacaktir. Bu ses kaydi aragtirma disinda higbir yerde kullanilmayacaktir ve veriler
islenirken isminiz kayitlara ge¢meyecektir. Bu aragtirmanin tiim asamalarinda sizden
elde edilecek bilgiler 6zenle korunacak ve gizli tutulacaktir. Arastirmanin sonuglari
sadece bilimsel amaglarla yayinlanacaktir. Vereceginiz samimi yanitlar ¢alisma igin
biiyilk 0nem tagimaktadir. Arastirmaya katilim goniilliliik esasina dayanmaktadir.
Istediginiz zaman hicbir neden belirtmeden goriismeyi sonlandirabilirsiniz. Bu onam
formunun bir 6rnegi size verildikten sonra arastirmaya baslanacaktir. Arastirmaya
katilmay1 reddetme hakkina sahipsiniz. Katilimi1 reddetmeniz tarafinizdan herhangi bir
sorumluluga yol agmayacak ve tedavinizi olumsuz etkilemeyecektir. Arastirma Istanbul
Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi Klinik Arastirmalar

Etik Kurulu’ndan izin alinarak gerceklestirilmektedir. Katiliminiz i¢in tesekkiir ederim.

Yukarida yazili olan bilgileri okudum ve anladim. Arastirma hakkinda sozli
olarak bilgilendirildim. Sorularima kanimca yeterli yanitlar aldim. Goriisme sirasinda
ses kaydi yapilmasini kabul ediyorum. Arastirmanin herhangi bir asamasinda
cekilebilecek ve o ana kadar sahsimda elde edilen bilgiler iizerindeki haklarimdan

vazgecmemek kosulu ile arastirmaya katilmay1 kabul ediyorum.

Katilimeinin Adi Soyadi: Imza Tarih

Sorumlu Arastirmaci Imza Tarih
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EK 3.

MULTIPL SKLEROZUN PSiKOSOSYAL ETKILERININ
DEGERLENDIRILMESi SORU YONERGESI

Boliim 1

Kisisel Bilgiler

Yas

Cinsiyet

Egitim durumu

Medeni durumu

(Varsa) Esinin egitim durumu

Aile bireyleri (varsa ¢ocuk sayis1 ve yaslar)
Nerede yasadigi

Meslegi

Boliim 2

Sosyoekonomik durum ile ilgili bilgiler

Haneye giren aylik gelir

Oturdugu ev kendinin mi, kiraci m1 (kiraci ise kira miktari)
Oturdugu evin tipi (miistakil, apartman dairesi, diger)
Asansor ihtiyaci (asansor olup olmadigi)

MS i¢in ayr1 bir biitge ayiriyor mu?

Boliim 3

MS ile tanigma siireci ile ilgili bilgiler

Ailede MS hastasi olan var m1?

Daha 6nce MS ile ilgili bilgisi var m1?
Hangi sikayetlerle hastaneye basvurdugu
Farkli tanilarin konulup konulmadig:

MS tanisinin ne zaman konuldugu

Goriismeci No:

147



Hangi tip MS tanis1 konuldugu
MS tanis1 konuldugunda neler hissettigi

Yardimci ara¢ kullanma durumu

Boliim 4

Hastalik siirecine bagli atak ve tedavi bilgileri

MS’in siireci hakkinda neler bildigi

Ne siklikla atak gelistigi

Atagi tetikledigini fark ettigi seyler

Hastanede yatmasini gerektiren ataklar olup olmadig:

Ne siklikla kontrole gittigi

Aldig1 tedaviler

Alternatif tedaviler hakkindaki goriisleri

Alternatif tedavi kullaniyorsa doktorunun bilgisinin olup olmadig:

Alternatif tedavilere ayirdig1 aylik ortalama biitce

Bolim 5

MS egitimi ile ilgili bilgiler

MS ile ilgili egitim alip almadig1

MS ile ilgili aragtirmalar takip etme durumu

MS ile ilgili bir dernege iliye olma durumu

MS ile ilgili hangi konuda egitime ihtiyact oldugu

Nasil bir egitim almak istedigi

Boliim 6

MS’e bagl gelisen emosyonel degisimler

Duygusal anlamda degisiklik hissetme durumu hakkinda goriisleri
Duygusal degisikliklerin aileyi etkileme durumu

Hastalig1 kabullenme durumu

Duygusal degisimlerle ilgili yardim alma durumu

MS'in kisiye olumlu katkilar1 olup olmadigi
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Bolim 7

MS’e bagli cinsel problemler ile ilgili bilgiler

Cinsel problem yasayip yasamadigi
Esiyle cinsel sorunlar hakkinda konugsabilme durumu
Esinin cinsel sorunlara yaklagimi

Cinsel sorunlarla ilgili yardim alma durumlar1

Boliim 8

MS’in aile yasantisina etkisi ile ilgili bilgiler

Tan1 konulduktan sonra aile bireylerinin tepkisinin nasil oldugu

Aile iginde degisen roller

Giinliik isleri yaparken aile bireylerinin yardimina gereksinim duyma durumu
(hangi isleri yaparken)

Ev i¢i 6nlemler (esyalarin yerlerini degistirme gibi)

Evli ise esinin en ¢ok hangi konuda yardimc1 oldugu

Esinin hangi konuda daha fazla destek olmasini istedigi

Cocuklarin bakimi i¢in yardim alip almadigi

Kendinin ve esinin tekrar ¢ocuk sahibi olmayi isteme diislinceleri

Boliim 9

MS’e bagli sosyal etkinliklerde degisim

Cevresindekilerin MS hastasi oldugunu bilme durumu
Bu konuyu nasil agikladig1 veya neden sdylemekten kagindig

Sosyal yasamda karsilagilan giigliikler

Diger MS hastalarinin deneyimlerinden /sorunlarla basa ¢ikma yontemlerinden

yararlanma durumu
Sosyal aktivitelere katilma durumu
MS tanis1 konulduktan sonra sosyal yasamindaki degisiklikler

Sosyal aktivite olarak en son ne zaman ne yaptigi
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Boliim 10

MS nedeniyle ¢alisma yasaminda degisim
e MS nedeniyle is bulma ile ilgili sorun yasayip yasamadigi
e MS nedeniyle is yasaminda yasadigi sorunlar

e s arkadaslarinin ve isverenlerin MS hastas1 oldugunu bilme durumu

Boliim 11
Gelecege yonelik planlar
e Belirtilerin yasamini nasil etkiledigi
e Hastalik siirecine bagli ileriye doniik kaygilar

e Tani konulduktan sonra ileriye doniik planlarda degisiklik olma durumu
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EK 4.
Etik Kurul Onay1

S.B. ISTANBUL MEDENIYET UNIVERSITESI GOZTEPE EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI
KLINIK ARASTIRMALARI ETiK KURULU

KARAR FORMU
SAYL: Tarih: 18.11.2014
KONU: Etik Kurulu Karari
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VARSA ARASTIRMANIN PROTOKOL KODU
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EK5.

Kurum izin Yazis1

Evrak Taggh ve Sayisi: 25.02.2015-6514 ”I’l
* B

AN
_ SAGLIK BAKANLIGI
TURKIYE KAMU HASTANELERI KURUMU

istanbul ili Anadolu Kuzey Kamu Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligi

13 %

Istanbul Anadolu Kuzey
Kam Hastaneleri Birfigl

Say1 :77517973-770-
Konu : Arastirma Bagvurunuz Hk.

SAYIN ZELiHA TOY
Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi Néroloji Servisi Kadikéy
Istanbul

flgi: 21.01.2015 tarihli ve bila sayili yaziniz.

Ilgi sayili yazi ile tarafimiza bagvuruda bulundugunuz "Multip] Sklerozun Psikososyal
Etkilerinin Degerlendirilmesi" adli arastirmayi Genel Sekreterligimize bagli Istanbul Medeniyet
Universitesi Goztepe Egitim ve Arastrma Hastanesinde  yiiriitme talebiniz ~ Genel
Sekreterligimizce uygun goriilmiistiir.

Bilgilerinize rica ederim.

Ismail OZTURK
Genel Sekreter a.
Idari Hizmetler Baskanligi Koordinatorii

Guvenli Elektron:
imzah Ash ile Aynidi
9.6.1.00i20.L S
Nurhayat SAYAY

Hem sir;

E-5 Karayolu Uzeri 34752 / Atasehir / Istanbul Ayrintili bilgi icin irtibat: Fahriye Ela GUNGOR
Telefon: 0216 578 78 78 Dahili: 77 67 Faks: 0216 578 78 21
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10.Turnitin Orjinallik Raporu

Turnitin Orijinallik Raporu https://turnitin.com/newreport_printview.asp?eq=0&eb=0&esm=0&...

turnitin Turnitin Orjjinallik Raporu

LU

Multipl Sklerozun Psikososyal Etkilerinin 7 Kaynaga gore Benzerlik
Degerlendirilmesi Zeliha Toy tarafindan Benzerlik Endeksi

Internet Sources: %1

; Yayinlar: %1
Preterm Bebeklerde Yat[§ Pozisyonunun %1 Orenci Odeviert: %0
Kalp Tepe Atimi, Oksijen Saturasyonu ve

Agri Duzeyine Etkisi (Hemsirelik) den

05-Oca-2016 14:14 EET de isleme
kondu )
Kelime Sayisi: 36377 : - -
< 1% match (26-May-2015 tarihli internet)

http://www.noroloji.org.tr/html/file

IMS'KILAVUZ(2).pdf

< 1% match (02-Eki-2015 tarihli internet)

http://www.totbid.org/portalyonetim12/images/1/upload
[alternatiftipyontemlerihakkinda.pdf20153395856. pdf

< 1% match (11-Eyl-2010 tarihli internet)
http://tipdergisi.erciyes.edu.tr/project6/17. pdf

< 1% match (08-Haz-2015 tarihli internet)
http://www.turkpediatriarsivi.com/sayilar/292/buy uk/So%CC%88zel%20Bildiriler. pdf

< 1% match (yayinlar)

DiSSIZ, Melike, BEJi KIZILKAYA, Nezihe and OSKAY YESILTEPE, Umran. "Multiple sklerozun
kadinin cinsel yasami tzerine etkisi", Sade Ajans, 2013.

5,5,

< 1% match (25-May-2015 tarihli internet)
http://eskidergi.cumhuriyet.edu.tr/makale/1611.pdf

< 1% match (21-May-2015 tarihli internet)

i http://ins.dergisi.org/text. php3?id=430

< 1% match (25-Kas-2012 tarihli internet)

http://www.noroloji.org. tr/html/file/M%C4 %BOTOKSANTRON%20HAS TA%20B%C4%BOLG
%C4%BOLEND%C4%B0OR%C4%B0LM%C4%B0%C5%9E%200NAM%20F ORMU. pdf

8

g < 1% match (yaymnlar)

Yilmaz, Mustafa and Yilmaz, Nigar. "D Vitaminin beyindeki rolt ve iliskili nérolojik hastaliklar"
Journal of Clinical & Experimental Investigations / Klinik ve Deneysel Arastirmalar Dergisi, 2013.

[ 10 ° 1% match (19-Eki-2010 tarihli internet)

1->62 05.01.2016 14:35
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11.0ZGECMIS
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