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OZET

Bu arastirmanin temel amaci, multipl skleroz (MS) hastalarinda algilanan sosyal
destek ile yasam kalitesi arasindaki iliskiyi incelemektir. Bes ilde (Ankara, Istanbul,
Izmir, Kocaeli ve Sivas) yiritilen arastirmada, arastirmanin calisma grubu, TUrkiye
Multipl Skleroz Dernegi ve yedi hastanenin ndroloji kliniginde ulasilan toplam 310 MS

hastasindan olusmustur.

Arastirmanin verileri, Vickrey vd. (1995) tarafindan gelistirilen Multipl Skleroz
Yasam Kalitesi Olcegi (MSQOL-54) ve Zimet vd. (1988) tarafindan gelistirilen Cok
Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (Multidimensional Scale of Perceived Social
Support MSPSS) kullanilarak toplanmistir. Verilerin analizinde korelasyon, bagimsiz
orneklem t testi ve tek yonlii varyans analizi (ANOVA) kullanilmastir.

Arastirmadan elde edilen bulgulara gére MS hastalarinin algiladiklar1 sosyal
destek ile yasam kaliteleri arasinda anlamli ve pozitif yonde zayif bir iligki saptanmistir
(BFS icin r=0,174, p<0,01; BMS icin r=0,239, p<0,01). Evlilerin bekéarlara gore
algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri anlamli diizeyde daha yiiksek ¢ikmistir. Kadinlarin
erkeklere gore, calisanlarin ¢alismayanlara gore yasam kaliteleri anlamli diizeyde daha
yiksek bulunmustur. MS hastalarinda egitim diizeyi ve gelir diizeyi arttikca hem
algilanan sosyal destegin hem de yasam kalitesinin arttig1 bulunmustur. Iyi huylu MS ve
tekrarlayici- iyilestirici MS tipine sahip hastalarin atakli- ilerleyici MS tipine sahip
hastalara gore; ii¢ ayda bir muayene olanlarin on iki ayda bir muayene olanlara gore

anlamli diizeyde daha yiiksek yasam kalitesine sahip olduklari saptanmaistir.

Anahtar kelimeler: Multipl skleroz, yasam kalitesi, algilanan sosyal destek
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ABSTRACT

The main objective of this study is to investigate the relationship between
perceived social support and quality of life in multiple sclerosis patients. At research
carried out in five cities (Ankara, Istanbul, 1zmir, Kocaeli, and Sivas), the working
group of the research has constituted of a total of 310 MS patients reached at Turkey

Multiple Sclerosis Association and neurology clinics of seven hospitals.

The data of the study were gathered through the use of Multiple Sclerosis
Quality of Life Scale (MSQOL-54) developed by Vickrey et al. (1995) and
Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS) developed by Zimet et
al. (1988). Analysis of data was performed using correlation, independent sample t-test,

one-way variance analysis (ANOVA).

According to the findings obtained from the research, a significant, positive and
a weak correlation was found between the perceived social support and quality of life of
MS patients (rgrs=0,174, rgms=0,239, p<0,01). The perceived social support levels of
the married people were found to be significantly higher than the single ones. The
quality of life of the women and working patients was significantly higher than that of
men and the unemployed ones. It was found that both the perceived social support and
quality of life increased as the level of education and income level increased in MS
patients. A benign MS and relapsing-remitting MS patients and those who had every
three-month examination were found to have a significantly higher quality of life
compared to progressive- relapsing MS patients and those who had every twelve-month

examination.

Key words: Multiple sclerosis, quality of life, perceived social support
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GIRIS
KAVRAMSAL CERCEVE

1. MULTIPL SKLEROZ

“Multipl skleroz (MS); beyin, beyincik, beyin sap1, omurilik ve gérme sinirlerini
iceren merkezi sinir sisteminin (MSS) cesitli kisimlarini etkileyebilen” (Warren ve
Warren, 2001: 1) norolojik ve kronik bir hastaliktir. Multipl skleroz kelime anlami
olarak ¢ok sayida sertlesmis skar dokuyu (plak) ifade eder. MSS’nde néron denilen sinir
hiicrelerini birbirine baglayan ve mesaj iletimini saglayan sinir liflerini (akson)
sarmalayan ‘miyelinkilif’lar, elektirik kablolarini ¢evreleyen yalitima benzer sekilde
yalitim fonksiyonu tistlenmistir (Murray, 2017: 11). Bu yalitim sayesinde sinir hiicreleri
boyunca bilgi aktarimi hizlanmaktadir (Karabudak, 2006: 15). MS, T hicreleri olarak
bilinen bagisiklik hiicrelerinin MSS’nde bulunan sinir hiicrelerini yabanci olarak
algilayip saldirmasi sonucu meydana gelen bozulma (inflamasyon) ile ortaya ¢ikar.
Bagisiklik hiicreleri, miyelin kilifa verdikleri zarar ile sertlesmis skar dokular1 meydana
getirir. Bu sertlesmis dokular Manyetik Rezonans Goriintiilleme (MRG) tetkikinde
plaklar olarak gorintllenir (Boz, Terzi ve Boliikbasi, 2016: 12-14). MS ’de gorilen
sikayetler ve hastaligin gidisati, plaklarin bulundugu yere ve miyelin hasarmin

derecesine baglidir (Karabudak, 2006: 16).

Merkezi sinir sisteminde sinir hicreleri Gzerindeki tahribatla g6z, yiz, kol,
bacaklar gibi bolgelerde hastaligin belirtileri olarak sayilan bazi semptomlar ortaya

cikar. Ornek olarak;

. Bulanik gorme, ¢ift gorme,

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

o Bas donmesi,

) Yorgunluk gibi belirtiler sayilabilir (Boz vd., 2016: 13).
MS’de belirtiler kisiden kisiye belirgin sekilde degisir. Eger omurilikte
bacaklardan beyne kadar duyusal mesajlar getiren sinir aksonunda bozulma meydana

gelmis ise kisi karincalanma ve uyusma hissedebilir veya beyinde denge duygusundan



sorumlu sinirler etkilenirse kisi dengesizlik yasar (Jelinek, 2016: 5). Bu ve benzeri
elliden fazla norolojik belirti MS hastasinda kisa siireli bag gosterip iyilesebilir veya
uzun siire devam edebilir ve kalici olabilir. MS’de bahsedilen semptomlarin en az 24

saat devam etmesi durumu MS atagi olarak degerlendirilir (Boz, 2017).

MS siklikla geng yetigkinlerde 20 ila 45 yaslar1 arasinda teshis konulan ancak
her yasta goriilebilen bir hastaliktir (Fraser, Clemmons ve Bennett, 2002: 2). “MS 45
yas altinda engellilige neden olan en yaygin hastalik olarak tanimlanmistir” (Sheremata,
2006: 13). MS kadinlarda erkeklere oranla 1,5 ila 2,5 kat arasinda daha fazla
goriilmekte olup yapilan son calismalarda bu oranin giderek arttigi goriilmektedir

(Ascherio ve Munger, 2008).

Hastaligin goriilme sikligi genelde binde bir (1/1000) olarak belirtilir ancak bu
oran Ulkeden tilkeye ve ilke icinde de bolgelere gore degismektedir. Ornegin Birlesik
Krallikta bu oran yaklasik sekiz yiizde bir iken Avustralya’nin Uzak Kuzey Queensland
Eyaletinde 100.000°de 12 kisi, Yeni Giliney Galler Eyaletinde 100.000’de 36 kisi ve
Tazmanya Adasinda 100.000’de 76 kisi olarak ekvatora olan mesafeye gore
degismektedir. MS’in goriilme siklig1 her iki kutupta da ekvatora yaklastikca azalirken
ekvatordan uzaklastikca artmaktadir. Diinya ¢apinda 2,5 milyon MS hastas1 oldugu
sOylenilmektedir (Jelinek, 2016: 8). Tiirkiye’de MS goriilme sikligi 100.000°de 40-60
kisi olarak tahmin edilmekte ve yaklasik 50.000 MS hastasi oldugu diisiiniilmektedir
(Turan, 2015: 29).

1.1. Multipl Sklerozun Nedenleri

MS’in nedenleriyle ilgili bir¢ok teori olmasina ragmen hastaligin kesin nedeni
bilinmemektedir. Merkezi sinir sisteminde bagisiklik hiicrelerinin sinir hiicrelerine
saldirmasiyla meydana gelen skar dokularin MS’e sebep oldugu bilinmektedir ancak
bagisiklik hiicrelerinin bu ilk saldirisina kesin olarak neyin sebep oldugu heniiz
anlagilamamistir. Buna ragmen yapilan bilimsel ¢alismalar sonucu bilim insanlar1 bazi

fikirler ortaya atmaktadir (Boz vd., 2016):

e MS’in ortaya ¢ikmasinda bazi genetik faktorlerin oldugu kabul edilmektedir
(Boz vd., 2016). Bununla ilgili yapilmis ¢alismalarda hastalarin %20’sinde
ailede en az bir MS hastas1 bulundugu ve kardeslerde %2, ¢ift yumurta

ikizlerinde %05, tek yumurta ikizlerinde %25, anne- babada %3 ve



cocuklarda %2,5 oraninda MS riski oldugu saptanmistir (Ascherio ve
Munger, 2007; Marrie, 2004; Turan, 2002).

MS’in ortaya c¢ikmasinda cevresel faktorlerin 6nemi go¢ c¢alismalart ile
ortaya konulmustur. MS prevelansinin yiiksek oldugu bdlgelerden diisiik
oldugu bolgelere go¢ etmis kimselerde MS goriilme sikliginin gog ettikleri
bolgeden diisiik oldugu ve bir nesil sonra go¢ ettikleri bolgenin yerlilerine
yaklagtig1 saptanmistir (Hensiek, Roxburgh ve Compston, 2003; akt.:TUlek,
2006). MS’in goriilme sikligimin her iki kutupta da ekvatora yaklastik¢a
azalirken ekvatordan uzaklastikga artmasi da c¢evresel faktoriin bir
gostergesi sayilabilir. Ayrica MS beyaz irkta daha sik goriiliirken siyah 1rkta
daha nadir gortlmektedir. Ancak hem genetik hem gevresel faktorlerden tek
bir nedenin degil de birden fazla nedenin bir araya gelmesiyle MS’in ortaya
¢iktig1 distiniilmektedir (Boz vd., 2016).

Kesin olarak kanitlanmamis olmakla birlikte erken c¢ocukluk c¢agi
enfeksiyonlarinin da bozuk otoimmiiniteyi tetikledigi diistiniilmekte (Khan,
Turner-Stokes ve Kilpatrick, 2007; akt.: Oz, 2013), ozellikle kizamik

viriisiiniin iizerinde durulmaktadir (Granning vd., 193; akt.: Bakar, 2008).

1.2. Multipl Sklerozun Belirtileri

MS belirtileri demiyelinizasyondan kaynaklanmakta olup belirtilerin siddeti ve

seyri kisiden kisiye degismektedir. Belirtiler kimi hastada hafif duzeyde kimi hastada

ise siddetli bir sekilde seyredebilmekte ve gecici ya da kalict olabilmektedir. MS’de

goralen belirtiler primer, sekonder ve tersiyer olmak iizere ti¢ baslikta toplanabilir:

1.

Primer belirtiler, demiyelinizasyon ve aksonal kayip ile ortaya ¢ikan
norolojik bozukluklar ve bunlarin neden oldugu ozirliiliiktiir. Giigsiizliik,
dengesizlik, yorgunluk, tremor (titreme), agri, spastisite, gormede bozulma,
seksiiel disfonksiyon, mesane ve barsak disfonksiyonu 0Ornek olarak
verilebilir.

Sekonder belirtiler, altta yatan bozuklugun neden oldugu komplikasyonlar
olan travma, giinliik yasam aktivitelerinde sinirlilik, uyku sorunlari, tiriner

enfeksiyon, kontraktiir gibi sorunlardir.



3. Tersiyer sorunlar ise; isini kaybetme, rol degisikligi, evlilik sorunlari,
finansal, sosyal sorunlar, depresyon gibi psikososyal sorunlardir (Lublin ve

Reingold, 1996; akt.: Bakar, 2008: 7).

MS’de goriilen norolojik belirtiler elliden fazla olup en sik goriilen belirtiler;
‘yorgunluk, duyusal belirtiler/agr1 (yiizde, kollarda ya da bacaklarda uyusma,
karincalanma, kecelesme), gorme ile ilgili belirtiler (bulanik goérme, ¢ift gérme),
kuvvetsizlik (yiizde, kolda, bacakta kuvvet kaybi, ince hareketlerde beceri kaybi),
idrar/bagirsak sorunlar1 (idrar kagirma, idrar bosaltma sorunu, kabizlik), cinsel islev
bozukluklari, titreme ve diger hareket bozukluklari, bas donmesi ve denge sorunlari,
depresyon, hafiza sorunlari, konusma bozukluklari, uyku sorunlari, bas agrisi, epileptik
nébetlerdir (Boz vd., 2016). Tablo 1’de genel olarak belirtiler ve bunlarin sikligi

verilmistir.



Tablo 1. MS Hastaliginin Baslangic Belirti ve Bulgular

Ik Belirti- Bulgular Siklik (%)
Sensoriel belirtiler 31

Gorme kaybi 16

Akut transvers myelit 0,6

Motor bulgular- yavas gelisimli 9

Diplopi 7

Durus bozukluklari 5

Motor bulgular-akut baslangigli 4

Yizde sensoriel Dbelirtiler / Denge

problemleri 313
Vertigo 2
L’hermitte bulgusu 2,2
Mesane belirtileri / Ataksi /Agr1 1/1/1
Diger 3
Polisemptomatik baslangi¢ 14

Kaynak: Bakar, 2008

1.3. Multipl Sklerozun Tipleri

MS teshisi konulan hastalar ¢ogunlukla baslangigta atak ve iyilesme dénemi
yasarken daha azi baslangictan itibaren siirekli kotiilesme gostermektedir. Bu durum

hastalarin sahip oldugu MS tipleriyle ilgilidir. MS’de sik goriilen klinik tipler soyledir:



1. Iyi Huylu MS (Benign MS): Bu tipte hastalara MS teshisi konulduktan sonra

10 yildan daha uzun bir siire yeni sikayetler olmaz. Genellikle hastalar belirtisiz uzun
bir donem veya yasam Kkalitesini etkilemeyecek belirtilerin goriildiigii bir dénem
gecirirler. MS teshisi konulan hastalarin yaklasik %10’u iyi huylu MS teshisi alir (Boz
vd., 2016; Tulek, 2006; Yilmaz, 2006).

2. Tekrarlayici- lyilestirici MS (Relapsing- Remitting MS): Bu tipte ataklarin

(relaps) kismen veya tam iyilesmelerle seyrettigi, ataklar arasindaki periyodlarda
norolojik belirtilerin olmadigi, klinik olarak ilerlemenin olmadigi MS tipidir. Ataklarin
siklig1 tahmin edilememektedir. Bu tipte hastalar bazen yilda birka¢ defa bazense birkag
yilda bir veya daha uzun yillar boyunca bir defa atak gecirebilmektedirler. MS
hastalarinin %80’ine baslangigta RRMS teshisi konulmaktadir (Boz vd., 2016; Tulek,
2006; Yilmaz, 2006).
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Sekil 1. Tekrarlayici- lyilestirici MS’in Seyri

Kaynak: Bakar, 2008

3. ikincil Ilerleyici MS (Sekonder Progresif MS): Atakli bir periyottan sonra

hastaligin siirekli ilerlemesi (progresif) seklinde goriilir. RRMS’1i hastalarin yaklasik
%350’sinde 15 yil iginde SPMS tipi goriilmektedir. Bu durum da SPMS’in, tekrarlayici-
iyilestirici MS tipinin ge¢ dénemini temsil ettigi seklinde yorumlanmaktadir (Boz vd.,
2016; Tulek, 2006; Yilmaz, 2006).



Sekonder progresif MS'in seyri
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Sekil 2. ikinci Ilerleyici MS’in Seyri

Kaynak: Bakar, 2008

4. Atakh- ilerleyici MS (Progresif- Relapsing MS): Bu tipte baslangictan

itibaren ilerleme ve arada akut ataklarin da goriildiigii bir tablo mevcuttur (Boz vd.,

2016; Tulek, 2006; Yilmaz, 2006).

5. Birincil flerleyici MS (Primer Progresif MS): Hastaligin siirekli ilerleyici

formda oldugu ve iyilesmenin goriilmedigi tiptir. Bu tipte hasta, ilerlemenin hizina baglh
olarak birka¢ y1l i¢inde 6liimle karsilasabilir veya hastanin durumu daha yavas hizda bir
ilerlemeyle gittikce kotiilesebilir. Bu gruptaki hastalar MS hastalarinin yaklasik %10’u

kadardir. Bu ana formlarin disinda hastaligin bazi ara formlar1 da bulunmaktadir (Boz

vd., 2016; Tulek, 2006; Yilmaz, 2006).

Frimer progresif M='in seyri

i

E

=
=
T

Qn

rl

Izl

Sekil 3. Birincil ilerleyici MS’in Seyri

Kaynak: Bakar, 2008



1.4. Multipl Sklerozun Tams1

Tan1 esasen klinik muayene ile konmaktadir. Hastanin iki atak ile iki ayr
lezyona ait bulgu gostermesi taninin konmasi i¢in yeterlidir. Taniy1 néroloji uzmanlari
koymaktadir. Baz1 hastalarda MS tanis1 kolayca muayene bulgulari ile konulabilirken
bazilarinda MS tanisin1 koymak bir hayli giic olmaktadir. Bunun nedeni MS benzeri
belirtileri olan baska hastaliklarinda bulunmasidir. Susac Sendromu, Behget Hastaligi,
Beyin timorleri, bazi genetik hastaliklar MS ile klinik benzerlik goésteren bazi
hastaliklardir. Bunun igin bazi ek tetkikler de yapilmaktadir (Bakar, 2008; Boz vd.,
2016).

Tanty1 desteklemek amaciyla MRG yapilmakta beyin ve omurilik
goruntilenmektedir. Burada beyinde plak olarak adlandirilan goriintiilere rastlanmasi

MS i¢in bir ipucu olusturmaktadir.

Sekil 4. MS Plaklarinin Beyin MR’ inda Goriintiisii

Kaynak: http://www.ajnr.org/content/ajnr/20/7/1268/F1.medium.gif

Bunun yaninda kan tahlilleri, beyin omurilik sivisinin tetkiki (Boz vd., 2016),
bilgisayarli tomografi, sinir iletimindeki degisiklikleri ortaya koymak amach tetkikler,
Pasitron Emission Testleme (PET) MS’in ayirici tanist igin 6nemlidir (Ciritci, 2002).



1.5. Multipl Sklerozun Tedavisi

MS’i tamamen ortadan kaldiracak kesin bir tedavi heniiz s6z konusu degildir.
Tedavi daha cok MS’in etkilerini azaltmaya dondktir. Bu kapsamda glnimizde

MS’nin tedavisinde temel hedefler sunlardir:

e Ataklar tedavi etmek,
e Yeni atak ve Oziirliilik gelisimine engel olmak,
e Hastaligin belirtilerini azaltmaya ve gidermeye ¢alismak,

e Ortaya ¢ikan ek sorunlar1 gidermektir (Boz vd., 2016; Yilmaz, 2006).

MS hastaliginin tedavisinde hemsire, norolog, psikiyatrist, fizyoterapist ve
sosyal hizmet uzmaninin yer aldigi bir ekip yer almalidir ¢linkii MS semptomlari
fazladir, MS’de prognozun tahmin edilmesi olduk¢ca zordur ve MS ilerleyici
olabilmektedir. Hastaligin belirsizligi ¢cok disiplinli bir bakis agisini zorunlu kilmaktadir
(Akkus, 2008).

MS hastaliginin tedavisini hastaligin seyrini diizeltmeye doniik tedaviler ve akut

ataklarin tedavisi seklinde siniflandirmak miimkiindiir.
1. MS hastaliginin seyrini diizeltmeye doniik tedavi:

Bu yondeki tedavilerde iceriginde Interferon beta 1b, Glatiramer Acetate,
Natalizumab, Mitoxantrone, Fingolimod, Teriflunamide, Fumaric acide, Alemtuzumab
bulunan ilaglar kullanilmaktadir (Boz vd., 2016).

Interferonlar “gama interferon seviyesini ve T hiicrelerinin miyelin kilifa
saldirmasini engellemekte ve atak sikligin1” (Akkus, 2008) azaltmaktadir. Bu ilaglarin
kesin MS tanis1 almis hastalara uygulanmasi daha uygundur (Boz vd., 2016). Interferon
beta 1-a’nin haftada bir defa kas icine uygulanan ve haftada 3 defa subkutan uygulanan
iki formu bulunmaktadir (Akkus, 2008). Ancak interferonlarin hastalar acisindan ciddi
yan etkileri s6z konusudur. S6z konusu ilact kullanirken dahi hasta atak gelistirebilir
(Boz vd., 2016).

Glatiramer Acetate T hiicrelerinin miyelin kilifa saldirmasina engel olur.
Inflamatuvar lezyonlar1 ve atak oranini azalttig: saptanmistir (Akkus, 2008).

Natalizumab T hiicrelerinin endotel hiicrelere tutunmasmi ve kan beyin

bariyerini asmasini inhibe eden bir ilagtir. Yapilan ¢aligsmalar, natalizumabin hastaligin



seyrini ve ataklarin 6nlenmesini diger ilaglara kiyasla daha ¢ok onledigi saptanmistir
(Akkus, 2008).

Mitoxantrone Hydrochloride “DNA sarmalina zarar veren, RNA sentezini
etkileyen ve DNA tamirinde gorevli topoizomeraz Il enzimini inhibe eden
antineoplastik bir ajandir. MS hastalarinda relaps oranint %65 ve 6ziirliiliigl azalttig

belirtilmektedir” (Akkus, 2008).

2. Ataklarin siddetini azaltmaya yonelik tedavi:

MS’de ataklarin tedavisinde amag atagin siddetini azaltarak, iyilesme siirecini
hizlandirmak ve iyilesme derecesini arttirmaktir. Atak tedavisinde Kkortikosteroidler
kullanilir. Bu amagla yuksek dozda metilprednizolon damardan uygulanir. Bu ilag 3-10
gun sdreyle 500 — 1000 mg. dozunda kullanilmaktadir (Boz vd., 2016).

3. MS’de gelisebilecek sorunlarin tedavisi:

MS’de hem hastaliga hem de kullanilan ilaglara bagli olarak bir takim yan
sorunlar gelisebilmektedir. Yiiriime ve denge sorunlari, yorgunluk, psikiyatrik sorunlar,
beslenme, cinsel sorunlar, mesane ve bagirsak sorunlari bunlar arasindadir. Bu
sorunlarin da elimine edilmesi ve hastanin yagam kalitesinin yiikseltilebilmesi i¢in hem
hastane ortaminda tedavinin hem de evde bakimin devam etmesi ve birtakim ilaglarin
kullanilmas1 gerekmektedir (Akkus, 2008).

2. YASAM KALITESI
2.1. Yasam Kalitesi Kavramimin Tanimi

Yasam kalitesi kavrami oldukga genis ve karmasik yapiya sahiptir. Bu nedenle
literatiirde ortak kabul goren bir tanimlama heniiz yapilamamistir. Yasam Kkalitesi
taniminin incelenmesine baglamadan 6nce kalite kavraminin ne olduguna deginmek
faydali olacaktir. Tiirk Dil Kurumu Sozliginde (2011) kalite, “nitelik, ihtiyaclara
uygunluk” anlamlarinda kullanilmaktadir. “Bir insanin, nesnenin ya da yasantinin
nitelikge nasil oldugunu belirten, onun baska seylerden ayirt edici istiinliigiini 6lgtip
degerlendirebilen 6zellige kalite denir. Baska bir deyisle kalite, bir kimsenin entelektiiel

ve moral alandaki dogasii belirleyen bir nitelik 6zelligidir” (Perim, 2007). Buradan
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yola ¢ikarak yasam kalitesini “bir butlin olarak yasamdan duyulan hosnutluk ve
mutluluk” olarak tanimlamak miimkiindiir (Akkus, 2008). Diinya Saglik Orgiitii (DSO)
yasam kalitesini “insanin hedeflerini, beklentilerini, standartlarini, meraklarini, bireyin
yasadig1 kiiltiir ve deger yargilarinin tamamini algilama bi¢imi” (Eser vd., 1999) olarak
kavramlastirmaktadir. DSO’niin bu tanimma gore yasam kalitesinin kisinin yasam
alanlarin1 bicimlendirdigini de ifade etmek miimkiindiir. DSO bu tanimi yaparken

yasam kalitesinin bilesenlerini olusturan alt1 etken iizerinde durmustur. Bunlar;

- Fiziksel saglik,

- Psikolojik hal,

- Bagimsizlik seviyesi,
- Sosyal iligkiler,

- Cevresel ozellikler,

- Manevi 6zellikler.

Insanin yasam Kkalitesini etkileyen bu maddelerin igeriklerini su sekilde
aciklamak miimkiindiir. Hastalik, yorgunluk, uykusuzluk vb., durumlar fiziksel saglik,
olumsuz diisiinceler, konsantrasyon eksikligi, 6grenme, beden imaji, kendine giiven gibi
unsurlar psikolojik hal, herhangi bir tedaviye bagimli olma, kimseden yardim almadan
hareket etme, gilinliik aktiviteleri yerine getirme gibi durumlar bagimsizlik seviyesi,
bireysel ve toplumsal iliskiler, sosyal iligkiler, ekonomik sebepler, giivenlik, cevre gibi
konular cevresel Ozellikler bashigi altinda toplanirken, manevi 6zellikler kisinin dini

inancin1 kapsamaktadir (Direk, 2017: 33).
2.2. Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorler

Yasam kalitesine etki eden bir¢ok faktdr vardir. Bu faktorler her insana gore
farklilik gosterebilir. Bunlarin basinda cinsiyet, yas egitim, gelir, saglik durumu, aile

etkilesimi, psikolojik iyilik gibi faktorler gelmektedir (Altiparmak ve Erhan, 2007).

DSO yasam kalitesinin en temel belirleyicisi olarak sagligi gdstermistir. Saglik
“insanlarin hastalik durumunun olmamasi degil, sosyal ve zihinsel agidan da iyi
olmas1”dir (Top, Ozden ve Sevim, 2003: 18). Bu genel tanimdan anlasilacag iizere,
bireyin saglik sorununun olmamasi, o kisinin saglikli sayilmasi i¢in yeterli olmazken
iyilik halinin de olmasi1 gerekir. insanin giindelik hayatindaki yeme-icme, dinlenme,

giivenlik, 1sinma, yardimlagma, konusma vb., ihtiyaclarinin tam olarak karsilanmasi
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iyilik halini ifade etmektedir. Bu temel ihtiyaclar karsilanarak yasanilan hayatin dolu
gec¢mesi, anlamli hale gelmesi miimkiin olabilmekte, yasam kalitesi artmaktadir (Ware

ve Sherbourne, 1992).

Dalaker (1999) ise yasam kalitesine etki eden faktorlerin basinda, ekonomik
gelirle ilgili olan yoksullugun geldigini 6ne siirmektedir. Ilgili kurum ve kuruluslar
tarafindan esik seviye olarak belirlenen aylik gelirin asagisindaki seviyede gelir elde
eden bireylerin yasam Kkalitesinin olumsuz yonde etkilendigi vurgulanmistir (akt.:
Ekizandig, 2018). Yoksullugun ailenin yasam kalitesi iizerindeki etkilerini ise su sekilde

siralamak mimkiindiir;

1. Fiziksel ¢evrenin kotii olmasi: Kalabalik bir aile hayati, yolunda olmayan
komsu iliskileri.

2. Saghgin kotii olmasi: Yeterli beslenememe ve kisith saglik kontrolii
durumu.
Uretkenligin diisiik olmasi: Zamanin kisitlilig:.

4. Aile bireylerinin etkilesiminin zayif olmasi: Maddi sikintilardan dolay1
parasal tartismalar.

5. Duygusal yeterliligin diisiik olmasi: Kisinin kendine olan 6zgiiveni, stres

buna 6rnek olarak gosterilebilir (Ekizandig, 2018).

Aslinda yasam kalitesini etkileyen ekonomik gelir ve saglik birbiriyle oldukca
yakin iligkili iki olgudur. Ekonomik durum sagligimizi, her ikisi birden yasam kalitesini
etkilemektedir. Nitekim Meral (2011), hamilelik siirecinde yetersiz ya da sagliksiz
beslenenlerin, saglik hizmetlerinden yeterince faydalanamayanlarin yasam kalitelerinin

olumsuz yonde etkilenecegini soylemektedir.

Van Kamp ve arkadaglari, yasam kalitesi kavramiin mekansal, fiziksel ve
sosyal bilesenlerini birlikte ele almakta, DSO gibi sagligi dnemli bir unsur olarak kabul

etmektedir. Bunun yaninda;

e Fiziksel gevre,
e Guvenlik,
e Kisisel gelisim,

e Toplumsal gelisim,
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e Dogal kaynaklar, fayda ve hizmetlerde yasam kalitesini etkileyen onemli

unsurlardir (akt.: Tosun, 2013).

Fiziksel Saghk Zihinse] Saghk

Saghk

Suclarla Micadele ve Girvenlik
Girsel Alm ve Cevre

Gitvenlik Fiziksel Cevre

Konut Alam \ Iklim Kirlilik
Kizsisel Ekonomik Givenhk ve ‘/

Yasam Standard:
Yasam Kalites:

Orenerek Kisisel / Dogal Kaynaklar

Kigisel Gelisim Dogal Kaynaklar, Fayda
ve Hizmetler

Pelreasyon ve bog zamanda

kigizel geligim Sosyal Altyap: ve Hizmetler

Toplumsal Geligim

Toplumsal Yam Sosyal Aglar ve Dligkiler Politik Katilim

Sekil 5. Yasam Kalitesi Bilesenleri

Kaynak: Tosun, 2013

Yasam kalitesini saglik ve ekonomik gelir diginda etkileyen unsurlar ise

asagidaki sekilde 6zetlenebilir:
e Sosyal destek,
e Sosyal iligkilerin niteligi,
e Inanclar ve degerler,
e Gelecekle ilgili diisiinceler (Ast1 ve Pektekin, 1994).
2.3. Saghk Perspektifinde Yasam Kalitesi

Saglikli olmanin insanlara sundugu en Onemli faydalardan birisi, kisinin
giindelik ihtiyaclarim1 kimseden yardim almaksizin yerine getirmesidir. Bu durum

kisinin fiziksel ve psikolojik yasam kalitesine katkida bulunan en 6nemli etkendir.
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Saglikla iligkisi bulunan yasam kalitesi, yalnizca kisinin saglik durumunun iyi oldugunu
degil, daha genis bir perspektifi isaret eder. Saglikla olusan yasam kalitesi kisinin
toplumla olan etkilesimini, ruh saglhigin1 ve yasamdan aliman hazzin memnuniyet

derecesini de belirlemektedir (Oktik vd., 2004).

Yasam kalitesine etki eden saglik durumlarini objektif ve siibjektif olmak {izere
iki baslikta incelemek dogru olacaktir. Objektif etkiler; kisinin ylirlimesi, kosmasi,
merdivenleri rahat ¢ikmasi, egilip dogrulmasi, kisisel bakimini yerine getirmesi vb.,
fiziksel aktivitelerini kimseden yardim almadan yeterli diizeyde yapabilmesi olarak
tanimlanabilir. Buna ek olarak bireyin saglik giivencesinin olmasi da yasam kalitesine
Onemli olgtlide katki saglamaktadir (Kogoglu ve Akin, 2009). Bireyin yasam kalitesinin
siibjektif boyutlar1 ise, psikolojik, fiziksel ve sosyal sagligina yonelik goriisleri seklinde
ifade edilebilir. Nitekim saglkla yasam kalitesi arasindaki iligskiyi inceleyen
caligmalarda, farkli sebeplerden kaynaklanan hastaliklarin, sakatlanmalarin kisinin
yasam kalitesini diisiirdiigii tespit edilmistir (Memik, Agaoglu, Coskun, Uneri ve
Karakaya, 2007).

Sagliga bagh yasam kalitesinin boyutlarinin nasil olacagi hakkinda ortak bir
uzlas1 saglanamamis olsa bile, sosyal ve duygusal bilesenleri kapsayan ¢ok boyutlu bir

kavram oldugu ortak kabul gérmiistiir (Perim, 2007).
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Hastalik Tedavi

«—— — \
BozUkluklar Oziirler

(Semptomlar) (fonksiyonellik)
Demografi

Sagliga
bagh yasam
kalitesi

J

Yasam

Kalitesi

Sekil 6. Sagliga Bagli Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorler

Kaynak: Perim, 2007

Yukaridaki sekilde goriildiigli gibi bireyin yasam kalitesini etkileyen en 6nemli

etkenler hastaliga bag1 semptomlarin derecesi, tedavi siireci, engellik durumlaridir.

3. SOSYAL DESTEK
3.1. Sosyal Destek ve Algilanan Sosyal Destek Kavramlarimin Tanim

Sosyal destek, insanin hayatta karsilastigi zorluklarla miicadele etmesinde
onemli bir role sahiptir. Kisilerin yetersiz kaldigi veya tiikkendigi durumlarda
ailelerinden, akrabalarindan veya arkadaslarindan aldiklart sosyal destek ihtiyag
duyduklart sevgi, saygi, sefkat, aidiyet gibi gereksinimleri karsilamakta, bu da fiziksel
veya ruhsal sagligi olumlu yonde etkilemektedir (Ayaz, Efe ve Korukoglu, 2008). Son

25 yildir sosyal destegin bir bas etme kaynagi olmasi ve hastaliklar karsisinda koruyucu
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etkisinin bulunmasi sosyal bilimlerde olguyu énemli bir yere tasimistir (Eker, Arkar ve
Yaldiz, 2001).

Sosyal destegin karmasik ve c¢ok boyutlu dogasi, sosyal destegi olusturan
faktorlerin neler oldugu konusunda ortaya g¢ikan belirsizlik, aragtirmacilarin sosyal
destek ihtiyacinin farkli boyutlarina vurgu yapmalarn literatirde farkli tanimlamalarin
ortaya ¢ikmasina neden olmustur (Aliyev ve Tung, 2017; Eker vd., 2001). Bazi
kuramcilar sosyal destegi, birey ile gevresi arasindaki bagin niteligi ile bazilari ise
bireyin etrafinda bulunan ve ona yardim etme ihtimalleri bulunan kisilerin niceligi ile
tanimlamaya calismislardir. Ilk yaklasimla 6rnegin Cobb (1976), sosyal destegin
sevilmek, degerli hissetmek ve bir sosyal aga ait olmak {izere ii¢ bilesenden olustugunu
One siirmektir. Buna gore sosyal destek “bireyin bakildigi ve sevildigi, saygin ve degerli
oldugu, bir iletisim ve karsilikli yiikiimlilik agma ait oldugu inanc1” olarak
tanimlanmaktadir. Hupcey (1998) ise sosyal destegi istekli eylem olarak gormektedir.
Bu baglamda sosyal destegin bireysel iligkide bulunulan kisiye yonelik karsiliginda

destegi alan kiside olumlu tepkiler olusturacak eylemler oldugu diisiiniilebilir.

Yildirrm (2010)’a gore sosyal destek, bireylerin giivenebilecegi iliskiler
vasitasiyla sosyal kaynaklardan yararlanabilme derecesidir. Ekinci ve Ekici (2003)
kavrami, insan ihtiyaglar1 hiyerarsisinde yer alan aitlik, sevgi, takdir edilme gibi temel
ihtiyaclarin, kisinin ailesi, arkadaglar1 vb. farkli kisiler tarafindan giderilmesi
durumunda bireyin bundan tatmin olmasi seklinde agiklamaktadir. Sosyal destegi
bireyin yakin ¢evresi tarafindan kendine saglanan maddi ve manevi yardim olarak (Eker
ve Arkar, 1995) veya stresli olan veya zor durumdaki bir kisi i¢in diger insanlarin
saglamis oldugu sosyal, biligsel veya maddi yardim olarak ifade etmek de mimkindur
(Eker vd., 2001). Ozetle algilanan sosyal destek sosyal iliskilerden saglanan doyumdur
(Aliyev ve Tung, 2017).

Ikinci yaklasimla sosyal destek, gereksinim duyan bireye yardim edebilecek
kisilerin sayis1 olarak ele alinmaktadir (Ardahan, 2006). Ancak bu tanimlama bireyin
fazlaca kisiyle iliski kurmasimin sosyal destegin artmasina degil azalmasima sebep
oldugu iddiasiyla elestirilmektedir. S6z konusu elestiriye gerckge olarak bireylerin
sosyal iliskide oldugu insan sayisinin ¢ogalmasiyla kontrollerinin azalmasi ve yasanilan

stresle bas etmek amaciyla ¢evreyle olan iliskilerinden kaginmalari gosterilmektedir.
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Zira bu durum neticesinde psikolojik huzursuzluklar meydana gelmektedir (Aktas,
2013).

Sosyal destegin birey tarafindan fark edilme durumu “algilanan sosyal destek
kavramini1” 6n plana ¢ikarmaktadir. “Bireyin sahip oldugu sosyal destek ile bu destegin
ne kadarinin farkinda oldugu bireyin emosyonel yansimasinda karsilik” (Arslan, 2018)
bulmaktadir. Bu baglamda algilanan sosyal destek, bireyin sosyal aglarindaki
insanlardan aldiklar1 genel destegin subjektif degerlendirmesidir (Malecki ve Demaray,
2002). Karadag (2007)’a gore kavram bireylerin kendisini degerli hissettigi, zorlukla
karsilagacagi durumda kendisine yardim edecek kimselerin oldugu yoniindeki
kanaatidir. Sarason ve Sarason (1982) algilanan sosyal destegi, ihtiya¢c aninda
alinabilecek c¢esitli destek tiirlerinin varligina iligskin bireyin subjektif inanci olarak

tanimlamaktadir.
3.2. Sosyal Destegi Aciklayan Modeller

Sosyal destek hem stres verici olaylart hem de bu olaylarin yarattigi sonuglar
cesitli sekillerde etkilemektedir (Ardahan, 2006). Sosyal destegin insan tizerindeki etkisi

iki model ¢ercevesinde tartisilmaktadir.
3.2.1. Temel Etki Modeli

Sosyal destekle saglik arasindaki iliski iki model ¢ergevesinde acgiklanmaktadir.
Bunlardan ilki dogrudan etki modelidir. Bu model saglanan sosyal destegin kisinin
saglik durumu ve psikolojik olarak kendini iy1 hissetmesi arasinda dogrudan olumlu bir
iliski oldugunu, saglanan sosyal destegin az olmasi ya da olmamasi durumunda kisinin
olumsuz yonde etkilenecegini sdylemektedir (Ardahan, 2006). Sosyal destegi {ist
duzeyde alan bireyler, fiziksel ve ruhsal a¢idan daha dayanikli olmakta, kullandiklari
ilaglarin dozlar1 diismekte, tedaviye verdikleri tepkiler daha olumlu ve hizli olmaktadir
(Ozgiir, 1993). Sosyal destegin eksik olusu halinde ise 6liim riskindeki artis, hastalik
stirecinin iyilegsmesindeki gecikmeler, moral diisiikliigi dolayisiyla psikolojik sagligin
eksilmesi soz konusudur (Aktas, 2013). Yine algilanan sosyal destegin distkligi

pozitif diislinceyi azaltmakta, intihar egilimini ylikseltmektedir (Eskin, 1995).
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3.2.2. Tampon Etki Modeli

Bu model stres ve hastalik arasindaki iliskiye odaklanmakta ve sosyal destegin
kisinin hayatinda karsilastigi olumsuzluklarin zararlarin1 azaltarak stres duizeyini
diisiirdiigli ve boylece ruh sagliginin korunmasina yardimer oldugunu varsaymaktadir
(Ardahan, 2006). Diger bir ifadeyle sosyal destek, bireyin stresli oldugu anda uyum
saglama ve stresle basa c¢ikma siirecini kolaylagtirmakta, bireyl, stresin zararli
etkilerinden korumaktadir. Nitekim Lieberman (1982), sosyal destek kaynaklarinin stres
yaratict yasam olaylarin1 Onleyebilecegini, stres yaratan durumlarin algilanig
bicimlerindeki degisikligin stresin kisiye olan etkisini azaltacagini, istenmeyen
durumlarin strese yol acan etkisinin azaltilarak kisinin saglik durumunda olumlu yonde
degisiklik yapabilecegini, kisinin stresli bir durumu olup olmamasina bakmaksizin,
hayata pozitif yaklasmasina etki edecegini belirtmistir (akt.: Aktas, 2013). Bu anlamda
sosyal destegin fiziksel ve ruhsal hastaliklara karsi koruyucu bir islev gordiigiinii
sOylemek mumkundir (Yavuzer, Albayrak ve Keldal, 2018).

3.3. Sosyal Destegin Tiirleri

Literatiirde sosyal destegin farkli bigimlerinden bahsedilmektedir. Ornegin

Cohen ve Wills (1985), sosyal destegin dort tiirii oldugunu 6ne siirmektedir. Bunlar;

1) Saygi Destegi: Bireyin saygi gordiigii ve kabul edildigi ile ilgili bilgidir.
Bireyin kendi 6z degeri ve deneyimleri nedeniyle saygi gordiigiiniin ve
herhangi bir kisisel hata ve sorun olsa bile kabul edildiginin ifade edilmesi
bireyin 6zsaygisini gelistirecektir.

2) Bilgi Destegi: Sorun durumunun tanimlanmasi, anlasilmasi ve bu durumla
bas edilmesi konusundaki yardimdir. Ogiit verme, sorunun boyutlarmi
degerlendirme ve bilissel rehberlik gibi 6zellikleri vardir.

3) Sosyal Arkadashik: Bos zaman degerlendirme vb. durumlarda
bagkalariyla birlikte olmadir. Boyle bir iligki bagkalarina yakin olma
ihtiyacini karsiladigi, bireyi, siirekli sorun {izerinde diisiinmekten alikoydugu
veya bireyi olumlu duygu durumuna tesvik ettigi icin stresi azaltici etki
yapacaktir.

4) Islevsel Destek: Finansal yardim, ¢evresel kaynaklar ve ihtiyag duyulan

hizmetlerin saglanmas: anlamma gelmektedir. Islevsel destek, islevsel
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sorunlarin dogrudan ¢o6ziilmesi veya bireye rahatlama yahut eglenceye
ayirabilecegi zaman kazandirmasi nedeniyle stresi azaltict bir 06zellik
gostermektedir (akt.: Sever, 2015: 15).
House (1981) ise sosyal destegin dort tiirline isaret etmektedir. Bunlar:

1) Islevsel Destek: Sevilme, deger verilme, deger gérme ve kabullenme
gereksinimlerini ifade eder.

2) Duygusal Destek: Baskalarina degerlendirme amagh geri bildirimde
bulunmaktir.

3) Aragsal Destek: Malzeme saglama veya ona maddi yardim gibi
kaynaklardan olusur.

4) Bilgilendirme Destegi: Bilgi ve nasihat iceren destek (akt.: Semerci ve
Ergeneli, 2018).

Caplan (1974)’a gore ise sosyal destek tiirleri bes tanedir. Bunlar:

1) Duygusal Destek: Ilgi, sevgi ve giiven duygularinin iletilmesiyle olusur.

2) Takdir Destegi: Kisinin oldugu gibi kabul edildigi ve kisiye saygi
duyuldugunu gosteren destek tiirtidiir.

3) Maddi Destek: Maddi agidan yardim ve hizmet verilmesine dayali destek
thrudar.

4) Bilgisel Destek: Sorunlarin ¢oziimiine katki sunacak bilgilerin verildigi
destek tdradur.

5) Beraberlik Destegi: Bos zamanlarin birlikte gecirilmesine yonelik destektir
(akt.: Torun, 1995).

4, MULTIPL SKLEROZ, YASAM KALITESI VE SOSYAL DESTEK
TLISKiSI
4.1. MS Hastahg ve Yasam Kalitesi Tliski

Hastaliklar, Ozellikle de kronik hastaliklar, yasam boyu devam ettigi igin
gelecege yonelik endiseleri artirmaktadir. Hastaligin neden oldugu belirtilerle bas
edebilmek, tedavinin devamli siirmesi hastalar1 ruhsal yonden de olumsuz etkilemekte,
hastalarin yasam doyumlar1 ve kalitelerini diistirmektedir (Bahar, 2006). Yasam kalitesi,

“Bireyin icinde yasadig1 kiiltiir, deger sistemi, kisisel hedefleri, normlar1 ve ilgileri
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dogrultusunda yagsamdaki yerini algilayis bi¢imi” olarak tanimlanmaktadir. Saglikta
yasam kalitesi ise kisinin saglhigiyla iliskili olarak sosyal, biyolojik ve ruhsal saglik

durumuyla iliskili yaptig1 degerlendirmelerdir (Tiilek, 2006).

MS hastalifinin da kronik ve ilerleyici 6zelligi géz Oniine alindiginda yasam
kalitesi ile iligkisi agik¢a goriilecektir. MS hastaliginin kas giigsiizliikleri, denge ve
koordinasyon rahatsizliklari ile olusturdugu diger fiziksel ve ruhsal sorunlar, kisilerin
yasamdan c¢ekilmesini, egitim ve meslek hayatlarin1 kisitlamasini, yasam kalitesi ve
doyumlarim diisiirmesini beraberinde getirmektedir. Ozellikle kétii prognozlu
hastalarda glnluk yasam aktivitesini dahi yapmaya engel durumlar, hastalarin isteklerini
ve beklentilerini karsilamalarinin 6niinde ciddi engeller olusturmaktadir (Rudick,

Miller, Clough, Gragg ve Farmer, 1992).
4.2. MS Hastahg ve Sosyal Destek Iliskisi

Hastaliklarda, Ozellikle kronik hastaliklarda, sosyal destek 6nemli bir yer
tutmaktadir. MS Saglik Okulu adli konferansta Psikolog Gamze Oztiirk (2018), MS ve

sosyal destekle ilgili sunlar1 sdylemektedir:

“MS her ne kadar norolojik bir hastalik olsa da psikolojik ve sosyal yonden
insan1 etkileyebiliyor. insanlar MS tamismi ilk aldiklarindan itibaren psikolojik yonden
cokmelerle karsilasabilir. Kisi ikna olmayabilir, tiziintii, nefret, korku ve bir¢ok olumsuz
sonuclarla karsilagabilir. Belirsizliklerle dolu bir siire¢ oldugu igin kisinin kafasinda da
cok fazla soru olabilir ve kisinin kendisine ¢ok fazla kaygi yasatabilir. Hayat1 boyunca
bu kronik hastalikla beraber yasayacak olan hasta i¢in psikolojik sorunlarin bag
gostermesi ¢ok normal. Sosyal destek ¢ok Onemli. Her zaman hastalarin sosyal ve
psikolojik destekle onlarin giiglii olmasini saglamalisiniz” (www.adayorum.com/ms-de-

sosyal-ve-psikolojik-destek-cok-onemli.html).

Oztiirk’iin de ifade ettigi gibi bir insanin ihtiyac1 oldugunda digerlerinden
alacagini diisiindiigii destek, kisinin pozitif ve olumlu diisiinmesine katki sunmaktadir
(Hodges ve Winstanley, 2012). Sosyal destek arttikca olumlu duygulanim yiikselmekte,
olumsuz duygulanim azalmakta, hastalarin yasadigi stres diizeyi dismektedir
(Lalremruati, 2017). Bu diislinceler, hastalarin yasam Kkalitesini yiikseltmektedir

(Hodges ve Winstanley, 2012). Ozellikle duygusal, maddi ve bilgilendirici sosyal destek
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unsurlart hastalarin yagsam kalitelerinin olumlu olmasina katki saglamaktadir (Lazarus

ve Folkman, 1984; akt.: Lalremruati, 2017).
5. LITERATUR INCELEME
5.1. MS Hastalig1 ve Yasam Kalitesi ile ilgili Yapilan Calismalar

MS, sonuglar itibariyle yasam kalitesini olumsuz etkileyen bir hastaliktir. MS
hastaliginin sebepleri ve sonuglar1 tedavi sekilleriyle ilgili ulusal ve uluslararasi
calismalar oldukca fazladir. Ozellikle saglik bilimlerinden arastirmacilar konuya ilgi
gostermektedir. MS’in yasam Kkalitesi tizerindeki etkisi de bu kapsamda siklikla
calistimaktadir. Ornegin Buchanan, Zhu, Schiffer, Radin ve James (2008), kirsal ve
kentsel alanda yasayan MS hastalarinin  yasam kalitelerini karsilagtirdiklari
caligmalarinda, agir MS bulgularina sahip olan ve depresyonda olan hastalarin yasam
kalitesinin mental ve fiziksel alanlarindan aldiklar1 puanlarin daha diisiik oldugunu
saptamiglardir. Bulguroglu (2015), MS hastalarinda pilates egitimi, denge, kuvvet,
mobilite ve yorgunluk ile yasam kalitesi arasindaki iliskiyi incelemis ve hastalarin sekiz
hafta icerisinde haftada iki kez uyguladiklar1 pilatesin yasam kalitelerini artirmada etKkili
oldugunu saptamustir. Ciritgi (2002), fizyoterapi ve rehabilitasyonun MS hastalarinin
yasam kalitelerini olumlu yonde etkiledigini saptamistir. Wynia, Middel, Van Dijk, De
Keyser ve Reijneveld (2008), yasam Kkalitesi ve oOziirliiliik iligkisini inceledigi
calismasinda mental fonksiyonlarda bozulmanin MS hastalarinda yasam kalitesini
olumsuz yonde etkiledigini tespit etmistir. Tilek (2006), calismasinda engelli MS
hastalarinin yasam kalitesinin fiziksel saglik boyutu ve mental sagligin bazi alt boyutlar
ile korelasyon gosterdigini, ozellikle stresle ataklarmin tekrar ettigini sdyleyenlerin

yasam kalitelerinin diisiik oldugunu ortaya koymustur.

Konuyla ilgili yapilan ¢alismalarda, MS hastalarinda yasam kalitesini etkileyen
faktorler olarak genellikle yeti yitimi, depresyon ve stres duyarliligi gorilmektedir.
Bakar (2008), MS hastalar: tizerinde yasam kalitesi ve ozirliiliikk arasindaki iligkiyi
inceledigi caligmada iki degisken arasinda negatif yonlii iliski saptamistir. Diisiik engele
sahip MS hastalarinin dahi yasam Kkaliteleri diismektedir. Khan, Pallant ve Brand
(2007), MS hastalarinda 6z etkililik, fiziksel aktivite ve yasam Kkalitesi arasindaki
iligkiyi inceledikleri c¢aligmalarinda degiskenler arasinda pozitif iliski oldugunu

saptamiglardir. Tarhan, Yiicetas, Tiitk ve Faydaci (2012), 6zellikle cinsel islev
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bozuklugu olan MS hastalarmin diisiik yasam kalitesine sahip oldugunu ortaya
koymuslardir. Kaya, Akpmar ve Cilli (2003), ise 6zellikle depresyon ve anksiyetenin
MS hastalarinin yasam kalitesini diistirdiigiinii tespit etmislerdir. Hopman vd. (2007),
MS hastalarinda yasam kalitesini etkileyen faktorleri incelemisler, depresan kullanan
MS hastalarinin diisiik yasam kalitesine sahipken, egitim diizeyi ile gelir seviyesi
yiiksek olanlarin yiiksek yasam kalitesine sahip olduklarini saptamislardir. Akkus
(2008), MS hastalarina ev ziyareti yoluyla verilen hizmetlerin yasam Kkalitesiyle
iliskisini inceledigi tezinde miidahale grubundaki hastalarin MSQOL-54 Yasam Kalitesi
Olgegi bilesik fiziksel saglik boliim skorundan aldiklar1 yasam kalitesi puanlarmdaki
degisimin istatistiksel olarak dnemli oldugunu; bilesik mental saglik boliim skorundan
yasam Kalitesi puanlarindaki degisimin 6nemsiz oldugunu belirlemistir. Zengin, Eray,
Yildirirm ve Altindag (2017), bas etme ve yasam kalitesi iligkisi incelendiginde sorun
odakl1 bas etme stratejilerinin kullaniminin yasam kalitesiyle pozitif yonli bir iliskiye
sahipken duygu odakli bag etme stratejilerinin kullaniminin ise yasam kalitesiyle negatif

yonlii bir iliskiye sahip oldugunu saptamislardir.
5.2. MS Hastalig1 ve Sosyal Destek ile ilgili Yapilan Calismalar

Literatiirde MS hastalig1 ve sosyal destek arasindaki iliskiyi inceleyen ¢aligmalar
sinirlidir. Bu iki degisken genellikle yasam kalitesi, stresle basa ¢ikma, problem ¢ézme
gibi pek ¢cok farkli degiskenle birlikte degerlendirilmistir. MS hastalig1 ve sosyal destek
arasindaki iligkiyi inceleyen arastirmalardan birisi Gulick (1994) tarafindan yapilmistir.
Gulick, yaptigi ¢alismada 200 MS hastasinin sosyal destek algilarini hastaligin siiresi,
esin varlig1 veya yoklugu ile cinsiyet degiskeni agisindan incelemistir. Elde ettigi
bulgulara goére, MS hastasi erkekler kadinlara gore daha fazla sosyal destek algisina

sahiptir. Ayni sekilde evli olmak sosyal destek algisini yiikseltmektedir.

5.3. MS Hastahgi, Sosyal Destek ve Yasam Kalitesiyle ilgili Yapilan

Calhismalar

Literatiirde ¢esitli hastaliklarda sosyal destek ve yasam kalitesi arasindaki
iliskiyi inceleyen calismalara siklikla rastlanmaktadir. Ornegin Cin’de yapilan bir
caligmada kan kanseri olanlarda sosyal destegin, umut ve dayanikliligin hastalarin
yasam Kkalitelerini etkiledigi saptanmistir (Li, Yang, Liu ve Wang, 2016). Trevino,

Fascian, Block ve Prigerson (2013), ileri diizey geng¢ kanser hastalarinda sosyal destegin
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yiiksekliginin yasam kalitesini yiikselttigini bulmuslardir. S6z konusu g¢aligmalarin

benzerleri MS hastalig1 hakkinda da yapilmistir.

MS hastalig: ile sosyal destek ve yasam kalitesi arasindaki iliskiye odaklanan
calismalardan birisi de Zengin vd.’ne (2017) aittir. Zengin vd., sosyal destekle yasam
kalitesi arasinda pozitif yonlii bir iliski oldugunu ortaya koymuslardir. Bu caligmaya
gore sosyal destek diizeyi arttik¢a hastalarin yasam kaliteleri de yiikselmektedir. Benzer
sekilde Schwartz ve Frohner (2005), aile i¢inde geng ¢ocuklarin varliginin MS siresinin
ve biligsel bozukluklarin ve sosyal destegin yasam kalitesi ve ruhsal saglik iizerinde
etkili oldugunu, o6zellikle sosyal destegin diger degiskenlere kiyasla MS hastalarinin
yasam kalitesi iizerinde etkisinin biiyiik oldugunu saptamistir. Costa, S& ve Calheiros
(2012), yasla birlikte psikolojik destegin ve engelliligin, fiziksel fonksiyonun
%41,6’s1n1, fiziksel performansin %29,4’{inii, duygusal performansin ise %23, 1’ini
etkiledigini saptamiglardir. Arastirmacilar bulgulardan yola ¢ikarak sosyal destegin MS

hastalarinin yasam kalitesini belirleyen 6nemli bir gosterge oldugunu sdylemektedir.
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1. BOLUM

ARASTIRMA

1.1. Arastirmanin Problemi

Geng erigkin hastalig1 olarak bilinen MS, duyusal, gérme, yiiriime, konusma ve
denge gibi merkezi sinir sistemi islevlerinde meydana gelen bozulma belirtileriyle
kendini gosteren kronik ve ndrolojik bir hastaliktir (Altintas, Uygunoglu, Zeydan,
Coskun, 2013). MS, farkli seyirler gdsteren farkli tipleri icermektedir. Ozellikle ileri
tiplerinde yetiskin engelliligine sebep olabilmektedir (Yilmaz, 2006). Herkeste farkli
semptomlar goriilebildiginden ve farkli periyodlarda seyredebilen ataklardan dolayr MS,
hastalig1 tastyanlar i¢in bir belirsizlik sebebidir. Gerek hastaliktaki bu belirsizlik gerekse
belirtileri ve seyretme bicimiyle MS, hastalarin sadece fiziksel diizlemde degil
psikososyal diizlemde de yasam kalitesini olumsuz etkilemektedir. Hastalarda MS’den
kaynaklanan motor becerilerde bozulma, cinsel islevlerde bozulma, biligsel bozulmalar,
yorgunluk ve yeti yitimi gibi fizyolojik belirtiler fiziksel duzlemde; depresyon, stres,
anksiyete gibi psikiyatrik belirtiler psikolojik diizlemde; is kaybi, statii kayb,
bosanmalar veya esten ayriliklar, gelir kayb1 gibi etkiler ise sosyal diizlemde yasam

kalitesini diisiiren etkilere verilebilecek orneklerdir.

Sosyal destek, genellikle zor durumdaki veya stres altindaki bireye ¢evresindeki
insanlar tarafindan yardim edilmesi (Thoits, 1986; akt.: Ozbesler, 2001: 10) seklinde
tanimlanabilir. Bu tanimla sosyal destegin, MS hastalarinin yasam kalitesini
arttirabilecegi, hastaligin  o6zellikle psikososyal etkilerini azaltabilecegi veya
tyilestirebilecegi diisliniilebilir. Nitekim birtakim farkli hasta gruplar1 (kanser hastalari,
kalp hastalari, inmeli hastalar vb.) {izerinde yapilan bazi ¢aligmalarda sosyal destegin
yasam kalitesi ile ¢ogu zaman pozitif yonde anlamli bir iligkisi oldugu ydniinde
sonuglar ortaya konmustur (Bikmaz, 2009; Caliskan, Duran, Karadas ve Tekir, 2016;
Dogan, 2011; Lueboonthavatchai, 2007).

Yukaridaki aciklamalar 15181nda okudugunuz satirlarin yer aldigi bu ¢aligma, MS
hastalarinin  algiladiklart sosyal destek ile yasam kaliteleri arasindaki iliskiyi

incelemektedir.
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1.2. Aragtirmanin Amaci ve Hipotezleri

Bu ¢aligmanin temel amaci, MS hastalarinin algiladiklar sosyal destek diizeyleri

ile yasam kaliteleri arasinda bir iliski olup olmadigini, varsa bu iliskinin yonii ve

kuvvetini ortaya koymaktir. Bunun yami sira MS hastalarinin demografik ve

sosyoekonomik ozelliklerinin ve hastaliga iliskin bazi durumlarinin hem sosyal destek

duzeyleri hem de yasam kalitesi diizeyleri ile iliskisini incelemek amaglanmaktadir. Bu

amac dogrultusunda asagidaki hipotezler test edilecektir:

1)
2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)
9)

MS hastalarinin cinsiyete gore sosyal destek diizeyleri farklilagmaktadir.

MS hastalarinin  medeni durumlarina gore sosyal destek duzeyleri
farklilagmaktadir.

Evli olmayan MS hastalarinin medeni durumlarinin MS iligkilendirme
durumlarina gore sosyal destek diizeyleri farklilasmaktadir.

MS hastalarinin kiminle birlikte yasadiklarina gore sosyal destek diizeyleri
farklilagmaktadir.

MS hastalarmin  egitim diizeylerine gore sosyal destek diizeyleri
farklilagsmaktadir.

MS hastalarinin  ¢aligma durumlarina gore sosyal destek diizeyleri
farklilagmaktadir.

MS hastalarinin  gelir  diizeyine gore sosyal destek diizeyleri
farklilagsmaktadir.

MS hastalarinin cinsiyetine gore yasam kalitesi diizeyleri farklilagsmaktadir.
MS hastalarinin  medeni durumlarma gore yasam kalitesi diizeyleri

farklilagmaktadir.

10) Evli olmayan MS hastalarinin medeni durumlarin1t MS ile iliskilendirme

durumlarina gore yasam kalitesi diizeyleri farklilagmaktadir.

11) MS hastalarinin kiminle yasadiklarina gore yasam kalitesi diizeyleri

farklilagmaktadir.

12) MS hastalarinin egitim diizeylerine gore yasam kalitesi diizeyleri

farklilagsmaktadir.

13) MS hastalarinin ¢alisma durumlarina gore yasam kalitesi diizeyleri

farklilagmaktadir.
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14) Calismayan MS hastalarinin ¢alismama durumlarini MS ile iliskilendirme
durumlarina gore yasam kalitesi diizeyleri farklilagmaktadir.

15) MS  hastalarinin  gelir diizeylerine goére yasam Kkalitesi diizeyleri
farklilagsmaktadir.

16) MS hastalarinin = MS  tiplerine gore yasam kalitesi diizeyleri
farklilagmaktadir.

17) MS hastalarinin muayene olma rutinlerine gére yasam Kkalitesi diizeyleri
farklilagsmaktadir.

18) MS hastalarmin alternatif tedavi yontemlerine yonelme durumlarina gore
yasam kalitesi diizeyleri farklilagmaktadir.

19) Alternatif tedaviye basvuran MS hastalarmin alternatif tedavinin faydasi
olup olmadigina yonelik inanglarina goére yasam kalitesi diizeyleri
farklilagmaktadir.

20) MS hastalarinin algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri ile yasam kaliteleri

arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki vardir.

1.3. Arastirmanin Onemi

MS’de yasam kalitesini arastiran ¢aligmalara bakildiginda agrinin, yorgunlugun,
depresyonun, fiziksel aktivite diizeyinin, dizenli saglik kontroliiniin, fizyoterapi ve
rehabilitasyonun yasam kalitesi ile iliskisinin incelendigi goriilmiistiir (Bulguroglu,
2015; Ciritci, 2002; Onat, Delialioglu ve Ozel, 2015; Tiilek, 2006; Utus, 2013).
Literatiirde MS hastalarinda sosyal destek ile yasam kalitesi iligkisinin birlikte
arastirildigr ¢alisma sayisinin ¢ok az oldugu goriilmiistiir (Costa vd., 2012; Motl,
McAuley, Snook ve Gliottoni, 2009; Schwartz ve Frohner, 2005; Zengin vd., 2017).
Bununla birlikte MS hastalarinda depresyon, anksiyete, yorgunluk, 6zurltluk gibi
durumlar ile yasam kalitesi arasindaki iligkinin incelendigi ¢aligmalar gdrece daha
fazladir (Aygiinoglu, Celebi, Vardar ve Giirsoy, 2015; Bulguroglu, 2015; Cirit¢i, 2002;
Ertekin, Ozakbas, idiman ve Algun, 2012; Janardhan ve Bakshi, 2002; Kaya vd., 2003;
Kocer vd., 2011; Miller ve Dishon, 2006, Onat vd., 2015; Tulek, 2006; Wynia vd.,
2008; Yildiz vd., 2006). Literatiir taramasinda edinilen bilgilerden yola ¢ikilarak MS
hastalarinin sosyal destek yapilarimin yasam kalitelerini etkiledigi diistintilmektedir.

Calismamiz, bu hipotezi arastirarak bulgular1 ortaya koymak iizere tasarlanmustir.
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Boylece arastirmanin literatlirdeki  eksikligin  giderilmesine katki  sunacagi

distiniilmektedir.

Calismanin sonucu hipotezimizi destekledigi takdirde MS hastalarinda yasam
kalitesini etkileyen faktérlerden biri olarak sosyal destegin 6nemine vurgu yapilabilmesi
miimkiin olacaktir. MS ile ilgili iilkemizde yapilmis mevcut ¢aligmalarin ¢ogunlukla tip,
hemsirelik ve fizyoterapi ve rehabilitasyon gibi saglik bilimlerince yapildigi
gozlenmektedir (Akkus, 2008; Bakar, 2008; Bulguroglu, 2015; Ciritgi, 2002; Polat,
2013; Tosun, 2013; Utus, 2013; Yilmaz, 2006). Calismamizin ayirict 6zelliklerinden
biri de MS hastaliginin sosyal bilimler perspektifinden ele alinarak sosyal boyutlartyla

incelenmis olmasidir.
1.4. Arastirmanin Varsayimlari

e Arastirmanin 6rneklem grubunun evreni temsil ettigi varsayilmaktadir.

e Katilmecilarin  kullanilan 6lgme araglarina dogru yanitlar verdikleri
varsayilmaktadir.

e Kullanilan 6lgme araglarinin aragtirma hipotezlerini test etmek i¢in yeterli

ve uygun oldugu varsayilmaktadir.

1.5. Arastirmanin Sinirhhiklar:

Arastirma’nin sonuglarint Tiirkiye’de yagsayan MS hastalarina daha gii¢lii olarak
genelleyebilmek amaciyla arastirmanin planlama asamasinda ¢alismanin dokuz sehirde
(Ankara, Bursa, Erzurum, Gaziantep, Istanbul, Izmir, Kocaeli, Sivas ve Trabzon)
yiiriitiilmesi kararlastirilmistir. Aragtirmanin belirlenen il merkezlerinde bulunan ¢esitli
universite ve/veya devlet hastanelerinin néroloji polikliniklerinde ve MS ile ilgili
derneklerde yiirtitiilebilmesi adina gerekli izinlerin alinmasi i¢in resmi yazigma islemleri
baslatilmistir. Yazigma sonucu on bes hastane ve bir dernek uygulama i¢in izin vermis
yedi hastane farkli gerekgelerle izin vermemistir. Arastirmamiz izin alman Tirkiye
Multipl Skleroz Dernegi’nin istanbul’da bulunan merkez binasi yani sira Ankara ve
Izmir subeleri dernek binalarinda da yapilmistir. Ancak arastirma, izin alinan on bes
hastanenin hepsinde uygulanamamistir. Bunun sebebi, hastanelerde ulastigimiz MS

hastalarinin sayica az olmasi ve calismaya katilma yoniinde isteksiz bulunmalaridir.
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Dolayistyla arastirma, tasarlandigi gibi dokuz ilde degil Ankara, Istanbul, izmir Kocaeli

ve Sivas olmak Uzere bes ilde gergeklestirilebilmistir.

Calismayla ilgili yukarida zikredilen fayda ve amaclarin yani sira arastirmanin
kronik ve norolojik bir hastaliga yonelik olmasina ragmen arastirmacinin sosyal bilimci
olmast ve hastalikla ilgili kisitli tibbi terminolojik bilgiye sahip olmasinin c¢aligma
kapsaminda elde edilen bulgularin kapsamli bir sekilde yorumlanmasini kisitlama

ihtimali de mevcuttur.
1.6.Arastirmanin Yontemi

Bu arastirma nicel arastirma yontemiyle yapilmistir. Nicel arastirma tarama ve
deneme modellerinden olusmaktadir. Tarama modelleri, bir olguyu oldugu gibi
resmetmeyi amaclayan modellerdir. Tarama modelleri, genel tarama ve iliskisel tarama
modelleri olarak ikiye ayrilmaktadir. Bu arastirmada iki veya daha ¢ok sayidaki
degisken arasinda birlikte degisim varligin1 ve/veya derecesini belirlemeyi amaclayan

iligkisel tarama modeli kullanilmistir (Karasar, 1994: 81).
1.6.1. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirma, Turkiye genelinde sayist elli bin civarinda oldugu sanilan multipl
skleroz hastalarini kapsamaktadir. Aragtirmanin evrenini Tiirkiye’deki kesin MS teshisi

almig hastalar olusturmaktadir. Arastirmanin 6rneklemi belirlenirken;
n=N.t2.p.q/d2.(N-1) + t2.p.q

formiilii kullanilmis ve ana kiitle 50.000 olarak alinmistir. Anlamlilik diizeyi degeri a =
0,05, giiven diizeyi %95 ve hata payr %5 olarak belirlenmis ve minimum o6rneklem
sayis1 381 olarak hesaplanmistir. Ornekleme yontemi olarak olasiliksiz 6rnekleme
cesitlerinden uygun 6rnekleme (convenience) yontemi kullanilmistir. Uygun 6rnekleme,
orneklemin ulasilabilir ve uygulama yapilabilir olan birimlerden se¢imi esasina dayali
ornekleme teknigidir. Bu teknigin kullanilmasi zaman ve maliyet agisindan

aragtirmactya kolaylik saglamistir.

Aragtirmada katilimecilarin  yasam  kalitelerini  olumsuz etkileyebilecegi
diisiincesiyle hastalarin ‘MS disinda herhangi kronik ve/veya ciddi bir hastalig

bulunmasi ve son bir ay i¢inde atak gegirmis olmamalar1’ sart1 getirilmistir.
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Arastirma kapsaminda izin alinan dernek ve hastanelerde arastirmaya katilmaya
gonulli olan 378 MS hastasina Ol¢gme araci uygulanmistir. Ancak dokuz form, kismen
doldurulmus oldugundan analize uygun olmadigina karar verilerek elenmistir. Her ne
kadar katilimcilara sozlii olarak ‘MS disinda herhangi kronik veya ciddi bir hastaligi
bulunanlar’ ile ‘son bir ay icinde atak gegirmis olanlarin’ aragtirmaya katilamayacagi
aciklanmis olsa da 59 formda katilimcilarin “MS disinda kronik veya ciddi bir
hastaligim yok” ve “son bir aydir atak gecirmedim” ibarelerinin yaninda bulunan
kutucuklari isaretlemedikleri goriilmiistiir. Bu durum arastirmaya katilan 59 kisinin bu
iki diglanma kriterlerinden birini veya ikisini ayni anda tagidigint gosterdiginden s6z
konusu 59 form da analize tabi tutulmamistir. Boylece arastirma 6rneklemi 191 kadin
(%61,6) ve 119 erkek (%38,4) olmak iizere 310 MS hastasindan olusmustur. Orneklem
grubumuzu olusturan katilimcilar 20 ila 68 yas aralifinda olup yas ortalamalar
37,63+9,41°dir.

1.6.2. Arastirmada Kullamlan Ol¢me Araclar

Aragtirmamiz nicel bir ¢alisma olup, veriler arastirmanin amacina uygun bir
kisisel bilgi formu ve iki 6lgek kullanilarak toplanmistir. Kisisel bilgi formu, arastirmaci
tarafindan gelistirilen katilimcilarin demografik ve sosyoekonomik bilgilerinin ve
hastaliklarina iliskin veya hastaliklariyla iligkili bazi bilgilerin istendigi 17 soruluk bir

formdur.
1.6.2.1. Multipl Skleroz Yasam Kalitesi Ol¢egi (MSQOL-54)

Arastirmada kullanilan 6l¢eklerden biri Vickrey vd. (1995) tarafindan gelistirilen
Multipl Skleroz Yasam Kalitesi Olgegi (MSQOL-54)’dir. Bu &lgek, sagliga bagl yasam
kalitesi Ol¢iimlerinde kullanilan ve genel (jenerik) Olgeklerden olan SF-36 Yasam
Kalitesi Olgegi’ne MS’e 6zgii sorunlarla ilgili 18 maddenin eklenmesiyle olusturulmus
54 maddeli bir 6lcektir. MSQOL-54lin Tiirkge’ye uyarlanmasi ve gegerlik giivenirlik
calismasi, Idiman vd. (2006) ve Tiilek (2006) tarafindan birbirinden bagimsiz olarak iki
farkli calismada yapilmistir. Tiilek, yaptigi calismada i¢ tutarlilik (Cronbach alfa)
katsayisini bilesik fiziksel saglik grubunda a=0,94; bilesik mental saglik grubunda ise

a=0,89 olarak orijinal ¢alismaya yakin degerler bulmustur.

MSQOL-54, bilesik fiziksel saglik (BFS) ve bilesik mental saglik (BMS) olmak
Uzere 2 ana grup, 12 alt grup ve 2 bagimsiz maddeden olusmaktadir. BFS grubunda,
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fiziksel saglik (10 madde), fiziksel sorunlara bagli rol sinirliligit (4 madde), agr1 (3
madde), enerji/yorgunluk (5 madde), sosyal islev (3 madde), saglik algilamast (5
madde), saglik distresi (4 madde), cinsel islev (4 madde) olmak iizere 8 alt grup yer
almaktadir. BMS grubunda emosyonel esenlik (5 madde), emosyonel sorunlara bagli rol
smirlilig (3 madde), saglik distresi (4 madde), biligsel islev (4 madde), genel yasam
kalitesi (2 madde) olmak iizere 5 alt grup yer almaktadir. Bagimsiz maddeler her biri bir
maddeden olusan ‘saglikta degisiklik’ ve ‘cinsel islevden doyum’ olmak fizere iki
maddedir. Saglik distresi alt grubu hem BFS hem de BMS grubunda yer almaktadir.
Saglik distresi alt grubu her iki grupta da ayni maddeleri temsil etmektedir ancak

6lgegin puan hesaplamasinda farkli oranlarda agirliklandirilmaktadir (Bkz. Ek 5).

MSQOL-54 o6lcegi genellikle likert tipi sorulardan meydana gelmektedir.
Olgegin puanlar1 hesaplanirken tiim sorularin yanitlarina 0 ila 100 puan arasinda bir
deger verilmektedir. Olgegi olusturan 12 alt grubun her biri, kendisini meydana getiren
maddelerin ortalama puanlar1 kadar yani yine O ila 100 puan arasinda bir deger
almaktadir. Bu alt gruplara ait puanlar, bilesik fiziksel ve bilesik mental saglik gruplari
igin ayr1 ayr1 olmak tizere Ek 5’te belirtilen puanlama formundaki agirlikli puanlar ile
carpilir. Elde edilen agirliklandirilmis her bir alt grup puaninin ait oldugu BFS ve BMS
toplam puanlarini elde etmek icin her iki faktoriin kendi alt gruplarinin puanlari
toplanir. Sonug olarak MSQOL-54 6l¢eginin iki ana grubu olan BFS ve BMS puanlari
ile iki bagimsiz degisken olan ‘saglikta degisiklik’ ve ‘cinsel islevden memnuniyet’
puanlar1 0-100 puan arasinda bir deger almaktadir. Olgekten alinan yiiksek puan yasam

kalitesi diizeyinin de ylksek oldugunu ifade etmektedir.
1.6.2.2. Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi (CBASDO)

Arastirmada kullanilan bir diger olgek orijinali Zimet vd. (1988) tarafindan
gelistirilen Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (Multidimensional Scale of
Perceived Social Support MSPSS)’dir. CBASDO’niin tilkemizdeki gegerlik guvenilirlik
calismasi ilk olarak Eker ve Arkar tarafindan 1995°te yapilmistir. Eker vd. (2001)
CBASDO’yil baska bir sosyal destek 6lgegi, bir belirti tarama listesi, bir umutsuzluk
Olcegi ve bir yalmzlik 6lcegi ile iliskili olarak yeniden degerlendirerek psikometrik
ozelliklerini aragtirmiglardir. 150 katilimer {izerinde gergeklestirdikleri ¢aligmalarinda

Olcegin gozden gecirilmis formunun i¢ tutarlilik (Cronbach alfa) kat sayisi tiim Slgek
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icin 0=0,89, alt 6l¢ekleri olan aile destegi boyutu i¢in 0=0,85, arkadas destegi boyutu
icin 0=0,88 ve dzel bir insan destegi boyutu i¢in a=0,92 olarak bulunmustur. Olgek 12
maddelik yedili likert tipi bir 6l¢ek olup aile, arkadas ve 6zel bir insan olmak Uzere (¢
alt 6lgekten meydana gelmektedir. Her biri algilanan sosyal destegin kaynagina isaret
eden alt olgekler dorder maddeden olusmaktadir. Olgegin toplam puan, alt 6lgeklerin
toplam puanlarinin, alt 6l¢eklerin toplam puani ise kendisini olusturan dért maddenin
puanlarinin toplanmasiyla elde edilir. Alt ol¢eklerden en az 4, en ¢ok 28 puan
aliabilmektedir. Olgegin toplam puan aralig1 ise 12-84’tiir. Olgekten alinan toplam

puanin yiiksek olmasi, algilanan sosyal destegin de yiiksek oldugunu ifade etmektedir.
1.7. islem
1.7.1. Arastirmanin Uygulanmasi

Arastirmanin uygulanmasinda etik ag¢idan sakinca olmadigina dair 30.10.2017
tarihinde Sivas Cumhuriyet Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu Bagkanligina yaptigimiz basvuru 08.11.2017 tarih ve 2017-11/15 numaral karar
yazisi ile olumlu olarak sonu¢lanmistir (Ek 1). Arastirma, resmi yazigmalar sonucunda
izin alman bes ilden (Ankara, Istanbul, Izmir, Kocaeli ve Sivas) bir dernek ve dernegin
iki farkli subesinde ve yedi hastanenin noroloji polikliniginde Ocak 2018 ile Haziran
2018 aylar1 arasinda gergeklestirilmistir. Katilimcilara, Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi
Istanbul merkez dernek binasinda genellikle aym ilk pazar giinii ve her ay dizenli
olarak MS hastalarina ve yakinlarina yonelik gerceklestirilen paylasim toplantilarinda;
dernegin Ankara subesinin 5 Mayis 2018 tarihinde diizenledigi ‘5 Mayis Diinya MS
Gunii Birlikte Giigliiyiiz Etkinligi’nde; dernegin Izmir subesinde dernek etkinliklerinde
ulasilmistir. Ayrica arastirmamiz Istanbul, Kocaeli ve Sivas illerinde izin alinan yedi
hastanenin (Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Hastanesi, Okmeydani
Egitim ve Arastirma Hastanesi, Sisli Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi, Besiktas Sait
Ciftci Devlet Hastanesi, SBU Sultan Abdiilhamid Han Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Kocaeli Universitesi Arastirma ve Uygulama Hastanesi, Cumhuriyet Universitesi Saglik
Hizmetleri Uygulama ve Arastirma Hastanesi) noroloji polikliniklerinde arastirmaya
katilma konusunda goniillii olan MS hastalarina uygulanmistir. Katilimcilara

aragtirmanin konusu hakkinda hem sézli bilgilendirme yapilmis hem de anket formlar
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Katilimer Bilgilendirilmis Olur Formu (Ek 3) ile birlikte sunulmustur. Katilimcilar
formlar1 ortalama 15-20 dakikada doldurmuslardir.

1.7.2. Arastirmanin Istatiksel Veri Analizi

Arastirma kapsaminda elde edilen veriler, IBM SPSS Statics 23.0 istatistik paket
programinin ilgili modiilleri kullanilarak analiz edilmistir. Arastirma verileri normal
dagilim gosterdiginden (Bkz. Tablo 2) parametrik analizler kullanilmistir. Demografik,
sosyoekonomik ve hastaliga iliskin verilerin sunumlarinda tanimlayici istatistikler ve
frekanslar verilmistir. iki gruplu degiskenlerin karsilastirilmasinda bagimsiz t testi, ii¢
veya daha fazla gruplu degiskenlerin karsilastirilmasinda ANOVA analizleri
kullanilmistir. CBASDO ve MSQOL-54 6lcekleri arasindaki iliskiyi incelemek icin ise

pearson Korelasyon analizi uygulanmstir.
1.7.3. Verilerin Normallik Dagilimm

Verilerin normalligini test etmek amaciyla birgok istatiksel yontem
bulunmaktadir. Orta 06lgekli verilerin (6rn., N<300) normallik analizleri yapilirken
formal normallik testleri olan Shapiro-Wilk veya Kolmogorov-Smirnov testleri ve Q-Q
Plot testleri kullanilabilir. Ancak ayni veri seti i¢in her zaman formal normallik testi ve
Q-Q Plot testi ayn1 sonucu vermeyebilir. Bu gibi durumlarda sorunu ¢ézmek igin
verilerin carpiklik ve basiklik (skewness, kurtosis) degerleri kullanilarak normalligin

degerlendirilmesi yontemine gidilebilir (Kim, 2013).

Arastirmamizda verilerin normal bir dagilim gosterip gostermedigini saptamak
icin Kolmogorov-Smirnov testi ve Q-Q Plot testleri yapilmistir. Kolmogorov-Smirnov
testinde korelasyonel analizlere tabi tuttugumuz CBASDO ve MSQOL-54
degiskenlerimiz i¢in normallikten sapma degeri p<0,05 diizeyinde anlamli bulunmustur.
Ancak Q-Q Plot testine baktigimizda verilerin normal dagilim gésterdigi goriilmektedir.
Bu tablo karsisinda Kim (2013)’in bahsettigi gibi carpiklik basiklik degerleri
kullanilarak normallik degerlendirmesi yoluna gidilmistir (Bkz. Tablo 2). Kim (2013),
makalesinde orneklemin 50 ila 300 arasinda oldugu orta biiyiikliikteki Srneklem
gruplarinda ¢arpiklik ve basiklik degerlerinin kendi standart hatalarina boliinmelerinden
elde edilen Z degerinin 3,29’dan kiiciik olmasinin normal dagilima isaret ettigini soyler.
300’den biiyiik 6rneklem gruplarinda ise Z degeri hesaplanmadan direk ¢arpiklik ve
basiklik degerlerine bakilarak carpiklik degerinin 2’den kiigiik olmasi ve basiklik
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degerinin 7’den kii¢iik olmasi durumlarinda normalligin saglandigint  belirtir.
Arastirmamiz 310 katilimeciya uygulanmakla birlikte cevapsiz veriler oldugundan bazi
analizlerde N’nin 300 kisinin altinda kaldig1 goriilmiistiir. Bu sebeple calismada

carpiklik ve basiklik i¢in Z degeri hesaplayarak normallik dagilimi incelenecektir.

Tablo 2. Olgeklerin Carpiklik Basiklik Degerleri ve Kolmogorov-Smirnov Normallik

Testi
Kolmogorov-
Smirnov
N Carpiklik sh ZCarpikink Basiklik sh ZBasikiik p
CBASDO 294 -,253 ,142 -1,781 -,384 ,283 -1,356 ,018
MSQOL-BFS 291 -,014 ,143 -0,097 -,258 ,285 -0,905 ,002
MSQOL-BMS 305 ,219 ,140 1,564 -,660 ,278 -2,374 ,000

Tablo 2’de goriildigii iizere hem ¢ok boyutlu algilanan sosyal destek dlgegi hem
de yasam kalitesi Olgeginin iki faktorii icin carpiklik ve basiklik Z degerleri 3,29°dan
kiigiik ¢ikmustir. Yani verilerimiz normal dagilim gostermektedir. Bunu Q-Q Plot

testlerinde gorsel olarak da gormemiz mimkundur (Bkz. Grafik 1, 2, 3).
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2. BOLUM

BULGULAR

2.1. Katihmceilarin Demografik, Sosyoekonomik ve MS Hastaligina iliskin

Durumlarina Ait Bulgular

Bu béliimde arastirmaci tarafindan hazirlanan ve hastalarin demografik, sosyo-
ekonomik ve hastaliga iligkin bilgilerini 6grenmeye yonelik olusturulan anket
sonuclarindan elde edilen bulgular derlenmistir. Cogunlukla her degiskende cevapsiz

veri bulunmaktadir ancak tablolarda cevapsiz veri sayilar1 verilmemistir ve yiizdelikler

cevap verenler igerisindeki oranlar1 ifade etmektedir.

Tablo 3. Katilimeilarin Demografik Ozelliklerine Gore Frekans Dagilimlari

Demografik Ozellikler Alt Kategoriler N %
Cinsivet Kadin 191 61,6
4 Erkek 119 38,4
. Bekar 119 38,6
Medeni Hal Evli 180 58,4
Ayri Yasayan 9 2,9
Bekar veya Ayr1 Yasayan
Toplamda 128 MS Hastasinin Evet 80 67,8
“Bu Durumunuzun MS ile Hayir 38 32,2
Tlgisi Var mi1?” Sorusuna
Verdikleri Yamt
[kogretim 65 21,2
Egitim Diizeyi Ortadgretim 139 45,3
Yiiksekogretim 103 33,6

Katilimcilarin (N=310), %61,6” s1 (N=191) kadin ve %38,4’ ii (N=119) erkek;
%58,4> i (N=180) evli, %38,6’ s1 (N=119) bekdr ve %2,9’ u (N=9) esinden ayri
yasamaktadir. Katilimcilara medeni halini soran sorunun hemen ardindan “Eger
bekarsaniz/ayriysaniz, bu durumun MS ile ilgisi var m1? (Ornegin, MS teshisi

konulduktan sonra MS’inizden dolayr bosandiysaniz veya MS oldugunuz igin
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evlenmiyor ya da evlenemediginizi diisiiniiyorsaniz ‘evet’ demelisiniz.)” sorusu
soruldu. Bekar ve ayr yasadigini belirten toplam 128 MS hastasindan %67,8’i (N=80)
bu soruya evet cevabi vererek MS’den dolay1 evli olmadiklarini belirtmislerdir. Egitim
dizeyleri bakimindan orneklem gurubunun g¢ogunlugunu %45,3 oraninda (N=139)
ortaggretim mezunlar1 olusturmustur. Katilimcilarin %33,6’s1 (N=103) yiiksekogretim
diizeyinde ve %21,2’si (N=65) ilkogretim diizeyinde egitime sahip olduklarin
belirtmistir (Bkz. Tablo 3).

Tablo 4. Katilimcilarin Yas ve Hastalik Siirelerine iliskin Baz1 Bulgular

N Min. Maks. Ort. ss
Yas 291 20 68 37,63 9,41
MS Teshisi Konulan Yas 280 15 48 27,92 7,87
Hastalik Siiresi (Yil) 280 1 41 9,51 6,12

Orneklem gurubunu olusturan 310 MS hastasinin yas ortalamasi 37,63+9,41,
MS teshisinin konuldugu yas ortalamasi 27,92+7,87 ve hastalik siiresi ortalamasi
9,51+6,12 yil olarak bulunmustur. Katilimcilara ka¢ yasinda MS teshisi konulduguna
bakildigindan en kiiciik teshis yasmnin 15 ve en biiylik teshis yasinin 48 oldugu
gorulmektedir (Bkz. Tablo 4).
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Tablo 5. Katilimcilarin Hastalik Teshisi Konulan Yas ve Hastalik Siirelerine Iliskin
Frekans Dagilimlari

Alt Kategoriler N %

15-19 yas 25 8,9
MS Teshisi Konulan Yas 20-40 yas 228 814
41-48 yas 27 9,6
N 1-5yil 80 28,6
Hastalik Siiresi 6-15 yil 160 571
16+ 40 14,3

Katilimcilarin %81,4’Une (N=228) 20-40 yaslar1 arasinda MS teshisi konuldugu
gorilmektedir. Hastalik siireleri bakimindan frekans dagilimlart incelendiginde
katilimcilarin %57,1° inin (N=160) 6 ila 15 yil aras1 bir siire MS hastasi olduklari
gorilmektedir. Buna karsin katilimcilarin %14,3’0nt (N=40), hastalik siiresi 16 y1l ve

Uzerinde olanlar olusturmaktadir (Bkz. Tablo 5).

Tablo 6. Katilimcilarin Sosyoekonomik Ozelliklerine Gore Frekans Dagilimlari

Alt Kategoriler N %
L Yalniz 16 5,3
Nasil Bir Aile Yapisinda/ Cekirdek Aileile 257 82,9
Kimlerle Birlikte .
Yasamim Siirdiirdiizi Arkadas ile 7 2,3
Famint Surcurcuast Genis Aile ile 22 73
Diistik Gelirli 58 19,0
Ailelerinin Gelir Diizeyleri Orta Gelirli 240 78,7
Yuksek Gelirli 7 2,3
Calisiyor 143 46,7
Bir iste Calisma Durumu Calismiyor 114 37,3
Emekli 49 16,0
Calismayan veya Emekli Olan
163 MS Hastasimin “Bu Evet 62 71,3
Durumunuzun MS ile Ilgisi Var Hay1r 25 28,7
m1?” Sorusuna Verdikleri Yanit
y y Uye Degil 78 25,7

Durumu
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Sosyoekonomik ozelliklerine goére Orneklem gurubunu inceledigimizde
katilimcilarin %82,9’unun (N=257) cekirdek aile olarak tanimlanan bir aile ortaminda
yasadigi ve ailelerinin gelir diizeyleri bakimindan %78,7’sinin (N=240) orta gelir
diizeyine sahip oldugu saptanmistir. Katilimcilarin %46,7’si (N=143) gelir getiren bir
iste calistyor, %37,3’ti (N=114) herhangi bir iste g¢alismiyor %16’s1 (N=49) ise
emeklidir. Katilimcilara bir iste ¢alisma durumunu soran sorunun hemen altinda
“Calismiyor veya emekliyseniz, bu durum MS hastaligindan m1 kaynaklaniyor?” sorusu
soruldu. Caligmayan veya emekli olan toplam 163 kisiden %71,3” ii (N=62) bu soruya
evet cevab1 vererek calismiyor olma durumlarinin MS hastast olmalarindan
kaynaklandigini belirtmislerdir. Katilimcilarin %74,3°i (N=226) MS’le ilgili bir dernek
veya guruba Uye iken %25,7’si (N=78) iiye degildir (Bkz. Tablo 6).
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Tablo 7. Katilimcilarin Hastaliga Iliskin Bazi Bilgilerinin Frekans Dagilimlar

Hastaliga iliskin Bilgiler Alt Kategoriler N %
Bilmiyorum 97 31,4
Iyi Huylu MS (Bening MS) 71 23,0
MS Tipi Tekrarlayici- Iyilestirici MS (RRMS) 102 33,0

Ikincil Ilerleyici MS (SPMS) 8 2,6

Atakli- flerleyici MS (PRMS) 23 7.4

Birincil Ilerleyici MS 8 2,6
3 Ayda bir 109 35,5
Muayene Olma Rutini 6 Ayda bir 118 38,4
12 Ayda bir 36 11,7
Diger 44 14,3
Atak tedavisi 65 21,0
Koruyucu tedavi 244 79,0

Basvurulan Tedaviler* Semptomatik tedavi 9 29
Fizik tedavi 91 29,4

Psikiyatrik/destek tedavi 14 4,5

Hicbiri 24 7,8
Doktor 301 97,7
Hemsire 88 28,6
MS ile ilgili Olarak Fizyoterapist 187 445
Basvurulan Uzmanlar* Diyetisyen 22 Us
Psikolog 155 50,3

Aile Danismani 6 19

Cinsel Terapist 2 0,6

Avukat 7 2,3

Alternatif Tedaviye Hayir 204 65,8
Yonelme Durumu Evet 106 34,2

Alternatif Tedaviye

Yonelen 106 Kisinin Yok 49 47,6
Alternatif Tedavinin Var 54 52,4

Faydasi1 Olduguna Yonelik
Inanclar

*

Katilimeilarin hastaliga iliskin bilgileri anket formu araciligiyla kendilerinden
alinmistir. Hastaneler veya hastalarin doktorlarindan bilgi alinmamistir. Katilimeilarin

%31,4°0 (N=97) MS tipini bilmedigini, %56’s1 (N=173) lyi Huylu (Bening MS) ve
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tekrarlayici- iyilestiricic MS (RRMS) oldugunu belirtmistir. Katilimeilarin  atak
donemleri veya belli sikayetler disinda muayene olma rutininin soruldugu soruya
%73,9’u (N=227) 3 veya 6 ayda bir muayene olduklar1 cevabini vermislerdir.
Katilimcilara MS’e iliskin hangi tedavilere bagvurduklari g¢oktan se¢meli olarak
sorulmustur. Katilimeilarin %79 oraninda (N=244) koruyucu tedaviye, %29,4 oraninda
(N=91) fizik tedaviye ve %21 oraninda (N=65) atak tedavisine bagvurdugu goriilmiistiir.
Higbir tedaviye bagvurmadigini belirtenlerin orani ise %7,8 (N=24) olmustur. MS ile
ilgili olarak katilimcilarin %97,7 si (N=301) doktorlara, %50,3’t (N=155) psikologlara
ve %44,5’1 (137) fizyoterapistlere bagvurduklarini belirtmiglerdir. En az basvurulan
uzmanlar ise sirasiyla cinsel terapist %0,6 (N=2), aile danisman1 %1,9 (N=6) ve avukat
%2,3 (N=7) olmustur. Katilimcilara “MS’iniz icin alternatif tedavi yontemlerine
yoneldiniz mi?” sorusu yoneltilmis ve bu soruya %65,8 (N=204) oraninda hayir cevabi
verilmigtir. Evet yaniti veren %34,2 (N=106) oranindaki katilimcilara, yoneldikleri
alternatif tedavi yontemlerinin faydasi olduguna yonelik inanglari sorulmustur.
Katilimcilar bu soruya %52,4 oraninda (N=54) faydasi olduguna yonelik inanclari

oldugu cevabi vermislerdir (Bkz. Tablo 7).

2.2. Katihmeilarin Algiladiklar: Sosyal Destege iliskin Bulgular

Bu béliimde katilimcilarin bazi demografik ve sosyoekonomik durumlarina gére
Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegin’den (CBASDO) aldiklar1 ortalama
puanlar derlenmis ve CBASDO puanlarina gore katilimcilarin  demografik ve
sosyoekonomik degiskenlerinin alt gruplart agisindan farklilagip farklilasmadig
incelenmistir. Bu kapsamda t testi ve ANOVA testleri uygulanmistir. ANOVA testinde
anlamli bir farklilasma oldugu goriilen alt gruplar arasinda, hangi gruplar arasinda

anlamlilik oldugunu saptamak icin Tukey HSD analizi yapilmistir.
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Tablo 8. Katilimcilarin Cinsiyete Gore CBASDO’nden Aldiklar1 Ortalama Puanlar ve t-
Testi Sonugclari

N Ort. SS t p

Kadin 179 62,251 14,228
Erkek 115 61,121 13,845 ,674 501
Toplam 294 61,809 14,067

Tablo 8’de goriildiigii izere MS hastalarinin ‘Cok Boyutlu Algilanan Sosyal
Destek Olgegi'nden (CBASDO) aldiklar1 ortalama puan 61,809+14,067 dir.
Katilimcilarin - algilanan sosyal destek agisindan cinsiyet gruplarimin farklilasip
farklilagmadigini incelemek igin t testi uygulanmistir (Bkz. Tablo 8). Analiz sonucu
katilimcilar arasinda algilanan sosyal destek bakimindan cinsiyet gruplari arasinda bir
farklilasmanin olmadig1 bulgusu elde edilmistir (t=0,674, p> 0,05). Diger bir ifadeyle
kadinlarla erkekler arasinda CBASDO agisindan anlamli bir farkin olmadig

saptanmistir.

Tablo 9. Katilimcilarin Medeni Haline Gére CBASDO’nden Aldiklar1 Ortalama
Puanlar ve F Testi Sonuglari

Medeni Hal N Ort. Ss F p
Bekar 113 59,274 14,620
Evli 171 63,672 13,040
3,469 ,032
Ayr Yasayan 8 63,000 18,338
Toplam 292 61,952 13,937
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Tablo 10. CBASDO Toplam Puan1 A¢isindan Medeni Hal Alt Gruplarinin
Karsilastirilmasia Iliskin Tukey HSD Testi Sonuglart

(1) Medeni Hal (J) Medeni Hal  Ort. Fark (1-J) sh p
BeKar Evli -4,398" 1,675  ,025
Ayri Yasayan -3,725 5,056 142
Euli Bekar 4,398" 1,675 025
Vil Ayri Yasayan 672 4,999 990

Tablo 9 ve Tablo 10’a bakildiginda MS 1i hastalarin algiladiklar sosyal destek
acisindan medeni hal alt gruplar1 arasinda farklilasma oldugu goriilmektedir
(F(2,289)=3,469, p< 0,05). Bu anlaml farklilasma evliler ile bekarlar arasindaki anlaml
farktan kaynaklanmaktadir. Evlilerin bekarlara gore CBASDO ortalamasi 4,398+1,675
puan daha fazladir (Bkz. Tablo 10). Bu, evlilerin bekarlara gore algiladiklar1 sosyal

destegin daha yiiksek oldugu anlamina gelmektedir.

Tablo 11. Evli Olmayan Katilimcilarin Bu Durumlarin1 MS’le Iliskilendirme
Durumlarina Gore CBASDO’nden Aldiklar1 Ortalama Puanlar ve t-Testi Sonuglar

Medeni
Durumunuz N Ort. SS t p
MS’inizle ilgili mi?

Evet 76 55,750 14,564

Hayir 35 66142 13300 o287 001

Tablo 11°e bakildiginda evli olmayan katilimcilardan bu durumlarinin MS ile
ilgili oldugunu belirtenlerin sosyal destek diizeyleri, durumlarmin MS’le ilgili
olmadigini belirtenlere gore anlamli diizeyde diisiik ¢itkmistir (t=-3,587, p<0,05). Yani
bekar veya esinden ayr1 olan MS hastalarindan bu durumlarinin MS’le iliskili oldugunu

belirtenlerin algiladiklar1 sosyal destek diizeyi diisiik ¢ikmuistir.

44



Tablo 12. Katilimcilarin Kiminle Birlikte Yasiyor Olma Durumlarina Goére
CBASDO’nden Aldiklar1 Ortalama Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p
Yalniz 16 57,875 13,700
Cekirdek Aileile 224 62,028 14,224
Arkadas ile 6 52,000 13,928 1,567 ,198
Genis Aile ile 21 63,904 11,953
Toplam 287 61,724 14,084

Tablo 12’de katilimcilarin algiladiklar sosyal destek agisindan kiminle birlikte

yasiyor olma durumu alt gruplart arasinda anlamli bir farklilasma olmadigi

gorGlmektedir (F (3 283)=1,567, p> 0,05).

Tablo 13. Katilimeilarin Egitim Diizeylerine Gére CBASDO’nden Aldiklar1 Ortalama
Puanlar ve F Testi Sonuglari

N ort. ss F p
Ilkogretim 62 60,983 16,732
Ortadégretim 133 60,015 13,146
Yiiksekogretim 96 64,531 12,999 3,034 050
Toplam 291 61,711 14,035

Tablo 14. CBASDO Toplam Puani Agisindan Egitim Diizeyi Alt Gruplarmin
Karsilastirilmasina Iliskin Tukey HSD Testi Sonuglari

(D) Egitim Diizeyi (J) Egitim Diizeyi Ort. Fark (I-J) sh p
ikesretin Ortadgretim 968 2,143 894
& Yiiksekgretim 3,547 2,270 264
Ortasereti flkogretim -,968 2,143 894
rtaogretim Yiiksekogretim -4,516% 1,866 043
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Katilimcilarin algiladiklart sosyal destek agisindan egitim diizeyi alt gruplari
arasinda anlaml bir farklilasma oldugu Tablo 13’te gorulmektedir (F(,2g8=3,034,p<
0,05). Farklilasmanin hangi gruplar arasinda oldugunu saptamak igin Tukey HSD
analizi yapilmigtir. Tablo 14’te verilen analiz sonucundan bu farklilasmanin

yiiksekdgretim mezunlart ile ortadgretim mezunlari arasinda oldugu anlasilmaktadir

(p<0,05).

Tablo 15. Katilimcilarin Bir Iste Calisma Durumlaria Gére CBASDO’nden Aldiklari
Ortalama Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p
Cahisiyor 138 62,195 12,950
Cahismiyor 108 60,805 15,898
Emekli 44 63,363 12,918 590 555
Toplam 290 61,855 14,097

Tablo 15’e bakildiginda katilimcilarin algiladiklar sosyal destek agisindan bir

iste calisma durumu alt gruplar1 arasinda anlamli bir farklilasma goriilmemektedir

(F(2,287y=0,590, p>0,05).

Tablo 16. Katilimcilarin Gelir Diizeyine Gére CBASDO’nden Aldiklar1 Ortalama
Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p
Diisiik Gelirli 54 55407 16,569
Orta Gelirli 229 63021 13,000
Yiksek Gelirli 7 68285 12,697 7,536 001
Toplam 200 61731 14,037
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Tablo 17. CBASDO Toplam Puani Agisindan Gelir Diizeyi Alt Gruplarinin
Karsilastirilmasina Iliskin Tukey HSD Testi Sonuglari

(1) Gelir Duizeyi (J) Gelir Duzeyi  Ort. Fark (1-J) sh p
e . e Orta Gelirli -7,614* 2,077 ,001
Disitk Gelirli Yiiksek Gelirli -12,878* 5515 050
Orta Galirt Diisiik Gelirli 7.614* 2077 001
rta Selirll Yiiksek Gelirli 5,263 5,268 578

Tablo 16’ya bakildiginda katilimcilarin algiladiklar1 sosyal destek agisindan
gelir diizeyi alt gruplari arasinda anlamli bir farklilagma vardir (F(,267y=7,536, p<0,05).

Yapilan Tukey HSD analizinde (Tablo 17) bu farklilasmanin diisiik gelirliler ile orta
gelirliler ve yiiksek gelirliler arasinda oldugu goriilmektedir (p<0,05).

2.3. Katihmeilarin Yasam Kalitelerine Iliskin Bulgular

Bu boliimde katilimeilarin bazi demografik, sosyoekonomik ve hastaliga iliskin
durumlarina gére Multipl Skleroz Yasam Kalitesi Olgeginden (MSQOL-54) aldiklar:
ortalama puanlar derlenmis ve MSQOL-54 puanlar1 agisindan katilimcilarin sahip
olduklari demografik ve sosyoekonomik degiskenlerin alt gruplarina gore ve bazi
hastalik durumlarina gore farklilasip farklilasmadigi incelenmistir. Bu kapsamda t testi
ve ANOVA testleri uygulanmistir. ANOVA testinde anlamli bir farklilasma oldugu
gorulen alt gruplar arasinda, hangi gruplar arasinda anlamlilik oldugunu saptamak igin

Tukey HSD analizi yapilmustir.
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Tablo 18. Katilimcilarin Yasam Kalitesi ve Alt Faktorler Ortalama Puanlari

N Min. Maks. Ort. sS
Fiziksel Saghk 310 ,00 100,00 71,321 24,063
Fiziksel Saghga 310 ,00 100,00 35,000 40,386
Bagh Rol Simirhilig:
Agn 310 ,00 100,00 63,747 20,917
Enerji/Yorgunluk 310 8,00 88,00 47,932 16,112
Sosyal islev 310 ,00 100,00 65,954 18,524
Saghk Algilamasi 310 ,00 95,00 43,306 19,666
Saglik Distresi 309 ,00 100,00 44,908 25,407
Cinsel islev 292 ,00 100,00 58,847 28,966
Bilesik Fiziksel 291 3,82 92,62 54,164 17,662
Saghk
Emosyonel 309 ,00 100,00 35,383 40,905
Sorunlara Bagh Rol
Simirhiiklar:
Emosyonel Esenlik 310 12,00 88,00 54,906 15,526
Saghk Distresi 309 ,00 100,00 44,908 25,407
Bilissel islev 310 ,00 100,00 64,328 22,819
Genel Yasam 307 ,00 95,00 56,358 15,620
Kalitesi
Bilesik Mental 305 3,48 93,52 50,634 18,110
Saghk
Saghkta Degisiklik 308 ,00 100,00 54,626 21,565
Cinsel Islevden 259 ,00 100,00 45,559 25,566
Memnuniyet

MSQOL-54 olcegi ‘Bilesik Fiziksel Saglik (BFS)’ ve ‘Bilesik Mental Saglik
(BMS)’ olmak iizere iki faktér ve ‘Saghkta Degisiklik® ve ‘Cinsel Islevden
Memnuniyet’ olmak tizere iki bagimsiz degiskenden olugmaktadir. BFS faktor( de sekiz
alt kategoriden meydana gelmektedir: Fiziksel saglik, fiziksel sagliga bagli rol

sinirliligl, agri, enerji/yorgunluk, sosyal islev, saglik algilamasi, saglik distresi, cinsel
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islev. BMS faktorli bes alt kategoriden meydana gelmektedir: Emosyonel sorunlara
baglt rol smurliliklari, emosyonel esenlik, saglik distresi, biligsel islev, genel yasam
kalitesi. Tablo 18’de katilimcilarin MSQOL-54’ten aldiklar1 minimum-maksimum
degerler ile ortalama ve standart sapmalar verilmistir. Katilimcilarin BFS ortalamalari
54,164+17,662, BMS ortalamalar1 50,634+18.110, Saglikta Degisiklik ortalamalari
54,626+21,565 ve Cinsel Islevden Memnuniyet ortalamalar1 45,559+25,566°dir. BFS alt
kategorilerden en yiiksek puan ortalamasi ‘fiziksel saglik’ta (71,321+24,063) en diisiik
puan ortalamasi ise ‘fiziksel sagliga bagli rol sinirliliklari’nda (35+40,386) goriilmiistiir.
BMS alt kategorilerinden en yiiksek puan ortalamasi ‘bilissel islev’de (64,328+22,819)
en disik puan ortalamasi ise ‘emosyonel sorunlara bagl rol smurliliklari’nda
(35,383+40,905) gortlmistiir (Bkz. Tablo 18).

Tablo 19. Katilimcilarin Cinsiyete Gore MSQOL-54"ten Aldiklar1 Ortalama Puanlar ve
t-Testi Sonuclar1

N Ort. SS t p
Kadin 175 56,318 17,921
BFS Erkek 116 50,915 16,824 2,580 ,010

Toplam 291 54,164 17,662

Kadin 188 53,411 17,808
BMS Erkek 117 46,173 17,769 3,454 ,001
Toplam 305 50,634 18,110

Tablo 19’a bakildiginda katilimcilarin hem BFS hem de BMS yasam kalitesi
faktorleri acisindan cinsiyet gruplar1 arasinda anlamli bir farklilasma oldugu
gortlmektedir (BFS igin t=2,580, p<0,05; BMS ic¢in t=3,454, p<0,05). Diger bir ifadeyle
kadinlarin erkeklere gore yasam kalitesi daha ytiksektir.
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Tablo 20. Katilimcilarin Medeni Haline Gore MSQOL-54"ten Aldiklar1 Ortalama
Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p

Bekéar 111 54,595 19,256
Evli 169 53,845 16,787

BFS Ayr1 yasayan 9 58,260 14,325 296 144
Total 289 54,270 17,673
Bekar 117 50,152 18,265
Evli 177 51,037 17,938

BMS Ayr1 yasayan 9 54,796 18,654 310 734
Total 303 50,807 18,043

Tablo 20’ye bakildiginda katilimcilarin BFS ve BMS yasam kalitesi faktorleri

acisindan medeni hal alt gruplar1 arasinda anlamli bir farklilasma goriilmemektedir

(BFS icin F(2,286)=0,296, p>0,05; BMS icin F(, 300)=0,310, p>0,05).

Tablo 21. Evli Olmayan Katilimcilarin Bu Durumlarint MS’le Iliskilendirme
Durumlarima Gére MSQOL-54’ten Aldiklar1 Ortalama Puanlar ve t- Testi Sonuclari

Medeni
Durumunuz
MS’inizle ilgili ort 58 t P
mi?
Evet 76 49,433 18,328
BFS Hayir 35 66590 15532 4,798,000
Evet 80 45090 17,485
BMS Hayir 37 62216 14,625 5176 000

Tablo 21’e bakildiginda evli olmayan katilimcilardan bu durumlarinin MS ile

ilgili oldugunu belirtenlerin yasam kalitesi diizeyleri, durumlarmin MS’le ilgili
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olmadigin1 belirtenlere gore anlamli diizeyde diisiikk c¢ikmistir (BFS icin t=-4,798,
p<0,05; BMS igin t=-5,176, p<0,05). Yani bekar veya esinden ayr1 olan MS
hastalarindan bu durumlarinin MS’le iliskili oldugunu belirtenlerin yasam kalitesi
diizeyi diisiik ¢ikmustir.

Tablo 22. Katilimcilarin Kiminle Birlikte Yasiyor Olma Durumlarina Gére MSQOL-
54’ten Aldiklar1 Ortalama Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p

Yalmz 16 56,229 14,771
Cekirdek Aile ile 241 53,628 17,893

BFS Arkadas ile 7 56,201 16,907 ,215 ,886
Genis Aile ile 19 52,002 17,589
Total 283 53,730 17,625
Yalmz 15 53,372 18,387
Cekirdek Aile ile 253 50,080 18,218

BMS Arkadas ile 7 53,246 21,728 ,270 ,847
Genis Aile ile 22 48,765 14,511
Total 297 50,223 17,999

Tablo 22’ye bakildiginda katilimcilarin BFS ve BMS yasam kalitesi faktorleri

acisindan kiminle birlikte yasiyor olma durumlari alt gruplari arasinda anlamli bir
farklilagmanin olmadig1 gériilmektedir (BFS igin F(3279)=0,215, p>0,05; BMS igcin
F(3,293)=0,270, p>0,05).
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Tablo 23. Katilimcilarin Egitim Diizeylerine Gore MSQOL-54ten Aldiklart Ortalama
Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p

Ilkogretim 62 51,674 18,083
Ortadégretim 133 51,248 16,958

BFS Yiiksekogretim 93 59,777 17,304 7410 001
Toplam 288 54,094 17,698
kogretim 64 49,467 19,137
Ortaogretim 137 46,539 16,842

BMS Yiiksekogretim 101 56,642 17,668 9.702 000
Toplam 302 50,538 18,126

Tablo 24. MSQOL-54 Yasam Kalitesi Puanlart Agisindan Egitim Diizeyi Alt
Gruplarinin Karsilastirilmasina iliskin Tukey HSD Testi Sonuglari

(I) Egitim () Egitim  Ort. Fark h
Diizeyi Diizeyi (1-J) i
c L . Ortadgretim 426 2,662 986
BFS ilkigret ’ ’ ’
OBTEAM  Viiksekogretim  -8,103* 2,839 013
Ortatsreti ilkogretim - 426 2,662 986
rtaégretim Yiiksekdgretim -8,5629* 2,340 ,001
. Ortadgretim 2,927 2,668 17
Ik t
ogretim Yiiksekdgretim 7.174* 2,815 ,030
BMS
Ortadsreti [kdgretim -2,927 2,668 517
rtaogretim Yiiksekogretim -10,102* 2,311 ,000

Tablo 23’e bakildiginda katilimcilarin her iki yasam kalitesi faktorii agisindan

egitim diizeyi alt gruplar1 arasinda anlamli bir farklilasma oldugu goriilmektedir (BFS

icin F(285=7,410, p<0,05; BMS icin F(299=9,702, p<0,05). Bu farklilasmanin hangi
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egitim diizeyleri arasinda oldugunu saptamak i¢in Tukey HSD analizi yapilmistir (Bkz.
Tablo 24). Buna gére hem BFS hem de BMS faktorlerinde farklilasmanin
yiiksekogretim mezunlart ile ilkdgretim ve ortadgretim mezunlar1 arasinda oldugu

gorilmistir (p<0,05).

Tablo 25. Katilimcilarin Bir iste Calisma Durumlarina Gére MSQOL-54’ten Aldiklar
Ortalama Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p

Calisiyor 136 58,845 16,585
Calismiyor 106 51,376 18,880

BFS 10,017 ,000
Emekli 45 47,445 13,554
Toplam 287 54,299 17,589
Calistyor 140 54,451 18,254
Calismyor 113 47,956 17,830

BMS 6,037 ,003
Emekli 48 46,122 16,309
Toplam 301 50,685 18,097

Tablo 26. MSQOL-54 Yasam Kalitesi Puanlar: A¢isindan Bir Iste Calisma Durumu Alt
Gruplarmin Karsilastirilmasina iliskin Tukey HSD Testi Sonuglari

(@) Bir iste (J) Bir iste Ort. Fark h
Calisma Durumu Calisma Durumu (1-J) P
Caligmiyor 7,468* 2,210 ,002
BFS 1
Cabstyor Emekli 11,400~ 2,933 000
I Calisiyor -7,468* 2,210 ,002
Cahsmiyor Emekli 3,931 3,035 1399
Caligmiyor 6,494* 2,251 ,012
1 :
Cahstyor Emekli 8,328* 2977 015
BMS
I Calisiyor -6,494* 2,251 ,012
Cahsmiyor Emekli 1,833 3,066 821
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Tablo 25’e bakildiginda katilimcilarin her iki yasam kalitesi faktorii agisindan
bir iste c¢alisma durumu alt gruplari arasinda anlamli bir farklilagma oldugu
gorGlmektedir (BFS igin F(284=10,017, p<0,05; BMS igin F(, 298=6,037, p<0,05). Bu
farklilagmanin hangi gruplar arasinda oldugunu saptamak i¢in Tukey HSD analizi
yapilmistir (Bkz. Tablo 26). Buna gore hem BFS hem de BMS faktorlerinde
farklilasmanin calisanlar ile calismayanlar ve emekliler arasinda oldugu goriildii

(p<0,05).

Tablo 27. Bir iste Calismayan veya Emekli Olan Katilimcilarin Bu Durumlarint MS’le
lliskilendirme Durumlarina Gére MSQOL-54’ten Aldiklar1 Ortalama Puanlar ve t- Testi

Sonuglari
Calismama
Durumunuz N Ort. SS t p
MS’inizle Tlgili mi?
Evet 58 44,156 16,272
BFS -3,930 ,000
Hayir 22 61,190 19,849
Evet 61 41,471 17,017
BMS -4,012 ,000
Hayir 25 57,903 17,811

Tablo 27°ye bakildiginda higbir iste ¢alismayan veya emekli olan katilimcilardan
bu durumlarmin MS ile ilgili oldugunu belirtenlerin yasam Kkalitesi diizeyleri,
durumlarinin MS’le ilgili olmadigini belirtenlere gore anlamli diizeyde diisiik ¢ikmistir

(BFS igin t=-3,930, p<0,05; BMS i¢in t=-4,012, p<0,05).
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Tablo 28. Katilimcilarin Gelir Diizeylerine Gore MSQOL-54’ten Aldiklar1 Ortalama
Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p

Diisiik gelirli 56 48,007 2,523
Orta gelirli 224 55,106 1,135

BFS 9,493 ,000
Y Uksek gelirli 6 77,812 4,310
Toplam 286 54,193 1,052
Diisiik gelirli 57 42,774 2,480
Orta gelirli 236 51,880 1,120

BMS 14,091 ,000
Y uksek gelirli 7 76,539 5,363
Toplam 300 50,725 1,050

Tablo 29. MSQOL-54 Yasam Kalitesi Puanlar1 A¢isindan Gelir Diizeyi Alt Gruplarinin
Karsilastirilmasima Iliskin Tukey HSD Testi Sonuglart

(1) Gelir Diizeyi  (J) Gelir Diizeyi Or(ti_i;"rk sh D
- - Orta gelirli -7,099* 2,583 017
BFS : : !
Distk Gelirli ok gelirli -20804% 7,427 000
oOrta Gelirli Diistik gelirli 7,099* 2,583 ,017
ria LElr Yiksek gelirli ~ -22,705* 7,153 005
i - Orta gelirli -9,106* 2,575 ,001
Diisiik Gelirl .
USHRSEUT  Viksek gelirli ~ -33,764* 6,989 000
BMS
Orta Gelirli Diisiik gelirli 9,106* 2,575 001
ria LElr Yiksek gelirli ~ -24,658* 6,693 001

Tablo 28’ye bakildiginda katilimcilarin her iki yasam kalitesi faktorii agisindan

bir iste ¢alisma durumlarina gore anlamli bir farklilasma oldugu goriilmektedir (BFS

icin F(2,283)=9,493, p<0,05; BMS i¢in F 297y=14,091, p<0,05). Bu farklilasmanin hangi
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gruplar arasinda oldugunu saptamak i¢in Tukey HSD analizi yapilmistir (Bkz. Tablo

29). Buna gore hem BFS hem de BMS faktorlerinde farklilagmanin tiim gelir diizeyleri

arasinda oldugu goriildii (p<0,05). Yani gelir diizeyi arttikca hem BFS hem de BMS

yasam kalitesi puanlar1 artmaktadir.

Tablo 30. Katilimcilarin MS Tiplerine Gére MSQOL-54"ten Aldiklar1 Ortalama

Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p

Bilmiyorum 92 54,296 19,803
Iyi Huylu MS (Bening MS) 66 55,073 16,563
Tekrarlayicr- Iyilestirici MS (RRMS) 94 56,593 14,820

BFS Ikincil ilerleyici MS (SPMS) 8 50,500 15,773 2,429 035
Atakh- lerleyici MS (PRMS) 22 42513 18,712
Birincil Ilerleyici MS 8 53,616 22,736
Toplam 290 54200 17,683
Bilmiyorum 97 48,905 19,005
Iyi Huylu MS (Bening MS) 70 53,056 17,547
Tekrarlayici- Iyilestirici MS (RRMS) 98 53,057 15,506

BMS ikincil ilerleyici MS (SPMS) 8 56,441 21,834 3,102 ,010
Atakh- lerleyici MS (PRMS) 23 38,543 17,801
Birincil Tlerleyici MS 8 48,966 27,233
Toplam 304 50,615 18,137
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Tablo 31. MSQOL-54 Yasam Kalitesi Puanlari1 A¢isindan MS Tipleri Alt Gruplarinin
Karsilastirilmasia Iliskin Tukey HSD Testi Sonuglart

. . Ort. Fark

(1) MS Tipi (J) MS Tipi r(I_J:):lr sh p
Tekrarlayici- Tyilestirici MS (RRMS) -1,519 2,805 ,994
ivi Huvlu MS (Beni Ikincil ilerleyici MS (SPMS) 4,573 6,539 ,982
yrhuy “M S (Bening Atakli- flerleyici MS (PRMS) 12,559* 4,300 ,043

) Birincil Ilerleyici MS 1,457 6,539 1
Tekrarlavier- fvilestirici Ikincil ilerleyici MS (SPMS) 6,092 6,433 ,934
BES \ g (RRI\};I S)S Atakli- flerleyici MS (PRMS) 14,079 4137 010
Birincil Ilerleyici MS 2,977 6,433 ,997
Ikincil Ilerleyici MS Atakli- Tlerleyici MS (PRMS) 7,986 7,212 878
(SPMYS) Birincil Ilerleyici MS -3,115 8,734 999

Atakli- flerleyici MS s .

(PRMS) Birincil Ilerleyici MS -11,102 7,212 639

Tekrarlayici- Tyilestirici MS (RRMS) -,000 2790 1
fyi Huylu MS (Bening ikincil ilerleyici MS (SPMS) -3384 6,654 996
MS) Atakli- ilerleyici MS (PRMS) 14,513* 4285 010
Birincil Herleyici MS 4,090 6,654 ,990
Tekrarlavier. Tvilestirici lKineil llerleyici MS (SPMS) 3384 6556 996
BMS \ g (RRI\};I S)s Atakli- [lerleyici MS (PRMS) 14514* 4131 007
Birincil Ilerleyici MS 4,091 6,556 ,989
Ikincil ilerleyici MS Atakli- {lerleyici MS (PRMS) 17,898 7,318 144
(SPMS) Birincil Ilerleyici MS 7,475 8,915 ,960
Atakhi;g&eg)m MS Birincil ilerleyici MS 10,423 7,318 712

Tablo 30’a bakildiginda katilimcilarin her iki yasam kalitesi faktorii agisindan

kendi beyanlar1 olan hastalik tiplerine gore anlamli bir farklilasma oldugu

gorGlmektedir (BFS icin F5 2g4)=2,429, p<0,05; BMS i¢in Fs 298=3,102, p<0,05). Bu

farklilagmanin hangi gruplar arasinda oldugunu saptamak i¢in Tukey HSD analizi

yapilmistir (Bkz. Tablo 31). Buna goére hem BFS hem de BMS faktorlerinde
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farklilagmanin atakli-ilerleyici MS (PRMS) ile iyi huylu MS (Bening MS) ve
tekrarlayici- iyilestirici MS (RRMS) arasinda oldugu goriilmiistiir (p<0,05).

Tablo 32. Katilimcilarin Muayene Olma Rutinlerine Gére MSQOL-54"ten Aldiklari
Ortalama Puanlar ve F Testi Sonuglari

N Ort. SS F p

3 Ayda bir 102 50,751 16,854
6 Ayda bir 112 55,280 18,456

BFS 12 Ayda bir 34 59,932 15,788 2,709 ,045
Diger 40 53,262 17,443
Toplam 288 53,945 17,617
3 Ayda bir 109 46,803 16,471
6 Ayda bir 114 52,314 18,564

BMS 12 Ayda bir 35 56,214 17,656 3,156 ,025
Diger 44 49,896 19,452
Toplam 302 50,425 18,056

Tablo 33. MSQOL-54 Yasam Kalitesi Puanlari A¢isindan Muayene Olma Rutinleri Alt
Gruplarmin Karsilastirilmasina iliskin Tukey HSD Testi Sonuglari

(1) Muayene (J) Muayene Ort. Fark sh
Rutini Rutini (1-0) P
6 Ayda bir -4,529 2,389 ,232
BFS 3 Ayda bir 12 Ayda bir -9,181* 3,457 ,041
3 Ayda bir 4,529 2,389 ,232
6 Ayda bir 12 Ayda bir -4,651 3,419 ,525
6 Ayda bir -5,511 2,393 ,100
3 Ayda bir 12 Ayda bir -9,410* 3,471 ,036
BMS 3 Ayda bir 5,511 2,393 ,100
6 Ayda bir 12 Ayda bir -3,899 3,452 672
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Tablo 32’ye bakildiginda katilimcilarin her iki yasam kalitesi faktorii agisindan
muayene olma rutinlerine alt gruplar1 agisindan anlamli bir farklilasma oldugu
gorGlmektedir (BFS icin F(3284)=2,709, p<0,05; BMS i¢in F(3 298=3,156, p<0,05). Bu
farklilagmanin hangi gruplar arasinda oldugunu saptamak i¢in Tukey HSD analizi
yapimistir (Bkz. Tablo 33). Buna gore hem BFS hem de BMS faktorlerinde
farklilasmanin 3 ayda bir muayene olanlar ile 12 ayda bir muayene olanlar arasinda

oldugu goriilmiistiir (p<0,05).

Tablo 34. Katilimcilarin Alternatif Tedavi Yontemlerine Yonelme Durumlaria Gore
MSQOL-54’ten Aldiklar1 Ortalama Puanlar ve t-Testi Sonuglar

N Ort. SS t p
Evet 191 54,377 18,198
BFS Hayir 100 53,759 16,673 ,283 77
Toplam 291 54,164 17,662
Evet 201 50,706 18,517
BMS Hayir 104 50,497 17,383 ,095 ,924
Toplam 305 50,634 18,110

Tablo 34’¢ bakildiginda katilimcilarin hem BFS hem de BMS yasam kalitesi
faktorleri agisindan alternatif tedavi yontemlerine yonelenler ile yonelmeyenler arasinda
anlaml bir farklilasmanin olmadig1 goriilmektedir (BFS i¢in t=0,283 p>0,05; BMS i¢in
t=0,095, p>0,05). Yani alternatif tedaviye yonelenler ile ydnelmeyenlerin yasam

kaliteleri arasinda bir farklilik goriilmemistir.
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Tablo 35. Alternatif Tedavi Yontemlerine Bagvuran Katilimcilarin Alternatif Tedavinin
Faydas1 Olduguna Yonelik Inanglarma Gére MSQOL-54ten Aldiklar1 Ortalama
Puanlar ve t-Testi Sonuglari

N Ort. SS t p
Yok 45 51,150 16,104
BFS Var 52 55,645 17,350 -1,315 192
Toplam 97
Yok 48 50,840 17,386
BMS Var 53 50,006 17,916 237 ,813

Toplam 101

Tablo 35’¢ bakildiginda katilimcilarin hem BFS hem de BMS yasam kalitesi
faktorleri acisindan alternatif tedavi yontemlerine bagvuran MS hastalarindan alternatif
tedavinin faydasi olduguna inanlar ile inanmayanlar arasinda anlamli bir farklilagsma
olmadigi goriilmektedir (BFS igin t=-1,315 p>0,05; BMS ic¢in t=0,237, p>0,05). Yani
Alternatif tedaviye yonelen MS hastalarindan alternatif yontemlerin faydasi olduguna

inanlar ile inanmayanlarin yagam kaliteleri arasinda bir farklilik goriillmemistir.

2.4. Katihmcilarin Algiladiklar1 Sosyal Destek ile Yasam Kaliteleri
Arasindaki iliskiye Ait Bulgular

Bu boliimde MS hastalarinin algiladiklar1 sosyal destek ile yasam Kkaliteleri

arasindaki iligki pearson korelasyon analizi uygulanarak incelenmistir.
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Tablo 36. Katilimcilarin Algiladiklar: Sosyal Destek ile Yasam Kaliteleri Arasindaki

iliski
BFS BMS
Pearson Korelasyon 174" 239"
CBASDO p ,004 ,000
N 278 289

* Korelasyon 0,01 diizeyinde anlamlidir.

Tablo 36’ya bakildiginda MS hastalarinin algiladiklar1 sosyal destek diizeyi ile
yasam kalitesinin her iki faktorii (BFS, BMS) arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki
oldugu goriilmektedir (BFS i¢in r=0,174, p<0,01; BMS i¢in r=0,239, p<0,01). Yani MS
hastalarinin algiladiklari sosyal destek arttik¢a yasam kaliteleri de artmaktadir.
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3.BOLUM

TARTISMA

Bu boéliimde arastirmadan elde edilen bulgular yorumlanarak elde edilmis benzer
aragtirmalarin  bulgulart ile kiyaslanacak ve bulgular, literatiir cercevesinde

degerlendirilecek ve tartigilacaktir.

3.1. Katihmcilarin Demografik, Sosyoekonomik ve MS Hastahigina iliskin

Durumlarina Ait Bulgularin Tartisiimasi
3.1.1. Demografik ve Sosyoekonomik Bulgularin Tartisilmasi

Arastirmamiza katilan 310 MS hastasinin %61,6’s1 kadin, %38,4’ii erkektir.
Aragtirmamizdaki kadin sayis1 erkek sayisindan 1,6 kat daha fazladir. Bu durum
literatiirde de belirtildigi izere MS hastaliginin erkeklere oranla kadinlarda 1,5 ila 2,5
kat arasinda daha fazla goriilmesinin ¢alismamiza yansimasidir (Ascherio ve Munger,
2008). MS hastalariyla yapilan bir¢ok calismada benzer sekilde kadinlarin katilimcilar
icerisinde %65-77 oraninda oldugu ve sayica erkeklerden iki kattan fazla oldugu
goriilmiistiir (Aygiinoglu vd., 2015; Bakar, 2008; Ciritci, 2002; Ertekin, Ozakbas, Cinar,
Algun ve Idiman, 2013; Idiman vd., 2006; Jones, Pike, Marshall ve Ye, 2016; Kiigiik,
Kara, Poyraz ve idiman 2016; Miller ve Dishon, 2006; Vickrey, Lee, Moore ve
Moriarty, 2015; Yilmaz, 2006).

Yaslar1 20 ila 68 araliginda degisen katilimcilarin yas ortalamasi 37,63+9,41
olup biiyiik cogunlugu 20-45 yas araligindadir (%76,6). MS hastalig1 literatiirde geng
erigkin hastaligi olarak gectiginden yasa iligkin bu bulgular literatiirle uygunluk
gostermektedir. MS hastalar1 {izerinde yapilan aragtirmalar incelendiginde Ersin ve
Giler (2018), ¢alismalaria katilan MS hastalarinin %68,9’unun 40 yas alti oldugunu;
Aygiinoglu vd. (2015), calismalarina katilan MS hastalarinin yas ortalamasinin
34,2448,04 oldugunu belirtmislerdir. Polat (2013), calismasinda katilimci1 grubunun yas
ortalamasinin  35,4+10,5 olup c¢ogunlugunun geng-orta yas araliginda oldugunu
belirtmistir. Tiilek (2006) de benzer sekilde yaptig1 ¢aligmada grubun yas ortalamasini
36+10,3 olarak bulmustur.
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Katilimeilarin yaridan fazlasi (%58,4) evli oldugunu bildirmistir. Arastirmada
bekar kategorisi hi¢ evlenmemis, esinden resmen ayrilmis veya esi vefat etmis
kimselerden olusmaktadir. Esinden ayr1 yasayanlar ise resmen bosanmadigi halde ayri
yasayanlar1 kapsamaktadir. Bekér veya esinden ayr1 yasayanlarin biiyiik kismi (%67),
bu durumlarint MS ile iligkilendirmektedir. Daha agik bir ifadeyle MS hastas1 olmak
onlar i¢in ya bekar kalma ya da eslerinden ayrilma nedenidir. Bu durum hastaligin
sosyal boyutta hastalara olumsuz etkisinin bir yansimasi olarak goriilebilir. Nitekim MS
hastaliginin bosanmalar1 arttirdigi yoniinde goriisler vardir. Noroloji uzmanlari,
0zellikle malign MS yani kotii huylu MS hastaliginda kisilerin yatalak hale geldigini, bu
durumda hastaya bakimin esler agisindan zor oldugunu sdylemekte ve bunun da
bosanmay1 arttirdigini ifade etmektedirler (www.haberler.com, 13 Haziran 2014).
MS’in agir ve kronik bir hastalik olmasi aile i¢i iliskilerde gerginlige, zaman iginde esin
yuklendigi agir yiikiimliiligiin iliskiyi yipratmasina, bakim verenin depresyon, tiikenme
gibi sorunlar yasamasina neden olmaktadir. Bu da aile biitiinliigiinii sarsmaktadir (Oz,

2013).

Arastirmada katilimeilarin ¢ogunlugunun ortadgretim mezunu oldugu ancak
universite ve ilkokul mezunu olanlarin oraninin da ortadgretim mezunlarina yakin
seyrettigi goriilmiistiir. Egitim diizeyinin daha cok ilk ve orta diizeyde yigilmasi

arastirmaya katilanlarin ¢ogunlugunun kadin olmasindan kaynaklaniyor olabilir.

Arastirmaya katilanlarin 9%82,9’u ¢ekirdek aile yapisi igerisinde yasadiginm
belirtmistir. Bu sonug, gliniimiiz Tirkiye’sinin mevcut aile yapisinin c¢ogunlukla
cekirdek aile yapisi olmasiyla agiklanabilir. Geleneksel toplumlarda genis aileler
mevcuttur. Bu tlr ailelerde iki veya Ug¢ nesil bir arada yasamaktadir. Kadin ve erkekler
arasindaki roller kesin bi¢cimde belirlenmistir. Modernlesmeyle birlikte ortaya ¢ikan
sanayilesme, go¢ ve kentlesme ¢ekirdek ailenin olusumunu hizlandirmistir. Cekirdek
aile sanayi toplumunun bir Grinadur. Turkiye’de bu siire¢ 1950’lerle birlikte baslamus,
kirdan kente dogru bir go¢ dalgasi kentlesmeyi de beraberinde getirmistir. Kirsaldan
kente go¢ son 20 yil igerisinde daha da hizlanmis, ¢ekirdek aile oran1 da buna paralel
olarak artis gostermistir (Vatandag, 2012). Bu arastirmanin bulgusu da bu gercegi teyit

etmektedir.
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Katilmeilarin = biiylik  cogunlugu orta gelirli olduklarimi  belirtmislerdir.
Ulkemizde gelir dagilimi agisindan en fazla orta gelir diizeyine sahip ailelerin yer aldig1
bir gergektir (Balikgioglu ve Dalgig, 2015). Bu nedenle arastirmaya katilanlarin en fazla

bu gruptan olmasi1 normaldir.

Orneklem grubunun yaklasik yarisi gelir getiren herhangi bir iste calistiklarini,
%37,3’0 ise c¢alismadiklarini ifade etmislerdir. Katilimcilarin ¢ogunlugunun kadin
olmasmin ¢alismayanlarin oraninin bu kadar yiiksek ¢ikmasinda etkili oldugu
diisiiniilmektedir. Nitekim aragtirmamizda c¢alismayanlarin  %80’inin kadinlardan
olustugu tespit edilmistir. Kadinlarin isgiicli piyasasina katilim orani kiiresel diizeyde
%50 civarindadir. Katilimin en diisiik oldugu boélgeler Orta Dogu ve Kuzey Afrika
bolgesi (%26) ile Giiney Asya (%35)’dir. Tiirkiye bir yandan gelismeye devam ederken
bir yandan halen ataerkil toplumsal yapinin etkisini yasamaktadir. Bu yap1 kadmlarin
isglicli piyasasina katiliminit engellemektedir. Nitekim OECD (2016) tarafindan
yayimlanan bir raporda Tiirkiye’de kadinlarin isgiicline katilim oranlarinin %50’nin

altinda oldugu belirtilmektedir.

Katilimcilardan herhangi bir iste calismayanlar bu durumlarini ¢ogunlukla
hastaliklarina baglamaktadir. Birgok MS hastasinin yorgunluk, fonksiyonel engellilik ve
biligsel bozulma gibi hastaliga ait semptomlar nedeniyle is kayb1 yasamalar1 s6z konusu
olabilmektedir. Issizlik ise kisinin 6z saygis1 kadar aile geliri iizerine de biiyiik dlgiide

etki etmektedir (Trisolini, Wiener ve Miller, 2002: 33-34).

Katilimcilarin  biiyiik ¢ogunlugu MS ile ilgili herhangi bir dernege iiye
olduklarini belirtmiglerdir. Bu durum 6rneklem grubunu olusturan MS hastalarina daha
¢ok Tiirkiye Multipl Skleroz Derneginin (istanbul’da dernek merkezinde ve Ankara ve
Izmir  subelerinde) paylasim toplantilar1  ve etkinliklerinde ulasmamizdan
kaynaklanmaktadir. Katilimcilarimizin  yaklasik dortte iigline dernek ortaminda
ulagilmigtir. Hastanelerde ulagtigimiz MS hastalarinin gerek muayene sirasini kagirma
endisesi gerek kalabalik ve stresli ortamda bulunma gerekse de kendi hastalik
sikayetleriyle gelmis olmalar1 (rutin muayene i¢in gelenler de olabilmektedir) vb.
nedenlerden Otiirli  uygulamayr yapma konusunda fazla istekli olmadiklari
g0zlemlenmistir. Bu sebeple arastirmamiz kapsaminda hastanelerde daha az katilimciya

ulastlmistir.
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3.1.2. Hastahga iliskin Bulgularin Tartisiimasi

Literatiirde geng eriskin hastalig1 olarak tanimlanan MS’ in genellikle 20-40
yaglar1 arasinda teshis edildigi bilinmektedir. Aragtirmamizda katilimcilara MS teshisi
konulan yas araliinin 15-48 oldugu; biliyiikk cogunlugunun bu teshisi 20-40 yas
araliginda (%81,4) aldigi ve MS teshisi konulan yas ortalamasinin 27,92 oldugu
saptanmistir. Aragtirmamizda katilimcilarda hastalik stiresi 1 ila 41 yil arasinda genis
bir yayilim gosterdigi, katilimcilarin ¢ogunlugunun (%57,1) 6-15 yillik MS hastasi
olduklar1 ve hastalik siiresi ortalamasimin 9,51+6,12 oldugu saptanmistir. Elde edilen
veriler yag ve MS hastalig1 arasindaki iligkiyi ortaya koymaktadir. Tiilek’in (2006)
caligmasinda drneklem grubunun tani siiresi 0,5 ila 21 yil arasinda ve ortalamas1 6+4,7
yil olarak saptanmistir. Onat vd. (2014) de 54 MS hastasi {izerinde yaptiklari
calismalarinda hastalarin hastalik siiresi ortalamasini 11,98+5,04 olarak bulmuslardir.
Katilimcilara MS tiplerinin ne oldugu sorusu sorulmustur. Bu katilimcilarin
hekimlerinden degil bizzat kendilerinden alindigi i¢in dogruluk oraninin ne kadar
oldugunu bilmek miimkiin degildir. Bu soruya katilimcilarin %31,4’0 (N=97)
bilmiyorum cevabi vermistir. Bu azimsanmayacak bir oran olup veriler incelendiginde
MS tipini bilmeyenlerin ¢ogunlugunun (%78) ilk ve ortadgretim diizeyine sahip oldugu
goriilmektedir. Bu tablo, egitim diizeyi yiiksek olanlarin diigiik olanlara gére MS tipi
hakkinda daha bilgili ve dolayistyla hastaliklarina iligkin farkindalik diizeylerinin daha
yiiksek oldugunu gostermektedir. Hastalik tipini bilmeyen katilimcilarin hastaliklarina
iliskin farkindaliklarinin diisiik oldugunu ve bunun da egitimle iligkili bir durum
oldugunu soyleyebiliriz. Nitekim farkindalik, iligkili oldugu konuya dair bilgi sahibi

olmay1 gerektirir.

Katilimcilarin %56°s1 hastaligin daha iyi seyrettigi iyi huylu MS ve tekrarlayici-
lyilestirici MS tiplerine sahip olduklarini belirtmislerdir. Literatiire baktigimizda Amato
vd. (2001) 103 MS hastasi iizerinde yaptiklar1 ¢aligmalarinda hastalarin %60,2’sinin;
Ersin ve Guler (2018) 120 MS hastas1 ile yaptiklart g¢alismalarinda hastalarin
%84,2’sinin; Janardhan ve Bakshi (2002) ise 60 MS hastasi ile yaptiklart ¢alismada
hastalarin %70’inin; Polat (2013) 140 MS hastasi ile yaptigi ¢calismada %75,7’sinin ve
Tulek (2006) 164 MS hastasiyla yaptigi calismasinda %86,6 oraninda tekrarlayici-
lyilestirici MS tipine sahip oldugunu belirtmislerdir. Arastirmamizda hastaligin ileri

tiplerinden olan ikincil ilerleyici MS, atakli- ilerleyici MS ve birincil ilerleyici MS orani
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%12,6°dir. Polat’in ¢alismasinda ise hastaliin progresif ilerledigi MS tipleri %24,3
oraninda bulunmustur. Aragtirmamizda hastaligin hem yineleyici hem progresif tipleri
icin literatlire gore daha diisiik oranlarin bulunmasi 6rneklem grubumuzun %31,4’iiniin

MS tipini bilmiyor olmasindan kaynaklanmaktadir.

Katilimcilarin %35,5°1 3 ayda bir ve %38,4’li 6 ayda bir rutin olarak muayene
olduklarini belirtmislerdir. MS alaninda uzman nérologlar hastalara ii¢ ayda bir
muayene olmayi tavsiye etmektedir. Muayene olma rutini hastaligin seyrinin daha
kontrollii takip edilmesi bakimindan 6nem arz etmektedir. Tiilek (2006)’in ¢alismasinda
da hastalarin %40,1’inin 1-3 ayda bir kontrole gittikleri seklinde benzer bir sonug ortaya

konulmustur.

Arastirmada katilimcilara birden fazla secenck isaretleyebildikleri iki soru
sorulmustur. Bunlarin ilki bagvurduklari tedaviler ile ilgilidir. Katilimcilarin %79u
koruyucu tedavi; %21°1 atak tedavisi; %29,4° 1 fizik tedavi aldigini belirtmistir. %7,8’1
higbir tedaviye bagvurmadigini sdylemistir. Psikiyatrik tedavi aldigini belirtenler ise
%4,5 oranindadir. Atak tedavisi hastalarin atak donemlerinde, gecirdigi ataga gore
degisen kisa siireli tedavi uygulamalarini igerirken koruyucu tedavi 6zellikle hastaligin
1yi seyirli tiplerinde hastaligin ilerleme hizin1 diisiiren, atak sayis1 ve MS lezyonlarini
azaltan uzun stireli tedavilerdir (Koskderelioglu, tarih yok). Katilimcilarin
cogunlugunun koruyucu tedavi goriiyor olmasi yasam kaliteleri bakimindan 6nemli bir

durumdur.

Katilimcilara sorulan bir diger ¢oktan se¢cmeli soru MS hastaliklar1 stiresince
tedavi i¢in kime bagvurduklaridir. Bu soruya katilimcilarin neredeyse tamami (%97,7)
doktor yanitim1 vermislerdir. Psikologa bagvuranlarin orani ise %50°dir. Bu tablodan
MS hastalarinin hastaligin fizyolojik etkilerini tedavi etme durumlarinin daha 6n planda
oldugunu c¢ikarabiliriz. Bununla birlikte psikologa basvurma oranlari da hastaligin
psikolojik boyutta da hastalar1 ne kadar etkilediginin bir gostergesi olarak kabul
edilebilir. MS hastalar1 hastaliklartyla ilgili belirsizlik, tekrar atak yasama riski gibi
nedenlerle kaygi ve stres yasamakta, depresyona girebilmektedir (Akkus, 2008). Hatta
MS’de psikiyatrik sorun yasama riski diger kronik hastaliklardan daha yiiksektir
(Wilken ve Sullivian, 2007; akt.: Ersin ve Giiler, 2018)). Nitekim yapilan pek ¢ok

calisma MS hastalarinin ruhsal sorunlarla karsilasma riskinin yiiksek oldugunu ortaya
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koymustur. Ornegin Ersin ve Giiler (2018) bir arastirma hastanesinde bulunan 45 MS
hastas1 ile yaptiklar1 ¢alismada hastalarin %29’unun yiiksek ruhsal sorun yasadigini
tespit etmislerdir. Stepleman, Jumb, Shelton ve Hughes (2009) iki yi1l boyunca MS
hastalarin1 takip etmisler, hastalarin %72,1°’nin depresyon, %17,3’linlin anksiyete,

%7,1’inin intihar girisiminde bulundugunu saptamislardir (akt.: Ersin ve Giiler, 2018).

Katilimcilara alternatif tedaviye yonelip yonelmedikleri, alternatif tedaviye
yonelen katilimcilarin da alternatif tedavinin faydasi olup olmadigina yonelik inanglari
sorulmustur. Katilimcilarin  %65,8 gibi biiylik bir c¢ogunlugu alternatif tedaviye
yonelmedigini belirtirken yonelenlerin oran1 da %34,2 ¢ikmistir; bu dikkate deger bir
orandir. Alternatif tedaviye yonelen 106 kisinin neredeyse yarisi tedavinin faydasi
olduguna inandigimi belirtmistir. Alternatif tedavilerin bilimsel bir dayanagi olmadigi
halde genellikle tedavisi olmayan veya kronik hastaliklara sahip hastalar tarafindan

bazen biiyiikk umutlar ile denendigi bilinmektedir.

3.2. Katthmcilarin Algiladiklar1  Sosyal Destege Iliskin Bulgularin

Tartisiimasi

Katilimcilarin CBASDO’nden aldiklar1 ortalama puan 61,809 olup, bu say1
yiiksek bir ortalamaya karsilik gelmektedir. Bu puan ortalamasina bakarak orneklem
grubumuzun algiladiklar1 sosyal destek diizeyinin yiiksek oldugunu sdyleyebiliriz.
Benzer sekilde Zengin vd. (2017), MS hastalarinin tedavi siiresince ailelerinden
arkadaslarindan, diger hastalardan, akrabalardan ve komsularindan yiiksek oranda
sosyal destek aldiklarin1 ortaya koymustur. Hastalar, en fazla ailelerinden ve
arkadaslarindan destek gordiiklerini belirtmislerdir. Lalremruati (2017) calismasinda
HIV ve AIDS’li hastalarin biiylik ¢cogunlugunun sosyal destek diizeylerinin yiiksek
oldugunu ortaya ¢ikarmistir.

Arastirmamizda kadin ve erkek katilimcilar arasinda algilanan sosyal destek
puanlar1 agisindan anlamli bir farklilasma olmadig: tespit edilmistir. Oysa literatirde
kadinlarin erkeklere oranla algiladiklar1 sosyal destegin daha yiiksek oldugunu ortaya
koyan ¢alismalar vardir. Ornegin Gulick (1994), kadinlarin erkeklere gore duygu, takdir
edilme ve yardimci destegini daha fazla algiladiklarini ortaya koymustur. Bunun nedeni
kadinlarin her anlamda etraflarina daha verici olmalari, aldiklar1 destekten daha fazla

destek sunmalaridir.
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Medeni hal alt gruplarina gore algiladiklar1 sosyal destek puanlari arasinda
gruplar arasinda anlamli bir farklilasma oldugu goriilmiistiir. Farklilagma evliler ile
bekarlar arasindadir. Evlilerin bekarlara gore CBASDO’nden aldiklar1 ortalama puan
daha yiiksektir. Bu durum evli MS hastalarinin bekar MS hastalarina gore algiladiklar
sosyal destek diizeyinin daha yiiksek oldugu anlamina gelmektedir. Evlilerin sosyal
destek diizeyinin yiiksek ¢ikmasi eslerinden, ¢ocuklarindan diger akrabalarindan destek
aldiklarinin gostergesidir. Benzer sekilde Gulick (1994), calismasinda evliligin sosyal
destek algisim yiikselttigini saptamistir. Ozellikle evli erkeklerin esleri yanlarinda
oldugunda daha az kayip hissettikleri tespit edilmistir. Zengin vd. (2017) de medeni
durum ve sosyal destek arasinda iligki oldugunu saptamislardir. Evli olmak daha genis
bir ¢evreyle sosyal iliskiye girmeyi kolaylastirmakta, bu da dogrudan ya da dolayli
olarak sosyal destek alacak bir ¢evrenin olusumunu saglamaktadir. Bu ¢alismada bekar
olmalarin1 MS hastalig1 ile iliskilendirenlerin sosyal destek algilar1 daha diisiik
cikmistir. Bu sonug, hastalik sebebiyle kisilerin kendilerini daha yalniz hissetmesi
seklinde yorumlanabilir.

Katilimcilarin  aile yapilarina gore algiladiklar1 sosyal destek diizeyine
bakildiginda anlamli bir farklilagma olmadigi gorilmistir. Yalniz yasayanlar ile
cekirdek ailede veya genis ailede yasayan katilimecilar algiladiklar1 sosyal destek
duzeyleri bakimindan benzerdir. Bu sonu¢ olduk¢a sasirticidir zira insanlarin
cevresindeki insan sayisi arttikga sosyal aglarinin da artmasi1 beklenmektedir. Sosyal
aglarin zenginligi sosyal iliskileri kuvvetlendirmektedir. Bu da sosyal destek alacak
insan sayisinin artmasi anlamina gelmektedir (Aktas, 2013). Bu ¢alisma ise bu tezleri
desteklememektedir. Bu durum bireylerin sosyal iliskide oldugu insan sayisinin
cogalmasiyla yasamlar iizerindeki kontrollerinin azalmasi ve yasanilan stresle bas
etmek amaciyla, ¢cevreyle olan iliskilerinden kacinmalari ile agiklanabilir (Aktas, 2013).

Katilimeilarin  egitim sevilerine gore algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri
arasinda anlamli bir farklilasma oldugu anlasilmistir. Buna gore yiiksekdgretim
mezunlar1 ortadgretim mezunlarina gore daha yiliksek sosyal destek diizeyine sahiptir.
Hopman vd. (2007), egitim ve gelir diizeyi yliksek olanlarin sosyal desteklerinin de
yiiksek oldugunu ortaya koymustur. Egitim diizeyinin artmas: daha genis bir ¢evre ve

sosyal ag demektir. Sosyal ag genisledikce sosyal destek de artacaktir.
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Katilimeilarin bir iste ¢alisma durumlarina gore sosyal destek diizeylerinin
anlaml diizeyde farklilagmadig1 goriilmiistiir. Yani bir iste ¢alisanlar ile herhangi bir
iste calismayan veya emekli olan MS hastalarinin algiladiklar1 sosyal destek diizeyi
birbirine yakindir. Bu durum ¢alisan katilimcilarin is ¢evrelerinden anlamli diizeyde bir

sosyal destek gérmedikleri seklinde yorumlanabilir.

Gelir diizeyi ile algilanan sosyal destek arasindaki iliski agisindan ortaya ¢ikan
bulgular incelendiginde hem yiiksek gelirli hem de orta gelirli katilmcilarin diistik
gelirli katilimeilardan anlamli diizeyde daha yiiksek sosyal destek puanlarina sahip
olduklar1 ortaya cikmistir. Literatiire bakildiginda gelir diizeyinin arttik¢ca algilanan
sosyal destegin arttigini ortaya koyan calismalar mevcuttur. Ornegin Coskun ve Akkas
(2009), engelli ¢ocuga sahip 150 anne iizerinde yaptiklari ¢alismada annelerin gelir
diizeylerinin yilikselmesiyle algiladiklar1 sosyal destek diizeylerinin de arttigini
bulmuslardir. Benzer bir bulgu da huzurevlerinde yasayan yaslilarin yasam doyumu ve
sosyal destek diizeyleri iizerine Manisa’da 130 yash ile yapilan caligmada ortaya
konmustur. Altiparmak (2009) tarafindan yapilan g¢alismada sosyal destegin, gelir
diizeyi iyi olanlarda iyi olmayanlara gore daha yliksek oldugu saptanmistir. Yine
yashlar iizerine yapilan bir calismada Durmaz ve Unal (2000), benzer sekilde gelir

diizeyi ile sosyal destek arasinda pozitif iliski bulmuslardir.

3.3. Katihmecilarin Yasam Kalitelerine Iliskin Bulgularin Tartisiimasi

Katilimcilarin MSQOL-54 yasam kalitesi Olgeginin bilesik fiziksel saglik
boyutundan aldiklar1 ortalama puan 54,164; bilesik mental saglik boyutundan aldiklar1
ortalama puan 50,634’tlr. Katilimcilarin saglikta degisiklik ortalamalart 54,626 ve
cinsel islevden memnuniyet ortalamalar1 45,559’dur. Bu rakamlar ortalama yasam
kalitesini gostermektedir. Benzer sekilde Lalremruati (2017), AIDS ve HIV ile
miicadele eden hastalarin %52’sinin orta diizeyde yasam kalitesine sahip oldugunu

ortaya koymustur.

Calismada BFS alt kategorilerden en yiiksek puan ortalamasi fiziksel saglikta
(71,321), en diistik puan ortalamasi ise fiziksel sagliga bagl rol sinirliliklarinda (35)
gorilmistir. BMS alt kategorilerinden en yiiksek puan ortalamasi bilissel islevde
(64,328) en diisiik puan ortalamasi ise emosyonel sorunlara bagl rol sinirliliklarinda

(35,383) goriilmiistiir. Tiilek (2006), 164 MS hastas1 iizerinde yaptigi yasam kalitesi
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calismasinda BFS skorunu 62,4 ve BMS skorunu 61,74 olarak bulmustur. Tiilek’in
calismasinda yasam kalitesinin fiziksel boyutunda alinan ortalama puanlar baz
alindiginda en kotiiden en iyiye dogru oldugu alanlar; fiziksel sorunlara bagli rol
sinirliligl, saglik algilamasi, enerji/yorgunluk, saglik distresi, fiziksel saglik, cinsel islev,
sosyal iglev ve agr1 seklinde siralanmistir. Arastirmamizda ise bu siralama fiziksel
sorunlara bagl rol siirliligi, saglik algilamasi, saglik distresi, enerji/yorgunluk, cinsel
islev, agri, sosyal islev ve fiziksel saglik seklinde benzer bulunmustur. Tiilek’in
caligmasinda bilesik mental saglik boyutunda puanlar kétiiden iyiye dogru emosyonel
sorunlara bagl rol sinirliliklari, emosyonel esenlik, genel yasam kalitesi, saglik distresi
ve biligsel islev seklinde siralanirken, arastirmamizda bu siralama emosyonel sorunlara
bagli rol sinirhiliklari, saglik distresi, emosyonel esenlik, genel yasam kalitesi ve biligsel

islev seklinde olup yine oldukga benzer bir tablo ortaya ¢ikmustir.

Katilimeilarin cinsiyete gore hem bilesik fiziksel saglik hem de bilesik mental
saglik boyutlarinda yasam kaliteleri agisindan farklilasma oldugu, kadinlarin her iki
faktorde de erkeklerden daha yliksek puan ortalamasina sahip oldugu saptanmistir. Yani
kadinlar erkeklere gore daha yiiksek yasam kalitesine sahiptirler. Literatiirde farkli
bulgulara rastlanmistir. Ornegin Tiilek (2006)’in ¢alismasinda kadinlar ile erkekler
arasinda BFS ve BMS alt boyutlarinda anlamli bir farklilasma olmadig1 goriiliirken
Olcegin alt gruplarindan yalnmizca enerji/yorgunluk alt boyutunda anlamli bir fark
bulunmus olup burada da kadinlar erkeklere gore daha diisiik puan ortalamasina sahip

bulunmustur.

Medeni durum bakimindan katilimcilarin yasam kalitesi BMS ve BFS puanlar
acisindan gruplar arasinda anlamli bir farklilasma bulunamamistir. Ancak bekar veya
esinden ayr1 yasayan MS hastalarindan bu durumlarim1 MS’le iligkilendirenler ile
iliskilendirmeyenler arasinda her iki yasam kalitesi faktorii (BFS ve BMS) agisindan
anlaml bir farklilasma bulunmustur. Bekar veya ayr1 olmasini MS’le iligkilendirenlerin
hem BFS hem de BMS boyutlarinda ortalama puanlar iliskilendirmeyenlerden yaklasik
17 puan daha disiiktiir. Bu durum ayn1 sekilde sosyal destek puan ortalamalarinda da
gorilmiistlir. Sosyal destegin azalmasinin yasam kalitesini diisiiren bir etken oldugu
hem arastirmamiz hem de literatiirdeki bulgularla ortaya konulmustur. Burada medeni
durumlarin1 MS ile iligkilendiren hastalarin sosyal desteklerinin diisiik olmasini yasam

kalitelerinin de diisiik olmasina neden olan bir etken olarak agiklayabiliriz.
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Katilimeilarin aile yapisina gore (cekirdek aile, genis aile vs.) yasam kalitelerinin
farklilagmadig tespit edilmistir. Bu da aile tipinin yasam kalitesiyle iligkili olmadig:

anlamina gelmektedir.

Arastirmada hem bilesik fiziksel saglik hem de bilesik mental saglik agisindan
yiksekogretim mezunlari hem ilkdgretim hem ortadgretim mezunlar1 arasinda
farklilasma oldugu, yiiksek 6gretime sahip bireylerin daha yiiksek yasam kalitesi
diizeyine sahip olduklar1 saptanmistir. Zengin vd. (2017) de calismalarinda egitim
diizeyi yliksek olan MS hastalarinin yasam kalitelerinin yiiksek oldugunu saptamis, bu
sonucu kisilerin 6grenme kabiliyeti yiikseldikce yasama bakislarinin farklilagtigi
seklinde agiklamiglardir. Tilek (2006), yaptig1 ¢alismada egitim diizeylerine gore yasam
kalitesinin BFS ve BMS faktorlerinde anlamh bir farklilasma saptayamamis olsa da
fiziksel saglik ve fiziksel sorunlara bagli rol smirliligi alt boyutlarinda anlamh
farklilagmaya rastlamigtir. Tiilek, bu durumu egitim seviyesinin artisiyla kisilerin beyaz
yakali islerde c¢alisma olasilifinin artmasina ve bdylece daha az fiziksel efor sarf
ettiklerine baglamistir. Li vd. (2016), fiziksel aktivite ve egitim diizeyinin 75 yas alt1
kanser hastalarinda yasam kalitesi diizeyini arttirdigini saptamiglardir. Yiiksek egitim
sahibi olmanin daha iyi bir is, daha iyi bir gelir ve daha iyi bir sosyal statliyii
beraberinde getirdigini dile getiren Li ve arkadaslari, bunun yasam kalitesini olumlu
etkileyecegini 6ne siirmiiglerdir. Bunun yaninda egitimli insanlarin ger¢ek yasam
cevreleriyle iliskili olarak rasyonel diistinmeleri, kendilerini ¢evrelerine daha iyi adapte
etme Kkabiliyetlerini yukseltebilmektedir. Uyum, yasam kalitesini artirabilen bir
unsurdur (Li vd., 2016).

Arastirmada ¢aliganlar ile calismayanlar ve emekliler arasinda yasam kalitesinin
hem bilesik fiziksel saglik hem de bilesik mental saglik gruplarina gére anlaml diizeyde
farklilastig1 saptanmistir. Arastirmamizda calisanlarin ¢calismayan ve emeklilere gore 7
ila 11 puan arasinda daha yiiksek yasam kalitesine sahip oldugu ortaya c¢ikmuistir.
Calismama durumunu MS ile iliskilendirenler sosyal destek puanlarinda oldugu gibi
yasam kalitesinin BFS ve BMS faktorlerinden de diisiik puanlar almiglardir. MS
hastalarinin bir iste ¢alismamalarinin gelir diizeylerini diisiirecegi muhakkaktir. Diistik
gelir diizeyine sahip kimseler daha diisiik yasam kalitesine sahiptir. Nitekim
aragtirmamizda da katilimcilarin gelir diizeyi arttikga yasam kalitesinin de anlamli

diizeyde arttigi bulgusu elde edilmistir. Yiiksek gelir diizeyine sahip katilimcilarin
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diistik gelirli katilimcilara gore ortalama puanlari, BFS faktoriinde yaklasik 30 puan ve
BMS faktoriinde yaklasik 34 puan daha yiiksek bulunmustur. Yine yiiksek gelir
diizeyine sahip katilimcilarin orta gelirli katilimcilara gore ortalama puanlari, BFS
faktoriinde yaklasik 23 puan ve BMS faktoriinde yaklasik 25 puan daha yiiksek
bulunmustur. Zengin vd. (2017) de g¢aligmalarinda gelir ile yasam kalitesi arasinda
pozitif yonlii bir iliski saptamislardir. Gelir yasam kalitesiyle dogrudan iliskilidir.
Yiiksek gelir yiiksel statli, iyl bir yasam, 1iyi bir c¢evreye sahip olmay1
kolaylastirmaktadir. Bu ayni1 zamanda hastalarin daha iyi tedavi olanaklarina sahip
olmalarm da saglayabilir. Iyi kosullarda deneyimli doktorlarla yapilan tedaviler, bunun
yaninda yasam kalitesini ylikseltecek sosyal faaliyetlere katilim igin gerekli maddi

imkana sahip olma insanlarin yasam kalitesini yiikseltebilir.

Arastirmamizda katilimcilarin her iki yasam kalitesi faktorii agisindan hastalik
tiplerine gére anlamli bir farklilasma oldugu gériilmiistiir (p<0,05). Iyi huylu MS
(Bening MS) ve tekrarlayici- iyilestiricic MS (RRMS) tiplerine sahip hastalar atakli-
ilerleyici MS (PRMS) tipine sahip hastalara goére daha yiiksek yasam Kkalitesine
sahiptirler. Janardan ve Bakshi (2002) 60 MS hastas1 iizerinde yaptiklari ¢caligmalarinda
ikincil ilerleyici MS hastalarinda yasam kalitesini daha diisiik bulmustur. Tiilek (2006)
caligmasinda bilesik fiziksel saglik faktoriinde hastaligin atakli- iyilestirici tipinde ve
progresif tiplerine gore anlamh bir farklilagma buldugunu, progresif MS tiplerinde daha
diisiik yasam kalitesi diizeyinin goriildiigiinii ifade etmistir. Polat (2013) da
calismasinda MS hastalarina, giinliikk yasamlarinda hastaligin etkileri ve saglik
durumlar1 hakkinda bilgi edinmek amaciyla uyguladigi Multipl Skleroz Izlem
Olgegi’nde fiziksel, iliskiler, enerji, mental/bilissel alt boyutlarinda ve toplam puanda
atakli-iyilestiricic MS tipinde olanlarin progresif MS tipli hastalara gore daha iyi
olduklarin1 saptamistir. Aragtirmamizda literatiirle uyumlu olarak MS’in iyi seyirli tipi
olan atakli- iyilestiricic MS hastalarinin yasam kalitesi progresif seyirli olan atakli-
ilerleyici tipe gore anlamli diizeyde daha yiiksek ¢ikmistir. Ancak hem iyi huylu MS
hem de atakli- iyilestirici MS tipinin diger progresif tipler olan ikincil ve birincil
ilerleyici MS ile anlamli diizeyde farklilasmasi beklenirken arastirmamizda boyle bir
bulguya rastlanilmamistir. Bu durumun aragtirmamizdaki ikincil ve birincil ilerleyici
MS hasta sayisinin 8’er kisi olmasi ve iyi seyirli tiplerde hasta sayisinin daha yiiksek

olmasindan kaynaklandigi diistiniilmektedir.
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Katilimeilarin muayene olma rutinlerine bakildiginda arastirmamizda {i¢ ayda
bir muayene olanlarin on iki ayda bir muayene olanlara gore yasam kalitesinin hem BFS
hem BMS faktorlerinde daha yiiksek puan ortalamasina sahip olduklar1 gériilmektedir.
Tiilek (2006) ¢alismasinda hastalarin kontrol sikligi agisindan 0-3 ayda bir kontrole
giden hastalarin fiziksel sagliklarinin daha koétii oldugu ve agri alt boyutunda yilda bir
kez kontrole gidenlere gore daha diisiik puan aldiklarini bulmustur. Ayrica yilda bir kez
kontrole gidenlerin 0-3 ayda bir kontrole gidenlere gore cinsel ve sosyal islevinin ve
cinsel islevden memnuniyetinin daha iyi oldugunu belirlemistir. Arastirmamizda
bulunan bulgular enteresan bir bi¢imde Tiilek’in bulgulartyla zit bir goriinim
sunmaktadir. Ancak MS alaninda uzmanlasmis norologlar hastalara hastaligin daha
saglikli bir izlem ve takibinin saglanmasi ve en etkin tedavinin siirdiiriilebilmesi i¢in ii¢
ayda bir muayene olmalarimi tavsiye etmektedirler (www.yolarkadasimsin.com).
Nitekim hastalarin daha sik kontrole gitmeleri hem tibbi tedavilerinin daha etkin
olmasina sebep olacak hem de hastalarin doktorlariyla siirekli iletisim icerisinde
olmalar1 ve kendilerinin de hastaliklariyla ilgili siirekli gilincel bilgiye sahip olmalari
kendilerini psikolojik olarak ta daha iyi hissetmelerine neden olacaktir. Bu durumunda

daha yiiksek yasam kalitesini beraberinde getirmesi diisliniilmektedir.

Arastirmamizda alternatif tedaviye yonelen ile yonelmeyen MS hastalarinin
yasam kalitesi diizeyleri arasinda anlamli bir farklilasma bulunmamistir. Alternatif
tedaviye yonelen katilimcilardan bagvurduklari alternatif yontemlerin kendilerine
faydas1 olduguna inanlar ile inanmayanlarin yasam kalitesi diizeylerinde de anlamli bir
farklilasmaya rastlanmamuistir. Bulguya zit olarak Tiilek (2006) ¢alismasinda alternatif
tedaviye yonelenlerin yonelmeyenlere gére hem BFS hem BMS faktorlerinde daha
diisiik puanlara sahip olduklarini bulmustur. MS’in modern tipta oldugu gibi alternatif
tipta da kesin bir tedavisinin olmamasi hastalarin alternatif tedaviye yoOnelme
durumunun yasam kalitelerine hicbir etki etmemesini agiklayabilir. Ayrica alternatif
yontemlerin ¢ogunlukla bilimsel olarak kanitlanmamis olmasindan dolayi hastalarca
bagvurulan yontemlerin hastaligin fiziksel etkilerini tedavi etmedigi ve dolayisiyla
yagsam kalitesini de arttirmadig1 savunulabilir. Ancak hastalarin umutla bu yontemlere
bagvurmasinin plasebo etkisi yaratarak yasam kalitelerini arttirmig olabilecegi

diistiniilebilir.
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3.4. Katihmcilarin Algiladiklar1 Sosyal Destek ile Yasam Kaliteleri
Arasindaki Iliskiye Ait Bulgularin Tartisilmasi

Bu calismada sosyal destekle yasam kalitesi arasinda pozitif yonlii zayif bir iligki
bulunmustur. Sosyal destek ylikseldikge yasam kalitesi de ylikselmektedir. Benzer
sekilde Arastirma bulgusu literatiirii desteklemektedir. Literatiirde iki degisken
arasindaki pozitif iliskiyi saptayan calismalar bulunmaktadir (Costa vd., 2012; Li vd.,
2016; Schwartz ve Frohner, 2005; Trevino vd., 2013; Zengin vd., 2017). Bunun sosyal
destegin bireylerin yasama daha aktif katilimini kolaylastirmadan kaynaklandigini
sOylemek mimkiindiir. Semptomlarin olumsuz etkilerini azaltmada sosyal yasama
katilim ve uyum 6nemli bir etken gibi gériinmektedir. Buna karsin iki degisken arasinda
zay1f bir iliskinin saptandig1 dikkat ¢ekicidir. Bu muhtemelen yasam kalitesinin sosyal
destek disinda meslek sahibi olup olmama, karakter/ kisilik, maneviyat, hastaliga uyum

gibi diger faktorlerce belirlenmesinden kaynaklanmaktadir.
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SONUC ve ONERILER

Bu calisma MS hastaligina sahip bireylerin algiladiklar1 sosyal destek ile yasam
kalitesi arasindaki iliskiyi incelemektedir. Arastirma Ankara, istanbul, Izmir, Kocaeli ve
Sivas kent merkezlerinde gergeklestirilmistir. Aragtirmaya katilanlar bu sehirlerde
bulunan 7 hastanenin néroloji poliklinigine basvuranlar ile Tirkiye Multipl Skleroz
Derneginin Istanbul, Ankara ve Izmir subelerine kayith iiyelerden olusmaktadir.
Aragtirmanin verileri, Vickrey vd. (1995) tarafindan gelistirilen Multipl Skleroz Yasam
Kalitesi Olcegi (MSQOL-54) ve Zimet vd. (1988) tarafindan gelistirilen Cok Boyutlu
Algilanan Sosyal Destek Olgegi kullanilarak toplanmistir. Algilanan sosyal destek ile
yasam kalitesi arasindaki iligkilerin tespiti i¢in pearson korelasyon momentler ¢arpimi
analizi kullanilmistir. Demografik ve sosyoekonomik ozelliklerin algilanan sosyal
destek ve yasam kalitesi acisindan karsilastirildigi analizlerde; iki gruplu degiskenlerin
karsilagtirilmasinda bagimsiz t testi, lic veya daha fazla gruplu degiskenlerin

karsilastirilmasinda ANOVA analizleri kullanilmistir.

Sonuglara gére MS hastaligina sahip bireylerin evlilerin, egitim diizeyi ile gelir
diizeyleri yliksek olanlarin algiladiklar1 sosyal destek diizeyi yliksek ¢ikmustir. Yine
kadinlarin, egitim ve gelir diizeyleri yiiksek olanlarin ve calisanlarin yasam kaliteleri
her iki boyutta da (BFS ve BMS) yiiksek ¢ikmistir. Hastalarin algiladiklari sosyal destek
ve yasam kalitelerinin her iki faktorii (BFS ve BMS) arasinda pozitif yonde ancak zayif
bir iliski ortaya konmustur. Arastirmada elde edilen bulgular literatiir esliginde

irdelenmis asagida bazi 6neriler siralanmistir. Bunlar:

1. Ruhsal ve bedensel anlamda saglikli olmak her insanin arzu ettigi bir durumdur.
Ancak bazi nedenlerle insanlar yasamlarmin bir doneminde hastaliklarla
miicadele etmek zorunda kalmaktadir. Bazi hastaliklar tedavilerle kolayca
iyilesebilirken bazilarinin tedavisi ya ¢ok zordur ya da hi¢ mimkiin
olamamaktadir. Bu zor hastalik deneyimini yasamak bireylerin ruhsal, sosyal ve
bedensel pek cok sikinti yasamalarini beraberinde getirmektedir. MS hastaligt
hem kronik hem de tedavisi olmayan bir hastalik olmasi nedeniyle hastalarin s6z
konusu sorunlar1 daha agir yasamalarmi da beraberinde getirmektedir. Bu
stirecten sadece hastalar degil hasta yakinlar1 da olumsuz etkilenmektedir. Bu

acidan hastaligin tedavisinin sadece tibbi olarak degil sosyal ve psikolojik
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destekle birlikte yiiriitiilmesi Onemlidir. Biitiinciil bir yaklagimla hastalara
yaklasmak hem hastane ortaminda hem de evde s6z konusu tedavilerin bir arada
uygulanmasi ic¢in doktor, hemsire, fizyoterapist, psikolog ve sosyal hizmet
uzmaninin tedavi siirecinde birlikte yer almasi sadece hastalarin degil hasta
yakinlarinin da sosyal destek ve yasam kalitesi diizeyini yiikseltmek agisindan
oldukga 6nemlidir.

. Yukarida da deginildigi {lizere kronik ve agir hastaliklarda hastayla birlikte
aileler de ciddi sorunlarla karsilagsmakta, arastirmanin tartisma bolimiinde
belirtildigi iizere bu durum aile birliginin bozulmasina neden olmaktadir (Oz,
2013). Bu da hastalarin daha agir psikolojik kosullarda hastaliklartyla miicadele
etmeleri demektir. Oysa agir hastaliklarla miicadele edenlerin ruh saghg ve
moral durumlarinin 1iyiligi, hastaligin seyrine de olduk¢a pozitif katki
sunmaktadir. Bu nedenle hastaligin ortaya ¢iktig1 andan itibaren ailelerin tedavi
stirecine aktif katilimlarin1 saglamak, hastaya nasil yaklagmalari gerektigi
konusunda onlar1 bilgilendirmek, hastaligin getirebilecegi yliklerle nasil bag
edebileceklerini 6gretmek son derece onemlidir. Bu baglamda aile terapilerinin
hastalarin sosyal destek ve yasam kalitesini ylikseltmeye onemli katki sunacagi
disiiniilmektedir.

. MS hastalig ile ilgili calismalarin ¢ogunlukla saglik bilimleri alaninda yapildigt
gorilmektedir. MS’in her seyden Once tibbi bir sorun oldugu bir gergektir.
Ancak DSO’niinde ifade ettigi gibi saghk artik bir biitiin olarak
degerlendirilmektedir. Bu durumda bir hastaligin yalnizca tibbi yonden
incelenmesi tedavinin bir boyutuyla ele alinmas1 demektir. Bu nedenle sosyal
bilimlerin farkli alanlarinda calisanlarin da hastaligin diger yonlerini ortaya
koyacak akademik ¢alismalar yapmalar literatiirdeki boslugu doldurmaya katk1
sunacaktir.

. MS hastaliginin ruhsal sorunlar tetikledigi, literatiirde sik¢a dile getirilmektedir.
Ruhsal sorunlarin ortadan kaldirilmasi ve yasam kalitesinin yiikseltilmesinde
bos zaman aktiviteleri Onemli yer tutabilir. Bos zaman faaliyetlerinin
planlanmasinda sosyal ¢alismacilardan yararlanilabilir. Bu kapsamda

hastanelerin sosyal hizmet biriminde calisan sosyal ¢alismacilara bos zaman
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faaliyetlerinin nasil diizenlenecegi konusunda profesyonel egitim verilebilir ve
sosyal calismacilarin hastanelerde bu konuda daha aktif rol almalar1 saglanabilir.
. Arastirmamiza katilanlarin ¢ogunlukla kadinlardan olustugu goriilmiistiir.
Literatiirde de MS hastaliinin bu cinsiyet grubunda daha fazla goriildiigi
bildirilmistir. Dolayisiyla kadilarin MS hastaligi konusunda bilgilendirilmeleri,
hastalikla ilgili farkindaliklarini artiracaktir. Bu siireci yasayan kadinlarin
hastalikla miicadelelerinde 6zel destek almalar1 Onemlidir. Zira hastalik
siirecinde kadinlar, yalnizca bir hasta olarak degil bir anne veya es olarak ¢ok
daha agir bir yiik igerisine girmekte hem kendi sagliklarin1 korumaya ¢aligsmak
hem de aile islerini bir arada yiiriitmek mecburiyetiyle bas basa
birakilmaktadirlar. Bu da bir miiddet sonra s6z konusu kadinlarin tiikkenme ve
psikolojik sorunlar yasama riskini yiikseltmektedir. Nitekim literatiirde evli ve
cocuklu olan kadin hastalarin psikiyatrik hastaliklara yakalanma ihtimallerinin
daha yiiksek oldugunu sdyleyen calismalar vardir (Bkz.: Oz, 2013).

. Arastirmada ¢alismayan oraninin da azimsanmayacak diizeyde oldugu
saptanmistir. Caligmayanlarin yiiksekligi ise arastirmaya katilanlarin ¢ogunun
kadin olma ihtimaliyle ag¢iklanmistir. Bilindigi gibi kadin olmak c¢alisma
yasamina katilimda dezavantaj demektir. Bir de buna MS gibi agir bir hastalik
eklendiginde kadinlarin ¢alisma yasaminda yer almasi daha da zorlasmaktadir.
Nitekim bu c¢alismada c¢alismayanlarin  %80’inin  kadinlardan olustugu
saptanmistir. Bu baglamda agir hastalifi olan kadinlarin isgiliciine katilimi igin

sosyal politikalarin gelistirilmesi 6nem arz etmektedir.
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Yrd. Dog. Dr. Mchmet Atas | Farmasotik Mikrobiyoloji gg;;'c‘l‘;:;{y;;mg;’ sitest, ER | kO | ED |HK | & HIT % W
Yrd. Dog. Dr. Recai Zan Endodonti g‘lémlfl‘;:gflﬁ;‘}_‘;;?lg’ ER KO |EO |HR |ED) | HED | Keohmads
Yrd. Dog. Dr. Binnur Bagct Beslenme ve Diyetetik (S::gnllx m;%f;}i';g:g;s; ; E] | K EQ |HX | E H[T &'\/
Yrd. Dog. Dr. Engin Altinkaya | Ig Hastaliklary %:;ﬂ;:l:;:‘?(; tSil"Jniversitesi,\ E KO | ECD | H E H[ Z/g

*: Toplantida bulunma

Etik Kurul Bagkaninin

Unvani/Ady/Soyadi: Prof. Dr. Muhittin S6

Imza:

e
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EK2.Hastanelerden Alinan izin Yazilar

Evrak Tarih ve Sayis|: 01/03/2018-2695

ISTANBUL I SASTIE MODGRLOGTD - (STANBUL
o 2 ‘ ' SAGLIGIN GELISTIRILMES! BiRbt
[ - % LAV 11:20 - 6267222 - 619 - ESUL
e TimE
ISTANBUL VALILIGH
100! {1 Saghk Midirloga
Sayi @ 16867222/619

Konu : Sadiye TEK'in
Tez Caligmasi

CUMHURIYET UNIVERSITES! REKTORLUGUNE
(Cumhuriyet Universitesi 58140 Kampiis / Sivas)

flgi  :a)18/12/2017 tarihli ve 71211201-263311 saytli yaz1
b) 05/01/2018 tarihli ve 71211201-275746 sayili yazi.

ilgide kayith yazi ile Universiteniz Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal Hizmet Anabilim
Dali Béltimii Yiksek Lisans Programu 8grencisi Sadiye TEK'in aragtirmacist oldugu "Multipl
Sklerozonlu Bireylerde Algilana Sosyal Destek ile Yasam Kalitesi Arasindaki iliski” konulu
aragtirmanin kurumumuza bagl: hastanelerde yapma talebi Midirliigtimiize iletilmigtir.

S6z konusu aragtirma ile ilgili hastanelerin izin talebi hakkindaki cevabi yazisi ekie
gonderilmekte olup, konunun ¢alismada adi gegen 8grencinize tebligi hususunda;

Geregini ve bilgilerinize arz ederim.

e-imzalhidir.
Dt. Sule TUYGUN
Vali a.

Bagkan Yardimeisi

EKLER: T
1- Sisli Hamidiye Etfal EAH W"“"E\E’“ﬁ’ K‘l“g <5
2- Sultan Abdlhamid Han EAH TSR 0% R asiiee
3- Okmeydani EAH 2 R ‘\u«;gw
4- Medeniyet Universitesi Goztepe EAH ?e,_.t\“"‘ ot
5- Istanbul EAH Yo

Saghgin Gelistirilmesi Birimi Seyitnizam Maki. Mevlana Cd. No:85, 34015 Kat: 1 Oda No: 102

Zeylinburnuffst. . .

Tel: 0212 638 33 99/ 3102 frtibat: Arm SARMUSAK ist.sagligingel@saglik.gov.tr

- *

Evrakin elektronik imzal suretine hitp/fe-belge saglik.gov.tr adresinden [9df3462-5h70-4162-8675-2d7d6daf528b kodu ile cnsebilirsimz.
~Bu belge 6070 sayili elekironik imza kanuna glre glivenh elekitonik imza ile |

» *
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6- Istanbul EAH Goriig Karari - ’
7- Istanbul Bakirksy Dr. Sadi Konuk EAH

8- Haydarpaga Numune EAH '

9- Haseki Egitim Ve Aragtirma Hastanesi -

10- Haseki EAH Goriis Karan

11- Besiktas Sait Ciftgi DH

Sagligin Geligtiriimesi Birimi Seyitnizam Mah. Mevlana Cd. No:85, 34015 Kat: 1 Oda No: 102
Zeytinburnu/fst. , .
Tel: 0212 638 33 99/3102 Irtibat: Arzu SARMUSAK ist.sagligingel@saglik.gov.tr

. I

Evrakin elektronik imzal sureune http /fe-belge saglik gov tr adresinden f9df3462-5670-4162-8675-2d7d6daf528b kodu ile erisebilirsiniz.
«Bu belges5070 saylh elektronik imza kanuna gore giivenli elektronik imza tle imzalanmustir.

. *
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(STANBUL §isLE HAMIDIYE ETFAL EG{TIM VE
TIRMA HASTANESI - ISTANBUL §l§tt HAMIDIYE
mAL EGH'IM VE ARA Tmm msrmst

T

e
ISTANBUL VALIL!Gt
IL SAGLIK MUDURLUGU
Sisli Hamidiye Etfal Egitim ve Atastirma Hastanesi

'i‘t'.Saghk Bakonhd

Say1 1 79341859-799
Konu : Arastirma Izni (Sadiye TEK)

ISTANBUL IL SAGLIK MUDURLUGU

Igi : 26/01/2018 tarihli ve 71211201-771-10419 say1h yaz:

Cumhuriyet Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisi Sosyal Hizmet Ana Bilim Dali
Yiiksek Lisans Programi &grencisi Sadiye TEK'in, Prof.Dr.Murat YILDIZ dantsmanliginda
"Multipl Sklerozlu Bireylerde Algilanan Sosyal Destek ile Yasam Kalitesi Arasindaki [liski"
konulu tez c¢ahismasimi kurumumuzda yapmasi Hastane Yonetimi tarafindan  uygun
goritlmiigtiir,

Geregini bilgilerinize arz ederim.

e-imzalldlr:_
Prof. Dr. H.Mustafa OZDEMIR
Bashekim

Halaskargazi cad Etfal Sok. 34371 Sisli/Istanbul » . Bilgi 1gin. Nurgtl TURGUT
Faks No:2122240772 Unvan BIRIM SORUMLUSU
e-Posta nurgul.turgut@saglik.gov tr Int. Adresi: www.sislietfal.gov.tr Telefon No:2123735000 *

Evrakin elektronik imzah suretie hitp://e-belge.saglik.gov.ir adresinden e2da70ce-ca52-40a8-8502-3d9237d22549 kodu ile ensebilirsimz.
}
,-Bu belge,5070 sayil elektrofik imza kanuna gore glvenli elektronik imza ile imzalanmistir,

o »
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isrANBUL SULIAN ABDO‘LHAM‘ID HAN EGITIM VE
TAN ABDULHAMID HAN

EAHEGITT.MWARGF_B'R[MI
re.  OARI
ISTANBUL VALILIGI
1l Saglik Miditrliigi

TC. !d’
SB‘Q mgu‘}%n Abdiilhamid Han Egitim:Ve Aragtirma Hastanesi Baghekimligi

Say1  : 54230385-605.99
Konu : Sadiye TEK’in Aragtirma Bagvurusu
Hk.

ISTANBUL KHHB - 6 EGITIM VE ARGENE

Hgi : 11/01/2018 tarihli ve 71211201-773.99-25 sayil yaz:

llgili yazi ile Cumhuriyet Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal Hizmet Yiiksek
Lisans Programi &grencisi $adiye TEK “Multipl Sklerozonlu Bireylerde Algilanan Sosyal
Destek Ile Yasam Kalitesi Arasindaki 1liski” konulu calismasini saglik tesisimizde
yapabilmesine dair izin talebinde bulunmustur.S6z konusu basvuru Hastane Bashekimligimizce

degerlendirilerek, uygun oldugu kanaatine varilmistir.,

Bilgilerinizi ve geregini arz ederim,

e-imzalidir,
Prof. Dr. Ali Riza ODABAS
Basghekim

a

Suitan Abdulhamid Han Egitim ve Aragtirma Hastanesi Egitim AR-GE Bigimi Bilgi icin:Burcy ELBUKEN

Faks No: Unvan HEMSIRE

e-Posta:burcu.elbuken@saglik.gov.tr Int. Adresi: egitimbrm@gmail.com Telefon No:02165422020-314223141
Evrakin elektronik imzal suretine hitp:/e-belge.saglik.gov.tr adresinden 866357¢5-ba60-4807-b42b-3c3d2acd8c9 kodu ile engebilirsmniz.
. Bu belge 5070 sayih elektrohik 1mza kanuna gore giivenli elektronik imza ile imzalanmustir
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HASTANES! - ISTANBUL OKMEYDANI EGITIM VE

. ARASTIRMA HASTANES!

o . 0170272018 10:25- 48670771 771 . E.2115

9 T QTR
ISTANBUL VALILIGL 00061895082

TC Sopik Bakanigi Okmey[d[;r? f]?gﬁfi x&egmc}gstanesi

N : . . [STANBUL OXMEYDANI EGITIM VE ARA§TIRMA

Sayi 1 48670771-771
Konu : Aragtirma {zni (Sadiye Tek)

ISTANBUL IL SAGLIK MUDURLUGUNE
(Kamu Hastaneleti Hizmetleri Baskanligi -4)

Ilgi: 26/01/2018 tarih ve 71211201-77 sayili yazi

Iigide kayitli yaziya istinaden Cumhuriyet Universitesi Sosyal Bilimler Ensitiisii Sosyal
Hizmet Anabilim Dali Yiiksek Lisans ogrencisi Sadiye TEK'in, Prof. Dr. Murat YILDIZ
danigmanlifinda "Multipl Sklerozlu Bireylerde Algilanan Sosyal Destek fle Yasam Kalitesi
Arasindaki Iliski" konulu tez ¢ahismasimt kurumumuzda yapmast uygun olarak
degerlendirilmigtir,

Bilgilerinize ve geregini arzederim.

e~-imzalidir.
Prof. Dr. Hakan GURBUZ
Bashekim

Okmeydani Egitim ve Arastirma Hastanesi Egitim ve AR-GE Birimi Bilgi igin:Hacer OZEL

Faks No:0212 221 78 00 Unvan:HEMSIRE
e-Posta:hacer.ozell @saglik.gov.tr Int. Adresi: hacerozkulozel@hotmail.com Telefon No-0212 314'55 55

Evrakmn elektronik imzali suretine http://e-belge.saghk. gov.tr adresinden 60e7b6ea-c6d7-40d7-877b-e77b9597deed kodu ile erisebilirsiniz,
,- Bubclge 5070 sayih elektrdnik imza kanuna gore giivenii elektronik 1mza 1le imzalanmistir
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< ISTANBUL BESIKTAS SAIT GIFTGI DEVLET HASTANEST -
lmNBUL BEslxms SA.n' mavl.n HASTANES]

LU

- A iSTAN%UL VALILIGI
L SAGLIK MUDURLUGU
T 5o .
gmc Bwnbg’ Istanbul Besiktag Sait Ciftci‘Devlet Hastanesi

Say1 1 92444225-772.02
Konu : Arastirma lzni (Sadiye TEK )

ISTANBUL L SAGLIK MUDURLUGUNE
(Kamu Hastaneleri Hizmetleri Bagkanligi -4)

Ilgi: 26.01.2018 tarih ve 10419 sayili yazi.

Cumhuriyet Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal Hizmet Ana Bilim Dali
Yitksek Lisans Programi Ogrencisi Sadiye TEK 'in ,Prof.Dr.Murat YILMAZ danismanliginda "
Multipl Sklerozlu Bireylerde Algilanan Sosyal Destek ile Yasam Kalitesi Arasindaki iligki "
konulu tez ¢alismasint kurumumuzda yapma talebi degerlendirilmis,uygun goriilmiistiir.

Bilgilerinize arz ederim.

Dr Abdullah VELIOGLU
Baghekim

Barbaros Bulvari No:109 Yildiz-Besiktas/ISTANBUL » N Bilgi igin:Mualla DEMIR
Faks No:0 212 258 50 57 ' : Unvan:HEMSIRE
e-Posta:mualla.demir@saglik.gov.tr Int. Adresi: www.bscdh.gov.tr Telefon No 0 212 381 68 21

Evrakin elektronik imzali suretine hitp://e-belge.saglik.gov.tr adresinden 73dae855-2dc6-4007-98a2-4dab6a?01254 kodu ile erisebilirsiniz.
Bu belge 5070 sayih elektronik imza kanuna gare givenli clektronik imza ile imzalanmstir.
+ .
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27/83/2018 16:88 98-212-4400048 OGRENCI ISLERI DAIRE SAYFA @1/085

Tarih ve Sayr: 15/02/2018-7242],

IR

* BEZLZHM
)

T.C.
ISTANBUL UNIVERSITESI REKTORLUGU
Ogrenci Isleri Daire Baskanlif:

Say1  :53891476-302.08.01-
Konu :Sadiye TEK-tez ¢aligmast

CUMHURIYET UNIVERSITESE REKTORLUGUNE
58140 SIVAS

flgi  :18.12.2017 taribli 30182376-300-263305 sayih yazimz.

Universiteniz Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal Hizmet Anabilim Dalt yiksek lisans
programi $grencisi $adiye TEK'in "Multipl Sklerozonlu Bireylerde Algilanan Sosyal Destek
fle Yagam Kalitesi Arasindali fliski" baglikli tez galigmas: hakkinda, Universitemiz tstanbul
Tip Fakiiltesi Dekanlifindan ahinan 04.01.2018 tarihli 5892 sayili yazi ile Cerrahpasa Tip
Fakiiltesi Dekanligmdan ahnan 14.02.2018 tarihli 61206 sayih yaz ve ekleri iligikte
gonderilmigtir.

Bilgilerinizi ve geregini arz ederim,

e-imzall
Prof. Dr. Bayram Mert SAVRUN
Rektor a.
Rektdr Yardimeist

EK:
Yaz ve ekleri (4 sayfa)

in:http://194.27.128.66/envision. Sorgula/belgedogrutama.aspx?V=BEZLZHMZ)
Aynntih bilgi igin ixtibat Osman Nuri DING Dahili+ 10141

Istanbul Universitesi Merkez Kamptisii 34452 Beyazst/Istanbul
Tel: 0212 440 00 00 Faks : 0212 440 00 48 TSEA0MN
e-posta : oidb@istanbul.edu tr Elektronik A : hitp://ogrenci.istanbul.edu.te 5009

Bu belge 5070 ssyth Elaktronik imza Kanunuaun 3. Maddesi geregingo glvanli aizkironik 1132a e imzalanoghr.
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27/83/2018 16:08 99-212-44088048 OGRENCI ISLERI DAIRE SAYFA B84/85

Tarih ve Say1: 14/02/2018-61206

R

* B EN Z 7 HY VWV &

T.C.
ISTANBUL UNIVERSITESI
Cerrahpaga Tip Fakiiltesi Dekanlhifit

Sayt  :50200903-199-
Konu :Sadiye Tek'in tez galigmasi

ISTANBUL UNIVERSITESI REKTORLUGUNE
(Ogrenci Isleri Daire Bagkanlig)

flgi  :30.12.2017 tarihli, 492845 sayilt yaziniz

Cumhuriyet Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisi Sosyal Hizmet Anabilim Dals
yiiksek lisans programi Sgrencisi Sadiye TEK'in "Multip! Sklerozonlu Bireylerde Algilanan
Sosyal Destek ile Yagam Kalitesi Arasmdaki fligki" baslikh tez gahgmasum Fakiiltemiz Noroloji
Anabilim Dalnda yapmasmm uygun gbrildigi hakkinda adi gecen anabilim dall
bagkanhgndan alman 06.02.2018 taribli, 50379 sayili yazimn bir fotokopisi iligikte sunulmug
olup, konu Dekanligimizea da uygun goriilmiigtir.

Bilgilerinizi ve geregini arz ederim.

e-imzal
Prof. Dr. Alaattin DURAN
Dekan
EK:
1

Dofrulamak Igln:httg:ll'l94.27.128.6Glenvlslon.SOrgulalbelgedogrulama.aggx?V=BE.NFz7HYV
Aynntih bilgi igin irtibat : Melek BOYOKZILELL Dabili: 22529

fstanbul Universitesi Cerrahpaga Tip Fakiiltesi 34098 Cerrahpaga/Istanbul 3
Tel: 02124143000 Faks : 0212 632 00 33 15!;|§$m
e-posta : ctfpersonel@istanbul edu.tr Elektronile AZ : www.istanbul.edu tr

98



27/83/2018 16:88 90-212-4480848 OGRENCI ISLERI DAIRE SAYFA B5/85

Tarih ve Sayx: 06/02/2018-50379

WANERRAY

*# BES®V 20FKO¥»

T.C.
CERRAHPASA TIP FAKULTESI DEKANLIGI
Noroloji Anabilim Dal: Bagkanhg

Say1  :45103048-199-
Konu :Sadiye TEK'in tez ¢aligmas:

CERRAHPASA TIP FAKULTESI DEKANLIGINA
Dgi  :08/01/2018 tarihli, 9134 sayih yaz:

Cumburiyet Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal Hizmet Anabilim Dah
yiiksek lisans prograpn Sgrencisi Sadiye TEK'in "Multipl Sklerozonlu Bireylerde Algilanan
Sosyal Destek ile Yagam Kalitesi Arasindald 1igki” baghkl tez galigmasioa anabilim dalimizda
yapmast uygun goriilmiigtiic. Bilgilexinize arz ederim.

e-Imzalt e-frozah 3
Prof. Dr. Sabahattin SA{P Prof. Dr. Isil BAVUNOGLU
Anabilim Dali Bagkam Bolim Bagkant V.

Dogjrulamak lgln:htte:ll194.27.128.66[envisinn,Snrguia!holaedggruIuma.aspgg\l=BEBV20FKO

Aynintitt bilgi igin irtibat . Mitjgsn MEMIS Dahili : 21236
istanbul Universitesi Cettahpaga Trp Fakiiltesi 34303 Cerrahpaga/ ISTANBUL R
Tel: 212 414 30 00 - 22961 Faks: 0 (212) 632 00 33 TEiso-N
e-posta ; otfpersonel@istanbul.edu.tr Elekironik AZ : www.istanbul.edu.tr
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y RN

» » 1- - =
KOCAEL{ UNIVERSITESI
Aragtirma ve Uygulama Hastanesi Baghekimligi

Say 36817975 -044/25323 28/12/2017
Konu SADIYE TEK HK
CUMHURIYET OUNIVERSITESI REKTORLUGUNE
ilgi 18/1272017 tarihli, 263317 sayih ve "SADIYE TEK HK" konulu yazi
str

flgi konulu yazimza istinaden, yazinizda belirttiginiz anket caligmasi ile ilgili talebiniz
Bashekimligimiz tarafindan uygun gérillmistir.

Geregi bilgilerinize arz/rica ederim.

Prof.Dr.Nuh Znfe URK
Bas
s
27/12/2017 Mem. Z XARAGIZMELI
27/12/2017 Bagmiid. Vekili Do¢.Dr. Y.TAS
27/12/2017 Bshk. Prof.Dr. N.Z.CANTURK
Evraki Degrulamak lgin -.hv.ps:."ngvn.hncau'ﬁ,.du.:r,‘zn\ﬁilnn;‘\raﬂd:la Doc,aspx?V=BESNSLMFP
OEA2R0)
Tiastane lrletme ve Ofis Hizmetleri sube Muddriugl Kocacli Unwersies: Umuticpe Yerlegkes: 41380, Rocael : \;s;t’?g
Tel:+90 (262 302 80 01 Faks:+50 (262) 303 8003 Yot @
£-Posta rekiletisim @hocaeledu.tr Elcktronik A3 :http://nastane kocael.edu, rf (=)
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EK3. Katihhma Bilgilendirilmis Olur Formu

KATILIMCI BiLGILENDIRILMIiS OLUR FORMU

Saymn Katilime,

Bu caligma, “Multipl Skleroz” lu Bireylerde Algilanan Sosyal Destek ile Yagam Kalitesi
Arasindaki Tliski” isimli bilimsel bir arastirmadir. Calismaya katilim génulluliik esasina dayalidir

Kararimizdan énce aragtirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz.

Bu aragtirmanin amact, (lkemizde heniiz sosyal boyutu yeteri kadar ele alinmamis olan
Multipl Skleroz’a iliskin bilimsel veriler elde etmektir. Bu ¢alismada MS” li kisilerin algiladiklan
sosyal destek ile yagam kaliteleri arasindaki iligski degerlendirilecektir. Kronik bir hastalik olan MS
kisilerin yagam kalitelerini clumsuz etkilemektedir. . Bu aragtirmanin sonucunda elde edilecek veriler
ile hem bilimsel alan yazina hem de MS’ Ii bireylerin yasam kalitelerinin artmast yoniinde

hazirlanacak eylem planlanna katkida bulunmayi umuyoruz.

Bu aragtirmada sizden (¢ ayn anketi dogru ve eksiksiz bir sekilde doldurmamz istenmektedir.
Bu anketler MS’ 11 bireylerin yasam kalitelerini ve sosyal destek algilarimi 6l¢mektedir. Anketlerdek:
toplam madde sayisi seksen ii¢ olup, ¢ogunlugu segeneklerden olusmaktadir. Anketler doldurma
stiresi ortalama 25-35 dakikadir. Anketler toplamda 381 MS’ li bireye uygulanacaktir. Bu aragtirmada
sizin igin herhangi bir risk ve zarar séz konusu degildir. Bu aragtirmaya katilimizdan dolay: sizden

hichir ticret talep edilmemektedir. Ayni sekilde size herhangi bir 6deme de yapilmayacaktir.

Size ait tam tibbi ve kimlik bilgileriniz gizli tutulacaktir ve arastirma vayinlansa bile kimlik

bilgileriniz verilmevecektir. MS disinda herhangi bir kronik veya ciddi hastali: bulunanlar ile son

bir aydir atak gegirmig olanlar galismaya dahil edilmeyecektir. Boyle bir durumunuz varsa litfen

arastirmaciya belirtiniz. Katki ve desteginizden &tir tegekkir ederim.
Ars. Gir. Sadiye Tek

Cumbhuriyet Universitesi Sosyal Hizmet Boliimii

Katilimemm Adi-Soyadi:

Tel:
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EK4. Anket Formu

Multipl Skleroz Hastalar: icin Anket Formu

Liitfen tiim sorular cevaplamaya calisimz,

MS dismda kronik veya ciddi bir hastalizim yok [ ] Son bir aydir atak gecirmedim [ ]

1. Cinsivetiniz? Kadm[ ]  Erkek [

2. Yasmz:..........

3. Kag vasimzda MS teshisi konuldu:. ...

4. Medeni durumunmz: Bekar [ Evli [] Ayn vagryorum [

5. Eger bekirsamz/aynysanz, bu durumun MS ile ilgisi var mm? (Omegin, MS teshisi konulduktan sonra
M5 imzden dolayi bosandiysamz veya MS oldugunuz igm evlenmiver veya evlenemedifinizi
diigimiiyorsamz “evet’ demelisimz ) Evet[ | Hayir ]

6. Kiminle birlikte yasiyorsunuz? Yalmz yagivorum [ Cekirdek aile [ ]
Akrabamla [] Arkadasmla [ ] Genis aile []

7. Egitim durumoummz?

Nkégretim [] Ortadgretim [ Yiiksekgretim []

8. Cahsivor musummz? Evet [ Hayu ] Emekli []

9 Calizmuyor veva emekliyseniz, bu durum M5™ inizden mi kaynaklamyor? Evet [ ] Havir []

10. Size gire ailenizin gelir durumu? Digilk gelirli [ Orta gelirli [ ] Yiikzek gelirli [

11. Su anda MS tipiniz nedir?  Bilmiyorum [ ] Iyi Huylu MS (Bening MS)[]
Tekrarlayicr- Iyilesici MS (RRMS) [] Ikincil Tlerleyici MS (SPMS) []

Atakli- Tlerleyici MS (PRMS)[] Birincil Hlerleyici MS (PPMS) []

12, Multipl skleroza iliskin asagidaki tedavilerden hangilerni gérmektesiniz?

Atak tedavisi [ ] Eonryucen tedavi [ Semptomatik tedavi [
Fizik tedavi [ ] Pzikiyatmik tedavi/ Destek tedavi [] Hichiri []
13. M5’ e bagh ortaya gikan yeni belirtiler ve atak dénemleri disinda muayene olma mitininiz nasidir?

Jaydabir[ ] 6 avda bir [_] 12 ayda bir [] THEET oo
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14. MS’ iz igin altematif tedavi yintemlerine yéneldiniz mi? Hayir [] Evet []
13. Evet, ise faydas oldufina mamyor musunmz? Haywr [] Evet []

16. M5® mizin yasammizda meydana getirdifi etkilere iliskin hangi uzmanlara bagwmursunuz

Doktor [] Hemgire [_| Fizyoterapist [ ] Diyetisyen []
Psikolog[ | Ajle Damsmam [] Cinsel Terapist ] Avukat []
17. M5 ile ilgili herhangi bir dernege veya gruba iiye misiniz? Evet [ ] Havyr []
-
Asamda 12 ciimle ve her ciimlenin karsisinda 1'den 7've kadar rakamlar | Z “
ver almaktadir. 1 sayim “kesinlikle hayw™, 7 sayisi “kesinlikle evet” : =
secenefini temsil etmektedir Aradaki rakamlar 1se cevabmuz bu ki i 5
secenck arasinda derecelendirmeye vyarar. Liitfen tim ciimleleri | = —
cevaplavimiz ve size gire dogruva en vakin rakami isaretleviniz. w &
o i

1. Ihtiyacim oldugunda vanimda elan bir insan (dmegin, flért, nisanl,

1|23 [4)5]6][7
sozlii, akraba, komsu, doktor) var. .
1. Seving ve kederlerimi paylagabilecefim bir insan (dmegin. flért, 112l3lalsls
= 2 . i

nizanly, sdzlii, akraba, komsu, doktor) var.

3. Ailem (frmegin, annem, babam, esim_ gocuklanm, kardeglenim) bana
gercekten yardmue: olmaya ¢alsir.

4. Ihttyacam olan duygusal yardim ve destedi allemden (Gmegin,
annemden, babamdan, esimden, ¢ocuklarimdan, kardeslerimden) alirm.

5. Ailem ve arkadaslanm digmda olan ve beni gercekten rahatlatan bir

msan (Gmegin, flért, niganly, sézli, akraba, komsu, doktor) var. Ll 234 ]318]7
6. Arkadaslanm bana gercekten yardme: olmaya ¢alisirlar. 11234567
T. Isler katii gittifinde arkadaslanma giivenebilimm L2343 ]|6/(7
8. Sonmlanm ailemle (Gmegin, anmemle, babamla, esimle. ¢ocuklanmla, ilalalalslels
kardeslerimle) komzabilinm.

9. Seving ve kederlerimi paylagabilecegim arkadaslanm var. L2345 ]|6](7
10. Ailem ve arkadaslarm digmda olan ve duygularima Gnem veren bir tlalalalslels

msan (Gmegin, flért, niganly, s6zli, akraba, komsu, doktor) var.

11. Kararlarum vermede ailem (dmegin, annem babam_ egim,
cocuklarim kardeglerim) bana yardimer elmaya isteklidir.

[
S
1
L=11
=

12, Sonmlanmm arkadaslanmla konusabilinm. 1 (2
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Bu caligmada, sagligimz ve gunliik aktiviteleriniz degerlendirilecektir. Her soruda size en uygun gelen
cevabi igaretleyiniz. Higbir soruyu bos birakmamaya caliginiz.

Herhangi bir soruda, nasil yanit vereceginiz konusunda tereddiit ederseniz liitfen verebileceginiz en
iyl yanit1 veriniz ve yanina yorum veya aciklama yaziniz.

1. Genel olarak sagliginiz igin asagidakilerden hangisini sdyleyebilirsiniz? (Sadece birini isaretleyiniz)

a) Miikemmel b) Cok iyi c) Iyi d) Fena degil (orta) e)Kotii

2. Bir vil oncesi ile kiyasladigimizda, genel olarak sagliginiza su_anda ka¢ puan verirsiniz? (Sadece bir
secenegi isaretleyiniz)

a) Su anda gecen yila gore ¢ok daha iyi (100)
b) Su anda gegen yila gore biraz daha iyi (75)
¢) Neredeyse ayni (50)

d) Su anda gecen yila gore biraz daha kotii (25)
e) Su anda gecen yila gore ¢ok daha koti (0)

3-12. Asagidaki sorular, olagan bir giinde yapabileceginiz aktivitelerle ilgilidir. Saghgimz bu aktivitelerde
bulunmanizi engelliyor mu? Eger 6yleyse, ne kadar?

Evet, Evet, Hayir,
olduke¢a biraz hi¢
engelliyor engelliyor | engellemiyor

3. Kosma, agir kaldirma, agir sporlara katilma gibi agir
aktiviteler

4. Bir masay1 ¢ekme, elektrik siiptrgesini itme ve agir
olmayan sporlari yapma gibi orta dereceli aktiviteler

5. Gunliik aligverigte alinanlart kaldirma veya tagima

6. Cok sayida merdiven ¢ikma

7. Merdivenle bir kat ¢itkma

8. Egilme veya diz ¢okme

9. Bir iki kilometreden fazla yiiriime

10. Bir kag sokak oteye yiirime

11. Bir sokak oteye yurime

12. Kendi kendine banyo yapma ve giyinme
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13-16. Son_ 4 hafta boyunca bedensel saghfimizin _sonucu olarak, isiniz veya diger giinluk
etkinliklerinizde, agagidaki sorunlardan biriyle karsilagtiniz m1? (Her satirda 1 secenek isaretleyiniz.)

EVET HAYIR

13. Is veya diger etkinlikler igin harcadiginiz zamam azalttiniz mi1?

14. Istediginizden daha azin1 m1 basardimz?

15. Is veya diger etkinliklerinizin tiiriinde kisitlanma oldu mu?

16. Is veya diger etkinlikleri yaparken giicliik ¢ektiniz mi?
(6rnegin daha fazla zaman aldi m1?)

17-19. Son 4 hafta boyunca, duygusal sorunlarmmzin (6rnegin ¢okkunlik, keder —depresyon veya kaygt)
sonucu olarak iginiz veya diger gunliik etkinliklerinizle ilgili agsagidaki sorunlarla karsilagtiniz mi? (Her
satirda 1 segenek isaretleyiniz.)

EVET HAYIR

17. Is veya diger etkinlikler i¢in harcadigimz zamam azalttiniz mi1?

18. Istediginizden daha azin1 m1 basardiniz?

19. Isinizi veya diger etkinliklerinizi her zamanki kadar dikkatli yapamadiniz nm?

20. Son 4 hafta boyunca bedensel sagligimz veya duygusal sorunlariniz, aileniz, arkadag veya
komgularinizla olan olagan sosyal aktivitelerinizi ne derecede etkiledi? (Sadece birini isaretleyiniz)

a) Hig etkilemedi b) Biraz etkiledi ¢) Orta derecede etkiledi
d) Oldukga etkiledi e) Asint derecede etkiledi
Agn
21. Son 4 hafta boyunca ne kadar bedensel agriniz oldu? (Sadece birini isaretleyiniz)
a) Hig b) Cok hafif c¢) Hafif d) Orta e) Siddetli f) Cok siddetli

22. Son 4 hafta boyunca agri, normal iginizi (hem ev islerinizi hem ev dig1 isinizi) ne kadar etkiledi?
(Sadece birini isaretleyiniz)

a) Hig etkilemedi b) Biraz etkiledi ¢) Orta derecede etkiledi
d) Oldukga etkiledi e) Agint derecede etkiledi
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23-32. Asagidaki sorular sizin son 4 hafta boyunca neler hissettiginizle ilgilidir. Her soru i¢in sizin
duygularinizi en iyi kargilayan yaniti, son 4 haftadaki sikligin1 géz oniine alarak se¢iniz. (Her satirda 1
segenek isaretleyiniz.)

Her Cogu | Olduk¢a | Bazen | Nadiren | Higbir
zaman zaman zaman

23. Kendinizi yasam/ canlilik dolu
hissettiniz mi?
24. Cok sinirli bir insan oldunuz mu?

25 Kendinizi higbir seyin
neselendiremeyecegi kadar tizgiin
hissettiniz mi?

26. Kendinizi sakin ve huzurlu
hissettiniz mi?

27. Kendinizi enerjik hissettiniz mi?

28. Kendinizi kirgin ve hiiziinla
hissettiniz mi?

29 Kendinizi yipranmis, ¢ok yorgun
hissettiniz mi?

30. Kendinizi mutlu hissettiniz mi?

31. Kendinizi yorgun hissettiniz mi?

32. Sabah uyandiginizda kendinizi
dinlenmis hissettiniz mi?

33. Son 4 hafta boyunca bedensel saghgimiz veya duygusal sorunlarmniz sosyal etkinliklerinizi (arkadag
veya akrabalarinizi ziyaret etmek gibi) ne siklikta etkiledi? (Sadece birini isaretleyiniz)

a) Her zaman b) Cogu zaman c) Bazen d) Nadiren e) Hicbir zaman

Genel Saghk

34-37. Asagidaki her bir ifade sizin i¢in ne kadar DOGRU veya YANLIS’ tir? (Her bir ifade i¢in en uygun
olanini igaretleyiniz)

Kesinlikle | Cogunlukla | Emin | Cogunlukla | Kesinlikle
dogru dogru degilim yanlig yanlig

34. Bana, diger insanlardan biraz daha
kolay hastalantyormusum gibi geliyor.

3S. Tanudigim diger insanlar kadar
saglikliyim

36. Sagligimin kotuye gidecegini
digiinilyorum.

37. Sagligim mikemmel.
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Saghga iligkin Sikintilar

Gectigimiz 4 hafta boyunca asagidaki sorunlarla hangi siklikta karsilagtiniz? (Her satirda 1 segenek
isaretleyiniz.)

Her Cogu | Olduk¢a | Bazen | Nadiren | Hig bir
zaman | zaman zaman

38. Saglik problemleriniz cesaretinizi
kirdi mi1?

39. Sagliginiz konusunda hayal
kirikligina ugradiniz m1?

40. Sagliginiz hayatinizda endise
kaynag: oldu mu?

41. Saglik sorunlarinizin bir ytk gibi
omuzlariniza ¢oktigiint hissettiniz mi?

Bilissel islev

Gectigimiz 4 hafta boyunca agagidaki sorunlarla hangi siklikta karsilagtiniz? (Her satirda 1 segenek
isaretleyiniz.)

Her Cogu | Olduk¢a | Bazen | Nadiren | Hig bir
zaman | zaman zaman

42. Konsantre olma (yogunlagsma) ve
diiginme konusunda giigliik ¢ektiniz mi?
43. Bir aktiviteye uzun siire dikkatinizi
verme konusunda sorun yagadiniz m1?
44. Hafiza ile ilgili sorun (unutkanlik)
yasadiniz m1?

45, Cevrenizdekiler (aile iyeleri veya
akrabalar vb.), hafiza veya
konsantrasyonla ilgili sorunlariniz
oldugunu fark ettiler mi?

Cinsel Islev

46-50. Asagidaki sorular cinsel iglevleriniz ve bundan aldiginiz doyum ile ilgilidir. Liitfen sorular1 sadece
son 4 haftavi dikkate alarak, mimkiin oldugunca dogru yanitlayiniz

ERKEK Sorun Cok az Sorun Buyuk
olmadi sorun oldu oldu sorun oldu

46. Cinsel ilgi azligt

47, Ereksiyonun (penisin sertlesmesinin)
gerceklesmesinde veya stirdirilmesinde gugluk

48. Orgazm olmada (bosalmada) gugluk

49. Cinsel partneri (esi) tatmin edebilme becerisi
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EK5. MSQOL-54’un Skorlama Formu

Scoring Forms for Multiple Sclerosis Quality of Life (MSQOL) -54
Table 1
MSQOL-54 Scoring Form

Table 2
MSQOL-54 Physical Health Composite Score

Table 3
MSQOL-54 Mental Health Composite Score
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MSQOL-54 Scoring Form

Scale/ltem Number

Physical Health

©CPENO O AW

10.
11.
12.

Role limitations due to
physical problems

Role limitations due to
emotional problems
17.
18.
19.

Pain

Energy

Table 1 (cont.)
Scale/ltem Number

Table 1

Response
1 2 3 4 5 6
0 50 100
0 50 100
0 50 100
0 50 100
0 50 100
0 50 100
0 50 100
0 50 100
0 50 100
0 50 100
0 100
0 100
0 100
0 100
0 100
0 100
0 100
100 80 60 40 20 O
100 75 50 25 O
100 75 50 25 O
0 20 40 60 80 100
0 20 40 60 80 100
100 80 60 40 20 O
0 20 40 60 80 100
100 80 60 40 20 O
100 80 60 40 20 O
100 80 60 40 20 O
0 20 40 60 80 100
0 20 40 60 80 100
100 80 60 40 20 O
Response
1 2 3 4 5 6
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scale
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Health Perceptions

1 100 75 50 25 O
34. 0 25 50 75 100
35. 100 75 50 25 O
36. 0 25 50 75 100
37. 100 75 50 25 O
Total: | 5=
Social function
20. 100 75 50 25 O
33. 0 25 50 75 100
51. 100 75 50 25 O
Total: | 3=
Cognitive function
42. 0 20 40 60 80 100
43. 0 20 40 60 80 100
44. 0 20 40 60 80 100
45. 0 20 40 60 80 100
Total: 4=
Health distress
38. 0 20 40 60 80 100
39. 0 20 40 60 80 100
40. 0 20 40 60 80 100
41. 0 20 40 60 80 100
Total: 4=
Sexual function*
46. 100 66.7 333 0
47. 100 66.7 33.3 0
48. 100 66.7 33.3 0
49. 100 66.7 33.3 0
Total: 4=
Change in health
2. 100 75 50 25 0O
Satisfaction with sexual function
50. 100 75 50 25 O
Response
Overall quality of life 1 2 3 4 5 6 7
53. (multiply response by 10)
54. 0 16.7 33.3 50 66.7 83.3 100
Total: | 2=

Note: The total number of items in each scale is listed as the divisor for each subtotal. However, due to missing data,
the divisor might actually be less than that if not every item within a given scale has been answered. For example, if
item 38 in the Health Distress scale was left blank and the other 3 items in the scale were answered, then the “Total”
score for Health Distress would be divided by 3’ (instead of *4’) to obtain the “Final Score.”

* Males and females can be combined in the analysis even though question 47 is different for the two groups. The scale
scores can also be reported separately for males and females.
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Table 2
Formula for calculating MSQOL-54 Physical Health Composite Score

MSQOL-54 Scale Final Scale Score X Weight = Subtotal
Physical function X A7 = (a)
Health perceptions X A7 = (b)
Energy/fatigue X 12 = ©)
Role limitations - physical X 12 = @)
Pain X A1 = e
Sexual function X .08 = ®
Social function X 12 = @)
Health distress X A1 = (h)
PHYSICAL HEALTH COMPOSITE: Sum subtotals (a) through (h) =

Table 3

Formula for calculating MSQOL-54 Mental Health Composite Score

MSQOL-54 Scale Final Scale Score X Weight = Subtotal
Health distress X 14 = (a)
Overall quality of life X 18 = (b)
Emotional well-being X .29 = (©)
Role limitations - emotional X .24 = d)
Cognitive function X 15 = ()

MENTAL HEALTH COMPOSITE: Sum subtotals (a) through (e) =
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