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TESEKKUR

Arastirmact bu calismanin gergeklesmesinde katkilarindan dolayi, asagida adi gegen
kisi ve kuruluslara igtenlikle tesekkiir eder.

Tez damismanit Sayin Prof. Dr. Nuran Akdemir basta olmak iizere, tez izleme
komitesinde yer alan Sayin Prof. Dr. Kafiye Eroglu ve Saym Yard.Dog¢.Dr. Nuran
Tosun goriis ve Onerileri ile bu ¢alismanin yapilmasina katki saglamiglardir.

Sayin Prof.Dr. Nalan Akbayrak, Prof.Dr. Hatice Fesci ve Yrd.Do¢.Dr. Ayla Albayrak
veri toplama formlari, bakim plan1 ve kitap¢igin hazirlanmasinda uzman gorisi
vermislerdir.

Sayin Prof.Dr. Osman Saragbasi, Dr. Erdem Karabulut ve Ars. Gor. Sevilay Karahan
istatistiksel danismanlik saglamislardir.

Multipl Skleroz Dernegi Bagkan1 Sayin Samiye Ata ve Sekreteri Saymn Saniye Baygiin
hastalara ulasabilmesi konusunda destek saglamislardir.

Calismaya katilan hastalar ve aileleri uygulamanin basarili bir sekilde gergeklesmesini

saglamislardir.

Bu tez TUBITAK Saghk Bilimleri Arastirma Grubu tarafindan desteklenmistir
(107S324).



OZET

Akkus, Y., Multipl Sklerozlu Hastalarda Ev Ziyareti Yoluyla Verilen Bakim
Hizmetinin Yasam Kalitesine Etkisi, H.U. Saghk Bilimleri Enstitiisii, Doktora Tezi,
Ankara, 2005. Calisma multipl sklerozlu hastalarda ev ziyareti yoluyla verilen bakim
hizmetinin yasam kalitesine etkisini degerlendirmek i¢in miidahale c¢alismasi olarak
yapilmistir. Calisma dernege kayitlhi 21 miidahale ve 24 kontrol olmak tizere 45 MS
hastasi ile tamamlanmistir. Miidahale ve kontrol grubu 6rneklem secim kriterlerine ve
hastalarin dernege kayit sirasina gore olusturulmustur. Arastirmanin verileri 3 adet veri
toplama formu ile toplanmistir. Miidahale grubundaki hastalarla dernekte ya da dernek
araciligl ile telefonla goriisiilmiis, birinci ay 4, ikinci ay 2, liglincii ve dordiincii ay 1’er
ziyaret olmak tizere toplam 8 ev ziyareti yapilmis ve bu ziyaretlerde gelistirilen bakim
planina gore hastalara egitim, bakim ve damigmanlik hizmetleri verilmistir. Kontrol
grubundaki hastalara calismanin baslangici ve sonunda ev ziyareti yapilmistir. Ayrica
calismanin baslangicinda miidahale ve sonunda da kontrol grubundaki hastalara egitim
kitape¢ig1 verilmistir. Veriler SPSS 11.0 ve Statistica 7.0 programinda degerlendirilmistir.
Verilerin degerlendirilmesinde sayi, yiizdelik, Ki-kare Testi, Fisher Kesin Ki-kare Testi,
Cochran Q testi, Iki Yiizde Arasindaki Farkin Anlamlilik testi, Wilcoxon eslestirilmis iki
ornek testi, Mann-Whitney U testi ve yiizde farki kullanilmistir. Miidahale ve kontrol
grubundaki hastalarda ilk ve son ziyarette semptomlardaki degisim karsilastirildiginda,
yalnizca yutma sorununun miidahale grubunun lehine azaldigi saptanmistir (p=0.03).
Calismanin hipotezine goére yapilan istatistiksel degerlendirmede miidahale grubunda
hastalarin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi bilesik fiziksel saglik bolim skorundan
aldiklar1 yasam kalitesi puanlarindaki degisimin istatistiksel olarak 6nemli oldugu
(p=0.02), bilesik mental saglik boliim skorundan yasam kalitesi puanlarindaki degisimin
onemsiz oldugu belirlenmistir (p=0.06). Calismadan elde edilen sonuglar dogrultusunda
MS hastalarina diizenli ev ziyaretlerinin yapilmasi, atak sikliginin, semptomlarin ve
geligebilecek sorunlarin 6nlenmesine yonelik bakim, egitim ve danigmanlik hizmetlerinin
verilmesi Onerilebilir.

Anahtar Kelimeler: Multipl skleroz, ev ziyareti, yasam kalitesi, hemsirelik bakimi

Bu tez TUBITAK SBAG tarafindan desteklenmistir (107S324).
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ABSTRACT

AkKus, Y. The effectiveness of care giving by home visits model on the life quality of
the patient with multiple sclerosis (MS). Hacettepe University Institute of Health
Sciences, PhD. Thesis in Medical Nursing, Ankara, 2008. This study is an intervention
type survey, carried out the effectiveness of care giving by home visits model on the life
quality of the patient with multiple sclerosis. In this study sample, there were 45 multiple
sclerosis patients, 21 of whom were the intervention and 24 in the control. Similarity of
the intervention and control group was ensured by one to one matching according to
meeting the criteria of the study. The data of the investigation was collected with three
data collection tools. Patients in the intervention group were interwieved in MS society or
with telephone, they were given care, training, consultancy according to training book and
care plan for MS patients by conducting eight home visits on the fist month (four), second
month (two), thirth and fourth month (one). The control group was introduced in the MS
society or with telephone, they were made only two visits on the first month (one) and
fourth month (one). In addition, training book have been given to the intervetion group at
the beginning and control group at the end of the study. Data has been evaluated in SPSS
11.0 and Statistica 7.0 software. In data assessment number, percentage, Ki-square test,
Fisher’s exact Chi-Square test, Cochran Q test, Independent Sample t test, Wilcoxon
ranked test, Man-Whitney U test, percentage difference have been used. During the first
and the last visits, when the changes in symptoms between intervention and control group
patients are compared, significant changes observed only in swallowing problems
(p=0.03). It has been determined that during the statistical evaluations made with
hypothesis of the study the changes of life quality points from joint physical health
subdimension that the intervention group patients receieved before and after the
applications were quite significant (p=0.02), but the changes of joint mental health
subdimensional life quality were not significant (p=0.06). Through the outcome of the
study, it is advisable to make regular home visits to MS patients and giving care,
education and consultation services to prevent attack frequency, symptoms and other

problems.

Keywords: Multiple sclerosis, home visits, quality of life, nursing care.

Supported by TUBITAK SBAG (107S324).
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1.GIRIS

1.1. Problemin Tanmimi ve Onemi

Giintimiizde tip alanindaki gelismeler ve modern toplumun getirdigi yasam
degisiklikleri gibi nedenlerle kronik hastaliklar diinyada ve o6zellikle sanayilesmis
iilkelerde bliyiik bir saglik sorunu haline gelmistir (1). Kronik hastaliklar bireyde
fonksiyonel islevlerde azalma ya da degisimin yanisira sosyo-ekonomik sorunlara da
yol agabilmektedir (2). Kronik hastaliklar siirekli kontrol, bakim ve tedavi gerektiren,
bireyde yetersizlik ve sakatliklara neden olabilen ve yasam boyu devam eden
hastaliklardir. Kronik hastaliklar i¢inde yer alan multipl skleroz (MS), iiretken
cagdaki bireylerde islev kayiplarina yol acarak fizyolojik, psikolojik, bilissel ve
sosyo-ekonomik sorunlara neden olarak yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyen
kronik ve ilerleyici bir hastaliktir.

MS’in diinya capinda yaklasik olarak 2,5 milyon, Amerika’da 300 bin ve
Ingiltere’de 85 bin kisiyi etkiledigi tahmin edilmektedir (3). Avrupa iilkelerinde geng
yastaki bireylerde oziirliliige yol agan faktorler arasinda trafik kazalarindan sonra
ikinci sirada yer almaktadir (4, 5). Ulkemizde MS’in goriilme sikligim arastiran bir
calisma bulunmamakla birlikte, Saglik Bakanlig1 verilerine gore 2004 yilinda 106
hasta MS nedeniyle yasamini yitirmis ve 6.867 MS’li hasta taburcu edilmistir. Ayrica
iilkemizde MS hastalarinin toplam 112.091 giin hastanede yattigi ve Oliimlerin
genellikle yataga bagimliligin getirmis oldugu komplikasyonlar nedeniyle oldugu
belirlenmistir (6).

MS santral sinir sistemindeki (SSS) inflamasyon ve demiyelinizasyon
stire¢lerine baglh miyelin kliftaki akson hasar1 ile karakterizedir. MS hastalarinda
demiyelinizasyona bagli olarak gelisen semptomlar her hastada farklilik
gostermektedir. Barsak ve mesane sorunlari, cinsel sorunlar, yiirlime ve denge
sorunlari, yorgunluk, spazm, bilissel sorunlar, konusma ve yutma sorunlari, uyku
sorunlari, depresyon ve agr1 MS hastalarinda goriilen baslica semptomlardir (7-13).
Hastaligin ilerleyen donemlerinde ise tiriner sistem enfeksiyonlari, bagimliligin

getirmis oldugu sorunlar, aspirasyon pnomonisi, travmalar ve sosyo-ekonomik



sorunlar goriilebilmektedir (14,15). Tiim bu sorunlar MS hastalarinda genel olarak
yasam kalitesinin diismesine yol agmaktadir.

Giintimiizde MS yonetiminde ilag tedavisinin yanisira hastaligin ilerlemesini
durdurmak, viictit fonksiyonlarini artirmak ve sagligi yiikseltmek amaglanmaktadir.
Bu nedenle MS hastalarinin yasadiklar1 sorunlari, yasam kalitesini ve etkileyen
faktorleri degerlendirmeye yonelik olarak planlanan kanita dayali ¢alismalar 6nem
kazanmustir (16).

MS hastalarinda yasam kalitesini etkileyen en onemli sorunlar depresyon,
umutsuzluk, bilissel bozukluklar, otonomi ve destek kaybi ve agridir. Iletisim
sorunlari, yorgunluk, anksiyete, hastaligin hizli ilerlemesi, 6zgiivende azalma ise
yasam kalitesini orta diizeyde etkilemektedir (16). Avusturalya’da Khan ve digerleri
(17) tarafindan gergeklestirilen bir ¢alismada MS hastalariin yasam kalitesinin
normal popiilasyona gore oldukea diisiik oldugu saptanmistir. Solari ve digerlerinin
(18) MS hastalarinin 5 y1l ara ile yasam kalitesini degerlendirdigi ¢aligmada benzer
sekilde fiziksel fonksiyon, mental saglik, sosyal fonksiyon, genel saglik ve genel
yasam kalitesi puanlarinin hastalik siiresince diistiigii belirlenmistir. Ayn1 ¢alismada
MS hastalarinin ev diizenlemesi uygulamalarinin %17°den %27’ye, evde giinlikk
yardim gereksiniminin %19’dan %28’e yiikseldigi bildirilmistir (18). Yapilan bazi
caligmalarda ise MS hastalarinda 6ziirliilik skoru arttik¢a yasam kalitesinin olumsuz
yonde etkilendigi belirlenmistir (17-21). Ayrica pek ¢ok calismada hastalia bagh
olarak gelisen semptom ve sorunlarin MS hastalarinin yasam kalitesini olumsuz
yonde etkiledigi vurgulanmaktadir (22-25).

Yapilan caligmalar hastaya yonelik egitim, danigsmanlik ve rehabilitasyon
hizmetlerinin, diizenli egzersiz yaptirmanin ve ortaya ¢ikabilecek komplikasyonlari
onlemeye yonelik olarak yapilan uygulamalarin yasam kalitesinin yiikselmesini
sagladigin1 gostermektedir. Karantay (26) solunum egzersizleri ile genel fizik tedavi
egitimi sonrasinda MS hastalarinin yasam kalitesi alt boyutlarindan olan bilesik
mental saglik (BMS) ve bilesik fiziksel saglik (BFS) boliimii skorlarinda kontrol
grubuna gore anlamli artis oldugunu belirlemistir. Stuifbergen ve dig. (27)’nin MS
hastalarina 8 hafta siireyle yaptiklar1 yasam tarzi degisimi egitimi sonunda SF-36
yasam kalitesi 6l¢geginin agr1 ve mental saglik puanlarinda artis oldugu belirlenmistir.

Bu artis yasam kalitesinde iyilesme anlamini tagimaktadir. O’hara ve digerlerinin



(28) egitim vererek yaptiklar1 randomize kontrollii ¢alismada; miidahale grubunun
tyilik halinin, kontrol grubunun da bagimliliginin arttig1 saptanmistir. Mohr ve
digerlerinin (29) telefonla ve planlanmis egitim verdikleri ¢alismada hastalarin
depresyonunda azalma ve yasam Kkalitesi boyutlarinda anlamli artma oldugu
saptanmistir. Ancak bazi calismalarda da MS’te yasam kalitesini ylikseltmeye
yonelik yapilan uygulamalarin etkili olmadigi belirtilmistir (30,31). Ward ve
digerlerinin (32) c¢ogunlugu Parkinson ve MS olan hastalara yatak yarasimi ve
dismeyi 6nlemeye yonelik is-ugrasi terapisti liderliginde egitim vererek randomize
kontrollii yaptiklar1 ¢alismada egitim alan grupla kontrol grubu arasinda digme ve
yatak arasi gelisimi arasinda anlamli fark olmadigi saptanmustir. Ayni ¢alismada
hastalarin giinlitk yasam aktivitelerinde de anlamli fark olmadig1 belirlenmistir (32).

MS hastalarinin yasam kalitesinin yiikseltilmesi kadar bakimin devamliliginin
saglanmasi da onemlidir. Hastalara verilen bakim, egitim ve danigmanlik hizmetleri
bir defada verilerek tamamlanacak hizmetlerle smirli degildir. Ingiltere’de saglk
profesyonelleri i¢in hazirlanmis olan NICE (33) (National Institute for Clinical
Excellence-Klinik Miikemmelik i¢in Ulusal Enstitii) rehberinde bu nokta
vurgulanmakta ve MS hastalarmin  yilda en az bir defa derinlemesine
degerlendirilmesi Onerilmektedir. Ayrica bu rehberde hastaligin karmasikligi ve
tedavisinin olmamasi nedeniyle tan1 asamasindan son donem bakima kadar siirekli ve
kapsamli danigmanlik gerektigi belirtilmektedir.

MS hastalig1 yalniz hastalarin kendisini degil, yakinlarin1 da olumsuz yonde
etkilemektedir (34). MS hastalarinda gelisen 6zirliiliikk nedeniyle ortaya ¢ikan bakim
gereksinimleri genellikle esler ya da yakin aile {iyeleri tarafindan karsilanmaktadir
(35, 36). Ozellikle hareket giicliigii yasayan, bilissel sorunlari olan ve yataga bagimli
hastalarin ailelerinin sorumlulugu ¢ok daha fazladir. MS’li hastanin bakimindan
sorumlu aile {yeleri destek sistemlerinin yetersiz olmast durumunda fiziksel ve
sosyo-ekonomik sorunlar yasamaktadir. Ayrica bakim vericilerin aile i¢indeki
rollerini yerine getirmede sorunlar yasadigi bilinmektedir (36, 37). Khan ve dig. (37)
MS hastalarinin yakinlar ile yapmis oldugu ¢aligmada hasta yakinlarmin %12'sinin
depresyon tedavisi gordiigii ve en ¢ok kendilerine zaman ayirmada sorun yasadiklari

belirlenmistir.



Tan1 ve tedavi iglemleri, hastaligin ilerlemesi nedeniyle gelisen psikolojik ve
fizyolojik sorunlar MS hastalarinin bagimliliginin ve yardim gereksiniminin
artmasina neden olmaktadir. Cogunlukla evlerinde yasayan bu hastalar evde bakim
hizmetlerine yogun gereksinim duyan hasta gruplari arasinda 6n siralarda yer
almaktadir. Carton ve digerleri (35) MS hastalarinin genellikle profesyonel olmayan
evde bakim hizmetlerini aldigimi belirtmistir. MS hastalarinda evde bakimin
etkilerine yonelik ¢alismalar sinirhidir. Yalnizca Pozzili ve dig. (38)'nin “ev temelli
danigsmanlik hizmeti sunduklar1 randomize ve kontrolli” ¢alismasinda, SF-36 yasam
kalitesi 6l¢eginin alt boyutlarindan genel saglik, agri, rol-duygusal ve sosyal alanda
anlamli ve olumlu yonde artma oldugu saptanmustir.

MS hastalarinin evde bakim gereksinimlerinin karsilanmasinda hemsirelerin
onemli rolleri bulunmaktadir. Hemsireler MS hastalarina diizenli olarak yaptiklar1 ev
ziyaretleriyle hastalarin kisisel bakiminin siirdiiriilmesini, miimkiin oldugu kadar
kendi bakim sorumlulugunu almalar i¢in desteklenmesini, sagliklarini koruma ve
gelistirmeleri icin ulagabilecekleri kaynaklar1 ve potansiyel saglik sorunlarimi
farkedebilmelerinin  saglanmasini, semptomlarin  kontrol altina alinmasini,
komplikasyonlarin 6nlenmesini, hasta-merkezli yaklagimla hasta ve ailesini
bilgilendirerek verilen egitimin kalict olmasii saglayabilirler. Ayrica hemsireler
ekip yaklasgiminin ve danigmanlik roliiniin bir geregi olarak hasta ve ailesini
gerektiginde doktor, fizyoterapist, sosyal hizmet uzmani gibi diger saglik
profesyonellerine yonlendirmelidirler (39, 40).

Ulkemizde evde bakima iliskin calismalar incelendiginde inme, kanser,
solunum sistemi hastaliklar1 gibi kronik hastaliklar ve dogum sonras1 donemde evde
bakimi degerlendiren c¢alismalar olmakla birlikte MS hastaliginda evde bakima
yonelik bir ¢aligmaya ulasilamamustir.

MS hastalarina yapilacak olan ev ziyaretlerinin yasam kalitesine etkilerinin
degerlendirilecegi ¢alismalarin; hastalarin sagligmmi diizenli olarak degerlendirme,
sorunlar1 erken saptama, uygun miidahale yapma, ihtiyaclara yon verme ve hastay1
biitiin olarak degerlendirme firsati verecegi, evde izlem calismalarina bir kaynak

olusturacag ve ilgili literatiire katkilar saglayacagi diistiniilmektedir.



1.2. Arastirmanin Amaci

Bu calisma MS'li hastalarda ev ziyareti yoluyla verilen bakim hizmetinin
yasam kalitesine etkisini degerlendirmek amaciyla yapilmistir.
1.3. Arastirmanin Hipotezi

H1. Ev ziyareti uygulanan miidahale grubundaki MS hastalar1 ile ev ziyareti
uygulanmayan kontrol grubu arasinda yasam kalitesi bakimindan miidahale grubu

lehine fark vardir.



2. GENEL BiLGILER

2.1. Tanimi, Diinya ve Tiirkiye’deki Epidemiyolojisi

MS otoimmiin olaylar nedeniyle beyin, spinal kord ve optik sinirlerdeki
inflamasyon, demiyelinizasyon ve glial skara (skleroz) bagli olarak olusan
lezyonlarin miyelin kilifinda hasara yol agmasi ile ortaya ¢ikan SSS’nin kronik
ilerleyici bir hastaligidir (41).

Hastaligin tanimi ilk kez Cruveilher tarafindan 1835 yilinda yapilmustir.
Charcot ise 1865 yilinda MS hastaligimin belirti ve bulgularini tanimlamis ve
patolojik siirecin miyelin kilifin yikimi ile ortaya ¢iktigimi ve demiyelinizasyon
alaninda skleroz olustugunu saptamistir (42-44).

MS semptomlarinin baglangici hastalarin  ¢ogunlugunda 20-40 yaslar
arasindadir. Kadinlarda erkeklerden, beyaz irkta sar1 ve siyah irktan daha fazla
goriilmektedir (4). MS prevelanst Kuzey Avrupa’da 100-150/100.000 ile Giliney
Avrupa’da 30-50/100.000 arasinda belirtilmektedir (4). Ulkemizin risk agisindan orta
diizeyde oldugu tahmin edilmektedir. Yapilan bir calismada Kibris’a goé¢ eden
Tiirklerde prevalans 100 binde 24 olarak bildirilmistir (45). Diinyada MS’in en az
gortldiigi yerler ise Japonya, Asya’nin diger bolgeleri, Afrika’nin ekvatora yakin
bolgeleri ve Orta Dogu’dur. Genellikle ekvatordan wuzaklastik¢a prevelans

artmaktadir (5).

2.2. Fizyopatolojisi

MS klinik olarak ataklar (relaps) ve iyilesmelerle (remisyonlarla) seyreder.
MS’de optik sinir g¢evresi, perivendz alanlar, serebrumun periventrikiiler beyaz
maddesi, beyin sap1 ve spinal kord basta olmak {izere SSS’nin her alaninda plaklar
gelisebilir. SSS’de makroskopik olarak gri-pembe renkte, keskin smirli, boyutlari
Imm ile 4 cm arasinda degisen demiyelinizasyon plak alanlar1 MS'in patolojik
bulgusudur. Bu plaklar beyin ve spinal kordun miyelin igeren boliimlerinde gelisir ve
skar olusumu ile karakterizedir. Demiyelinizasyon miyelin kilifin hasar1 olup, geriye
dontistimsiiz bir durum degildir, 6zellikle hastaligin erken evrelerinde iyilesmeler
gortlebilir. Demiyelinizasyon ve skar dokusu olusumu yam sira akson kaybi da

meydana gelmektedir (5).



MS’de demiyelinizasyona neden olan mekanizmanin otoimmiin olaylar
sonucu meydana geldigi diisiiniilmekte, ancak bu otoimmiin olaylar1 hangi siirecin
baglattig1 tam olarak bilinmemektedir. Otoimmiin olaylarin yardime1 T lenfositlerini
aktive eden gama interferonun salinimina neden olan sistemik bir enfeksiyon ile
basladig1 dusiiniilmektedir. Aktif yardimc1 T lenfositleri kan beyin bariyerini gegerler
ve serebrovaskiiler endotelyumdaki adezyon molekiilleri ile etkilesime girerler.
SSS’e girdikten sonra makrofaj ve astrositler tizerindeki MHC 2 klass II molekiilleri
(biiyik doku uyumu antijenleri=major histocompatibility complex) tarafindan
sunulan antijene karst T hiicre yaniti olusur. Antijen-T hiicre reseptor etkilesmesi
sonucu T yardimci hiicrelerin uyarilmasi, T hiicrelerinin ¢ogalmasi, B hiicre ve
makrofaj aktivasyonu, gama interferon, doku nekroz faktori, interlokinler ve proteaz
gibi sitokinlerin salinimi goriiliir. Sitokinler lokal enflamasyonu uyararak kan beyin
bariyerinin daha da bozulmasina neden olur. Tiim bu olaylar sonucu miyelin kilifta
hasar meydana gelir (4, 41).

Demiyelinizasyonun ardindan remiyelinizasyon (iyilesme) safhasi gelisir.
Remiyelinizasyon hastadan hastaya ve ayni hastada zaman icinde degisiklik
gostermektedir. Remisyon doneminde oligodendrositlerin (SSS’de ak maddede bol
bulunan ve miyelin kilifi olusturan hiicre) hasar goren aksonlar1 onardigi,
inflamasyonun geriledigi, sinaptik degisikliklerle ileti blokunun saglandigi ve
semptomlarin ortadan kalktig1 belirtilmektedir. Ancak hastaligin ilerlemesiyle
miyelin kilif tamamen zarar goriir ve yerini sert, sklerotik plaklar ve glial skar
dokusu alir. Bu plaklar ve skar dokusu MS’te geri doniisiimsiiz fonksiyon kaybina

neden olmaktadir (41, 46, 47).

2.3. Etiyolojisi

MS’in etyolojisi bilinmemekle birlikte genetik yatkinlik, c¢evresel ve
immiinolojik faktorlerin tizerinde durulmaktadir.

Genetik olarak hastaliga yatkin bireylerde ¢evresel nedenlerin MS’i
tetikledigi dustintiilmektedir (48). Ayrica ¢ocukluk doneminde ya da 15 yasindan
once enfeksiyonlar, kimyasal maddeler gibi baz1 ¢evresel etkenlere maruz kalmanin
genetik olarak yatkin olan bireylerde hastalig tetikledigi ancak bu konuda daha ileri
caligmalarin yapilmasi gerektigi belirtilmektedir (45, 48).



2.4. Belirti ve Bulgulan

MS’te lezyonlarin yerlesim yerine, biiyiikliigline ve sikligina bagl olarak ¢ok
degisken semptom ve bulgular ortaya ¢ikabilir (5).
Siklikla goriilen belirti ve bulgular (5, 8, 26, 39, 44)
Motor bulgular (Pramidal bulgular); MS’de paraparezi, monoparezi, kuadriparezi,
hemiparezi, spazm ve patolojik refleksler gelisebilir
Serebellar bozukluklar; MS’de serebellar yol tutulumuna bagli olarak yiirtime,
konusma (ataksi) ve koordinasyon bozukluklari, disfaji ortaya ¢ikabilir.
Duyusal bozukluklar; MS’de parestezi, uyusukluk, agri, trigeminal nevralji, tat
almada bozukluk, isitmede azalma ve vertigo gelisebilir.
Mesane kontrol bozukluklari; MS’de inkontinans, acil idrar yapma hissi (urgency),
sik idrar yapma (frequency), isemeyi baslatmada gecikme (hesitancy), gece sik idrar
yapma (nokturi) ve idrar yolu enfeksiyonlar1 gelisebilir.
Barsak bozukluklari; MS’de konstipasyon ve gayita inkontinansi gelisebilir.
Cinsel fonksiyon bozukluklari; MS’de ereksiyon ve ejekulasyon sorunlari, genital
duyuda azalma, libido azalmasi, vajinal lubrikasyonda azalma goriilebilir.
Kognitif ve psisik bozukluklar, MS’de hafiza, dikkat, konsantrasyonda azalma,
sorunlarla bas etmede giicliik, depresyon, 6fori ve karar vermede giicliik gelisebilir.
Gorme ile ilgili bulgular; MS’de diplopi en sik goriilen semptomdur. Daha sonra
gorme kaybi ve azalmasi, goz kiiresinde agr1 gelisebilir.
Genel fonksiyon bozukluklart; halsizlik, ¢cabuk yorulma ve sicaga tahammiilsiizliik ve
uyku sorunlari, terleme MS hastalarinda diger semptomlara ek olarak ortaya ¢ikan

onemli sorunlardandir.

2.5. Prognozu

MS hastalarinda prognoza iligkin kesin kriterler bulunmamakla birlikte olasi
ilerlemeyi tahmin etmek i¢in bazi 6zellikler kullanilmaktadir (26, 49).

Kadin olma, hastaligin 35 yasin altinda baslamasi, MS lezyonunun tek bir
alanda oldugu tek bolgeli ve cok bolgeli ataklar, bir atak sonrasi tam iyilesme ya da
az miktarda yetersizlik kalmasi ya da hi¢ bozukluk kalmamasi1 MS’de iyi prognozu

gostermektedir (26,49)



MS’de erkek cinsiyet, hastaligin 35 yas listiinde baslamasi, nistagmus, tremor,
ataksi ve dizartri gibi beyin kokenli semptomlarin varligi, atak sonrasi iyilesmenin

yetersizligi, ataklarin sik olmasi1 kotii prognozu gosterebilir (26, 49).

2.6. MS Tedavisi ve Hemsirelik Bakimi

Semptomlarin fazla olmasi, prognozun tahmin edilememesi ve ilerleyici
olmas1 nedeniyle MS’in hemsire, nérolog, psikiyatrist, fizyoterapist ve sosyal hizmet
uzmaninin yer aldigi multidisipliner bir ekiple tedavi edilmesi gerekmektedir.

Birgok iilkede MS konusunda egitilmis hemsireler MS hastalarinin
degerlendirilmesi, egitimi, danigmanligi ve bakimini siirdiirmede multidisipliner
ekipte onemli bir yere sahiptir. Ayrica gliniimiizde iilkemiz dahil bir ¢ok iilkede
hemsirelerin yalniz tedavi edici rolde degil, saghigin korunmasi ve siirdiiriilmesinde
de aktif rol almasi1 gerektigi vurgulanmistir (50). MS’de tan1 konma asamasindan
itibaren vaka yoneticisi olan hemsireler, hastanede ve evde hasta ve ailesine birincil,
ikincil ve TUgilinctil korumaya yonelik olarak hemsirelik siirecine goére uygun
girisimlerde bulunabilir. Ayrica MS’li hastalarla ¢alisan hemsirenin bakim saglayici,
kolaylastirici, hasta haklar1 savunucusu, egitimci ve danisman rolleri de
bulunmaktadir. Hemsireler hastanin fizyolojik, psiko-sosyal ve c¢evresel
gereksinimlerinin degerlendirilmesinde, hastanin iyilik halini siirdiirmede, semptom
yonetiminde, ataklarin tedavi ve bakimminda ve tedavilere uyumunu saglamada
onemli sorumluluklar tistlenmektedir (8, 39).

MS’de hastaligin rehabilitasyonuna yo6nelik girisimlere tam1  konma
asamasindan baslanmali ve hastalar ¢ok yonlii olarak degerlendirilmelidir. MS
hastalarinin tanidan sonra semptomlarin agirlasip saglik hizmet gereksinimi artincaya
kadar, saglik ve sosyal hizmetlerle baglantilarinin azaldig1 ve bu nedenle kolaylikla
Onlenebilecek basit problemlerin fark edilmedigi ve tedavi edilmedigi belirtilmistir
(51). MS hastalarinin ve ailelerinin hastalik ve tedaviler hakkinda bilgilendirilmesi
ve hastalikla  bagsetmesi, sorunlarin  degerlendirilmesi,  6z-bakimlarinin
stirdiiriilebilmesi, bolgesel kaynaklara ulagmalarinin saglanmasinda hemsireler hasta

ve ailelere yardimci olabilirler (39, 52).
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2.6.1. MS Tedavisi

Glntimiizde MS’in  kesin tedavisi bulunmamaktadir. Ancak ataklarin
sikliginin, sayisinin azaltilmasina, daha hafif seyretmesine ve semptomlara yonelik
ilaglar uygulanmaktadir. Hastalarin ila¢ kullaniminin etkileri, olasi yan etkileri ve
uygulamada dikkat edilecek konular hakkinda bilgilendirilmesi gerekmektedir.
Hemsireler bakimin yani sira ilag egitiminde de etkin konumdadirlar. Crayton ve
Rossman (53) MS tedavisini hastaligin seyrini degistirmeye, ataklara ve sorunlara

yonelik tedaviler olarak siniflandirmistir.

Hastalhi@in Seyrini Degistirmeye Yonelik Tedaviler ve Hemsirelik Bakim

Interferonlar Tip 1 interferonlar (alfa ve beta) makrofaj, fibroblast ve endotel
hiicrelerinden iiretilmektedir. interferonlar MS’in baslamasmna neden olan gama
interferon seviyesini ve T hiicrelerinin miyelin kilifa saldirmasini ve atak sikligim
azaltmaktadir. Interferonlarin MS’de atak oranini azalttig1, hastalig1 tedavi etmedigi,
seyrini degistirdigi belirtilmektedir (54). Interferon beta 1-a’nin haftada bir defa kas
icine uygulanan (30 mg) ve haftada 3 defa subkutan (44 mg) uygulanan iki formu
bulunmaktadir. interferon beta 1-b’de giin asir1 subkutan olarak uygulanmaktadir
(595).

Interferonlarin gesitli sorunlara yol agmasi ve hastalarin kullanimi sirasinda
zorluk yasamasi nedeniyle 6zel bir hemsirelik destegi ve egitimi gerekmektedir.
[laglarm maliyeti yiiksek oldugundan hastalarm egitimine &nem verilmektedir
Hemsireler interferonlar1 hastalarin uygun sekilde ve kosullarda yapmalarim
saglayabilir. Hemsgirelerin hastalar1 ve aile tiiyelerini aseptik tekniklere uyarak
enjeksiyonu hazirlama ve uygulama, enjeksiyon bolgeleri ve uygulama rotasyonu,
uygulanmasi sirasinda dikkat edilmesi gerekenler, yan etkileri, beklenen yararh
etkileri ve maliyeti konularinda bilgilendirmesi ve beceri kazandirmasi
gerekmektedir (54, 55).

Interferonlar buzdolabinda 2-8 derecede saklanmali, fakat
dondurulmamalidir. Yolculuk ya da tasima sirasinda sogutma islemine buz paketleri
ile devam edilmelidir. interferon enjeksiyonu sislik ve kizariklik bulunan bélgeye
yapilmamali, deri hijyenine dikkat edilmeli, rotasyon yapilarak uygulanmali ve ilag

uygulanmadan 6nce oda 1sisinda bir siire bekletilmelidir. Hemsireler interferon
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kullanmaya bagladiktan sonra 3 ay siiresince her ay kan bulgularn (l6kopeni,
eritrositopeni) ve karaciger enzimlerini kontrol ettirmeleri, menstrual siklusta
degisme olabilecegi, grip benzeri semptomlar goriilebilecegi (ates, bas agrisi,
kirginlik) ve ilacin hamilelik déneminde kullanilmamasi gerektigi konularinda hasta
ve ailelerine bilgi vermelidir (56-59)

Glatiramer Acetate sentetik bir peptit olup T hiicrelerinin miyelin kilifa
saldirmasina engel olur. Manyetik rezonans goriintiilemede (MRG) inflamatuvar
lezyonlar1 ve atak oranini azalttig1 saptanmistir. Giinliik olarak 20 mg subkutan (SC)
enjeksiyon seklinde uygulanmaktadir. Cok nadir gelisen yan etkileri enjeksiyon
bolgesinde kizariklik, gogiis, eklem agrisi, bulanti, halsizlik, kas katilifi ve
anksiyetedir (60,61). Hemsireler hastalarda gelisebilecek sorunlar, enjeksiyonun
nasil yapilacagi ve dikkat etmesi gerekenler hakkinda bilgi ve egitim vermelidir (56-
59).

Hemsireler hastalarin becerilerini gelistirmelerine yardimer olmali ve kendi
kendine enjeksiyon yapmayir Ogrenene kadar desteklemelidir. Copalimer-1
buzdolabinda 2-8 derecede saklanmalidir (62, 63).

Natalizumab FDA tarafindan Kasim 2004’te onaylanmistir. T hiicrelerinin
endotel hiicrelere tutunmasini ve kan beyin bariyerini asmasini inhibe eden bir ilagtir.
Yapilan caligmalar, natalizumabin hastaligin seyrini degistiren diger ilaglara gore MS
ataklarimi onlemede iki kat daha fazla etkili oldugunu gostermektedir. Natalizumab
infiizyon seklinde 28 giinde uygulanan bir ilactir. Ilaca bagli olarak hastalarin
yaklasik %1’inde siddetli hipersensitivite reaksiyonlar1 ve %6’sinda notralizan
antikor olusumu gibi yan etkiler gelisebilmektedir. 2 hastada gelisen progressif
multifokal l6koensefalopati en agir yan etkisidir (55). Hemsireler hastalari
enfeksiyonlardan korunma, ila¢ kullanimi sonrasinda gelisebilecek hipersensitivite
reaksiyonlarinin izlenmesi, karaciger, bobrek ve kan testlerinin diizenli yaptirilmasi
hakkinda bilgilendirmelidir.

Mitoxantrone Hydrochloride DNA sarmalina zarar veren, RNA sentezini
etkileyen ve DNA tamirinde gorevli topoizomeraz II enzimini inhibe eden
antineoplastik bir ajandir. MS hastalarinda relaps oranin1 %65 ve oziirliliigii azalttig
belirtilmektedir. ilag 3 ayda bir damar yolu ile uygulanmaktadir. ilacin

kardiomiyopati, ejeksiyon fraksiyonunda azalma, geri doniissiiz kalp yetersizligi gibi
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kardiyak sorunlara, kalic1 amenore ve akut 16semiye yol acabildigi belirtilmektedir.
Yan etkiler verilen doz ile iliskili oldugundan 2-3 yildan uzun siire
kullanilmamalidir. Yan etkileri nedeniyle mitoxantrone hydrochloride ilk tercih
edilen ila¢ degildir. Ancak diger tedavilere yanit vermeyen ilerleyici tipteki MS
hastalarinda kullanilmaktadir. Hemsireler mitoxantrone hydrochloride kullanan

hastalara enfeksiyonlardan korunma, gozde ve idrarin renginde degisim olabilecegi

hakkinda bilgi vermelidir (64).

Akut Ataklarin Tedavisi ve Hemsirelik Bakimi

Atak tedavisinde amag atak siddetini azaltmak, atak sonrasi iyilesme siiresini
kisaltmak ve iyilesme derecesini artirmaktir. Hastalarda enfeksiyon bulgular1 atakla
karisabilmektedir. Bu nedenle MRG bulgular ile klinik olarak hastada atak gelisip
gelismedigini tespit etmek olduk¢a Onemlidir. Hasta akut atak doneminde yatak
istirahatine alinmali ve hastaligi aktive eden stresten ve enfeksiyonlardan
korunmalidir. Buljevac ve dig. (65)’1 hastalarda atak doneminde enfeksiyon
hastaliklarinin gelismesi ile noérolojik hasarin daha fazla oldugunu belirtmistir. Bu
donemde hastanede ya da evde saglik personelinin kontroli altinda intravenoz (IV)
steroid tedavisi uygulanmalidir. Patzold ve dig. (66) MS hastalarinin atak sirasinda
ve sonrasinda steroid tedavisi ile fonksiyonel durumlarinda anlamli derecede
iyilesme saglandigini belirtmistir. Atak doneminde steroid akut inflamasyonu
azaltabilir, ancak hastaligin ilerlemesinden sonra etkilememektedir. IV steroid
tedavisi atak sonrasinda semptomlarin daha kisa siirede diizelmesini saglar. Akut
atak doneminde egzersiz faydali degildir. Fizik tedavi ve egzersizler atak tedavi
edildiginde ve yeni bir semptom olmadiginda baslatilmalidir (60).

Steroidler hastalarda enfeksiyon gelisimi ve anaflaksi, hirsutizm, akne, kilo
artis1, ddem, osteoporoz, hipertansiyon, diyabet, epigastrik agri, mide yakinmalari,
anksiyete, psikoz, 6fori ve uykusuzluk gibi yan etkilere neden olabilir (60). Steroid
tedavisi sirasinda hastanin 6nceden var olan enfeksiyonlart mutlaka tedavi edilmeli
ve yeni enfeksiyon gelisimi onlenmelidir. Hemgireler hastalara yeni gelisebilecek
enfeksiyonlardan korunma, diyet icerigi, ila¢ kullanimina baglh gelisebilecek
komplikasyonlar ve komplikasyonlara yonelik alinmasi gereken Onlemler ve

belirtileri hakkinda egitim vermelidir (67).
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Warner ve digerleri (68) atak danigmanliginin hastanede yapilmasi gerektigini
ve hemsirelerin atak danismanligi konusunda yeterli bilgiye sahip olup olmadiginin
bilinmedigini belirtmektedir. Hemsirelerin atak danismanligi yapabilmesi i¢in iyi

derecede klinik bilgi ve deneyime gereksimi vardir.

2.6.2. MS’te Gelisebilecek Sorunlarin Tedavisi ve Hemsirelik Bakim

MS’de hastaligin seyri, siddet ve siiresi hastadan hastaya farklilik
gostermektedir. MS hastalarinda yiiriime ve denge sorunlari, yorgunluk, spazm, agri,
barsak, mesane, beslenme, yutma, cinsel, bilissel, iletisim ve psikiyatrik sorunlar
geligebilmektedir. Her hastayr farkli diizeyde etkileyen bu sorunlar baglangicta
ataklar sirasinda gelisirken, hastaligin ilerlemesi ile kalici hale gelip (sekel)
hastalarin yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir. Bu nedenle bireysel bakim
yapilmali, hastalar hastaneye basvurduktan ve taburcu olduktan sonra sorunlariyla
bas basa birakilmamali ve evde de bakimin siirekliligi saglanmalidir (69).

Holland ve Northrop (70) MS hastalarinda evde bakimin hedeflerini;

- Saglikla ilgili yasam kalitesini yiikseltme,

- Optimal saghig1 siirdiirme ve

- Maliyeti azaltma olarak belirtmistir.

Evde bakim, MS gibi stirekli bakim gerektiren hastalig1 olan bireylere ve
ailelerine hastalik, hastaligin tedavisi ve bakimiyla etkili olarak bas edebilmelerinde
yardim etmeye yonelik birey ve aile merkezli hizmetler olarak tanimlanabilir (71).
Ayni zamanda evde bakim birey ve ailesinin yasam kalitesini gelistirmeye odakl
olup, MS hastalarinin yasamlarini aile ve toplum i¢inde siirdiirmelerini ve hastaliin
yipratict etkisinin en aza indirilmesini hedefleyen bir bakim seklidir (71). Evde
bakim sisteminde kilit insan giicli olarak nitelendirilen hemsirenin en 6nemli rolii
hasta ve ailelerine sagliklarin1 ve yasamlarim1i olumlu etkileyecek "saglik
davranislarii kazandirmak ve hastanin 6z-bakim giiciinii gelistirmektir. Hemsireler
MS hastalarin1 hastane ve evde fizyolojik, psikolojik, biligsel ve sosyal yonden
degerlendirebilecek ve bakim verebilecek bilgi ve yeterlilige sahiptir ve evde bakim
hemsiresinin MS ve evde bakim konusunda egitim almis olmasi 6nemlidir. Bu
nedenle evde bakimda koordinatér rolii de bulunan hemsire, hastanin fiziksel ve

psikolojik ¢evresini organize eder, hastalig1 ve etkilerini bilir, hastanin iyilesmesine
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olumlu katkida bulunan biitiin faktérleri tanir, hasta yararina kullanir ve gerektiginde
hastalar1 diger ekip tiyelerine yonlendirir (70).
MS hastalariin evde bakim gereksinimleri ve hemsirelik girisimleri su

konular tizerine odaklanmaktadir (69,70):

e Yiirime ve denge sorunlari e Mesane ve idrar sorunlari
e Yorgunluk e Bilissel sorunlar

e Spazm e Beslenme sorunlari

o Agn e Yutma sorunlari

e Barsak sorunlari e {letisim sorunlari

e Cinsel sorunlar e Psikiyatrik sorunlar

Yiiriime ve Denge Sorunlar:

SSS’de miyelin kaybi sinir iletimini ve hizim1 olumsuz etkilemektedir. Bu
nedenle de MS hastalarinda diizgiin, hizl1 ve dengeli hareket gergeklestirilemez. MS
hastalarinda giic kayb1 giinlilk yasam aktivitelerinin stirdiiriilmesine engel
olmaktadir. McDonnell ve Hawkins (72) calismasinda MS hastalarinin %73 {iniin
yardimsiz merdiven ¢ikamadigint ve %48’inin en azindan tuvalet, transfer ve
banyoda yardima gereksinimi oldugunu belirtmistir. Yiirlime sorunlari nedeni ile MS
hastalar1 ¢evre tarafindan giin iginde alkol aldiklarinin ve alkollii araba
kullandiklarinin distintildigtint belirtmektedir (73). Ayrica MS hastalar1 yiiriime ve
denge sorunlarina yonelik destek almak icin kendilerine yakin olan esya ya da duvar,
tuvalet ve banyoda da sabunluk ya da havluluk gibi saglam ve giivenilir olmayan
materyalleri kullanmaktadir (73). Bu nedenle hastalarda travmalara yatkinlik
artmaktadir.

Hemsirelerin MS hastalarinda gelisebilecek travmalart 6nlemede 6nemli
rolleri bulunmaktadir. Hemsireler hastalarda olas1 ya da varolan denge, yiirime ve
gorme sorunlarim1 degerlendirerek meydana gelebilecek kazalarin Onlenmesine
yonelik ev ortamiin diizenlenmesini saglayabilir. Ayrica MS hastalarina hemsireler
fizyoterapistle isbirligi ile ylirlime ve denge egzersizi, ev i¢i degisim yapmalarini ve
yardimct ara¢ kullanimini Onerebilirler (74, 75). Literatirde MS hastalarinin
bagimlilig: artiracag ve tekerlekli sandalyeye bagimlilig1 kolaylastiracag diisiincesi

ile yardimci araglar1 kullanmak istemedigi belirlenmistir (74, 75). Bu nedenle



15

hemsireler tarafindan hastalarin yardimci ara¢ kullanimma iliskin duygu ve
distinceleri  degerlendirilmelidir. Ayrica yardimci aracin denge ve yiiriime
sorunlarim1 azaltmadaki etkileri, gereksinim olmasi durumundaki sakincalari ve en
uygun zamanda kullanimi konusunda bilgi verilmelidir. Boylece hastalarin yardimct
araca iliskin olumsuz disiincelerinin onlenmesi ve olumlu tutum gelistirmesi

saglanabilir.

Yorgunluk

MS’de yorgunlugun nedeni tam olarak bilinmemekle birlikte SSS kaynakl
oldugu tahmin edilmektedir. MS’de yorgunlugun kortekste bir aktiviteyi tasarlama
ile baslayip kas kontraksiyonu ve kas giicii kullanimi ile sonlanan bir dizi noéral
hiyerarsik basamagin herhangi bir yerindeki sorun sonucu gelistigi diistiniilmektedir
(76). Frontal korteks ve bazal gangliadaki metabolik aktivite azalmasinin ve immiin
faktorlerin de soruna yol acabilecegi ileri siiriilmektedir (76). MS hastalarinda
yorgunluk %75-90 oraninda ve hastalikla iliskili diger semptomlar ortaya ¢ikmadan
da gelisebilmektedir (76, 77). MS hastalarinda goriilen yorgunlugun kolay baslamasi,
sicakla kotiilesmesi, fiziksel kisitlanmaya yol agmasi ve giinliik yasam aktivitelerini
kisitlamasi gibi 6zellikleri normal yorgunluktan ayirir (76). Ulusal MS Dernegi (76)
yorgunlugu “alisilmis ya da istenen aktiviteleri sinirlayan subjektif fiziksel ve/veya
mental enerji eksikligidir” seklinde tanimlamaktadir.

Gunliik yasam aktivitelerinde ve sosyal yasamda kisitlanmaya yol a¢gmasi
nedeniyle hastalarin yorgunluk sorunu ile bas edebilmesi olduk¢a onemlidir. Bu
nedenle hemsireler hastalarin yorgunluk sorunu ile bas edebilmesi i¢in Oncelikle
sorunun yasamina etkilerini ifade etmesini saglamalidirlar. Ayrica hemsireler cesitli
Olceklerle hastalarin yorgunluk diizeyini belirleyip bu sorunla bas etmede hasta ve
ailesine yardimci olabilir. Hemsireler hastalarin sosyal destek sistemlerini ve bas
etme mekanizmalarmi, yorgunlugun derecesini, yorgunluga neden olabilecek ilag
kullanimi, depresyon, uyku sorunlari, beslenme yetersizligi gibi durumlari
degerlendirmelidir. Hastanin siirdiiremedigi fonksiyonlarina yardimci olmalar1 ve
kendisinin yapabilecegi aktivitelerin desteklenmesi konusunda aile ile isbirligi
yapilarak bilgi verilmeli ve desteklenmelidir. MS hastalarinda hemsire yorgunluga

neden olan spazm, inkontinans, konstipasyon, uyku sorunlari, mesane sorunlari, stres
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ve depresyon gibi durumlarin kontrol altina alinmasinda, sicagin yorgunlugu
artirmas1 nedeniyle hastanin serin ortamda bulunmasi, sicak dus ya da banyo
yapmamasi konusunda egitim ve danismanlik roltiinti kullanmalidir (53, 77-83).

Diizenli ve dengeli yapilan egzersizler yorgunlugun ve stresin azaltilmasinda
etkili olmaktadir. Ayrica hemsire hastalara etkili stresle bas etme tekniklerini
kullanmalar1 ve gerekirse eve yemek servisi, temizlik hizmetleri gibi ev islerine
destek hizmetlerine ulagsmalar1 ve ulasim yollar1 hakkinda bilgi vermelidir (10).

Costello ve Harris (84) MS hastalarinda yorgunluk i¢in enerji koruma
tekniklerini 6nermektedir. Neill ve digerlerinin (85) “MS, romatoid artrit ve lupus
hastalarinda yorgunluga yonelik yapilan uygulamalar1 degerlendirmek amaciyla
yaptiklart meta analizde” egzersiz, davranissal degisiklikler (egitim, danismanlik ve
rehabilitasyon), beslenme destekleri ve psiko-sosyal yaklasimin yorgunluga yonelik
olarak yapilan uygulamalar oldugu belirtilmistir. MS hastalarinda yorgunluga
yonelik sogutma terapilerinin etkin oldugu belirtilmekle birlikte, bu konuda
gecerlilik calismalar1 azdir ve hastalar bu uygulamay1 kolay tolere edememektedir
(86).

Hastalarin egzersiz, davranissal degisiklikler (egitim, danismanhk ve
rehabilitasyon), beslenme destekleri ve psiko-sosyal yaklagim gibi ilag dis1
yontemlerle yorgunluk sorunuyla bas edememesi durumunda doktora bilgi vermesi
ve doktor Onerisi ile amandatin, pemoline, metilfenidat, modafinil ve 4-aminopyridin
gibi ilaglar1 kullanmasi onerilebilir (10). Ayrica literatiirde ¢ok az calisma olmakla
birlikte asetilsalisilik asitin yorgunlugu o6nemli derecede azalttig1 belirtilmektedir

(87). Ancak bu ilaglar MS’te yorgunlugu gecici olarak azaltmaktadir.

Spazm

MS hastalarinin yaklasik olarak %40-90’1n1 etkileyen spazm kas katiliginda
artma ve hiper-refleks sonucu ayakta durma, transfer ve ylirtiylisiin etkilenmesidir.
Bu nedenle yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (88, 89). MS’te spazm
hastalarin %70’inden fazlasini etkilemektedir (90). Ancak bazi hastalarda ekstansor
kaslardaki spazm, alt ekstremitelerde gerginlige neden oldugundan hareket, ayakta
durma ve yliriimeyi kolaylastirabilmektedir. Bu nedenle de MS hastalar1 spazmin

tedavi edilmesini istemeyebilmektedir.
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MS’de spazmin uygun sekilde tedavi edilmesi ve artiran faktorlerin
azaltilmasi1 onemlidir. Mesane ve barsak sorunlari, yatak yarasi, stres gibi durumlar
spazmin artmasina neden olmaktadir. Spazm da kisa donemde agriyr ve uzun
donemde oziirliillugii, mesane sorunlarini, yatak yarasini, kontraktiirleri artirmaktadir
ve bagimli hastalarda sandalye ya da yatakta pozisyon vermeye engel olmaktadir (53,
89, 91). Hemsireler MS hastalarin1 degerlendirerek spazmi artiran faktorleri
saptayabilir ve azaltilmasmma yonelik gisirimleri uygulayabilirler. Spazmin
giderilmesinde bu sorunlarin ¢oziimlenmesi gerekmektedir. Spazm yoOnetiminde
germe, kavrama, ROM egzersizleri ve gevseme tekniklerini i¢eren yontemler, derin
masaj etkili olabilmektedir. Ancak bu egzersizlerin bir uzman tarafindan onerilmis
olmas1 gerekmektedir (59).

Spazm tedavisine yoOnelik olarak baklofen, tizanidine, dantrolen,
benzodiazepin, 4-aminopyridin, 3,4-diaminopyridin ve botulinum A toksini ve hasta
ve aile egitimi ile intratekal baklofen kullanilabilir. Ilag tedavisinin yetersiz oldugu
durumlarda cerrahi tedaviler, transkutanoz elektriksel sinir uyarimi, reflexology
(viicuttaki belli organlarla ayak tabanmnin belli alanlarmin iligkili oldugunu
varsayarak elle yapilan uygulama) gibi yontemlerinde uygulandig1 belirtilmektedir

(89, 90).

Agn

MS hastalarinda trigeminal nevralji, agrili kasilmalar ve akut agr1 gelisebilir.
Kronik agr1 ise sirt ya da omuz agrisi, spazma bagl ikincil agrilar seklinde olabilir.
Kronik ya da akut agrinin MS hastalarinda %29-82 arasinda gelistigi belirtilmektedir
(92,93). Daha 6nce yapilan ¢alismalar MS’te agr1 sikligina odaklanmisken, sonraki
caligmalar MS’te agrinin yasam kalitesi tizerine etkilerine odaklanmistir (53).

Agrinin  giderilmesinde farmakolojik ve nonfarmakolojik yontemlerden
yararlanilmaktadir. Agr1 tedavisinde karbamazepin, difenilhidantoin, gabapentin ve
trisiklik antidepresanlar kullanilabilir (53). Son zamanlarda yapilan caligmalarda
cannabisin agr1 basta olmak tizere diger semptomlar azalttig1 belirtilmektedir (94).

MS hastalarinda agrinin yerinin, siddetinin ve lokalizayonunun, artiran ve
azaltan faktorlerin degerlendirilmesi gerekmektedir. Hemsireler agriy1 cesitli

Olceklerle degerlendirip agrinin siddetini ve yerini saptayabilir. Ayrica hemsireler
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hasta ve yakinlarina agr1 sirasinda hastanin dikkatin bagka yone cekilmesi, masaj,
soguk uygulama ve gevseme tekniklerinin faydali olabilecegi hakkinda bilgi

vermelidir (95) .

Barsak Sorunlari

MS hastalarinda konstipasyon, inkontinans ya da konstipasyon-inkontinans
peryotlart sekilnde barsak sorunlar1 gelisebilmektedir. MS’te barsak sorunlar ile
ilgili ¢aligmalarin smirli oldugu ve hastalarin %39-73 oraninda barsak sorunlar
yasadig1 saptanmustir (96, 97).

MS’te konstipasyonun yasam tarzindan mi1 ya da pelvik taban kaslarindaki
sinirsel ileti bozuklugundan mi kaynaklandigi heniiz bilinmemektedir. Bununla
birlikte konstipasyonun pelvik taban kaslarindaki sinirsel ileti sorunlarina bagl
olarak gelistigi dustinlilmektedir (98). Ayrica MS hastalarinda konstipasyona
hastaligin stiresi, genito-iiriner semptomlarin ve mesane kateterinin bulunmasi, kas
gevsetici, antikolinerjik, antikonviilsan gibi ilaglarin kullanimi, diizenli olarak
diskilamama, lifli besin tiikketiminde ve sivi aliminda azalma ve oziirliilligiin artmasi
da katkida bulunabilir (53, 97).

MS hastalarinda gelisen bu sorunlar hastalarin yasam kalitesini olumsuz
yonde etkilemektedir. MS hastalarinda hastaliin baslangic doneminde konstipasyon
basit uygulamalarla onlenebilirken, ileri seviyedeki hastalarda ila¢ tedavisi
gerekebilmektedir. Hemsireler MS hastalarina fiziksel aktiviteyi, sivi, lifli,
zeytinyagli besin alimini artirma, hergiin ayni saatte digkilama ve diskilama programi
olusturma, 6zellikle kahvaltidan 20-30 dakika sonra digkilama, elle sfinkter kaslarini
uyarma gibi yontemler hakkinda bilgi vermeli ve uygulamalarini desteklemelidir.
Ancak bu yontemlerin MS hastalarinda konstipasyonda etkinligine yo6nelik
calismalar sinirlidir (96, 97). Ayrica laksatifler (hastanin durumuna goére agizdan ya
da rektal bolgeden uygulanabilen) ve biofeedbeck yontemi de MS hastalarinda
konstipasyona yonelik olarak kullanilmaktadir. Hennessey ve dig. (97)’i MS
hastalarinin = %22’sinin  diizenli laksatif kullandigim1 ve laksatif kullananlarin
%67’sinin kullanima iligkin aileden yardim aldigin1 belirtmistir.

MS hastalarinda gayita inkontinansi konstipasyon sorununa gére daha az

karsilagilan bir sorundur. MS hastalarinda gaita inkontinanst pelvik taban kaslarim
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kontrol eden santral ya da duysal motor yolun bozulmasina bagli olarak anal
kaslardaki baskinin azalmasi nedeniyle gelismektedir MS hastalarinda donem donem
inkontinans ya da konstipasyon goriilebilir. Bu nedenle hastalarin defekasyon
bilgilerinin sorgulanmasi 6nemlidir (96).

Hemsireler hastanin durumuna gore inkontinans i¢in besin igeriginin
degistirilmesi (posa i¢cermeyen, vitamin ve mineral yoniinden zengin diyet gibi),
uygun bez kullanimi ve inkontinans durumunda hijyenik bakimin saglanmasi
konusunda hasta ve ailesini bilgilendirmelidir. Semptomlar siddetli ve siksa
loperamide stilfat gibi ilaglarin doktor kontroliinde kullanilmasi 6nerilebilir. Ayrica

biofeedbeck uygulamasi inkontinanstada yardimci olabilir. (56, 96, 98, 99).

Cinsel Sorunlar

MS hastalarinda beyin ve omurilik bolgesinde gelisen norofizyolojik yoldaki
akson hasar1 ve birincil, ikincil ve tglinciil sorunlara bagl olarak cinsel sorunlar
gelisebilmektedir. MS hastalarinda. Birincil cinsel sorunlar duyularin etkilenmesine
ve cevabin azalmasina yol acan norolojik-hormonal degisim nedeniyle erkekte erektil
islev bozuklugu, ejakiilasyonda degisme, kadinda libidoda azalma, genital duyunun
degismesi, vajinal lubrikasyonda azalma ve orgazmin yogunlugunun ve sikliginin
azalmasi seklinde ortaya g¢ikmaktadir. Ikincil sorunlar yorgunluk, kas katihigi,
zayiflik, spazm, mesane ve barsak, denge, bilissel sorunlar, harekette bozulma,
yanma ve ilaglarin yan etkileri nedeniyle gelisebilir. Ugiinciil sorunlar psiko-sosyal,
duygusal, sosyal ve kiiltiirel nedenlerle beden imajmin olumsuz etkilenmesi,
depresyon, ofke, iletisim sorunlari, izolasyon, sucluluk ve bagimlilik duygusu gibi
nedenlerle gelisebilir (53, 97, 98). Hastalik sonrast MS hastalarinda erkeklerde %82,
kadinlarda %52 oraninda cinsel yasamin bozuldugu belirtilmektedir (97).

MS hastalarinin cinsel sorunlar1 hastaliklarinin bir pargasi olarak gérmeleri ve
¢Oziimiliniin olmadigim1 diistinmeleri nedeniyle sorunlarin saptanmasi ve ¢oziimi
zorlagmaktadir. Bu nedenle hemsireler giiven iliskisi olusturarak cesitli 6l¢eklerle
MS hastalarmin cinsel sorunlarini degerlendirmeli, yapilabilecek uygulamalar ve
tedavi hakkinda bilgi ve danismanlik vermelidir (100).

Hastalara danigsmanlik yapmada hemsireler kilit rol oynamaktadir. Ancak

hemsire bas edemedigi cinsel sorunlarda gerektiginde hastay1 ilgili profesyonele



20

yonlendirmelidir. Hastalarin cinsel sorunlarmin ¢oziimiinde eslerin egitimi 6nem
kazanmaktadir. Hemsireler MS hastalarina cinsel aktiviteden bir kag¢ saat dnce sivi
alimini azaltma, mesane ve barsaklar1 bosaltma, spazm, agri mesane ve barsak
problemleri ve kontraktiirler gibi cinsel aktiviteyi etkileyebilecek sorunlarin tedavi
edilmesi, siirekli kateter takan hastalarda seksiiel aktivite sirasinda kateterin
cikarilmasi konusunda bilgi vermelidir. Ayrica cinsel problemi olan kadinlarda
vajinal lubrikasyon azalmissa steril suda eriyen vajinal lubrikantlarin kullanimi
onerilebilir. Hamile kalma korkusu nedeniyle cinsel aktivite etkilenebilmektedir, bu
nedenle hemsirelerin hastalara uygun korunma yontemi konusunda bilgi vermesi de
gerekmektedir (100, 101). Ereksiyon sorunu olan erkek hastalara; tiroloji uzman
kontroliinde ilaglar (sildenafil, clomipramine) ve kalici ereksiyon problemi olan
hastalara penil protez takilabilmektedir. MS hastalarinda impotans nérolojik temele

bagli oldugundan, psikoterapinin ¢ok az etkisi oldugu diistintilmektedir (56,100,102).

Mesane ve idrar Yolu Sorunlar

MS’de pons ve spinal kordaki miksiyon kontrol bolgelerindeki lezyonlara
bagl olarak mesane islev sorunlari goriilmektedir. Parasempatik yollardaki hasar
mesanenin idrar depolama islevini yerine getirmesine engel olmaktadir. Bazen de
detriisor ve sfinkter kaslar arasindaki iletimin bozulmasina bagli olarak idrar akimini
baslatma ya da durdurmada sorunlar ortaya ¢ikmakta ve inkontinans, idrar yapma
sikliginda artma, gece idrar yapma, acil idrar yapma, kesik kesik idrar yapma, idrar1
tam bosaltamama gibi sorunlar gelisebilmektedir (69, 103). Bu sorunlar inkontinans
ya da retansiyon seklinde iki baglik altinda toplanabilir. MS hastalarinda bu sorunlara
yonelik tibbi tedavi farkli olmakla birlikte her iki sorunda da yeterli sivi alimi ve
perine hijyeni olduk¢a Onemlidir. Ayrica MS hastalarinda mesanenin tam
bosaltilamamasi da inkontinansa neden olabileceginden sorunun dikkatli bir sekilde
degerlendirilmesi gerekmektedir. Nortvedt ve digerleri (104) MS hastalarinin
%75’inde orta derecede ya da siddetli sekilde mesane sorunlari gelistigini
belirtmistir.

Mesane sorunlar1 hastalarin sivi alimini kisitlamasina ve sosyal yasamdan

izole olmalarina neden olmaktadir. Yapilan bir c¢alismada da MS hastalarmin
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%18.3’li mesane sorunlarmni Onlemeye yonelik olarak yatmadan Once mesanenin
bosaltilmasi ve s1vi gida alimini azaltma gerektigini belirtmistir (56).

Mesane sorunlar1 olan hastada bakim hedefleri yeterli sivi-elektrolit alimini
saglama, renal fonksiyonlar1 stirdiirme, hijyeni stirdiirme ve yasam kalitesini
yiikseltme olarak siralanabilir (104). Bu nedenle hemsireler hastalarin aldigi ve
cikardigr sivi miktarint  kontrol etmeli, miksiyon sikligin1 ayrintili  olarak
degerlendirmeli ve yillik en az bir defa idrar kiiltlirii ve tirodinami yaptirmasini
saglamalidir (105).

MS’in erken donemlerinde mesane sorunlarinin Onlenmesinde ilaglar ve
aralikli kateter faydali olabilir, ancak hastaligin ilerlemesi ile siirekli kateter ve bez
kullanmak gerekebilmektedir (106). Uzun siire kullanima bagli olarak Kkateter
tikanmasi, bakteriiiri, hematiiri gelisebilmektedir. Ayrica bez kullanimma bagh
olarak da enfeksiyonlara yatkinlik artmaktadir. Bu nedenle hasta ve ailesinin egitimi
onemlidir (89, 107).

Idrar inkontinans1 olan MS hastalarina hemsireler diiiretik etkisi olan kafeinli
ve alkollii i¢ecekleri tiiketmemesi, idrarin1 2 saatten kisa ve 3-4 saatten uzun siirede
yapmamasi, sakincasi yoksa giinliik 2 litre sivi almasi, aksam yemeklerinden sonra
stvi kisitlamasi ve alinmasi gereken sivilarin giliniin erken saatlerinde alinmasi,
aliskanlik egitimi ve mesane kaslarini gliglendirmek i¢in yapilan Kegel egzersizlerini
yapma konusunda bilgi vermelidir ( 41, 53, 108).

Idrar retansiyonu olan MS hastalarin da diizenli olarak aralikl1 kateterizasyon
(AK) ile mesanenin bosaltilmas1 enfeksiyon ve tas gelisiminin 6nlenmesi agisindan
onemlidir (104). Ancak MS hastalarinda AK idrar yolu enfeksiyonlarinin bobrege
tasinmasina da neden olabilir (109). Bu nedenle hemsireler giinde 3-6 kez AK
uygulanan hastalarda nasil uygulanacagi ve enfeksiyonlardan korunma icin alinmasi
gereken Onlemler konusunda hasta ve yakinlarina bilgi vermeli ve beceri
kazanmalarimi saglamalidir (8, 109, 110). Ayrica MS’de yetersiz bosalan mesane
tedavisinde sistoplasti yapilabilmektedir (53).

Idrar Yolu Enfeksiyonlar: (IYE) MS hastalarinda IYE idrar inkontinansi, idrar
retansiyonu, aralikli ya da uzun stireli mesane kateterizasyonu, bez kullanma ve gaita
inkontinans1 gibi nedenlerle gelisebilir. MS hastalarinda IYE’nin gelismesinde

mesane sorunlar1 etken olmakla birlikte hastalarin ellerini etkin kullanamamast ve
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bagkalarina bagimli olmasi nedeniyle perine temizliginin yeterince yapilamamasi,
kateteri uygun kullanmama IYE’yi artirabilmektedir (89). Ayrica IYE riskini perine
hijyeninin yanlis yapilmasi da artirabilmektedir. MS hastalarinda %30-70.8 oraninda
IYE gelisebilmektedir (56, 103). Hemsireler IYE gelisimine neden olan risk
faktorlerini belirlemeli ve risk faktorlerinin 6nlenmesine yonelik olarak hasta ve
ailenin egitimini saglamalidir. Ayrica hemsireler hastalara ve bakim verenlere
AK’nin nasil kullanilacagi, perine hijyeninin nasil yapilacagi konusunda bilgi

vermelidir.

Bilissel Sorunlar

MS hastalarinda kisa donemli hafiza sorunlari, dikkati siirdiirememe,
kavramlar1 hatirlayamama ve konusmanin akiciliginda sorunlar ve problem ¢6zme
yeteneginde ve dikkatte azalma, olaylar1 6zetleme ya da sonug¢landirmada da sorunlar
gelisebilmektedir (111). MS hastalarinda bilissel sorunlar hastalarda is kaybina,
sosyal izolasyona ve yardim gereksiniminin artmasina neden olarak giinliik yasam
aktivitelerinde kisitlanmalara ya da siirdiirme sorunlarina neden olabilir. MS
hastalarinin  %30-60 oraninda hafiza sorunlar1 (112), %40-73 oraninda bilissel
sorunlar yasadig1 saptanmistir (113,114). MS hastalarinda bilissel sorunlar yalnizca
hastaligin ilerleyen evrelerinde degil hastaligin baslangi¢ evresinde de gelisebilir
(115). MS hastalarinda bilissel sorunlar depresyon, yorgunluk yada fiziksel harekette
bozulma gibi sorunlarla birlikte gelisebildigi gibi hastalarda hi¢bir semptom olmadan
da gelisebilmektedir (116).

Ginkgo biloba alzheimer hastalarinda unutkanlik sorunu i¢in kullanilmakta ve
bazi MS hastalarinda biligsel sorunlar {izerinde etkili oldugu belirtilmektedir. Ancak
bu konuda genis calismalarin yapilmasi gerekmektedir (53).

Hemsireler bilissel sorunlari hem hastaya hem de aileye bilissel sorunlarin
varligin1 gosteren sorular sorarak degerlendirmelidir. Hemsirelerin degerlendirmeyi
MS hastalarina yonelik gelistirilmis mental degerlendirmeye yonelik kullanilan bir
Olgekle yapmalart sonuglarin giivenirligi acisindan 6nemlidir. Hemsireler
degerlendirmeyi yaptiktan sonra bilissel sorunlarin derecesine gore bakimi
planlamalidirlar. MS hastalarina dikkat sorunlari i¢in gevseme ve hayal kurma

tekniklerini, bellek gelistirici aktiviteleri uygulama (kitap okuma, bulmaca ¢dzme,
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satran¢ oynama), unutkanlik icin genellikle not tutma, ¢esitli cihazlar1 (saat, cep
telefonu) ve hatirlatict ipuglart kullanma gibi pratik onerilerde bulunulur (56). Basso
ve digerleri (112) calismasinda kendi kendine c¢agrisim yontemiyle hastalarin
isimleri, randevular1 ve esyalarin yerlerini daha kolay hatirladiklarini saptamustir.

MS hastalarinda biligsel sorunlar1 6nlemeye yonelik olarak hemsire hastalara
ve ailelere egitim vermelidir. Hemsireler hastaligin baslangicindan itibaren yukarda
sozii gecen aktivitelerin siirekliliginin saglanmasi ve yapiyorsa artirilmasininin ve
gelistirilmesini  saglayabilir. Bilissel sorunlara yonelik olarak hastaya ailenin
kizmamasi, anlayisli olmasi, dogrudan destek saglamasi ve calisan hastalara yonelik
olarak da igverenin hastanin biligsel sorunlari ile ilgili olarak yardimci olmasi gerekir

(10, 53).

Beslenme Sorunlar:

MS hastalarinda beslenme, bagimliligin artmasiyla yemek hazirlayamama,
yutma sorunlart ve beslenme desteginin yeterince saglanmamasi nedeniyle
etkilenebilmektedir (117). MS hastalarinda beslenmeyi kolaylastiracak ekipman
gelistirilse de hastaligin ilerlemesiyle meydana gelen kas gii¢siizliigii, spazm ve kas
katilig1 yeme eyleminin zorlagmasina, ataksik hareketler agiz-el koordinasyonunun
bozulmasina ve steroid kullanimi fazla beslenmeye neden olabilir (90). MS
hastalarinin baklofen kullanmasi uyku hali ve kusmaya, antibiyotik istahta azalmaya,
aspirasyon hastalarin anksiyete yasamalarina ve akciger enfeksiyonu gelisemesine
neden olarak beslenme sorunlaria/yetersizligine yol agabilir (90, 118).

MS gibi kronik hastaliga sahip bireylerde sagligi yiikseltme ve sagligin
korunmasinda diizenli ve dengeli beslenme olduk¢a Onemlidir (119). MS
hastalarinda beslenme yetersizligi ve dengesizligine bagli olarak; uzun dénemde
malnutrisyon ya da kilo alimi, konstipasyon, ishal, yatak yarasi, osteoporoz ve
kardiyo-vaskiiler hastaliklarin gelisme olasilig1 artmakta ya da mevcut hastaliklarin
seyri agirlagsmaktadir.

MS hastalarinin genellikle lif ve doymamis yag iceren dengeli bir diyetle
beslenmesi Onerilmektedir (119). Epidemiyolojik ¢alismalarda cesitli beslenme

tiurlerinin  ve diyet uygulamalarmin MS prognozunu olumlu etkiledigi
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belirtilmektedir (117). Ayrica Munger ve digerleri (120) c¢aligmasinda yeterli D
vitamini almanin MS gelisimini azalttigini belirtmistir.

MS hastalarinin  beslenme durumunun ve sorunlarimin degerlendirilmesi
oldukca onemlidir. Hemsireler MS hastalarinin beden kitle indeksini ve beslenme
sorunlarini ¢esitli 6lgeklerle belirleyerek, hasta ve ailesine sagligin yiikseltilmesine
yonelik olarak temel besin gruplarini yeterince tiilketme konusunda bilgi vermelidir.
Hemsireler hastayr besin hazirlama ve beslenme yoniinde desteklemesi ve
gerektiginde yardimci olmasi konusunda aileyi de yonlendirmelidir. Ayrica besinleri
hazirlayamama sorunu olan MS hastalar1 icin bolgesel ve toplumsal kaynaklarin

saglanmasinda hemsireler rehberlik ve danigmanlik yapabilirler.

Yutma Sorunlar

Thomas ve Wiles (118) calismasinda agiz kurulugu, agizda tiikiiriik
birikmesi, agizda yiyecekleri dille kontrol etmede giicliik yasama, yemek yeme, su
icme sirasinda Oksiiriik, yemegin solunum yoluna kagmasi gibi yutma sorunu
belirtilerinin MS hastalarinda saglikli bireylere oranla daha fazla gelistigini
saptamistir. MS hastalarinda %?26-53.4 arasinda yutma sorunlarinin gelistigi
belirtilmistir (118-120). MS hastalarinda yutma sorunlarina yonelik bakim ve
rehabilitasyonla ilgili ¢alismalar smirli olmakla birlikte, yutma sorunlar1 hastalarda
onemli komplikasyonlara yol agmaktadir.

Yutma sorunlarin1 erken donemde saptamak ve bu soruna yonelik olarak
Onlemler almak aspirasyon pnomonisi, beslenme sorunlari ve malnutrisyonun
Onlenmesini  saglayabilir. Ancak {ilkemizde hemsireler yutma sorunlarin
degerlendirmemektedir ve yutma sorunlarinin hemgire tarafindan
degerlendirilmesine yonelik bir ara¢ bulunmamaktadir. Oysa hemsireler hastalarin
yutma sorunlarii degerlendirerek uygun girisimlerde bulunabilirler.

Hemgireler hastanin yutma sorununu degerlendirdikten sonra bir ¢ok
girisimde bulunabilirler. Hastanin beslenme sirasinda oturur pozisyon almasi ve
yemek yeme sirasinda boynun fleksiyonda tutulmasi dilin arka kismu ile trakeanin
korunmasini saglayarak yutmay1 kolaylastirir. MS hastalarinda yutma sorunlarina ek
olarak ¢igneme sorunlar1 da gelisebileceginden besinlerin hazirlanma sekli 6nemlidir.

Daha kolay tolere edilebileceginden yar1 kat1 diyetin tercih edilmesi, sivi, asirt sicak
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ve iyice ¢ignenmesi gereken besinlerden kaginilmasi gerektigi konusunda hastalara
ve yakinlarina bilgi verilmelidir. Ayrica hemsireler yutma giicliigii ve yorgunlugu
olan hastalara yavas yavas c¢igneme, kiigiik lokmalar halinde beslenme, beslenmeye
yeterince zaman ayirma, yorgunluk sorunu varsa Ogilinleri altiya bolme gibi
uygulamalar hemsireler tarafindan 6nerebilir (121).

Ayrica hemsire yutma refleksinin ve farengeal peristaltizmin azalmasi sonucu
yutma sorunlarinin gelistigi diisiintildiigiinden hastalar1 konusma ve dil terapistine
yonlendirir ve hastalara farengeal ve dil kaslarimi giiclendirmeye yonelik egzersizler

Onerilebilir (88).

fletisim Sorunlar

MS hastalarinda konusma sorunlarina subkortikal alanin etkilenmesi ve
biligsel sorunlarin neden oldugu belirtilmektedir. Ayrica yutma refleksinin ve
farengeal peristaltizmin azalmasi da konusma sorunlarina neden olabilir (120).
Klugman ve Ross (121) calismasinda konusma sorunlarinin sirasiyla iletisim
sorunlari, yalnizlik, sosyal izolasyon ve duygusal strese yol actigini belirtmistir.

MS hastalarinda kelimeleri bulmada gii¢liikk, yanlis kelime kullanma, seste
degisim, gorme sorunlari, isitme sorunlari, oOziirlilikler ve izolasyon iletisim
sorunlarina yol agabilir (122). Klugman ve Ross (123) calismasinda hastalarin
%70’inin konusma ya da dil sorunlar1 yasadigini ve %85.7’sinin de hem dil hem de
biligsel sorunlar yasadigini belirtmistir.

Iletisim sorunlar1 olan hastalarda dil ve agiz kaslarini giiclendirmek icin
konusma terapisti ile planlanan egzersizlerin yapilmasi Onemlidir. Hemsireler
hastalarin bu egzersizleri diizenli yapmasmi saglayabilir. Ayrica uygun ciimle
kullanimi egitimi, basit iletisim tekniklerinin kullanimi, farkl: iletisim tekniklerinin

kullanimi ve ailenin hastay1 dikkatle dinlemesi de alinacak 6nlemlerdendir (88).

Psikiyatrik sorunlar

MS hastalarinda depresyonun frontal/temporal ak madde ve limbik
sistemdeki degisiklikler nedeniyle gelisebilecegi belirtilmektedir. MS hastalarinda
bagimliligin artmasi, interferon kullanimi ve yalnizlik gibi durumlar da psikiyatrik

sorunlarin gelisimini artirmaktadir (124). Depresyon, anksiyete, bipolar (iki uglu)
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duygudurum bozuklugu, ofori, uygunsuz giilme/aglama ve psikoz seklindeki
psikiyatrik sorunlar MS hastalarinda gelisebilir (105). Beiske ve dig. (125) hastalarin
%31.4’tintin depresif, %19.3’linlinde anksiyete semptomlar1 gosterdigini belirtmistir.

MS hastalarinda ortaya ¢ikan sorunlar aile i¢i huzursuzluklara, is yagsaminda
degismeye ve yasam kalitesinin etkilenmesine neden olabilir. Bu nedenle sorunlarin
erken donemde saptanmasi gerekmektedir (105). Hemsirelerin MS hastalarini ¢esitli
Olceklerle degerlendirmesi, hastalarin duygularini ifade etmesi i¢in uygun ortam
yaratmas: sorunlarin ¢6ziimlenmesinde yardimci olabilir.  Ayrica hemsireler
hastalarda psikiyatrik degerlendirmenin yanisira depresyona neden olan faktorleri
tanimlayarak onlem alinmasini, sosyal destek sistemlerinin gli¢lendirilmesini ve
miimkiin oldugunca hastalarin fiziksel olarak aktif kalmasini saglayabilir. Ayrica
gerekirse hastalar1 psikolog ya da psikiyatriste yonlendirebilir ve antidepresan ilag

kullanan hastalarin uyum saglamasina yardimci olabilir.

2.7. MS ve Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi bir biitiin olarak yasamdan duyulan hosnutluk ve mutluluk
kavramlarim1 kapsamaktadir. Yasam kalitesi, saglik durumunun ve tedavilerin
etkilerinin degerlendirilmesinde 6nemli bir sonu¢ Ol¢limiidiir. Yasam kalitesi
degerlendirmeleri  sunulan  hizmetlerin  gelistirilmesinde ~ 6nemli  ipuclar
verebileceginden karsilastirma yapma, degerlendirme ve prognozun tahmini gibi
bilgilerin de elde edilmesini saglar (126, 127).

Saglikla ilgili yasam kalitesi, kisinin sagligi ile belirlenen, klinik girisimlerle
etkilenebilen genel yagam kalitesinin bir bilesenidir. Kisinin hastaligini ve uygulanan
tedavilerin fonksiyonel etkilerini nasil algiladig: ile de iligkilidir. MS hastalarinin
yasam kalitesi hastalia bagl olarak gelisen yiirime ve denge sorunlari, barsak ve
mesane sorunlari, cinsel sorunlar, yorgunluk, spazm, biligsel sorunlar, konusma ve
yutma sorunlari, uyku sorunlari, depresyon ve agri sorunlari, kullanilan ilaglar ve
bagimli olma nedeniyle etkilenmektedir (127).

MS, bir¢ok kronik hastalikta oldugu gibi bireylerin yagamini olumsuz yonde
etkileyen bir hastaliktir. MS’te yasam kalitesini degerlendirmek i¢cin MSQL-54
disinda SF-36, FAMS (Functional Assessment of MS- MS Islevsel Degerlendirme
Olgegi), MSQLI (MS Quality of Life Indeks-MS Yasam Kalitesi Olgegi),
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HAQUAMS (Hamburg Quality of Life Questionnaire in MS- Hamburg MS’te
Yasam Kalitesi Olcegi), MSIS (MS Impact scale-MS etki skalasi), Sickness Impact
Profile (SIP-hastalik etki profili), EuroQol gelistirilmis ve ¢esitli c¢alismalarda
kullanilmastir (16, 128).

Son yillarda yasam kalitesinin degerlendirilmesi hastaliklarin etkisinin
degerlendirilmesinde 6nemli bir 6l¢iit olmaya baglamistir. MS hastalarinda yasam
kalitesinin ve yasam kalitesini etkileyen faktorlerin degerlendirilmesi yeni bakim

stratejilerinin ve hizmetlerin gelistirilmesini saglayabilir.

MS’de Yasam Kalitesi fle ilgili Cahsmalar

MS hastalarinda yasam kalitesinin degerlendirmesine ve yasam kalitesini
etkileyen faktorlere yonelik bir ¢ok ¢alisma yapilmistir (Tablo 1.1.). Bu calismalarda
yasam kalitesinin farkli olceklerle degerlendirildigi ve yasam kalitesinin bir ¢ok
faktorden etkilendigi belirlenmistir. Tablo 1.1’de MS’te yasam kalitesi ile ilgili
caligmalar yillara goére degerlendirilmis olup, yapilan caligmalarin ¢ogunlugunun
yasam Kkalitesinin degerlendirilmesine ve yasam kalitesini etkileyen faktorlere
yonelik tanimlayic1 ¢alismalar oldugu gorilmistir (21, 24, 25, 129-137). Bu
caligmalarda MS hastalarinin yasam kalitesini yas, egitim durumu, ¢ocuk sahibi
olma, hastalik siiresi, semptomlar ve sorunlar, ozirlillik diizeyi, atak gelisme
durumu, psikolojik sorunlar ve tedavilerin etkiledigi belirlenmistir.

Yasam kalitesini yiikseltmeye yonelik olarak yapilan miidahale ¢aligmalarinin
son yillarda artma egilimi gosterdigi saptanmistir. Miidahale ¢alismalarinin
cogunlukla rehabilitasyon, egitim, egzersiz, akupunktur, aerobik egzersiz,
telerehabilitasyon uygulamalarini kapsadig goriilmektedir (26, 27, 30,31, 138-147).
Ulkemizde MS hastalarma yonelik miidahale calismalarmin sl oldugu

diistiniilmektedir.
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3. BIREYLER VE YONTEM

3.1. Arastirmanmin Sekli
Calisma MS’li hastalarda ev ziyareti yoluyla verilen bakim hizmetinin yasam

kalitesine etkisini degerlendirmek amaciyla miidahale ¢alismasi olarak yapilmistir.

3.2. Aragtirmanin Yapildig:1 Yer ve Ozellikleri

Calisma Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Ankara Subesi’ne kayitl hastalarin
evlerinde yapilmigtir. Ulkemizde MS hastalarina evde bakim hizmeti veren
kurumlarin sinirli sayida olmasi, devlete ait kurumlarin olmamasi ve hastalarin
sorunlart oldugunda hastaneye yatmalari nedeniyle hastalar dernek araciligi ile
secilmistir. MS Dernegi Ankara Subesi Kamu Yararina Dernek statiistindedir.
21.01.1993 tarih ve 93-4054 Sayili Bakanlar Kurulu karar1 ile 1994 yilinda
kurulmustur. Uluslar aras1t MS Dernekleri Federasyonu tiyesidir. Mali kaynaklar1 tiye
aidatlar ile bagislardan olusmaktadir. Tiirkiye’nin ilk ve tek MS dergisi “Yasamsal”
Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Ankara Subesi tarafindan ¢ikarilmakta ve iicretsiz
dagitilmaktadir. Dernek, faaliyetlerinin tamamini1 goniillii ¢alisanlar ylirtitmektedir.

Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Ankara Subesi’ne 347 MS’li hasta ile MS
hastas1 olmayan 102 goniilli tiye kayithdir. Ayda bir kez olmak {izere dernekte
hastalara ve hasta yakinlarina MS’le ilgili sorunlara yonelik olarak egitim
verilmektedir. Dernekteki egitimler hasta ve yakinlarindan gelen taleplere gore
doktor, fizyoterapist ve hemsireler tarafindan verilmektedir. Ayrica bagimliliklar:
nedeniyle dernege gelemeyen hastalara psikolojik destek saglamak ve ihtiyaclari
belirlemek amaciyla profesyonel olmayan goniilliler zaman zaman hastalari
evlerinde ziyaret etmektedirler. Dernekte koro ve el sanatlar1 ¢alismalari, gezi ve
piknik gibi sosyal etkinlikler de diizenlenmektedir.

Dernekte stirekli bir sekreter, yonetim kurulunda da fizyoterapist, doktor,
hasta, hasta yakinlar1 ve goniilliller bulunmaktadir. Dernekte aktif olarak c¢alisan

hemsire bulunmamaktadir.
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3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Calismanin evrenini 2007 verilerine gore Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi
Ankara Subesi’ne kayith 347 MS’li hasta olusturmustur. Hastalarin adres
incelemesinde 104 hastanin Ankara il sinirlar1 iginde oturdugu saptanmistir.
Orneklem sec¢iminde; calismamiz igin gerekli miidahale ve kontrol gruplarini
olusturacak hasta sayisini belirlemek amaciyla NCSS (Number Chruncer Statistical
System)-PASS (Power Analysis and Sample Size) programi kullanilmistir. NCSS
tekrarli 6l¢timlerde varyans analizi yapilmak tizere Alfa 0.05 ve Beta 0.20 olacak
sekilde oOrneklem biyiikligii en az 9 miidahale ve 9 kontrol grubu olarak
hesaplanmistir (MS hastalarina yapilan ev ziyaretinin yasam kalitesi lizerine etkisi ile
ilgili ¢alismalarin bulunmamasi nedeniyle miidahale grubunda MSQL-54 Yasam
Kalitesi Ol¢egi BFS ve BMS puanlarinda degisim olmayacagi, kontrol grubunda 2.5
puanlik diisme olacagi ongoriilerek hesaplanmistir). Hastalarin ¢alismanin herhangi
bir asamasinda ayrilabilecegi tahmin edilerek ve istatistiki analizlerin gli¢ligi
nedeniyle Orneklem buytkligi 28+28 miidahale ve kontrol grubu olarak
belirlenmistir. Hastalarin dernege kayit sirasina gére miidahale (¢ift) ve kontrol (tek)
grubu olusturulmustur.

Calisma 21 midahale, 24 kontrol grubu olmak {izere 45 hasta ile

tamamlanmustir.

3.3.1. Ornekleme Alnan Hastalarin Secim Kriterleri

Calismanin 6rneklemini, néroloji uzmani tarafindan MS tanis1 konulmus, MS
dernegine kayitli, 18 yasindan biiyiik, okur-yazar olan, arastirmaya katilmay1 kabul
eden, Ankara il merkezinde oturan, Genisletilmis Oziirliilik Degerlendirme Skalasi
(EK 2) (EDSS=Expanded Disability Status Score) skoru 0-9 puan (EDSS skoru
hastalarda oziirltuliigli degerlendirmektedir ve 9’un istii olan hastalarda iletisim
kurulmasi zorlasmaktadir) arasinda olan, konusabilen, bilinci ag¢ik hastalar
olusturmustur. Yapilan bir ¢ok ¢alismada EDSS skorunun yasam kalitesini etkileyen
onemli bir etmen oldugu ve EDSS skoru arttikga yasam kalitesinin diistiigii
belirtilmektedir (170,171).

Dr. John Kurtzke (172) tarafindan 1983 yilinda ozirliilik durumunu
degerlendirmek amaciyla gelistirilen EDSS, MS’te goriilen degisiklikleri piramidal,
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serebellar, beyin sapi, duyusal, barsak/mesane, gorsel, serebral/mental ve diger
norolojik islevler acisindan kategorize ederek degerlendirmektedir. Anilan islevsel
sistemlerin her birinin puanlanmasi ve hastanin hareket durumunun sorulmasi ile
yapilmaktadir. 0 (higbir semptom yok) ile 10 (MS’e bagli 6liim) arasinda degisen
puanlamada 4,5 hastanin tam hareketli oldugunu gosterirken, 5 puan ve st glinlitk
aktiviteleri gerceklestirmedeki gii¢liigii belirtir. EDSS i¢in her ne kadar uygulayicilar
arasindaki fark nedeniyle giivenirliginin yiiksek olmadigi, lineer olmamasi nedeniyle
yorumlamanin kolay olmayacagi seklinde elestiriler olsa da arastirmalarda hasta
popiilasyonunu tanimlamada oldukg¢a kullanisli olup klinik uygulamada yaygin
olarak kullanilan bir skaladir (173). Ulkemizde gegerlik ve giivenirligi yapilmamakla
birlikte MS hastalarinda o6ziirliliglin ~ belirlenmesi  amaciyla genis c¢apta
kullanilmaktadir (173).

Arastirmaya alinan hastalarin EDSS skoru ve MS’in tiplerine gore (relapsing
remitting=ataklarla, primer progressif=hizla ilerleyen arada diizelme olmayan seyir,
sekonder progresif=relapsing remittingden sonraki donem ve digerleri) miidahale ve
kontrol grubu olusturulmasmna karar verilmistir. Ancak yapilan goriismelerde
ilkemizdeki ¢ogu hastanede MS tiplerinin belirlenmedigi ve hastalarin
cogunlugunun hastaligin seyri konusunda bilgi sahibi olmadig1 saptanmistir. Bu
nedenle yalnizca EDSS skoruna gére miidahale ve kontrol grubu olusturulmustur.

EDSS degerlendirmesini arastirmaci kendisi yapmistir. Arastirmaci yliksek
lisans tezi uygulamasina hazirlik doneminde Hacettepe Universitesi Eriskin
Hastanesi Noroloji Poliklinigi’nde noroloji uzmaninin muayenesi sirasinda 6 ay stire
ile haftanin iki giinii izlemde bulunmustur.

Calisma siiresince hastalar ¢esitli nedenlerle ¢alismadan ayrilmislardir.
Hastalarin ¢alismadan ayrilma nedenleri:

Miidahale Grubu;

- Bir hastanin ailevi sorunlar1 nedeniyle ¢alismadan ayrilmak istemesi
(2.ziyarette),

- Bir hastanin il disina tasinmasi (5.ziyarette),

- Bir hastanin biling durumunda bozulma (5.ziyarette) olmasi,

- Bir hastanin 6lumti (7. ziyarette),
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- Dort hastanin c¢alisma sirasinda seyahate c¢ikmalart ve ¢alisma
takvimine uyamamalar1 nedeniyle miidahale grubu 21 hasta ile tamamlanmustir.

Kontrol Grubu;

- Iki hastanm biling durumunda degisme olmasi,

- Ug hastanin ¢aligmaya devam etmek istememesi nedeniyle ¢alisma 24
hasta ile tamamlanmaistir.

EDSS’ye Gore Izlemlerin Sonuna Kadar Cahsmaya Devam Eden Hastalar

EDSS PUANI MUDAHALE KONTROL
04 1 Hasta 2 Hasta
4.5-6.5 6 Hasta 9 Hasta
7-9 14 Hasta 13 Hasta

TOPLAM 21 Hasta 24 Hasta

(Orneklem)

3.4. Veri Toplama Form ve Araclari
Veri toplama araglari arastirmaci tarafindan konuya iliskin kaynaklardan
yararlanarak olusturulmustur (3, 8-13, 53, 56,174). Calismada kullanilan form ve
araclar:
- MS hastalarinin tanitic1 6zellikleri ile ilgili veri toplama formu (Ek 3)
- Multipl Skleroz Yasam Kalitesi-54 Olcegi ( MSQL-54) (Ek 4)
- Hastalarin fonksiyonel durumlarim1i ve giinlik yasam aktivitelerini
degerlendirmek i¢in Modifiye Barthel Indeksi (Ek 6)
- MS hastalarina her ziyarette uygulanacak Semptom Degerlendirme Formu
(Ek 7)
- Bakim Plan1 (Ek 9)
- Hastalar ve Aileleri i¢in Gelistirilen Egitim Rehberi (Ek 12)

MS Hastalarinin Tamtic1 Ozellikleriyle Tlgili Veri Toplama Formu (Ek 3)

Veri toplama formu ti¢ boliimden olugmaktadir.

Birinci boliimii hastalara ait tanitict bilgileri (hastanin yasi, cinsiyeti, medeni
durumu, egitim diizeyi, ¢cocuk sahibi olma durumu, sosyal giivencesi, aile i¢indeki
konumu, ¢alisma durumu, meslegi, gelir durumu, hastalik nedeniyle maddi sikinti
yasama durumu, evde birlikte yasadigi kisiler, sosyal aktivite yapma durumu, sigara-

alkol kullanma durumu, diger hastaliklar1 ve tedavileri) kapsamaktadir.
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Ikinci boliimii hastaliga iliskin bilgiler (MS belirtilerinin baslama ve teshis
yil1, son atak tarihi, son 6 ay siiresince atak gelisme durumu, diyet yapma, diizenli
egzersiz yapma, aktivitelerinde bagimli olma, MS’in yasantisin1 etkileme durumu,
MS’le ilgili sikintist oldugunda basvurdugu kaynaklar; MS nedeniyle kullanilan
yardimci arag-geregler, MS nedeniyle bakima ve bakim veren merkeze gereksinim
duyma durumu, MS hakkinda bilgileri, MS nedeniyle diisme yasama durumu),
hastalarin kullandig: ilaglar1 ve tip dis1 uygulamalari bulunmaktadir.

Uciincii boliimii eve iliskin 6zellikleri (yasadig1 konut tipi, kacinci kat oldugu,
asansor, kapilarda esik, tutunma barlari, mobilya c¢ikintilari, zemin dosemesi,

koridorun ve odanin aydinlatmasi, tuvalet ve banyo 6zelliklerini) kapsamaktadir.

Multipl Skleroz Yasam Kalitesi-54 Olcegi (MSQL-54) (Ek 4)

Calismada MS’li hastalarin yasam kalitesini degerlendirmek i¢in Vickrey ve
arkadaslar1 (175) tarafindan 1995 yilinda Ingilizce olarak gelistirilmis ve italyanca,
Fransizca, Kanada Fransizcasi, Japonca ve Ispanyolca gegerlik giivenirlik calismasi
yapilmis olan MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi (Multiple Sclerosis Quality of Life-
54 items) kullanilmistir. Vickrey’in 179 MS hastasi ile gergeklestirdigi gecerlik ve
givenirlik ¢alismasinda giivenirlik katsayilar1 0.75-0.96 arasinda, test-tekrar test
giivenirlik katsayilar1 da 0.66-0.96 arasinda bulunan o6l¢egin, Tiirk¢e uyarlamasi
2006 yilinda Tilek (105) tarafindan yapilmigtir. Tilek Cronbach alfa giivenirlik
katsayis1 bilesik fiziksel saglik i¢in 0.94, bilesik mental saglik i¢cin 0.89 olarak
bulmustur. Bu olgek, birgok hastalik i¢in yaygin sekilde kullanilan genel (jenerik)
yasam kalitesi 6l¢egi SF-36’da bulunan genel saglik algilamasi (5 madde), enerji
/yorgunluk (5 madde), sosyal islev (2 madde), emosyonel esenlik (5 madde),
emosyonel sorunlara bagli rol smrliliklar1 (3 madde), fiziksel islev (10 islev),
fiziksel sorunlara bagl rol sinirliliklar1 (4 madde), agr1 (3 madde) ve saglikta
degisiklige iliskin maddelere, MS’e 6zgii sorunlara iliskin 18 maddenin eklenmesiyle
olusturulmustur. MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi, bilesik fiziksel (physical health
composite) ve bilesik mental saglik (mental health composite) olmak tizere 2 ana
grup, 13 alt grup ve 2 bagimsiz maddeden olusmaktadir. Olgekten 0-100 aras1 puan

almmaktadir ve puan arttikca yasam kalitesi yiikselmektedir. Olgekte toplam 54 soru
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bulunmaktadir  ve 1,2,21-23,26,27,30,32,33,35,37,46-52. maddeler  ters
puanlanmaktadir.

MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi Fiziksel saglik skoru (MSQL-54 FSS):
Fiziksel fonksiyon, saglhigin algilanmasi, enerji/yorgunluk, fiziksel kisitlamalarin
etkisi, agri, cinsel islev, sosyal islev, saglik sorunlar1 puanlarinin toplanmasi ile elde
edilir.

MSQL-54 Yasam Kalitesi Olcegi Mental saglik skoru (MSQL-54 MSS):
Saglik sorunlari, genel yasam kalitesi, duygusal mutluluk, duygusal kisitlanmalarin
etkisi, biligsel islev puanlarinin toplanmasi ile elde edilir.

Genellikle likert tipi sorulardan olusan Olgegin alt boyut puanlar
hesaplanirken puan dontsimi gergeklestirildikten sonra alt boyutu olusturan
maddelerin puan toplami1 madde sayisina boliinerek alt boyut puani elde edilir. Alt
boyut i¢cinde cevaplanmamis madde varsa alt grup toplam puani cevaplanan madde
sayisina boliiniir. Olgegin toplam puanlar1 hesaplanitken de her alt grup toplam
puana katkisinin agirhi§i oraninda (tabloda belirtilen agirlik puam ile carpilarak)

puanlarin toplami alinir (EK 5) .

Modifiye Barthel indeksi (MBI) (EK 6)

Indeks, Mahoney ve Barthel tarafindan 1965 yilinda gelistirilmis (176),
kisilerin glinlik yasam aktivitelerindeki bagimsizlik derecesini belirlemek amaci ile
kullanilan bir degerlendirmedir. Indekse goére hastalarm performanslart goézlem
yoluyla belirlenmektedir. Degerlendirilen aktivite kategorileri beslenme, transfer
(tekerlekli sandalyeden yataga ve yataktan sandalyeye ge¢is), kendine bakim, klozete
oturup kalkma, yikanma, diizgiin yiizeyde yliriime, merdiven inip ¢ikma, giyinip
soyunma, barsak bakimi ve mesane bakimidir. Bu aktiviteler kisinin yapabilme
derecesine gore puanlanir ve puanlarin toplamina gore kisinin bagimlilik derecesine
karar verilir.

MBi’nin iilkemizdeki kullanim ile ilgili gecerlik ve giivenirlik calismasi
Kiigtikdeveci ve dig. (177) tarafindan yapilmistir. Cronbach alfa katsayis1 0.92-0.93

arasinda bulunmustur.
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Semptom Degerlendirme Formu (Ek 7)

Ilgili literatiirden yararlanarak arastirmaci tarafindan gelistirilmis olan form
hastalarda son bir yilda en sik goriilen semptomlarin degerlendirilmesi amactyla
hazirlanmigtir. Bu semptomlar yorgunluk, fiziksel hareketin bozulmasi, kol zayifligi,
bacak zayiflifi, spazm, yanma duygusu, titreme, denge problemleri, agri, yatak
yarasi, konustuklarinin karsi taraftan algilanmamasi, dizartrik konusma, gozlerde
yanma, gérme keskinliginin azalmasi, ¢ift gérme, sik idrar yapma, idrar inkontinansi,
idrar1 baslatmada zorluk, idrar yolu enfeksiyonu ya da idrar yaparken yanma, gece
idrar yapmada artis, glindiiz idrar yapmada artis, gaita inkontinansi, konstipasyon,
yutma giicliigii, cok yeme, az yeme, ereksiyon problemi, cinsel isteksizlik, vajinal
kuruluk, unutkanlik, uykuya dalma gi¢ligi, yalmzlik, depresif duygular, anksiyete,

kendini begenmeme, aile i¢i sorunlar olarak siniflandirilmistir (8-13).

Bakim Plam (Ek 10)

Bakim Plani, Kuzey Amerika Hemsireler Birligi (NANDA) tanilama sistemi
kullanilarak MS tanist1 almis hastalara yonelik olarak arastirmaci tarafindan
gelistirilmistir (178,179). Bakim plani, MS tanis1 almis hastalarin fiziksel, psikolojik
ve sosyal sorunlarina yonelik hemsirelik tanilarini, nedenlerini, amaglarini,
hemsirelik girisimlerini kapsamaktadir. Hemsirelik tanilar1 olarak; yorgunluk,
fiziksel hareketin bozulmasi, konstipasyon, cinsel disfonksiyon, sozel iletisimde
bozulma, travma riski, iriner bosaltimda degisim, yetersiz beslenme, biligsel
fonksiyonlarda bozulma, rol-performansinda degisim, deri bitiinliigiinde bozulma,
gaita inkontinansi, agri, beden imajinda bozulma, sosyal izolasyon (yalmzlik),

uyumda bozulma, aile bas etmesinde yetersizlik alinmstir.

Hastalar ve Aileleri Icin Gelistirilen Egitim Rehberi (Ek 12)

Hastalar ve aileleri i¢in gelistirilen egitim rehberi MS hastalarinin ¢ogunlukla
karsilastiklar1 sorunlara yonelik olarak arastirmaci tarafindan olusturulmustur. Bu
rehberde MS nedir, MS tipleri, seyri, nedenleri, gelisimi, belirtileri, tanilamasi,
tedavi, bakim, egzersiz, beslenme, bosaltim, aktivite, uyku dinlenme, bilissel,

iletisim, cinsel sorunlar ve 6zel durumlara iliskin bilgiler bulunmaktadir.
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3.6. Arastirmanin On Uygulamasi

Veri toplama araglari ve egitim kitap¢igimin kapsam ve konu igerigi agisindan
konu ile ilgili tic uzmandan goriis alinmistir.

Veri toplamak i¢in gelistirilen formlarin islerligini saptamak, indeks, skala ve
Olgeklerin uygulanma siirecini ve olasi sorunlar1 belirlemek amaciyla 25.04.2007-
04.05.2007 tarihleri arasinda MS dernegine kayitli 10 hasta ile 6n uygulama
yapilmustir. Birinci 6n uygulamada bazi sorularin anlagilmamasi ve degisikliklerin
yapilmasi nedeniyle 6n uygulamanin tekrar 7 hastaya yapilmasina karar verilmis ve
ikinci 6n uygulama 04.05.2007-17.07.2007 tarihleri arasinda tamamlanmistir. Bu
uygulamada arastirmaci tarafindan gelistirilen veri toplama aracinin ve egitim
rehberin anlasilabilirligi, uygulanabilirligi, uygulama siiresi ve akis1 degerlendirilerek

gerekli diizeltmeler yapilmustir.

3.7. Veri Toplama Araclarimin Uygulanmasi

Arastirmaci hastalarla ve aileleri ile daha yakin tanisabilmek ve hastalarin
giivenini kazanabilmek acisindan diizenli olarak dernek toplantilarina katilmistir. Bu
stire i¢cinde aragtirmaci dernek calisanlar tarafindan hastalar ve gelemeyen hastalarin
aileleri ile tanistirilmis, arastirmaci hastalara ¢alisma hakkinda bilgi vermistir.

Hastalar 02.03.2007 tarihinden itibaren miidahale ve kontrol gruplarinin
olusturulmasi i¢in telefonla aranmaya baslanmistir. Hastalarin dernege kayit sirasina
gore miidahale ve kontrol gruplart olusturulmustur. Hastalardan ya da ailelerinden
telefonda ¢alismay1 kabul ettigine dair sozel olur alinmis ve kabul eden hastalar
dernege bildirilmistir. Daha sonra hastalar evlerinde ziyaret edilerek calismanin
amaci, basamaklar1 ve neler yapilacag: anlatilarak yazili onam alinmistir (Bkz. Ek 1)
Arastirmanin uygulanmasinda akis semasi izlenmistir ( Bkz. Akis semasi).

Guinlik ne kadar hasta ile goriisiilecegi ziyaret planina gore yapilmistir
Hastalara ev ziyareti sirasinda yapilan bakim, egitim ve danigsmalik uygulamalari
“MS hastalar1 i¢in gelistirilen bakim plan1” (Ek 10) ve “Hastalar ve Aileleri I¢in
Gelistirilen Egitim Rehberine” (Ek 12) gore yapilmustir.

MSQL-54 Yasam Kalitesi Olcegi, doldurabilen hastalarin kendisi tarafindan,
gorme problemleri olan ya da el fonksiyonlar1 etkilenmis olan hastalarda da

arastirmaci tarafindan okunarak 1. ve 8. ziyarette uygulanmistir.
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MBI miidahale ve kontrol grubundaki hastalara ilk ve son ziyarette
aragtirmaci tarafindan gozlenerek doldurulmustur.
Semptom degelerlendirme formu miidahale grubundaki hastalara her

ziyarette, kontrol grubundaki hastalara ilk ve son ziyarette uygulanmaistir.

Arastirmamin Uygulama Basamaklari

Miidahale Grubu

1. Ziyaret Bu ziyarete 17.07.2007 tarihinde baslanmistir. Bu ziyarette
miidahale grubundaki hastalar ile tanisilmis ve yazili onam alinmistir. Amagclar ve
karsilikli beklentiler belirlenmistir. MS hastalarinin tanitic1 6zellikleri ile ilgili veri
toplama formu, MSQL-54 Yasam Kalitesi Ol¢egi, MBI, semptom degerlendirme
formu uygulanmustir. 1. ev ziyareti toplam 1.5-2.0 saat stirmiistiir.

2. Ziyaret Birinci ziyaretten bir hafta sonra yapilmistir. Bakim planina ve
semptom degerlendirme formuna gore belirlenen sorunlara yonelik hastalara egitim,
danismanlik ve bakim verilmistir. Hastada gelisen ve gelisme riski olan sorunlar,
hastalarin ve yakinlarinin bu sorunlara yonelik aldiklar1 6nlemler, yapilan
planlamalarin ne kadar stirede gergeklestirilebilecegi degerlendirilmistir.

Onerilen uygulamalar1 yapmak istemeyen hastalarla yapmak istememe
nedenleri tartisilmis ve hasta ve bakim veren kisi uygulama i¢in motive edilmeye
calisilmigtir. Hasta ya da bakim veren kiginin uygulamalari uygun yapiyorsa
pekistirilmis, eksik ya da yanlis uygulamalar hasta ve bakim verenlerle tartisilarak
diizeltilmeye calisilmistir. Bu ziyarette hastalara egitim rehberi de verilmistir. 2. ev
ziyareti toplam 60 dakika stirmiistiir.

3. Ziyaret Bu ziyaret 2. ziyaretten bir hafta sonra yapilmistir. Bakim Planina
gore hastaya bakim verilmistir, ziyaret toplam ortalama 60-90 dakika stirmiistiir.

4.Ziyaret Bu ziyaret 3. ziyaretten bir hafta sonra yapilmistir. Bakim Planina
gore hastaya bakim verilmistir, ziyaret toplam ortalama 60-90 dakika stirmiistiir.

5.Ziyaret Bu ziyaret 4. ziyaretten iki hafta sonra yapilmistir. Bakim Planina
gore hastaya bakim verilmistir, ziyaret toplam ortalama 60-90 dakika stirm{istiir.
6.Ziyaret Bu ziyaret 5. ziyaretten iki hafta sonra yapilmistir. Bakim Planina

gore hastaya bakim verilmistir, ziyaret toplam ortalama 60-90 dakika stirmiistiir.
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7. Ziyaret Bu ziyaret 6. ziyaretten bir ay sonra yapilmistir. Bakim Planina
gore hastaya bakim verilmistir, ziyaret toplam ortalama 60-90 dakika stirmiistiir.

8. Ziyaret Bu ziyaret 7. Ziyaretten bir ay sonra yapilmistir. 8. ev ziyareti
toplam 60 dakika stirmiistiir. Bu ziyarette hastalara semptom degerlendirme, MSQL-
54 Yasam Kalitesi Olgegi ve MBI uygulanmistir. Hastalara bu ziyaretin son oldugu
belirtilerek sorunlar1 oldugunda, danismanlik almak iizere arastirmaciyr telefonla
arayabilecekleri belirtilmistir. Calisma sonlandirildiktan sonra semptomlar, tetkikler
ve kontrollerle ilgili olarak 6 hasta tekrarli olarak telefonla arastirmaciy1 aramis ve 2

hasta da internet yoluyla danismanlik almistir.

Kontrol Grubu

1. Ziyaret Bu ziyaret 17.07.2007 tarihinde baslamistir. Tanitic1 6zellikler ile
ilgili veri toplama formu, MSQL-54 Yasam Kalitesi Olcegi, MBI, Semptom
degerlendirme formu uygulanmstir.

2. Ziyaret Bu ziyaret miidahale grubuna 8. ziyaret yapildigi donemde
yapilmistir. MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi, MBI, Semptom degerlendirme formu
uygulanmustir. Hastalar ve Aileleri i¢in Gelistirilen Egitim Rehberi aciklanarak
hastalara verilmistir. Bu ziyaret sirasinda isteyen hastalara bakim, egitim ve

danigsmanlik verilmistir.

3.8. Arastirmanin Etik Boyutu

Arastirma etik agidan Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Tibbi, Cerrahi ve
flag arastirmalar1 Etik Kurulunun 01.03.2007 tarihinde B.30.2.HAC.0.01.00.05/405
say1l1 yazistyla uygun bulunmus (Bkz Ek 9) ve arastirmanin yapildigi yer ayrica bir
etik kurul karar1 talep etmemistir. Arastirmanin yapilacag: Tiirkiye Multipl Skleroz
Dernegi Ankara Subesi’nden yazili izin alinmistir (Bkz Ek 8).

Uygulamaya baslamadan once hastaya ve aileye arastirmanin amaci ve
arastirma planina iliskin bilgi verilmis ve bilgilendirilmis onam formu ile yazil
onamlar1 alinmistir. Bu onam formundan bir adet hastaya verilmistir. Hem miidahale
hem de kontrol grubundaki hastalara arastirmacinin telefonu verilmis, ev

ziyaretinden Once ise hastalar telefonla aranarak ziyarete gelinecegi bildirilmistir.
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Her iki gruptaki hastalara son ziyaret yapildiktan sonra da istedikleri takdirde
aragtirmacty1 arayabilecekleri sdylenmistir.

Kontrol grubundaki hastalara arastirmanin amaci agiklanirken kendilerine
herhangi bir miidahalede bulunulmayacagi, gerekli goriildiigti durumlarda rehberlik
yapilabilecegi ve ilgili alanlara yonlendirebilecekleri soylenmistir. Midahale
grubundaki hastalara 8 ziyaret tamamlandiktan sonra kontrol grubundan isteyen
hastalara egitim, danigsmanlik ve bakim verilmistir. Kontrol grubundaki hastalardan

18 hasta bu hizmeti istemistir.

3.9. Verilerin Degerlendirilmesi

Istatistiki degerlendirmeler Statistical Package for Social Sciences (SPSS)
11.5 ve Statistica 7.0 programi kullanilarak  yapilmistir.  Verilerin
degerlendirilmesinde veri toplama formundan elde edilen veriler say1, yiizdelik , Ki-
kare ve fisher kesin Ki-kare testleri kullanilarak degerlendirilmistir. Miidahale
grubundaki hastalarda semptomlarin degisimi Cochran Q testi, miidahale ve kontrol
grubundaki hastalarda semptomlarin degisimi iki ytizde arasindaki farkin anlamlilik
testi ile belirlenmistir. Ayrica miidahale ve kontrol grubunda semptomlardaki
degisimin belirlenmesi i¢in yiizde farki alinmustir.

Deney ve kontrol gruplarin MSQL-54 Yasam Kalitesi Ol¢egi’nden aldiklar
puanlarin degerlendirilmeleri 45 hasta ile yapilmistir. Deney ve kontrol gruplarinda
grup ic¢i karsilastirmalar Wilcoxon eslestirilmis iki ornek testi ile, gruplar arasi
karsilagtirmalar ise Mann-whitney U testi ile degerlendirilmistir. Sonuglar anlamlilik

p< 0.05 diizeyinde, %95’lik giiven araliginda degerlendirilmistir (180).
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ARASTIRMANIN AKIS SEMASI

DERNEKTE

Hasta ve Yakinlar1 ile Gortisme (ylizytize/telefonla)

(03.02.2007)

Randomizasyon

(Katilanlar1 EDSS skoruna gore gruplara ayirma)

Miidahale Grubu (n:21)

1. Ziyaret (17.07.2007)
Calismaya katilmayi kabul eden
hastalara evde EK 3, EK 4,

EK 5, EK 6 uygulanmast

2.,3.,4.,5., 6. 7. Ziyaret

EK 6’nin uygulanmasi, EK 9’a gore
bakim, egitim ve danismanlik
hizmetlerinin ve EK 10’un
verilmesi

8. ziyaret (31.01.2008)

4. ayda yapilmustir.

EK 3, EK 4, EK 5, EK6’nin

uygulanmasi

EVDE

Kontrol Grubu (n: 24)

1. Ziyaret (17.07.2007)
Calismaya katilmay1 kabul eden
hastalara evde EK 3, EK 4,

EK 5, EK 6 uygulanmasi

2. Ziyaret (31.01.2008)

4. ayda yapilmustir.

EK 3, EK 4, EK 5, EK6’nin
uygulanmasi, EK 10’un verilmesi
Caliyma Bittikten Sonra Yapilan
Ziyaretler

Bakim, egitim ve danismanlik isteyen
hastalara EK 9’a goére bakim, egitim
ve  danmismanlik hizmetlerinin

verilmesi

(31.01.2008-30.06.2008) (n:18)
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4. BULGULAR

Bu calisgmada 45 MS hastasindan elde edilen bulgular 3 bolim halinde
degerlendirilmistir.
- Birinci bolimde; MS hastalarinin tanitici 6zelliklerine iliskin bulgular
- Ikinci boliimde; MS hastalarinin semptomlarina iliskin bulgular
- Ugiincii boliimde; MS hastalarmin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olcegine iligkin

bulgular yer almistir.

4.1. Hastalarin Tamimlayici Ozelliklerine iliskin Bulgular

Bu boliimde hastalarin sosyo-demografik 6zellikleri, aliskanliklari, yasadigi
eve iliskin ozellikler, hastalik siiresince diisme durumu, hastaliklarina iliskin
ozellikleri, diyet ve egzersiz yapma durumu, yardimei ara¢ kullanma durumu, bakim
gereksinimi durumu ve gereksinim duyulan hizmetler, hastaliga iliskin bilgi alma
durumu, kullandig1 ilaglar ve ila¢ dis1 uygulamalar, giinlik yasam aktivitelerinde

bagimlilik durumu yer almaktadir.
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Tablo 4.1.1. Hastalarin Sosyo-demografik Ozellikleri. !

Ozellikler Miidahale Kontrol Onemlilik
n:21 n:24 n:45 Testi
Sayi % Sayi1 % Say1 % v’ p

Cinsiyet
Kadin 14 66.6 15 62.5 29 64.4 0.00 1.00
Erkek 7 334 9 37.5 16 35.6
Yas3
18-39 3 143 11 45.8 14 31.0 528 0.07
40-49 13 61.9 10 41.7 23 28.8
50-65 5 23.8 3 12.5 8 40.2
Medeni Durum
Evli 14 66.6 13 54.1 27 60.0 0.30 0.58°
Bekar 7 334 11 45.9 18 40.0
Cocuk
Var 17 809 15 62.5 32 71.0 - 0.20*
Yok 4 19.1 9 37.5 13 29.0

Sosyal Giivence
Emekli Sandig1 11 528 14 58.3 25 55.5 - -

SSK 9 42.8 7 29.2 16 35.5

Bagkur 1 4.4 3 12.5 4 9.0

Calhisma Durumu

Calismiyor 7 334 11 453 18 40.0 0.72 0.39°
Emekli’ 14 666 13 547 27 600

Egitim Diizeyi

Ilkokul 9 42.8 6 25.0 15 33.3 - -
Ortaokul 3 14.4 3 12.5 6 13.3

Lise 3 14.4 8 33.3 11 24.4

Universite 6 284 7 29.2 13 29.0

Maddi Sikinti

Yastyor 10 47.1 9 37.5 19 42.2 0.14  0.70
Yasamiyor 11 529 15 62.5 26 57.8

Gelir Gideri

Karsiliyor 14 66.6 15 62.5 29 64.4 0.00> 1.00
Karsilamiyor 7 334 9 37.5 16 35.6

"'Siitun yiizdesi alinmustur.

?Yates diizeltmeli Ki-kare testi kullanilmistir.

 Calismaya katilan hastalarm yas ortalamasi, miidahale grubunda 44.14+7.59,
kontrol grubunda 40.20+9.31"djir.

* Fisher Kesin Ki-kare testi kullanilmustur.

> Miidahale grubunda 13, kontrol grubunda 11 kisi maliilen emeklidir.
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Tablo 4.1.1°de hastalarin sosyo-demografik 6zellikleri bulunmaktadir. Miidahale
(M) grubundaki hastalarin %66.6’smin kadin, %61.9’unun 40-49 yas grubunda,
%66.6’smin evli, %80.9’sunun ¢ocuk sahibi, 52.8’inin emekli sandigina bagli,
%66.6’simin emekli, %42.8’inin ilkokul mezunu oldugu, %52.9’unun maddi sikinti
yasamadigi ve %66.6’smin gelirini giderinin karsiladigi belirlenmistir. Kontrol (K)
grubundaki hastalarin %62.5’inin kadin, 45.8’inin 18-39 yas grubunda, %54.1’inin
evli, %62.5’inin ¢ocuk sahibi oldugu, %58.3’liniin emekli sandigina bagl,
%54.7’sinin  emekli ve %33.3’linlin lise mezunu, %62.5’inin maddi sikinti
yasamadig1 ve gelirin gideri karsiladig: goriilmektedir.

Cinsiyet, yas, medeni durum, ¢ocuk sahibi olma, ¢alisma, maddi sikint1 yasama
ve gelirin gideri karsilama durumuna goére miidahale ve kontrol gruplart arasindaki

fark istatistiksel olarak 6nemsiz bulunmustur (p>0.05).
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Tablo 4.1.2. Hastalarin Aliskanhklari. !

Alskanhiklar Miidahale Kontrol Onemlilik
n:21 n:24 Testi
Sayi % Sayt % Sayt % i’ p

Sigara
Kullaniyor 10 47.6 9 37.5 19 422 0.14 0.70
Kullanmiyor 11 52.4 15 62.5 26 57.8
Alkol
Kullaniyor 2 9.5 2 8.3 4 8.8 - 1.00°
Kullanmiyor 19 90.5 22 91.7 41 91.2
Sosyal Aktivite
Yapiyor 9 42.8 11 453 20 444 0.00 1.00°
Yapmiyor 12 57.2 13 547 25 55.6

! Siitun yiizdesi alinmustir.
*Yates Diizeltmeli Ki-kare testi kullanilmustr.
3 Fisher’s Kesin Ki-kare testi kullanilmistir.

Tablo 4.1.2°de hastalarin aligkanliklar1 goriilmektedir. Calismaya katilan
hastalarin sigara (M: %52.4, K: %62.5), alkol kullanmadigi1 (M: %90.5, K: %91.7) ve
sosyal aktivite yapmadigt (M:%57.2, K:%54.7) gorilmektedir. Tabloda
belirtilmemekle birlikte sosyal aktivite yapan hastalarin M: %55.5 ve K: %91 inin
komsu ziyareti yaptig1 belirlenmistir. Hastalarin sigara, alkol kullanma ve sosyal
aktivite yapma durumu bakimindan miidahale ve kontrol gruplar1 arasindaki fark

istatistiksel olarak énemsiz (p>0.05) bulunmustur.
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Tablo 4.1.3. Hastalarn Yasadig1 Eve iliskin Ozellikler. '

Ozellikler Miidahale Kontrol Onemlilik Testi
n:21 n:24
Sayt % Sayt % Sayt %  y° p
Yasadig: Kisi
Aile? 20 952 23 958 43 955 - -
Bakict 1 4.8 1 4.2 2 4.5
Kat
Zemin 6 28.5 2 8.3 8 17.7 - -
1 ve Ustii 15 715 22 91.7 37 823
Asansor
Var 1 48 2 83 3 66 p=0.50°
Yok 20 952 22 91.7 42 934
Ev Ortam
Zemin dosemesi
uygun 5 23.8 3 12.5 8 17.7 p=0.27"
Mobilyalar Uygun 14  66.6 4 16,6 18  40.0 p=0.01°
Tutunma Bar1 Var 1 4.7 1 4.1 2 4.4 p=1.00°
Kapi1 Esigi Var 9 42.8 8 33.3 17 377 012 p=0.70"
Koridor genisligi
(En Az 81.5 cm) 9 42.8 3 125 11 244 p=0.04"
Aydinlatma Yeterli 13 61.9 9 37.5 22 488 p=0.09°
Aydinlatma diigmesi
hastaya yakin 6 285 2 84 8 177 p=0.08’
Tuvalet
Zemini Uygun 7 333 5 208 12 266 037 p=0.54"
Tutamak Var 4 19.0 5 20.8 9 20.0 p=0.59°
Klozet Var 16  76.1 18 750 34 755 0.00 p=1.00"
Banyo
Zemini Uygun 7 333 2 8.2 9 20.0 p=0.04’
Tutamak Var 2 9.5 6 25.0 8 17.7 p=0.16
Dus Seklinde 19 904 15 625 34 755 p=0.03°
Oturma Yeri Var 18 857 11 458 29 644 p=0.063

! Siitun yiizdesi alinmustir.

?Bir kisi aile ve bakict ile yastyor.

3Fisher’s Kesin Ki-kare testi kullanilmugtur.
*Yates diizeltmeli Ki-kare testi kullanilmustir.

Tablo 4.1.3’de hastalarin yasadig1 eve iliskin ozellikler goriilmektedir.
Hastalarin ¢ogunun ailesi ile birlikte yasadigi (M: %95.2, K: %95.8), 1 ve st
katlarda oturdugu (M: %71.5, K: %91.7) ve evinin asansorlii olmadigi (M: %95.2, K:
%91.7) goriilmektedir. Hastalarin ev ortaminda zemin désemesinin (M: %23.8, K:

%12.5) ve mobilyalarin uygun oldugu (M: %66.6, K: %16.6), tutunma bar1 ( M:
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%4.7, K: %4.1), kap1 esigi oldugu (M: %42.8, K: %33.3), koridor genisliginin 81.5
cm (M: %42.8, K:%12.5), aydinlatmanin yeterli oldugu (M: %61.9, K: %37.5),
aydinlatma diigmesinin hastaya yakin oldugu (M: %28.5, K: 8.4) belirlenmistir.
Hastalarin tuvalet ortaminda; tuvalet zemininin uygun (M: %33.3, K: %20.8),
tutamak (M: %19.0, K: %20.8) ve klozet (M: %76.1, K: %75.0) oldugu
goriilmektedir. Hastalarin banyo ortaminda; zemininin uygun (M: %33.3, K: %8.2),
tutamak (M: %09.5, K: %25.0), dus seklinde (M: %90.4, K: %62.5) ve oturma yeri
oldugu (M: %85.7, K: %45.8) belirlenmistir. Koridor genisliginin 81.5 cm,
mobilyalarin uygun, banyo zemininin uygun olmasi ve banyonun dus seklinde olmasi
bakimindan miidahale ve kontrol gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak

miidahale grubunun lehine 6nemli (p<<0.05) bulunmustur.



Tablo 4.1.4. Hastalarin Hastalik Siiresince Diisme Durumu.

Diisme Durumu Miidahale Kontrol Onemlilik
n:21 n:24 n:45 Testi

Sayt % Sayt % Sayt % i’ p

Diisme

Evet 16 76.1 17 70.8 33 73.3 0.05°

Hayir 5 33.9 7 292 12 26.7

Diisme n:16 n:17

Sonrasi

Sakatlanma

Evet 10 625 4 235 14 42.4

Hayir 6 275 13 76.5 19 57.6

Diisiilen Yer

Banyo 10 62.5 11 649 21 63.6

Ev diginda’ 6 374 6 351 9 364

! Siitun yiizdesi alinmustir.

?Yates diizeltmeli Ki-kare testi kullanilmistir.

3 Miidahale grubundan 1 kisi, kontrol grubundan 2 kisi merdivende diismiistiir.

56

Tablo 4.1.4.°de hastalarin diisme durumlart goriilmektedir. Hastalarin

hastaligin tanisindan bu yana distig (M: %76.1, K: %70.8) ve diisme yasayan

hastalarin miidahale grubunda %62.5’inin ve kontrol grubunda %23.5’inin

sakatlandig1 ve diisenlerin ¢ogunun evde banyoda (M: %62.5, K: %64.9) diistiigii

saptanmistir. Hastalarin diisme durumu bakimindan miidahale ve kontrol gruplari

arasindaki fark istatistiksel olarak énemsiz (p>0.05) bulunmustur.
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Tablo 4.1.5. Hastalarin Hastahiklarma iliskin Ozellikler. '

Ozellikler Miidahale Kontrol Onemlilik
n:21 n:24 n:45 Testi
Sayi % Say1 % Sayi1 % o p

Belirtilerin
Baslama Yih
1-5 yil 6 28.5 5 20.8 11 244 - -
6-10 y1l 6 28.5 9 37.5 15 333
11yil7 9 43.0 10 41.7 19 423
Tam Konma Siiresi
1-5 yil 3 14.2 4 16.7 7 155 - -
6-10 y1l 10 47.6 16 66.6 26 57.7
11yl 1 8 38.2 4 16.7 12 26.8
Son Atak Zamam
0-1 Y1l 13 62.0 9 375 22 48.8 6.22  0.04°
2-5 Y1l 4 19.0 13 541 17 37.7
Syil 1 4 19.0 2 8.4 6 13.5

Son Alti Ayda Atak

Gelisme Durumu

Gelisen 3 14.2 10 416 12 26.6 0.05°
Gelismeyen 18 85.8 14 584 32 73.4

! Siitun yiizdesi alimustir.
? Likehood-ratio testi kullanilmistir.
3 Fisher’ kesin Ki-kare testi kullanilmistir.

Tablo 4.1.5°de hastalarin hastaliga iliskin 6zellikleri goriilmektedir.
Hastalarda belirtilerin 11 y1l 1 basladigi (M: %43.0, K: %41.7), taninin 6-10 y1l 6nce
kondugu (M: %47.6, K: %66.6 ), atak zamaninin 1 yil alt1 oldugu (M: %62.0, K:
%37.5), son alt1 ayda atak gelismedigi (M: %85.8, K: %58.4) goriilmektedir.
Hastalarin son atak zamanma gore miidahale ve kontrol gruplari arasindaki fark

kontrol grubunun lehine istatistiksel olarak 6énemli bulunmustur (p<0.05).



58

Tablo 4.1.6. Hastalarin Hastaliga Yonelik Diyet ve Egzersiz Yapma Durumu. !

Diyet ve Egzersiz Miidahale Kontrol Onemlilik

Yapma Durumu n:21 n:24 n:45 Testi
Say1 % Sayl % Say1 % v’ p

Diyet

Yapiyor 7 333 8 333 15 333 0.00 1.00°

Yapmiyor 14 667 16 66.7 30 66.7

Diyet Ozelligi n:7 n:8

Tuzsuz Diyet 2 28.5 2 25.0 4 266

Konstipasyona 2 28.5 - - 2 133

Yonelik Diyet

Dengeli Diyet 3 43.0 6 75.0 9 60.1

Egzersiz

Yapiyor 12 57.1 16 66.7 28 62.2 0.48 0.78"

Yapmiyor 9 42.8 8 333 17  37.8

Egzersiz Cesidi’  n:12 n:16 n:28

Germe-Gevseme-

Kavrama 11 91.6 6 37.5 17 472

ROM 9 75.0 6 37.5 15 41.6

Diger® - - 4 250 4 108

Egzersiz Siiresi

0-1 Y1l 3 25.0 3 18.7 6 214

1Lyl 1 9 75.0 13 813 22 78.6

Egzersiz Sikhgi

Her Giin 6 50.0 10 625 16 57.1

Bazen 6 50.0 6 37.5 12 429

Egzersizi Kiminle

Yaptidr

Yalniz 3 25.0 6 37.5 9 321

Baskasiyla’ 9 750 10 625 19 679

! Siitun yiizdesi alimustir.

? Yates diizeltmeli Ki-kare testi kullanilmustir.

3 Miidahale grubundan 5, kontrol grubundan 6 kisi bazen yapiyor.

* Pearson Ki-kare testi kullanilmustir.

> Hastalar birden fazla yanit verdigi i¢in %’ler n iizerinden alinmustur.
% Aerobik, yiiriiyiis, agirlik kaldirma, bisiklet siirme.

"FTR uzman, aile ya da bakici.

Tablo 4.1.6.°da hastalarin hastaligina yonelik diyet ve egzersiz yapma
durumlar1 goriilmektedir. Miidahale grubundaki ve kontrol grubundaki hastalarin

%66.3’liniin diyet yaptig1 ve diyet yapan hastalarin ifadelerine gore “dengeli diyet
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uyguladigr” (M: %43.0, K: %75.0) saptanmistir. Miidahale grubundaki hastalarin
%357.1’1nin ve kontrol grubundaki hastalarin %66.7’sinin egzersiz yaptig1 ve egzersiz
yapanlarin; miidahale grubunda %91.6’sinin, kontrol grubunda %37.5’inin germe-
gevseme ve kavrama egzersizi yaptigt, 1 yil ve istii stiredir (M: %75.0, K: %81.3),
her gin (M: %50.0, K:%62.0) ve baskasiyla yaptigt (M: % 75, K: %62.5)
goriilmektedir. Hastalarin diyet ve egzersiz yapma durumuna goére miidahale ve

kontrol gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak 6nemsiz bulunmustur (p>0.05).
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Tablo 4.1.7. Hastalarin Yardimei Ara¢ Kullanma Durumu. !

Yardimc1 Arag Miidahale Kontrol Onemlilik Testi
n:21 n:24 n:45

Sayi % Sayt % Sayt1 % o p
Yardimcl Arag
Kullaniyor 15 71.4 18 75.0 33 73.3 0.00 1.00?
Kullanmiyor 6 28.6 6 250 12 26.7
Cesidi’ n:15 n:18
Tekerlekli Sandalye* 10 66.6 10 555 20 60.6 - -
Yiiriiteg’ 6 40.0 11 61.1 17 51.5
Tripod 2 13.3 3 16.6 5 15.5
Etkisi n=6 n=10
Rahatsiz Edici 3 200 6 333 9 56.2 - -
Kolaylastirict 3 199 4 22.2 7 43.8

! Siitun yiizdesi alimustir.

? Yates diizeltmeli Ki-kare testi kullanilmistir.

3 Hastalar birden fazla yanit verdigi i¢in %’ler n iizerinden alinmustur.

* Tekerlekli sandalye kullanim siiresi miidahale grubunda ortalama 2.16+3.06 kontrol
grubunda 1.54+3.37°dir.

> Yiiriite¢ kullanim siiresi miidahale grubunda ortalama 1.01+1.91, kontrol grubunda

1.17+2.05°dir.

Tablo 4.1.7°de hastalarin hastalig1 nedeniyle yardimci ara¢ kullanma durumu
goriilmektedir. Hastalarin ¢ogunun yardimci ara¢ kullandigr (M: %71.4, K:%75.0),
miidahale grubunun %66.6’smin ve kontrol grubunun %355.5’inin yardimci arag
olarak tekerlekli sandalye kullandigi, yardimc1 ara¢ kullanmaktan rahatsiz oldugu
(M: %20.0, K: %33.3) goriilmektedir. Hastalarin yardimei ara¢ kullanma durumuna
gore miidahale ve kontrol gruplari arasindaki fark istatistiksel olarak Onemsiz

(p>0.05) bulunmustur.
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Tablo 4.1.8. Hastalarda Bakim Gereksinimi Durumu ve Gereksinim Duyulan

Hizmetler. '
Bakim Gereksinimi Miidahale Kontrol Onemlilik
n:21 n:24 n:45 Testi

Say1i %  Say % Say1 % Xz p

Gereksinim

Var 17 80.9 19 79.1 36 80.0 1.00°

Yok 4 19.1 5 20.8 9 20.0

Gereksinim Duyulan n:17 n:19 n:36

Hizmetler’

Egzersiz/Ugrasi/FTR 11 647 9 473 20 55.5

Hemsirelik 6 35.2 - - 6 16.6

Doktor 5 294 10 52.6 15 41.6

Temizlik 5 294 9 473 14 38.8

! Siitun yiizdesi alimustir.
? Fisher’s kesin Ki-kare testi kullanilmustir.

3 Hastalar birden fazla yamt verdigi i¢in %’ler n iizerinden alinmustir.

Tablo 4.1.8.’de hastalarin bakim gereksinimi durumu ve gereksinim duyulan
hizmetler yer almaktadir. Hastalarin biiyiik bir oranda bakim gereksinimi oldugu
(M:%80.9, K: %79.1) ve evde miidahale grubunun %64.7’sinin ve kontrol grubunun
%47.3’tntin ~ egzersiz-ugrast ve FTR  hizmetlerine gereksinim duydugu
goriilmektedir. Hastalarin bakim gereksinimi durumu bakimindan miidahale ve
kontrol gruplar1 arasindaki fark istatistiksel olarak 6énemsiz (p>0.05) bulunmustur.

Tabloda yer almamakla birlikte miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin
bakim merkezine gereksinimi oldugu (M: %61.9, K: %54.1) ve bakimini ailelerin

sagladigr (M: %88.2, K: %94.7) belirlenmistir.
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Tablo 4.1.9. Hastalarin Hastahga Iliskin Bilgi Alma Durumu. !

Bilgi Alma Durumu Miidahale  Kontrol Onemlilik
n:21 n:24 n:45 Testi
Sayt % Sayi % Sayt % o’ p
Hastahk Hakkinda Bilgi
Alan 18 85.7 21 87.5 39 86.6 1.00 0.6
Almayan 3 243 3 12.5 6 13.4
Bilgi Aldi1g1 Konular n:18 n:21 n:39
Hastalikla Ilgili Her Konu 13 72.2 14 66.6 27 69.2
Hastalik ve Sorunlar 2 11.1 4 190 6 15.4
[laglar 3 16.6 3 142 6 15.4
Bilgileri Kimden Aldig: ° n:18 n:21 n:39
Doktor 11 61.1 19 90.4 30 76.9
MS Dernegi 5 277 9 428 14 35.8
Hemsgire 6 333 5 21.0 11 28.2
Fizyoterapist 6 333 7 333 13 333
Diger * - -1 47 1 25

'Siitun yiizdesi almmustir.

*Yates diizeltmeli Ki-kare testi kullanilmustur.

? Hastalar birden fazla yamt verdigi i¢in %’ler n iizerinden alinmustir.

*Internet, dergi.

Tablo 4.1.9.’da hastalarin hastalia iligkin bilgi alma durumu goriilmektedir.
Miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin hastalik hakkinda bilgi aldig1 (M: %85.7,
K: %87.5) ve bilgi alanlarin hastalikla ilgili her konuda bilgi aldig1 (M:%72.2, K:

%66.6) ve miidahale grubunda %61.1’inin, kontrol grubunun %90.4’tintin doktordan

bilgi aldig1 goriilmektedir. Hastalarin bilgi alma durumu bakimindan miidahale ve

kontrol gruplar1 arasindaki fark istatistiksel olarak 6nemsiz (p>0.05) bulunmustur.



Tablo 4.1.10. Hastalarin Kullandigi ilaclar ve ila¢ Disi Uygulamalar.'

63

Ilaclar ve Yontemler Miidahale Kontrol Onemlilik
n:21 n:24 n:45 Testi
Say1 % Sayt % Sayt % ° p
ilaclar *
Spazma Y 6nelik 11 52.3 11 45.8 22 48.8
Hastaligin Seyrini 7 333 14 583 21 46.6
Degistirmeye Y onelik
Depresyona Y 6nelik 4 19.0 8 333 12 26.6
Mesane Sorunlarina Yonelik 5 23.8 2 8.3 7 15.5
Diger’ 3 14.2 6 250 9 20.0
Ila¢ Dis1 Uygulama
Yapiyor 12 57.1 10 41.6 22 48.8 0.54 0.46
Yapmiyor 9 42.9 14 584 23 51.2
Ila¢ Dis1 Uygulamalar
Bitkisel 66.6 6 60.0 14 63.6
Diger® 4 334 4 400 8 364

! Siitun yiizdesi alinmustir.

? Hastalar birden fazla yanit verdigi i¢in %’ler n iizerinden alinmustur.

3 Steroidler, antiepileptikler.

*Dini uygulama, Siiliik, Vitamin, Akupunktur

Tablo 4.1.10’da hastalarin kullandig1 ilaglar ve ila¢ dis1 uygulamalar yer

almaktadir. Miidahale grubundaki hastalarin %352.3tintin, kontrol grubundaki

hastalarin %45.8’inin spazma yo6nelik, miidahale grubunun %57.1, kontrol grubunun

%41.6 oraninda ilag¢ dis1 uygulama yaptig1 ve ila¢ dis1 uygulama yapan hastalarin

biiylik bir oranda bitkisel yontemler kullandig1 (M: %66.6, K: %60) goriilmektedir.

Hastalarin ila¢g dis1 yontem kullanma durumu bakimindan miidahale ve kontrol

gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak 6nemsiz (p>0.05) bulunmustur.

Tabloda bulunmamakla birlikte miidahale ve kontrol grubunun %33.3’{inde

MS dis1 hastalik oldugu ve hastalarin MS dis1 hastaliklarina yonelik osteoporoz
ilaclart kullandig1 (M: %28.5, K: %12.5) belirlenmistir.
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Tablo 4.1.11. Hastalarin Giinliik Yasam Aktivitelerinde Bagimlihik Durumu. !

Giinliik Miidahale Kontrol Onemlilik Testi
Yasam Aktiviteleri n:21 n:24
Bagimh*  Yan Bagimsiz* | Bagimhi  Yan Bagimsiz Xz p
Bagimh* Bagimh
n % n % n % n % n % n %

Giyinme/soyunma 8 380 3 144 10 476 6 250 7 29.1 11 458 1.74 0.41°
Tuvalete gitme 8 380 3 144 10 47.6 5 208 7 291 12 500 |2.28 0.31°
Banyo yapma 9 428 3 144 9 428 6 250 9 375 9 375 3.41 0.18°
Telefon kullanma 5 239 7 333 9 428 2 83 7 291 15 625 2.64 0.26°
Bosaltim 7 333 5 239 9 428 3 125 8 334 13 541 2.83 0.24°
ilag alma 7 333 6 285 8 38.0 5 208 7 291 12 50.0 1.01 0.60°
Beslenme 6 285 10 476 5 239 4 166 11 458 9 375 1.39 0.49°
Camasir yikama 11 523 5 239 5 239 9 375 4 16.6 11 458 2.41 0.29°
Ev icinde hareket 13 619 3 144 5 239 |9 375 10 416 S5 208 [4.31 0.11%
Yemek Hazirlama 14 666 2 95 5239 |12 500 5 208 7 291 1.61 047>
Yolculuk 13 620 4 19.0 4 19.0 7 291 13 541 4 16.6 6.64 0.03°
Aligveris 13 620 4 190 4 190 |11 458 9 376 4 16.6 1.94 037
Mali Yénetim 14 666 3 144 4 190 8 333 7 29.1 9 375 4.98 0.08°
Evdiginda hareket |15 714 3 144 3 144 |12 500 7 292 5 208 2.24 0.32°
Evisleri yapabilme |16 761 3 144 2 95 |14 584 5 208 5 208 1.72 0. 42°

! Satir yiizdesi almmustir.

2 Yates diizeltmeli ki-kare testi.

3 Like-hood Ratio testi.

* Bagimli: Aktivitelerinin tamamini gerceklestirmeyen, Yar1 Bagimli: Yardima

gereksinim duyan, Bagimsiz: Aktivitelerinin tamamimi yardimsiz yapabilen hastalari

tanimlamaktadir.




65

Tablo 4.1.11°de hastalarin giinliilk yasam aktivitelerinde bagimlilik durumu
goriilmektedir. Miidahale grubundaki hastalarin %47.6’sinin giyinme/soyunma ve
tuvalete gitmede, %42.8’inin banyo yapma, telefonu kullanabilme ve bosaltim,
%38’inin ila¢ alma, %23.9’unun beslenme, ¢amasir yikama, ev iginde hareket ve
yemek hazirlama, %19’unun yolculuk, aligveris, mali yonetim, %14.4’{inlin ev
disinda bir yere gitme, %9.5’inin ev isleri yapabilmede bagimsiz oldugu
belirlenmistir.

Kontrol grubundaki hastalarin %45.8’inin giyinme-soyunma, %50’sinin
tuvalete gitme, %37.5’inin banyo yapma, %62.5’inin telefonu kullanabilme,
%54.1’inin bosaltim, %50’sinin ilag alma, %37.5’inin beslenme, %45.8’inin, camasir
yikama, %20.8’inin ev i¢inde hareket, %29.1’inin yemek hazirlama, %16.6’simin
yolculuk ve aligveris, %37.5’inin mali yonetim, %20.8’inin ev disinda hareket ve ev
isleri yapabilmede bagimsiz oldugu saptanmistir.

Hastalarin yolculuk yapabilme durumu bakimindan miidahale ve kontrol gruplar

arasindaki kontrol grubunun lehine anlamli bulunmustur (p<0.05).
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4.2.Hastalarin Semptomlarina iliskin Bulgular

Bu boliimde, ev ziyaretlerinde goriilen semptomlarin miidahale grubundaki
hastalarda ziyaretlere gére dagilimi ve miidahale ve 1. ve 8. ev ziyaretlerinde kontrol
grubundaki goriilen semptomlarin ziyaretlere gore dagilimima iliskin tablolar yer

almaktadir.
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Tablo 4.2.1°de miidahale grubunda ziyaretlere gore semptomlarin dagilimi
goriilmektedir. Hastalarda motor ve duyusal semptomlardan yorgunluk sorununun 1.
ziyarette %90.4 oldugu, 5. ziyaretten sonra azalmaya basladig1 ve 8. ziyarette %76.1
oldugu belirlenmistir. Kol zayifliginin 1. ziyarette hastalarin hepsinde oldugu, 5.
ziyarette %95.2, 8. ziyarette %76.1 oldugu saptanmistir. Titremenin 1. ziyarette
hastalarin %85.7’sinde, 4. ziyarette %76.1’inde son ziyarette %61.9’unde oldugu
goriilmektedir. Dizartrik konugsmanin 1. ziyarette hastalarin %76.1’inde, 8. ziyarette
%47.6’s1nda oldugu belirlenmistir.

Tabloda gormeye iliskin sorunlardan gézlerde yanmanin 1. ziyarette %42.8,
2.ziyarette %38.0 ve 8.ziyarette %23.8 oldugu belirlenmistir. Gérme keskinliginde
azalma 1. ziyarette %71.4, 2. ziyarette %66.6, 8.ziyarette %47.6 oldugu saptanmustir.
Cift gorme 1. ziyarette %66.6, 2.ziyarette %57.1, son ziyarette %42.8 oldugu
goriilmektedir.

Tabloda mesaneye iliskin sorunlardan idrar inkontinansinin 1. ziyarette
%95.3, 5. ziyarette %80.9, 8. ziyarette %66.6 oldugu belirlenmistir. IYE ya da idrar
yaparken yanma %38.0, son ziyarette %14.2 oldugu saptanmistir.

Tabloda barsak sorunlarindan gaita inkontinansinin 1. ziyarette %57.1, 5.
zlyarette ve son ziyarette %38.0 olarak belirlenmistir.

Tabloda beslenme sorunlarindan yutma giigliigiintin 1. ziyarette %52.3, 2.
ziyarette %42.8 oldugu ve 8. ziyarette %?23.8 oldugu saptanmistir. Az yemenin
1.ziyarette %47.6, 3. ziyarette %52.3 ve 8. ziyarette %23.8 oldugu belirlenmistir.

Bilissel ve psisik sorunlardan aile i¢inde sorunlarin 1.ziyarette %42.8 oldugu,
2. ziyarette %47.6 oldugu, 8. ziyarette %23.8 oldugu ve ziyaretler siiresince artma ve
azalma gosterdigi saptanmuigtir.

Miidahale grubundaki hastalarda yorgunlugun 6. ziyarette, kol zayifliginin 4.
ziyarette, titremenin 7. ziyarette, dizartrik konugsmanin 2. ziyarette, gézlerde yanma,
gorme keskinliginin azalmasi ve ¢ift gérmenin 2. ziyarette, idrar inkontinansinin 2.
ziyarette, IYE ya da idrar yaparken yanmanin 4. ziyarette, gaita inkontinansinin 2.
ziyarette, yutma giicliigiiniin 2. ziyarette, az yemenin 5. ziyarette, aile i¢i sorunlarin
5. ziyarette izlemler sirasinda azalma yoniinde anlamli degisim oldugu belirlenmistir

(p<0.05).
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Tablo 4.2.2°de 1. ve 8. ziyarette miidahale ve kontrol grubundaki hastalarda
semptomlarin dagilimi gorilmektedir.

Tabloda yutma gli¢liigliniin 1. ziyarette miidahale grubundaki hastalarin
%52.3’tinde, kontrol grubundaki hastalarin %45.8’inde, 8. ziyarette miidahale
grubundaki hastalarin  %23.8’inde, kontrol grubundaki hastalarin %41.6’sinda
azalma yontinde degisim gosterdigi goriilmektedir.

Miidahale ve kontrol grubundaki hastalarda beslenmeye iliskin sorunlardan
yutma giicliigiiniin 1. ve 8. ziyarette miidahale grubunun lehine azalma yoniinde

istatistiksel olarak anlamli degisim gosterdigi belirlenmistir (p=0.03).
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4.3. Hastalarin Yasam Kalitesine iliskin Bulgular
Bu bolimde miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin MSQL-54 yasam
kalitesi Olceginden aldiklar1 puan ortancalarmin dagilimi ve bazi ozelliklerle

karsilastirmasi yer almaktadir.
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Tablo 4.3.1. Hastalarin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olcegi Boliim Skorlarindan

Aldiklar: Puan Ortancalarimin Dagilimi.

MSQL-54 Yasam Miidahale Kontrol Onemlilik
Kalitesi Olcegi n:21 n:24 Testi*
Boliim Skorlar:

Ortanca (Min-Max) Ortanca (Min-Max) Z p
BFS ik 42.21(15.02-77.75)  48.17 (3.22-85.81)

Son 57.35(27.67-85.70)  49.83 (18.94-86.29)
Fark -8.59(-53.35-22.66) 2.61 (-45.75-29.37) 156.00  0.02

BMS ilk 56.70 (22.24-82.80)  65.22 (12.56-91.00)
Son  79.64 (31.49-93.74)  63.49 (12.50-86.68)
Fark  -20.48 (-62.70-40.11)  3.44 (-56.30-49.26) 171.00  0.06

* Mann-whitney U testi kullanilmistir.

Tablo 4.3.1’de hastalarin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi bolim
skorlarindan aldiklar1 puanlarin dagilimi goriilmektedir.

Miidahale grubunda hastalarin MSQL-54 yasam kalitesi 6l¢egi BFS boliim
skorundan aldiklar1 puanlardaki degisimin -8.59, kontrol grubunda ise 2.61 oldugu
goriilmektedir. Miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin MSQL-54 yasam kalitesi
Olcegi BFS puanindaki degisim karsilastirildiginda aradaki fark istatistiksel olarak
onemli bulunmustur (p=0.02). Bu sonuca goére, miidahale grubunda bireylerin
MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi BFS alt boyutundan aldiklar1 yasam Kkalitesi
puanindaki artig kontrol grubuna gore daha fazladir.

Midahale grubundaki hastalarin uygulama oncesi ve sonrast MSQL-54
yasam kalitesi 6lgegi BMS boliim skorundan aldiklar1 puanlardaki degisimin -20.48,
kontrol grubunda 3.44 oldugu goriilmektedir. Miidahale ve kontrol grubundaki
hastalarin BMS puanlarindaki degisim karsilastirlldiginda aradaki fark istatistiksel
olarak o6nemsiz bulunmustur (p=0.06). Bu sonuca gore, miidahale grubunda
bireylerin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi BMS alt boyutundan aldiklar1 yasam
kalitesi puanindaki artis kontrol grubuna gore daha fazladir, ancak istatistiksel olarak

Onemsizdir.
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Tablo 4.3.2. Hastalarin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olcegi Kategori Skorlarindan

Aldiklar: Puan Ortancalari.

MSQL-54 Yasam Miidahale Grubu Kontrol Grubu Onemlilik Testi*
Kalitesi Olcegi Alt n:21 n:24
Boyutlan
Ortanca (Min-Max) Ortanca (Min-Max) Z P

Fiziksel Saglik Ik - (0.00-100.00) 12.50 (0.00-100.00)

Son 5.00 (0.00-100.00) 7.50 (0.00-100.00)

Fark - (-40.00-45.00) - (-55.00-40.00) 0.59 0.55
Fiziksel Kisitlamalarin
Etkisi Ik 50.00 (0.00-100.00) 37.50 (0.00-100.00)

Son 50.00 (0.00-100.00) 37.50 (0.00-100.00)

Fark - (0.00-0.00) - (0.00-0.00) 0.00 1.00
Agri Ik 76.66 (31.67-100.00) 89.16 (2.00-100.00)

Son 85.00 (0.00-100.00) 100.00 (0.00-100.00)

Fark - (-68.33-63.33) - (-68.33-43.33)  -0.50 0.61
Enerji/Yorgunluk Ik 36.00 (0.00-92.00) 54.00 (0.00-100.00)

Son 60.00 (0.00-92.00) 44.00 (12.00-92.00)

Fark -4.00 (-84.00-72.00) - (-80.00-72.00) -0.90 0.36
Sosyal Islev Ik 50.00 (0.00-100.00) 62.50 (8.33-100.00)

Son 91.66 (16.67-100.00) 62.50 (0.00-100.00)

Fark -25.00 (-100.00-50.00) - (-58.33-100.00)  -1.75 0.08
Saglik Algilamasi Ik 50.00 (12.50-81.25) 56.25 (0.00-93.75)

Son 40.00 (15.00-95.00) 35.00 (10.00-90.00)

Fark 2.50 (-57.50-41.25) 15.62 (-43.75-76.30) -1.32 0.18
Saglik Sorunlari Ik 65.00 (0.00-100.00) 67.50 (0.00-100.00)

Son 80.00 (15.00-100.00) 75.00 (0.00-100.00)

Fark -20.00 (-100.00-75.00)  2.50 (-75.00-40.00) -1.56 0.11
Cinsel Islev Ik 100.00 (0.00-100.00) 75.00 (0.00-100.00)

Son 100.00 (50.00-100.00)  100.00 (0.00-100.00)

Fark - (-100.00-41.68) -  (-100.00-100.00) -0.59 0.55
Duygusal Mutluluk Ik 72.00 (16.00-100.00) 70.00 (4.00-100.00)

Son 76.00 (16.00-100.00) 66.00 (0.00-100.00)

Fark -12.00 (-76.00-52.00) - (-80.00-64.00) -1.44 0.14
Duygusal
Kisitlamalarin Etkisi ik 0.00 (0.00-66.67) 50.00 (0.00-100.00)

Son 66.66 (0.00-100.00) 66.66 (0.00-100.00)

Fark -66.66 (-100.00-33.33) - (-100.00-100.00)  -1.98 0.04
Bilissel Islev Ik 80.00 (25.00-100.00) 57.50 (0.00-100.00)

Son 90.00 (25.00-100.00) 70.00 (0.00-100.00)

Fark -10.00 (-70.00-75.00) - (-50.00-70.00) -1.21 0.22
Genel Yasam Kalitesi 11k 27.00 (2.50-52.50) 27.75 (1.50-46.15)

Son 28.5 (2.50-55.00) 27.75 (16.65-45.15)

Fark -7.85 (-27.00-41.65) 0.25 (-26.00-18.70) -1.48 0.13
Saglikta Degisiklik Ik 25.00 (0.00-75.00) 37.50 (0.00-100.00)

Son 50.00 (25.00-75.00) 50.00 (0.00-100.00)

Fark - (-75.00-25.00) - (-75.00-100.00) 184.00 0.10
Cinsel Islevde
Memnuniyet Ik 50.00 (0.00-100.00) 50.00 (0.00-100.00)

Son 50.00 (0.00-100.00) 50.00 (0.00-100.00)

Fark - (-100-50.00) - (-50.00-100.00) 213.50 0.32

* Mann-whitney U testi kullanilmistir.
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Tablo 4.3.2°de hastalarin MSQL-54 yasam kalitesi Olcegi kategori
skorlarindan aldiklar1 puan ortancalar1 gériilmektedir.

Tabloda miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin MSQL-54 yasam kalitesi
Olcegi kategori skorlarindan fiziksel saglik, fiziksel kisitlamalarin etkisi, agri,
enerji/yorgunluk, sosyal islev, saglik algilamasi, saglik sorunlari, cinsel islev,
duygusal mutluluk, bilissel islev, genel yasam kalitesi, saglikta degisiklik, cinsel
islevde memnuniyet puanlarindaki degisim karsilastirlldiginda aradaki fark
istatistiksel olarak 6nemsiz bulunmustur (p>0.05).

Miidahale grubunda hastalarin uygulama 6ncesi ve sonrast MSQL-54 Yasam
Kalitesi Olgegi duygusal kisitlamalarin etkisi kategori skoru puan ortancalarindaki
degisimin -66.66 oldugu goriilmektedir. Miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin
duygusal kisitlamalarin etkisi puanindaki degisim karsilastirildiginda aradaki fark

miidahale grubunun lehine istatistiksel olarak 6énemli bulunmustur (p=0.04).
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Tablolastirilmamakla birlikte hastalarin sigara igme, sosyal aktivite, tip dis1
uygulama ve hastaliga yonelik diyet yapma durumuna gore MSQL-54 Yasam
Kalitesi Olgegi BFS ve BMS boliim skorlar1 arasindaki fark istatistiksel olarak

Onemsiz bulunmustur.
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5. TARTISMA

MS’li hastalarda ev ziyareti yoluyla verilen bakim hizmetinin yasam kalitesi
tizerine etkisini degerlendirmek amaci ile yapilan bu ¢alismadan elde edilen bulgular;
hastalarin tanimlayic1 6zelliklerine, semptomlara ve MSQL-54 Yasam Kalitesi

Olgegine iliskin bulgulara yonelik olmak iizere ii¢ baslk altinda tartisilacaktir.

5.1. Hastalarin Tamimlayic1 Ozelliklerine iliskin Bulgularin Tartisilmasi

MS hastalarmin hastalik sonrasi sigara i¢gme durumuna iliskin yapilan
calismalarda hastalarin %40-50 oraninda sigara ictigi belirlenmistir. (26, 104).
Calismamizda da benzer sekilde miidahale grubundaki hastalarin %47.6’sinin,
kontrol grubunda da %37.5’inin sigara kullandig1 saptanmistir (Tablo 4.1.2.). Diinya
saglik orgiitiiniin 2008 (181) yilt raporuna gore tlilkemizde tim niifusun %34.6°s1
sigara igmektedir. Bu orana gore calismamizda hastalarin sigara igme oraninin
yiiksek oldugu goriilmektedir. Armour ve dig. (182) calismasinda da oziirli
bireylerin topluma goére daha fazla sigara ictigini belirtmistir. Oysa MS ilerleyici
oldugundan hastalarin sigara icmemesi gerekmektedir. MS hastalarinda solunum ve
kardiyo-vaskiiler sistem hastaliklar1 riski daha fazladir. MS hastalarinin yeterince
saglik hizmeti alamamasi, koruyucu saglik hizmetlerinden yararlanamamasi1 ve
hastalarin ifadelerine gore “kendilerini kimsenin anlamamasi1” nedenleri ile sigara
igme oraninin yiiksek oldugu diistiniilmektedir.

Yapilan ¢alismalarda MS hastalarinin %35-56 oraninda sosyal aktivite yaptigi
belirlenmistir (14,104,183). Calismamizda miidahale ve kontrol grubundaki
hastalarda sosyal aktivite yapma oraninin diisiik oldugu ve ¢ogunlukla komsu
ziyaretleri seklinde sosyal aktivitelerin yapildig: goriilmektedir (Tablo 4.1.2.). Voss
ve digerleri (184) yapilan anlamli ve etkili sosyal aktivitelerin MS hastalarinda
depresyon ve yasam kalitesi tizerine olumlu etkisi oldugunu belirtmistir. Eve ekip
hizmetinin gotiiriilmesi, dernege kolaylikla ulasimlarinin saglanabilmesi ve ev i¢i ve
cevresel diizenlemelerin yapilmasi ile MS hastalarinda sosyal aktiviteler rahatlikla
artirllabilir. Ancak {ilkemizde bu olanaklarin smirli olmasi, ev ziyaretlerinin

multidisipliner olarak yapilmamasi, evde bakim hizmetlerinin kapsamli olarak
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sunulmamasi ve kiiltiirel nedenlerle sosyal aktivite yapma oranmin diisiik oldugu
distiniilmektedir.

Yapilan c¢aligmalarda hastalarin ¢ogunun ailesi ile yasadigr goriilmektedir
(103, 185). Calismamizda da sonuglar benzer sekildedir (Tablo 4.1.3). MS
hastalarimin  bagimhilik diizeyinin fazla olmasi nedeniyle yalniz yasamalar
zorlagmaktadir. Ayrica genc¢ yasta hastalifa yakalanma nedeniyle hastalar ya
evlenememekte, ¢ocuk sahibi olamamakta ya da tani aldiktan sonra bosanmalar
olmaktadir. Bakim verenlerin de yaslanmasi ve tiikenmesi nedeniyle hastalarin
bakim sorunu giderek artmaktadir. Hem hasta, hem de aile ve bakim verenler
acisindan bakimin giivence altina alinmasi1 énemlidir.

Tulek (103) c¢alismasinda hastalarin = %85.4’lintin  apartman katinda
oturdugunu ve %27.4’tinlin asansor gereksinimi oldugunu belirtmistir. Calismamizda
da hastalarin ¢ogunun 1. kat tistiinde oturdugu ve ¢ok azinin evinde asansor oldugu
belirlenmistir (Tablo 4.1.3). Ayrica evlerinde asansor olmayan hastalarin ¢ogunun
bagimhiligi nedeniyle ev disina ¢ikamadigr hatta hastaneye bile gidemedigi
gozlenmistir. Calismamizda bir hasta “evimde asansor bulunmadig icin yedi yildir
disart ¢itkamiyorum” seklinde yasadigi zorlugu ifade etmistir. MS’in ilerleyici bir
hastalik olmasi nedeniyle hastalarin ve ailelerin hastaligin seyrini diisiinerek ev
ortammi ve ev Ozelliklerini olanaklar1 o6l¢tisiinde degistirmesi gerekmektedir.
Hastalarin bagimsizliklarin1 ve sosyal aktivitelerini sinirlamayacak ev 6zellikleri
hakkinda hemsirelerin bilgi ve danigsmanlik vermesi, aileyi bu konuda
bilin¢glendirmesi 6nemlidir.

Ev ortami bireyin zamaninin ¢ogunu harcadig: bir alandir. MS gibi kronik
hastaliga sahip bireylerde ev ortaminin hastaya gore diizenlenmesi oldukea
onemlidir. Isvegte bu hastalar icin yardimci arag gerecin saglanmasi, kapilarin
genisletilmesi, banyo ve mutfagin diizenlenmesi gibi ev i¢i degisimler konu ile ilgili
uzman personel tarafindan saglanmakta ve maliyeti devlet karsilamaktadir.
Ulkemizde ev ici degisim yapmak isteyen hastalarin bu yoénde bilgi ve destek
alabilecegi yeterince personel bulunmamaktadir ve bu durum hastalar agisindan risk
olusturmaktadir. Calismamizda hastalarin ¢ogunun ev i¢i diizenlemelerinin hastaya

gore yapilmadigi saptanmistir (Tablo 4.1.3.).
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Yapilan ¢alismalarda MS hastalarinin yaridan fazlasinin son alt1 ayda diisme
yasadig1 belirlenmistir (186,187). Ulkemizde yapilan bir calismada da hastalarin
%38’inin son alt1 ayda diistiigii saptanmistir (188). Calismamizda hastalarin gogunun
distiigii ve en fazla diisiilen alanin evde banyo oldugu goriilmistiir (Tablo 4.1.4.).
Diismeler MS hastalarinda sakatlanmalara ve bu nedenle bagimliliklarinin artmasina
neden olmaktadir. Ayrica diisme korkusunun hastalarin aktivitelerini ve toplumsal
katilimlarimi da azalttigi belirlenmistir (186). Hastalarin geng¢ olmasi nedeniyle
ylirlime ve diisme sorunlarinin olumsuz etkilendigi gézlenmistir ve ¢alismamizda bir
hasta “cevredekiler bana yazik diye bakiyor, bu nedenle hizli hizli yiiriiyorum ve
diisiivorum” seklinde yasadig1 sorunu ifade etmistir. Oysa ev i¢inde yapilacak basit
dizenlemeler o6zellikle banyoda tutamak ve zemin diizenlemesi maliyeti diisiik
uygulamalardir. Bu nedenle MS gibi kronik hastaliklarda ev ve ev disinda
diizenlemelerin yapilmas1 ve hastalarin bilgilendirilmesi 6nemlidir.

Somerset ve digerlerinin (189) yaptig1 calismada MS hastalarinin %32’sinin
diyet konusunda tavsiye gereksinimi oldugu belirlenmistir. Calismamizda miidahale
ve kontrol grubundaki hastalarin %33’{iniin hastalifa yonelik diyet yaptigi ve diyet
yapanlarin ¢ogunun dengeli diyet uyguladigi saptanmistir (Tablo 4.1.6). MS
tedavisine yonelik 6zel bir diyet bulunmamaktadir. Ancak kilo aliminin énlenmesi ve
kas giicii devamliliginin saglanmasi agisindan yeterli ve dengeli beslenme 6nemlidir.

Yapilan c¢aligmalarda diizenli egzersizin MS hastalarinda fiziksel ve
psikolojik iyilik halini 6nemli oranda artirdigi belirlenmistir (138, 190). Son
zamanlarda MS hastalarinda egzersiz, hastaligin ilerlemesini engelleyen, anti-
inflamatuar tip dis1 uygulama olarak kabul edilmektedir. Calismamizda miidahale ve
kontrol grubundaki hastalarin yeteri kadar egzersiz yapmadig1 saptanmistir (Tablo
4.1.6.). Bagimliliklar1 nedeniyle MS hastalarinda osteoporoz, depresyon, solunum
yollar1 hastaliklar1 gelisebilir ve kardiyo-vaskiiler hastalik riski artabilir. Bu nedenle
hastalarin diizenli egzersiz yapmasi1 gerekmektedir (138,190). MS hastalarinin
hastalik oncesi donemde egzersiz aligkanliginin bulunmamasit ve bu davranigin
kazanilmamis olmasi, egitim eksikligi, stirekli olarak hastay1 egzersiz siiresince
destekleyecek saglik profesyonellerinin bulunmamasi ve eve hizmet gétiirememesi,
ailenin tilkenmis olmasi, yaslanmasi ve bu konuda hastayr motive edememesi,

hastanin yalniz yasamasi, ev ortaminin uygun olmamasi, kas zayifligi, yorgunluk ve
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titreme gibi semptomlar nedeniyle egzersiz yapmanin yeterli olmadig:
distiniilmektedir.

Tiilek’in (103) ¢alismasinda hastalarin %15.2’sinin yardimct ara¢ kullandigi
belirlenmigtir. Calismamizda hastalarin ¢ogunun yardimeir ara¢ kullandigi ve
miidahale grubunda tekerlekli sandalye, kontrol grubunda da yiiriitecin oldugu
saptanmistir (Tablo 4.1.7). Ayrica miidahale grubundaki hastalarin %20’si, kontrol
grubundaki hastalarin %33.3’1i yardimci ara¢ kullanmay1 rahatsiz edici bulmusglardir.
MS'de hastalik ilerledik¢e ve hastaligin evresine gore hastalar ¢esitli yardimci arag ve
gerec kullanabilmektedir. Ancak hastalarin geng¢ olmasi nedeniyle baston/yiiriite¢ ve
tekerlekli sandalye kullanimina iliskin olumsuz disiinceleri bulunmaktadir. Oysa
baston ya da yiirlite¢ hastalarda meydana gelebilecek travmalarin ya da kazalarin
onlenmesine yardimci olabilir. Calismamizda da hastalarin “baston kullaninca hep
bagimli olacagim”, “herkes bana bakiyor ve aciyor” , “bu yasta 34 yasinda baston
kullanmak cammi sikiyor, kendimi yaslh gibi hissediyorum” seklinde baston
kullanimina iliskin olumsuz diisiinceleri oldugu belirlenmistir. Yardimci arag-gerecin
geng yasta hastaliga yakalanma nedeniyle beden imajin1 olumsuz yonde etkiledigi,
toplumun ve ailenin olumsuz algis1 ve tutumu nedeniyle MS hastalarinin yardime1
arac-gerec kullanmak istemedigi diistiniilmektedir.

Hastaliga bagli gelisen sorunlar nedeniyle MS hastalarinin ¢esitli bakim
hizmetlerine gereksinimi oldugu belirlenmistir (191, 192). Calismamizda bakim
hizmetine gereksinimi olan bir hasta yakininin da “ keske en azindan giindiiz bir-iki
saat hastamizi rvahatlikla bwrakabilecegimiz  bir yer-kigsi olsaydi” seklinde
gereksinimlerini ifade ettikleri belirlenmistir. Calismamizda hastalarin biiylik bir
oranda bakima gereksinimi oldugu ve literatire benzer sekilde (191, 192)
egzersiz/ugrast/FTR hizmetlerine gereksinim duydugu saptanmustir (Tablo 4.1.8.).
MS hastalarinda hareket sorunlari nedeniyle egzersiz/ugrast/FTR hizmetlerine
ihtiyacin fazla oldugu diistiniilmektedir. Bununla birlikte hastalarin ve yakinlarinin
fiziksel aktiviteyi stirdiirebilmek i¢in bu hizmetlerin verilmesi gerektigini diisiindiigii
ve bu nedenle egzersiz yapmadiklari/yaptirmadiklar1 gézlenmistir.

Yapilan bir ¢alismada MS hastalarinin %36-70 oraninda ila¢ dis1 yontemleri
denedigi ve bu amagla refleksoloji, masaj, yoga, gevseme, meditasyon, akupunktur

ve aromaterapi kullandig1 saptanmistir (193). Calismamizda miidahale grubundaki
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hastalarin %57.1’inin, kontrol grubundaki hastalarin %41.6’sinin ila¢ dis1 yontemleri
denedigi ve ¢ogunun bu amagcla bitkileri kullandigi belirlenmistir (Tablo 4.1.10.).
Ayrica bir hasta “ MS’i tedavi edecek diisiincesi ile ila¢ dist uygulamalar icin ¢ok
para harcadim, hala da harciyorum” seklinde ifade etmistir. Yapilan bir ¢ok
calismada kronik hastaliklara sahip hastalarin ya da yakinlarinin tip dis1 yontemleri
tibbi tedaviye ek olarak ya da yalniz kullandigi bilinmektedir (193, 194). MS’in
kesin bir tedavisinin olmamasi hasta ve ailelerinin tip dist uygulamaya yonelmesine
tibbi tedavinin gecikmesine, hastanin parasini ve zamanini bosuna harcamasina
neden olmaktadir. Bu nedenle bu konuda hemsirenin ilgili disiplinlerle isbirligi
yaparak tip dis1 yontemlerin etkisi konusunda hasta ve ailelerini bilgilendirmesi
gerekmektedir.

McDonnell ve Hawkins’in (72) calismasinda hastalarin yaklasik altida birinin
ginlik en az 3 saat bagkasina bagimli oldugu saptanmistir. Rousseaux ve
Perennou’nun (90) calismasinda hastalarin beslenme, tuvalet, giyinme, temizlenme,
gaita ve mesane diizeninde degisim, pozisyon degistirme, uyku ve cinsel yasam gibi
ginliik yasam aktivitelerini yerine getiremediklerini ve bu nedenle yasam
kalitelerinin olumsuz etkilendigini belirtmistir. Calismamizda miidahale ve kontrol
grubundaki hastalarin en fazla ev isleri yapabilme ve ev disinda bir yere gitmede
bagimli olduklar1 ve bu durumdan rahatsiz oldugu saptanmistir (Tablo 4.1.11.). MS
hastalarinda oziirliliigiin artmasiyla birlikte ev islerini siirdirmek giiclesmektedir.
Ancak hastalarin miimkiin oldugunca bagimsizligimin siirdiirilmesi ve bazi hastalar
acisindan tek aktivite oldugundan ev islerini siirdiirmesi saglanmalidir. Ulkemizde ev
islerini siirdiiremeyen bireylere yonelik belediyeler tarafindan saglanan temizlik
hizmetleri uygulanmaktadir. Ancak bu hizmetlerim yetersiz kaldig1 gozlenmistir.
Ayrica ev isi yapamayan hastalar direkt olarak yemek hazirlama sorunlari da
yasamaktadir. Bu nedenle ev islerini yapamayan hastalara bu hizmetlerin saglanmasi
onemlidir.

MS hastalarinin  oturduklar1 kentin ve konutun oOzellikleri, ailelerin ve
cevrenin yeterince destek vermemesi ve hastalarin yalniz yasamalari nedeniyle
hastalarin ev disinda bir yere ¢ikmalarinin 6nemli bir sorun oldugu diistiniilmektedir.
Ayrica sosyal smirliligi olan ve psikolojik sorunlari olan hastalarda sorunlarin

artabilecegi diistiniilmektedir.
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5.2. Semptomlara iliskin Bulgular

MS hastalarinda semptomlar tan1 konma asamasinda ortaya ¢ikabilecegi gibi
hastaligin seyri sirasinda da gelisebilir. Bu nedenle tan1 asamasindan itibaren bakim,
egitim ve danismanlik hizmetlerinin verilmesi gerekmektedir. MS hastalarinda
semptomlar hastaliga bagli olarak degisim gostermektedir ve zaman zaman
alevlenebilmektedir. Calisma siiresince literatiirde de belirtildigi gibi MS hastalarinin

semptomlarinda mevsimsel degisim oldugu gozlenmistir (3, 48).

5.2.1 Miidahale Grubunda Semptomlarin Ziyaretlere Gore Dagilim
Motor ve duyusal semptomlar

Calismamizda hastalarda yorgunlugun 6. ziyarette azalma yoniinde degisim
gosterdigi ve degisimin istatistiksel olarak 6nemli oldugu belirlenmistir (p=0.01)
(Tablo 4.2.1). Ziyaretlerde yorgunluga yonelik olarak arastirmaci tarafindan enerji
koruma teknikleri, stresle bas etme yontemleri, sicaktan uzak durma ve
enfeksiyonlardan korunma gibi hemsirelik girisimleri uygulanmistir (Bkz. Ek 10).
Yorgunluk sik karsilasilan semptomlardan biri olup MS hastalarinin yasam kalitesini
olumsuz yonde etkilemektedir. MS’te yorgunluk giderilememektedir ancak bas
etmede ila¢ dis1 yontemler etkili olabilmektedir. Literatiirde ¢calismamizi destekler

niteliktedir (10).

Calismamizda miidahale grubundaki hastalarda semptomlardan fiziksel
harekette bozulmanin 5. ziyarette, kol ve bacak zayifliginin 5. ziyarette, yanma
duygusu ve titremenin 4. ziyarette azalmaya basladig1 ve yalnizca kol zayiflig1 ve
titremedeki degisimin istatistiksel olarak 6nemli oldugu belirlenmistir (p=0.00)
(Tablo 4.2.1). Calisma siiresince yapilan ziyaretlerde hastalara, bu semptomlara
yonelik olarak arastirmaci tarafindan ROM, germe ve denge egzersizleri ve masaj
gibi hemsirelik girisimleri uygulanmistir (Bkz. Ek 10). Fiziksel hareketin bozulmasi,
kol zayiflig1, bacak zayiflifi, yanma duygusu, titreme, denge problemleri gibi
semptomlar MS’te ilk semptomlar olabildigi gibi siirekli hastay1 rahatsiz eden bir
sorun haline de gelebilmektedir. DeBolt ve McCubbin (143)’in ¢alismalarinda MS
hastalarina evde germe egzersizleri yaptirmiglar ve bunun sonucunda hastalarda

denge ve harekette degisim olmadigini, yalnizca bacak germe giiciinde artma
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oldugunu saptamislardir. Bu semptomlarin azaltilmasinda multidisipliner yaklasim
onemlidir. Ancak ¢aligmamizin multidisipliner ekiple stirdiiriilememesi, hastalarin
bagimlilik diizeyinin yiiksek olmasi ve hastalara bakim verenlerin girisimleri yeteri
kadar yapamamasi nedeniyle, yalnizca kol zayiflig1 ve titremede degisim oldugu

distniilmektedir.

Calismamizda hastalarda spazmin 4. ziyaretten itibaren azalmaya basladig1 ve
degisimin istatistiksel olarak onemsiz oldugu belirlenmistir (p>0.05) (Tablo 4.2.1).
Bu semptomu gidermede bazi hastalarda ilag ve ilag dis1 yontemler yetersiz
kalmistir. Calisma siiresince yapilan ziyaretlerde hastalara, spazma yonelik olarak
arastirmaci tarafindan kavrama, germe ve ROM egzersizleri, uygun masaj teknikleri,
soguk uygulama gibi hemsirelik girisimleri uygulanmistir ve bakim verenlere egitim
verilmistir (Bkz. Ek 10). Ancak hastalarin ¢ogunda MS’in ilerlemis olmasi hatta bazi
hastalarda oral tibbi miidahalelelerin de yetersiz kalmasi, hastalarin verilen
uygulamalar1 yapmak istememesi ve bakim verenlerin gereken uygulamalar1 diizenli
ve etkin yapmamasi nedeniyle istatistiksel olarak onemli degisim saglanamadigi

dustintilmektedir (p>0.05) (Tablo 4.2.1).

Calismamizda hastalarda agrinin 4. ziyaretten itibaren azalmaya basladigi ve
degisimin istatistiksel olarak onemsiz oldugu belirlenmistir (p>0.05) (Tablo 4.2.1).
Calisma siiresince yapilan ziyaretlerde hastalara, agriya yonelik olarak arastirmaci
tarafindan egzersiz, dikkati baska yone ¢ekme, masaj ve gevseme teknikleri gibi
hemsirelik girisimleri uygulanmistir. Bakim verenlere egitim verilmistir (Bkz. Ek
10). Ancak hastalik siiresince hasta ve hasta ailesinin olumsuz yonde etkilendigi ve
hasta ve hasta yakinlarinin agriyla bas etmede yetersiz kaldiklar1 gozlenmistir.
Ayrica ¢alismamizda agr1 yonetimine yonelik multidisipliner ekibin bulunmamasi ve
agr1 Olcimiinde standart bir aracin kullanilmamasi ve sadece sozel ifadelerle

degerlendirilmesi nedeniyle degisim olmadigi diisiiniilmektedir.

Calismamizda hastalarin dizartik konusma nedeniyle iletisim sorunlari
yasadigi ve bu sorunun 4. ziyaretten sonra azalmaya basladigi ve degisimin
istatistiksel olarak 6nemli oldugu belirlenmistir (p=0.03) (Tablo 4.2.1). Calisma
siiresince yapilan ziyaretlerde hastalara dizartrik konusmaya yonelik olarak

arastirmaci tarafindan isitme ve konusmayi giiclendirici uygulamalar, agiz, dil ve
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cene kaslarmi giiclendirici egzersizler ve toropatik iletisim tekniklerini igeren
hemsirelik girisimleri uygulanmistir ve bakim verenlere egitim verilmistir (Bkz. Ek
10). Chiara ve dig. (195) solunum kaslarina yonelik egzersizlerin 6zirlilligi orta
diizeyde olan MS hastalarinda ses kalitesi tizerine etkisi olmadigin1 ve bu nedenle
MS’te hastalik ilerlemeden solunum kaslarina yonelik egzersizlere baslanmasi
gerektigini Onermislerdir. Calismamizda verilen uygulamalar disinda calismaya
bahar doneminde baglanmasi nedeniyle hastaligin alevlenmesi ya da durulmasi ile bu

sorunda degisim oldugu diisiiniilmektedir.
Gormeye iligkin semptomlar

MS hastalarinda gérmeye iliskin semptomlardan gozlerde yanma, gérme
keskinliginin azalmasi ve ¢ift gérme gibi semptomlar 2. ziyaretten itibaren azalma
egilimi gostermistir ve degisimin istatistiksel olarak 6nemli oldugu belirlenmistir
(p<0.05) (Tablo 4.2.1). MS hastalarinda gorme sorunlar1 diismelere ve kazalara
neden olabileceginden Onemlidir. Arastirmaci hastalarin diizenli olarak goz
muayenesi yaptirmasi, ilaglarimi diizenli kullanmasi ve ortamin uygun ve yeterli

sekilde aydinlatilmasi konusunda bilgi vermistir.
Mesaneye iliskin semptomlar

Calismamizda idrar inkontinansi ve idrar yaparken yanmanin 4. ve 5.
ziyaretten sonra azalmaya basladig1 ve degisimin istatistiksel olarak onemli oldugu
belirlenmigtir (p<0.05) (Tablo 4.2.1). Calisma siiresince yapilan ziyaretlerde
hastalara bu sorunlara yonelik olarak arastirmaci tarafindan inkontinansa ve mesane
bosaltim sorunlarina yonelik hemsirelik girisimleri uygulanmistir ve bakim verenlere
egitim verilmistir (Bkz. Ek 10). MS hastalarinda mesane sorunlarina yonelik ilag¢ dis1
uygulamalar yapilabilmektedir, ancak bu uygulamalara yonelik ¢alismalar
yetersizdir. Storr ve dig. (196)’i MS hastalarina multidisipliner ekiple uyguladiklar
rehabilitasyon programi sonrasinda kontrol grubu ve miidahale grubu arasinda
mesane sorunlart bakimindan istatistiksel olarak ©nemli degisim olmadigini
belirtmistir. Calismamizda sik idrar yapma, idrar1 baslatmada zorluk, gece ve giindiiz
idrar yapmada artis sorununun mesanenin tam bosaltilamamasindan kaynaklandigi

ve mesane bosaltimina iliskin sorunu olan hastalarin aralikli kateter kullanmayi
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reddetmesi ya da kullanim sorunlar1 yasamasi nedeniyle bu sorunlarda istatistiksel

olarak 6nemli degisim olmadig1 diisiiniilmektedir.
Barsak sorunlarina iliskin semptomlar

Calismamizda gaita inkontinanst ve konstipasyonun 2. ziyaretten itibaren
azalmaya basladig1 ve yalnizca gaita inkontinansinda degisimin istatistiksel olarak
onemli oldugu belirlenmistir (p<0.05) (Tablo 4.2.1). Calisma siiresince yapilan
ziyaretlerde hastalara konstipasyona yonelik olarak arastirmaci tarafindan lifli ve
posal1 besinleri tiiketme, aliskanlik egitimi, bosaltim i¢in zaman ayirma ve diizenli
egzersiz gibi hemsirelik girisimleri uygulanmistir ve bakim verenlere egitim
verilmistir (Bkz. Ek 10). Konstipasyonda ziyaretler siliresince azalsa olsa da
hastalarin hareket sorunlarinin devam etmesi, yemek hazirlamadaki giicliikler, besin
iceriginin degistirilmesine yonelik olanaklarin sinirli olmasi nedeniyle istatistiksel

olarak 6nemli degisim olmamaistir.
Beslenmeye Iliskin semptomlar

Beslenmeye iliskin semptomlardan yutma gii¢liigiiniin 2. ziyaretten itibaren
azaldig1, az yemenin 2. ziyaretten itibaren artti1 ve 5. ziyaretten itibaren azalma
egilimi gosterdigi ve her iki semptomda da degisimin istatistiksel olarak 6nemli
oldugu saptanmistir (p<<0.05) (Tablo 4.2.1.). Calisma siiresince yapilan ziyaretlerde
hastalara bu sorunlara yonelik olarak arastirmaci tarafindan yutma giicliigiine, az
yeme ve ¢ok yeme sorununa yonelik hemsirelik girisimleri uygulanmistir ve bakim
verenlere egitim verilmistir (Bkz. Ek 10). Izlemler sirasinda hastalara uygun
pozisyonun verilmemesi, besin igeriginin uygun olmamasi gibi faktorlerin yutma
sorununu artirdigl goézlenmistir. Hasta ve hasta yakinlarina arastirmaci tarafindan
verilen ve ziyaretlerle tekrar edilen egitimin hasta ve yakinlari tarafindan kolay

uygulanabilir olmasi nedeniyle etkili oldugu diistiniilmektedir.
Cinsellige iliskin semptomlar

Cinsellige iliskin semptomlardan cinsel isteksizlik ve vajinal kurulugun 2.
ziyaretten itibaren azalma egilimi gosterdigi ve degisimin istatistiksel olarak 6nemsiz
oldugu saptanmistir (p>0.05) (Tablo 4.2.1.). Calisma siiresince yapilan ziyaretlerde
hastalara bu sorunlara yonelik olarak aragtirmaci tarafindan cinsel sorunlari esiyle

paylasma, gevseme egzersizleri, kadinlar i¢in vajinal lubrikantlar, erkekler i¢in
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iiroloji doktoruna basvurma gibi hemsirelik girisimleri uygulanmistir ve eslere egitim
verilmistir (Bkz. Ek 10). Calismamizda hastalarin cinsel sorunlari paylagmak
istemedigi gozlenmistir. Ayrica hastalarin cinsel sorunlarini diger sorunlara gore
Onemsiz olarak gordigii ve paylagsma sikintist yasamasi nedeniyle degisimin
istatistiksel olarak Onemsiz oldugu disiiniilmektedir. Calismamizda da hastalarin
cinsel sorunlar1 nedeniyle “atak oldugu donemde icimin uyustugunu hissediyorum,
orgazm olamiyorum, esim beni bu durumdan dolayt asagiliyor, 3 ¢cocugum var ve
gelecekten korkuyorum”, * hastaliktan bu yana cinsel hayatimiz sonlandi ve esim

beni terk etti” seklinde yasadiklar1 sorunu dile getirdigi goriilmiistiir.
Bilissel ve psisik semptomlar

Biligsel ve psisik semptomlardan unutkanlik sorununun 4. ziyarette azaldigi
ancak S5.ziyarette tekrar arttifi ve degisimin istatistiksel olarak o6nemsiz oldugu
saptanmistir (p>0.05) (Tablo 4.2.1.). Caligsma siiresince yapilan ziyaretlerde hastalara
bilissel ve psisik sorunlara yonelik olarak arastirmaci tarafindan gevseme ve hayal
etme teknikleri, bellek gelistirici aktiviteler, not tutma c¢esitli cihazlar, hatirlatict
ipuglari, hastanin aileye kizmamasi gibi hemsirelik girisimleri uygulanmistir ve
bakim verenlere egitim verilmistir (Bkz. Ek 10). Ancak ¢alismamizda hastalarin bu
sorunu kendilerine gore degerlendirmesi ve hastalarda biligsel sorunlar1 6lgmeye
yonelik 6lgek kullanilmamasi nedeniyle bu sonucun azalmalar ve artmalar gosterdigi
diistintilmektedir. Unutkanlik sorunu yasayan bir hastanin “ her seyi unutuyorum,
bazen nereye not aldigimi da unutuyorum” seklinde yasadigr sorunu dile getirdigi

gorilmiistir.

Calismamizda uykuya dalma sorununun ziyaretler siiresince azalmadigi
aksine arttig1 ancak degisimin istatistiksel olarak 6nemsiz oldugu saptanmistir (Tablo
4.2.1.). Ziyaretlerde uyku sorunlarina yonelik olarak hemsirelik girisimleri
uygulanmistir (Bkz. Ek.10.). MS hastalarinda %25-54 oraninda uyku sorunlarinin
gelistigi belirtilmektedir (11). Uyku sorunlar1 MS hastalarinda diger semptomlarin
agirlagsmasina neden olan bir sorundur. Bamer ve dig. (13) kadin MS hastalarinin
uykuya dalma ve siirdiirme sorunlarin1 daha fazla yasadigini belirtmistir. Ancak MS
hastalarinin  bagimli olmasi, bagimliliklar1 nedeniyle giin 1s18indan yeterince

yararlanamamas1 ve psikiyatrik sorunlarin tedavi edilememesi, spazm, agri, endise,
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inkontinans ve aile i¢i sorunlar gibi nedenlerle bu sorunda artma oldugu

distiniilmektedir.

Calismamizda hastalarda yalnizlik sorunu 5. ziyarette azalmaya baslasa da
degisim istastistiksel olarak oOnemli degildir (p>0.05) (Tablo 4.2.1.). Calisma
stiresince yapilan ziyaretlerde hastalara yalmizliga yonelik olarak arastirmact
tarafindan toropatik iligki kurma, sosyallesmeyi saglayacak ortam ve firsatlardan
yararlanma, dernek ve toplumsal aktiviteler katilma gibi hemsirelik girisimleri
uygulanmistir ve bakim verenlere egitim verilmistir (Bkz. Ek 10). Beal ve
Stuifbergen (197) calismasinda hastalarin %59 unun sosyal aktivite planlamasi
yapmakta zorluk yasadigint ve %50’sinin bir hafta once herhangi bir zamanda
yalnizlik duygusu hissettigini belirtmistir. Calismamizda hastalarin bagimli olmasi
nedeniyle sosyal iliskilerinin etkilendigi, toplumsal aktivitelere katilamadigi ve
toplumsal imkanlarin kisith olmasit nedeniyle bu sorunun giderilemedigi

distiniilmektedir.

Depresif duygular ve anksiyetede 5. ziyaretten itibaren azalma olsa da
degisimin istatistiksel olarak énemli olmadig1 belirlenmistir (p>0.05) (Tablo 4.2.1.).
Calisma siiresince yapilan ziyaretlerde hastalara bu sorunlara yonelik olarak
arastirmact tarafindan duygularmi ifade etmesi i¢in ortam yaratilmasi, bas etme
yontemlerinin 6gretilmesi, destek kaynaklarmin belirlenmesi ve sosyallesmenin
saglanmas1 gibi hemsirelik girisimleri uygulanmistir ve bakim verenlere egitim
verilmistir (Bkz. Ek 10). Ancak hastalara psikolojik sorunlara yonelik olarak
profesyonel yardimin saglanamamasi, depresyonun ve anksiyetenin Olgekle
degerlendirilmemesi ve hasta ifadesi olmas1 nedeniyle istatistiksel olarak 6nemli bir

degisim olmadig1 diistiniilmektedir.

Calismamizda aile i¢i sorunlarin 2. ziyarette arttigi, 5. ziyarette azalmaya
basladig1 ve azalmanin istatistiksel olarak onemli oldugu goriilmiistiir (p=0.00)
(Tablo 4.2.1). Calisma siiresince yapilan ziyaretlerde hastalara aile i¢i sorunlara
yonelik olarak arastirmaci tarafindan aile bireylerinin duygularini ifade etmesinin
saglanmasi, psikiyatriste yonlendirme ve rol degisiminden kaynaklanan kizginlik ve
Otke gibi duygularin ifade edilmesini saglamaya yonelik hemsirelik girisimleri

uygulanmistir ve bakim verenlere egitim verilmistir (Bkz. Ek 10). MS’te aile
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iliskileri stirekli kronik bir hasta ile yasama, hasta olan kisinin rollerini yerine
getirememesi, hastaligin ilerleyici tipte olmasi ve hastaliga iliskin belirsizlik
nedeniyle degisik boyutlarda etkilenebilmektedir. Bu nedenle MS hastalarinin ve

ailelerinin biitiinciil olarak degerlendirilmesi gerekmektedir.

5.2.2. Miidahale ve Kontrol Grubunda MS Semptomlarimin ilk ve Son Ziyarete

Gore Dagilim

Calismamizda miidahale ve kontrol grubundaki hastalarda motor ve duysal,
gorme, mesane, barsak, cinsel, bilissel ve psisik semptomlarda 6nemli degisim
olmadig1 (p>0.05), yalnizca beslenmeye iliskin semptomlardan yutma sorununda
azalmada istatistiksel olarak 6nemli degisim oldugu saptanmustir. (Tablo 4.2.2.). MS
ilerleyici, ongoriillemeyen bir hastalik olup semptomlar degiskenlik gostermektedir.
Miidahale grubundaki hastalara hemsirelik bakimi uygulanmistir ve uygulanan
hemsirelik bakiminin 6nemli derecede semptomlar1 azalttifi goriilmiistiir. Ancak
hastaligin ilerlemesi ve oztrligtin artmasi, ataklarla seyretmesi, ziyaret siiresinin
yetersiz olmasi, multidisipliner ekibin bulunmamasi gibi nedenlerle kontrol grubu ile

karsilastirildiginda semptomlarda degisiklik olmadigi disiiniilmektedir.

5.3. MSQL-54 Yasam Kalitesi Olcegine iliskin Bulgularin Tartisiimasi

MS’in gilinlimiizde kesin tedavisi bulunmamaktadir ve hangi tedavi
uygulanirsa uygulansin tibbi tedaviler yalnizca ataklarin hafif gegmesini ve sikliginin
azaltilmasinmi saglamaktadir. Yapilan calismalarda genel toplumla karsilastirildiginda
MS hastalarinin yasam kalitesinin diisiik oldugu belirlenmistir (158, 167). MS
hastalarina bakimda birincil amag¢ hastalarin bagimsiz olarak giinlik yasam
aktivitelerini slirdiirmek ve yasam kalitesini yiikseltmek olmalidir. Bu nedenle tibbi
tedavinin yanisira hastalara bakim, egitim ve danmismanlik hizmetlerinin verilmesi
gerekmektedir. Bu hizmetlerin verilmesinde, yasam kalitesinin yiikseltilmesinde ve
belirsizligin azaltilmasinda hemsirelik girisimleri 6nemli bir yer tutmaktadir. Sitzia
ve digerleri (198) noérolojik sorunu olan hastalarda hemsire liderliginde

rehabilitasyon uygulamalarimin  etkinligini  Nottingham  Saglik  Profili ile
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degerlendirmis; duygusal tepkiler, fiziksel kisitlama alanlarinda ve toplam puanda

pozitif yonde istatistiksel olarak 6nemli degisim oldugunu saptamustir.

MS’te hastalarin yasam kalitesini yiikseltmeye yonelik hastanede ve evde
uygulanan egzersiz, egitim ve bakim programlarmi kapsayan rehabilitasyon
uygulamalar1 bir ¢ok ¢alismada denenmis ve oziirliilik diizeyine ve hastaligin tipine
gore farkli sonuglar elde edildigi belirlenmistir (30, 38, 145). Ayrica tilkemizde MS
hastalarinin yasam kalitesini yiikseltmeye yonelik ¢alismalarin smrli  oldugu
belirlenmistir.

Calismamizda miidahale grubundaki hastalarin MSQL-54 Yasam Kalitesi
Olgegi BFS puanindaki artis istatistiksel olarak onemliyken (p<0.05), BMS
puanindaki artis istatistiksel olarak onemli degildir (p>0.05) (Tablo 4.3.1). Bu sonug
H1 hipotezinin red edildigini gostermektedir.

Ulkemizde yapilan ¢alismalara baktigimizda; Karantay (26) calismasinda MS
hastalarmin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi BFS ve BMS boliim skorlarmdan
aldiklar1 yasam kalitesi puanlarindaki degisiminin istatistiksel olarak Onemli
oldugunu (p<0.08) saptamistir ve BFS’deki iyilesmenin BMS’de iyilesmeye neden
oldugunu belirtmistir. Ozakbas ve digerlerinin (150, 199) uyguladiklar1 tedavi
sonrast 0. ve 30. giinde MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi ile yasam kalitesini
Olctiikleri bir ¢alismada 0. ve 30. giinde BFS ve BMS kategori skoru puanlarinda
istatistiksel olarak Onemli degisim olmadigi, baska bir calismada da istatistiksel
olarak 6nemli degisim oldugu belirlenmistir.

Ulkemiz disinda yapilan ¢aligmalara baktigimizda da; Romberg ve
digerlerinin (165) calismasinda uzun donemli egzersizin fonksiyonlarda artig
sagladigi, ancak MSQL-54 Yasam Kalitesi Olcegi BFS ve BMS alt boyutu
puanlarinda istatistiksel olarak 6nemli degisim olmadigi saptanmustir. Brittle ve
digerlerinin (31) yapilandirilmis egitim programi ile MS, Parkinson ve inme
hastalarina egitim verdikleri ¢alismada da hastalarin MSQL-54 Yasam Kalitesi
Olgegi kategori ve boliim skorlarinda uygulama &ncesi ve sonrasinda degisim

olmadig1 belirlenmistir.

Calismamizin sonuglar1 yapilan c¢alismalarla karsilastirildiginda da; Brittle
(31), Romberg (165) ve Ozakbas’m (199) calismasinda MSQL-54 BMS ve BFS

puaninin ¢alismamiza gore diisiik, Karantay (26) ve Ozakbas’in (165) calismasinda
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daha yiiksek oldugu saptanmistir. Ayrica ¢alismamizda hastalarin 6ztrliiliik (EDSS)
diizeyinin Romberg, Ozakbas ve Karantay’in (26, 150, 165, 199) calismasindan daha
yikksek oldugu belirlenmistir. Bu sonuglardaki farkliligin nedeninin Grneklem
grubunun, miidahaleyi yapan meslek gruplarinin ve miidahalelerin farkli olmasindan
kaynaklandig1 distiniilmektedir. EDSS puaninin yiiksek olmasi hastalarin daha
bagimsiz olmasini ve yapilan miidahalelerin siirdiirebilirligini saglayabilir.

Calismamizda ise BMS puaninda yiikselme olsa da istatistiksel olarak 6nemli
degildir. MS’te fiziksel sorunlarin mental sorunlari artirmasi, toplumsal destek
kaynaklarinin yetersizligi, gelecege iliskin belirsizlik ve multidisipliner ekibin aileye
hizmet vermemesi ve ayrica ¢alismamizda hastalarin EDSS puaninin yiiksek olmasi
gibi nedenlerle BMS puaninda istatistiksel olarak onemli degisim olmadigi
dustntilmektedir.

Calismamizda ev ziyaretleri dncesi ve sonrasindaki MSQL-54 Yasam Kalitesi
Olgegi kategori skoru puan ortancalar1 karsilastirildiginda; ev ziyareti sonrasinda
hastalarin fiziksel saglik, enerji yorgunluk, sosyal islev, saglik sorunlari, duygusal
mutluluk, duygusal kisitlamalarin etkisi, biligsel islev, genel yasam kalitesi, saglikta
degisiklik puan ortancalarinda artma oldugu, ancak kategori skoru puanlarinda artis
olsa da yalmizca duygusal kisitlamalarin etkisi puaninda istatistiksel olarak onemli
degisim oldugu belirlenmistir (p=0.04) (Tablo 4.3.2.).

Karantay (26) calismasinda MSQL-54 yasam kalitesi 0Olgegi bolim
skorlarinda miidahale ve kontrol grubu arasinda fark olmadigini belirtmistir. Patti ve
digerlerinin (146) MS hastalarina evde egzersiz yaptirdiklar1 bir ¢alismada SF-36
yasam kalitesi 6lcegi boyutlarindan duygusal rol alani hari¢ diger alanlarda, diger bir
calismada da (147) tim alanlarda istatistiksel olarak onemli degisim oldugu
saptanmustir. Stuifbergen ve digerlerinin (27) saghig: yiikseltici egitim ve telefonla
takipten olusan iki asamali rehabilitasyon programi uyguladiklar1 ¢alismada, SF-36
yasam kalitesi alt boyutlarindan agr1 ve mental saglik puanlarinda istatistiksel olarak
onemli degisim oldugu belirlenmistir. Pozzilli ve digerlerinin (38) multidisipliner
ekiple yaptiklar1 calismada da SF-36 boyutlarindan agri, genel saglik, duygusal rol
puanlarinda miidahale grubunun lehine istatistiksel olarak 6nemli degisim oldugu

belirlenmistir.
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Calismamizin sonuglar1 yapilan ¢alismalarla karsilastirildiginda Karantay’in
(26) c¢alismasinda da benzer sekilde MSQL-54 kategori skorlarinda degisim
olmadigi, diger ¢aligmalarda da SF-36’nin tiim alanlarinda (147), agr1 ve mental
saglik (27) ve agr, genel saglik, duygusal rol puanlarinda (38) miidahale grubunun
lehine degisim oldugu belirlenmistir. Yapilan bu caligmalarin farklt miidahaleleri
icermesi, haftanin her giinti, EDSS skoru iyi olan hastalarla ya da multidisipliner
ekiple yapilmast nedeniyle calismamizn  sonuglarindan  farkli  oldugu
dustntilmektedir

Ayrica ¢alismamizda duygusal kisitlamalarin etkisi kategori skoru puaninda
anlamlt degisim olmasinin nedeninin, arastirmacinin hastalarla ilgilenmesi,
sorunlarini tartismasi ya da tesadiifi olarak yiikselmis olabilecegi diisiiniilmektedir.
Arastirmacinin MS hastalar1 ile daha uzun siire ve arag-gerec olanaklarinin daha iyi
oldugu multidisipliner bir ekiple c¢alismasi ile yasam kalitesi Ol¢egi kategori

skorlarinda fark yaratabilecegi diistiniilmektedir.

Bazi ozelliklere gore hastalarin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olcegi boliim skorlarmdan
aldiklar: puan ortancalart

Calismamizda ¢ocuk sahibi olan miidahale grubundaki hastalarin MSQL-54
Yasam Kalitesi Olgegi BFS ve BMS puanlarindaki degisim karsilastirildiginda
aradaki fark istatistiksel olarak 6nemli bulunmustur (p=0.01, p=0.00) (Tablo 4.3.3).
Twork ve digerleri (134) ¢alismasinda ¢ocugu olan MS hastalarinin MSQL-54
Yasam Kalitesi Olgeginin sosyal fonksiyon kategori skoru puaninin daha yiiksek
oldugu belirlenmistir. Cocuk sahibi olan hastalarda sosyal destegin ve umudun
saglanmasi, ¢ocuga ve aileye karsi sorumluluk duygusunun olmasi nedeniyle farkin
istatistiksel olarak énemli oldugu distintilmektedir.

Calismamizda miidahale grubunda kadin cinsiyette olan hastalarin MSQL-54
Yasam Kalitesi Olgegi BFS ve BMS puanlarindaki degisim karsilastirildiginda
aradaki fark istatistiksel olarak énemli bulunmustur (p=0.01, p=0.00) (Tablo 4.3.4).
Miller ve Dishon (171) ¢alismasinda MSQL-54 Yasam Kalitesi 6l¢egi kategori
skorlarindan fiziksel ve duygusal rol kisitliligi puanlarinin erkek hastalarda ytiksek
oldugunu belirtmistir. Tiilek’te (103) ¢aligmasinda enerji/yorgunluk kategori
puaninin kadinlarda erkeklere gore daha diisiik oldugunu belirtmistir. Karantay

yukarida sozii edilen ¢alismasinda kadin hastalarin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi
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BFS ve BMS puanlarinin daha diisiik oldugunu ve miidahale 6ncesi ve sonrasi
arasinda istatistiksel olarak fark olmadigini belirtmistir. Yapilan ¢aligmalarda farkli
sonuglar elde edilmekle birlikte erkek hastalarin yasam kalitesi puanlarinin daha iyi
oldugu goriilmektedir. Kadin hastalarin cinsiyeti nedeniyle hemsirelerle daha kolay
iletisime gecebilmesi, sorunlarint kolaylikla ifade edebilmesi, kadimin evde daha
fazla aktif olmasi ve ¢alismamizin kadinlar1 motive etmesi nedeniyle ¢calismamizdaki
sonucun diger ¢calismalardan farkli oldugu diistintilmektedir.

Calismamizda bakim gereksinimi olan miidahale grubundaki hastalarin BMS
puanlarindaki degisim karsilastirildiginda aradaki fark istatistiksel olarak onemli
bulunmustur (p=0.03) (Tablo 4.3.5). MS’te hastaligin ilerlemesiyle birlikte bakim
sorunlar1 ortaya ¢ikmaktadir. Tiilek (103) ¢calismasinda ev i¢i ve aile sorumluluklarini
stirdiirebilen hastalarin yasam kalitesi boyutlarinin daha iyi oldugunu belirtmistir.
Hastalarin yasam kalitesinin yiikseltilmesinde bakim gereksinimin azaltilmasinin
onemli oldugu distiniilmektedir. Bakim gereksiniminin azaltilmasinda hastalarda 6z-
bakim davranislarinin kazandirilmasi, iimit ve iyimserlik duygularinin gelistirilmesi
ve ev i¢i diizenlemelerin yapilmasi gerekmektedir. Calismamizda miidahale
grubundaki hastalarda bakim gereksiniminin azaltilmasinda ziyaretler stiresince
yapilan hemsirelik uygulamalariin etkin oldugu distintilmektedir.

Calismamizda yardimer ara¢ kullanan miidahale grubundaki hastalarin BMS
puanlarindaki degisim karsilastirildiginda aradaki fark istatistiksel olarak Onemli
bulunmustur (p=0.03) (Tablo 4.3.6). Ayrica yardimci ara¢ kullanmayan kontrol
grubundaki hastalarm MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi BFS puaninin diistiigii
belirlenmistir. Yapilan calismalarda hastalarin yardimci aract bagimlilig: artiracagi
ve tekerlekli sandalyeye bagimliligi kolaylastiracagi distincesi ile kullanmak
istemedigi saptanmistir (73,74). Calismamizda da hastalarin gen¢ olmasi, kendini
daha fazla bagimli hissetmesi ve kendine yakistiramamasi gibi nedenlerle genellikle
yardime1 araca iliskin olumsuz duygu ve diisiinceleri oldugu gézlenmistir. Yardimei
ara¢ kullanimina yo6nelik hastalara bilgi ve egitim verilmistir. Bu nedenle miidahale
grubundaki hastalarin yardimei ara¢ kullanimina iliskin olumlu duygular gelistirdigi
ve MSQL-54 Yasam Kalitesi Ol¢egi BMS puaninda istatistiksel olarak onemli

degisim saglandig1 diisiiniilmektedir
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Calismamizda hastalarin ifadesine gore “hastaligin etkiledigi” miidahale
grubundaki hastalarin MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi BFS ve BMS puanlarindaki
degisim karsilagtirildiginda aradaki fark istatistiksel olarak onemli bulunmustur
(Tablo 4.3.7). Tan1 konma asamasindan itibaren hastalar gelisen sorunlar nedeniyle
yalnizca fizyolojik degil psiko-sosyal yonden de etkilenmektedir. Ayrica ataklarin ve
hastaligin meydana getirmis oldugu sorunlar1 6nlemeye yonelik kullanilan ilaglar
nedeniyle hastalarin uyumlar1 zorlagsmaktadir. Bu nedenle hastalarin hastaliga ve
kullanilan ilaglarinin uyumunun saglanmasi 6énemlidir. Calisma sirasinda miidahale
grubundaki hastalara verilen evde bakim hizmetleri nedeniyle degisim oldugu
distntlmektedir.

Calismamizda “son alt1 ayda atak gelismeyen” miidahale grubundaki
hastalarin BMS puanlarindaki degisim karsilastirildiginda aradaki fark istatistiksel
olarak onemli bulunmustur (Tablo 4.3.8). Son yillarda hastaligin seyrini degistiren
ilaglar atak sikliginda ve siddetinde azalmalara neden olmustur. Ancak ataklar MS
hastalarin1 hala olumsuz olarak etkilemektedir. MS hastalarinda ataklar hastaliin
ilerlemesine, yeni semptomlarin ve sekellerin ortaya ¢ikmasma ve bagimliligin
artmasina neden olmaktadir. Literatiirde atak gegiren MS hastalarinin yasam
kalitesinin daha kotii ve hastalia uyumunun daha giic oldugu belirtilmektedir
(103,135). Bu nedenle yakin donemde atak gegiren MS hastalarinin yasam kalitesi
olumsuz olarak etkilenmektedir. MS hastalarinda atak gelisimininin onlenmesinde
enfeksiyonlardan korunma 6nemlidir. Hastalar ataklar sonrasinda yalnizca fizyolojik
degil psikolojik olarak da etkilenmektedir. Ayrica ataklardan sonra hastalarin
rehabilitasyonun saglanmasi gerekmektedir. Calismamiz sirasinda atak sonrasi
donemde hastalara bakim, egitim ve danismanlik hizmetlerinin verilmesinin etkili
oldugu diistintilmektedir.

Calismamizda “bakim merkezine gereksinim duymadigini ifade eden”
miidahale grubundaki hastalarm MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi BMS
puanlarindaki degisim karsilastirildiginda aradaki fark istatistiksel olarak onemli
bulunmustur (Tablo 4.3.9.). Bagimliligin artmasi ve hastaligin ilerlemesi ile
hastalarin bakim gereksinimi artmaktadir. Calismamizda hastalarin ¢ogunlugun
bakim gereksinimini ailelelerin karsiladig1 belirlenmistir. Ulkemizde genel olarak

aile yapisimin 6zelligi nedeniyle bakimla ilgili sorumluluklar aileye yiiklenmektedir.
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Ayrica ailenin yiikiinli azaltmaya ve hastanin duygusal ve fiziksel rahatlamasina
yonelik sistemin gelistirilmemesi ve bulunmamasi da aileyi daha fazla
etkilemektedir. Bu nedenle bakim gereksinimi olan hastalar da aile de olumsuz
yonde etkilemekte ve hastalarin kendilerini yiik olarak algilamalarina ve sugluluk
duygusu yasamalarina neden olabilmektedir.

Calismamizda “hastalik hakkinda bilgi alan” miidahale grubundaki hastalarin
MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi BFS ve BMS puanlarindaki degisim
karsilastirildiginda aradaki fark istatistiksel olarak 6nemli bulunmustur (Tablo
4.3.10). Hastalarda yasam kalitesini etkileyen faktorlerden birisi de hastalarin
hastaliklarin1  kabul etmesidir (16). Hastalarin hastaligini  kabul etmesinin
saglanmasinda da hastalarin bilgilendirilmesi ve bas etme mekanizmalarinin
gi¢lendirilmesi Onemlidir. Hastalarin bilgilendirilmesinin  yanisira bilgilerin
gincellenmesi  ve siirekliliginin  saglanmasi, eksik ya da yanlis bilgilerin
tamamlanmasi, hastalara uygulamalarin gosterilmesi ve yaptirilmasi, bireysel olmasi
gerekmektedir. Ayrica calismamizda hastalarin ¢ogunun hastalik hakkinda bilgi
aldig1 ve en fazla doktordan bilgi aldig1 goriilmiistiir (Tablo 4.1.9.). Ulkemizde
sistem geregi hemsireler egitici roliinii yeterince yerine getirememektedir. Bunun
nedeninin hastalarin hemsireleri egitici ve bilgi kaynagi olarak gérmemesi gibi
nedenler oldugu diistiniilmektedir.

Calismamizda “egzersiz yapan” midahale grubundaki hastalarin MSQL-54
Yasam Kalitesi Olgegi BFS ve BMS puanindaki degisim karsilastirildiginda yasam
kalitesi puaninin yiikselme egilimi gosterdigi ve aradaki farkin istatistiksel olarak
onemli oldugu belirlenmistir (Tablo 4.3.11). Egzersiz yapan kontrol grubundaki
hastalarm  MSQL-54 Yasam Kalitesi Olgegi BFS puanindaki degisim
karsilastirildiginda yasam kalitesi puanimnin diisme egilimi gosterdigi ve farkin 6nemli
oldugu saptanmistir. Ayrica “egzersiz yapmayan” miidahale grubundaki hastalarin
MSQL-54 Yagsam Kalitesi Olgegi BMS puaninda da yiikselme oldugu ve farkin
onemli oldugu belirlenmistir. Yapilan bir ¢ok ¢alismada MS’te egzersiz yapmanin
yasam kalitesini olumlu yonde etkiledigi belirlenmistir (Tablo 1.1) Calismamizin
sonug¢lar1 da benzer niteliktedir.

Calismamizda hastalarin sosyal aktivite yapma durumuna gére MSQL-54

Yasam Kalitesi Olcegi BFS ve BMS puanindaki degisim karsilastirildiginda aradaki
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fark istatistiksel olarak 6nemsiz bulunmustur. Einarsson ve dig. (183) calismasinda
hastalarin sosyal aktivitelerini internete girme, telefonla konusma, yardimei aragla
yurlime olarak siralamigtir. Calismamizda da hastalarin sosyal aktivite olarak
cogunun komsu ziyareti yaptigi gorilmistiir. Calisma siiresince hastalar sosyal
aktivitelere katilim konusunda tesvik edilmistir. Ancak ev ve ¢evre diizenlemesinin
yeterli olmamasi, hastalarin 6ziirliiliik diizeyinin fazla olmasi ve hastalarin hastalik
oncesi sosyal aktiviteleri sorgulanmamakla birlikte sosyal aktivitenin sinirli olarak
algilanmasi nedeniyle degisiklik saglanamadig: diistiniilmektedir.

Calismamizdan elde edilen bulgular; bagimliliklar1 nedeniyle yeterince saglik
hizmeti alamayan MS hastalarina ev ziyareti yoluyla verilen bakim hizmetinin,
hastalara ve ailelerine bakim, egitim ve danismanlik hizmetlerinin verilmesini
saglayarak hastanin MSQL-54 BFS puanint olumlu yonde etkiledigini

gostermektedir.
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6. SONUC VE ONERILER

6.1. Sonugclar

MS’lu hastalarda ev ziyareti yoluyla verilen bakim hizmetinin yasam kalitesine

etkisini degerlendirilmesi amaciyla yapilan bu c¢alismanin sonuglar1 asagida yer

almaktadir.

Calisma kapsamina aliman miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin ¢ogunun
kadin, miidahale grubunun %61.9’unun, kontrol grubunun %41.7’sinin 40-49 yas
grubunda ve evli (M: %66.6, K: 9%54.1) oldugu belirlenmistir. Yapilan
istatistiksel degerlendirmede, miidahale ve kontrol grubundaki hastalar arasinda
sosyodemografik ozellikler bakimindan fark istatistiksel olarak Onemsiz
bulunmustur (p>0.05) (Tablo 4.1.1).

Calisma kapsamina alinan miidahale grubunun %47.6’sinin ve kontrol
grubundaki hastalarin %37.5’inin sigara kullandigi ve miidahale grubunun
%357.2’sinin  ve kontrol grubundaki hastalarin %354.7’sinin sosyal aktivite
yapmadigi belirlenmistir (Tablo 4.1.2).

Calisma kapsamina alinan miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin ¢ogunun
ailesi ile birlikte yasadigi, 1 ve istii katlarda oturdugu ve evinin asansorlii
olmadig1 saptanmustir. (Tablo 4.1.3).

Calisma kapsamina alman miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin hastalik
siiresince biiyiik bir oranda dustiigli ve diisenlerin miidahale grubunda %62.5’inin
ve kontrol grubunda %23.5’inin sakatlanma yasadigi ve diisenlerin genellikle
evde banyoda diistligii saptanmistir (Tablo 4.1.4.).

Calisma kapsamina alinan miidahale grubundaki hastalarin %57.1’inin ve kontrol
grubundaki hastalarin %66.7’sinin egzersiz yaptig1 ve miidahale grubundan
egzersiz yapan hastalarin %91.6’sinin, kontrol grubundan da %37.5’inin germe-
gevseme ve kavrama egzersizi yaptigi goriilmistiir (Tablo 4.1.6).

Calisma kapsamina alinan miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin biiytik bir
oranda yardimci ara¢ kullandigi ve miidahale grubunun %20’sinin, kontrol
grubunun %33.3’linlin yardimci ara¢ kullanmaktan rahatsiz oldugu belirlenmistir

(Tablo 4.1.7).
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Calisma kapsamina alinan miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin biiyiik bir
oranda bakim gereksinimi oldugu ve evde egzersiz-ugrast ve FTR hizmetlerine
gereksinim duydugu (M: %64.7, K: %47.3) saptanmistir (Tablo 4.1.8).

Miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin ¢ogunun hastalik hakkinda bilgi
aldigt ve midahale grubunun %61.1’inin, kontrol grubunun %90.4’{iniin
doktordan bilgi aldig1 belirlenmistir (Tablo 4.1.9.).

Calisma kapsamina alinan miidahale grubunun %57.1°1inin, kontrol grubunun
%41.6’s1n1n ilag dis1 uygulamalar yaptig1 saptanmustir (Tablo 4.1.10.).

Calisma kapsamina alinan miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin ¢gogunun
ev isleri yapabilme ve ev disinda bir yere gitmede bagimli oldugu belirlenmistir.
Hastalarin yolculuk yapabilme durumu bakimindan miidahale ve kontrol gruplar
arasindaki fark miidahale grubunun lehine 6nemli bulunmustur (p<0.05) (Tablo
4.1.11).

Calisma kapsamina almman miidahale grubundaki hastalarda yorgunluk, kol
zayifligi, titreme, dizartrik konusma, goézlerde yanma, gorme keskinliginin
azalmasi, ¢ift gérme, idrar inkontinans1, IYE ya da idrar yaparken yanma, gaita
inkontinansi, yutma giicliigii, az yeme, aile i¢cinde sorunlarda ziyaretler siiresince
azalma yoniinde istatistiksel olarak 6nemli degisim oldugu belirlenmistir
(p<0.05) (Tablo 4.2.1).

Calisma kapsamina alinan miidahale ve kontrol grubundaki hastalarda ziyaretler
siiresince beslenmeye iliskin sorunlardan yutma gii¢ligiinde 1. ve 8. ziyarette
azalma yoniinde istatistiksel olarak 6nemli degisim olmustur (Tablo 4.2.2).
Calisma kapsamina alinan miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin MSQL-54
Yasam Kalitesi olcegi kategori skorlarindan yalnizca duygusal kisitlamalarin
etkisi puanindaki degisim karsilagtirlldiginda aradaki fark istatistiksel olarak
onemli bulunmustur (p=0.04) (Tablo 4.3.1)

Calisma kapsamina alinan miidahale ve kontrol grubundaki hastalarin MSQL-54
Yasam Kalitesi 0Olcegi BFS bolim skorundan aldigi puandaki degisim
karsilastirildiginda aradaki fark istatistiksel olarak 6nemli bulunmustur (p=0.02)
(Tablo 4.3.2).

“Son alti ayda atak geg¢irmeyen” miidahale grubundaki hastalarin BMS

puanindaki degisim karsilastirildiginda yasam kalitesi puaninin yiikselme egilimi
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gosterdigi ve aradaki farkin istatistiksel olarak 6nemli oldugu belirlenmistir
(p=0.04) (Tablo 4.3.8.).

e “Merkeze gereksinimi olmayan” miidahale grubundaki hastalarin BMS
puanindaki degisim karsilastirildiginda yasam kalitesi puaninin yiikselme egilimi
gosterdigi ve aradaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir
(p=0.03) (Tablo 4.3.9.).

e “Hastalik hakkinda bilgi alan” miidahale grubundaki hastalarin BFS ve BMS
puanindaki degisim karsilagtirildiginda yasam kalitesi puaninin yiikselme egilimi
gosterdigi ve aradaki farkin istatistiksel olarak onemli oldugu belirlenmistir
(p=0.01, p=0.01) (Tablo 4..10).

e “Egzersiz yapan” miidahale grubundaki hastalarin BFS ve BMS puanindaki
degisim karsilastirildiginda yasam kalitesi puaninin yiikselme egilimi gosterdigi
ve aradaki farkin istatistiksel olarak ©nemli oldugu belirlenmistir (p=0.03,

p=0.01) (Tablo 4.3.11.).

6.2. Oneriler

Calismamizda elde edilen sonuglara gore asagidaki 6nerilerde bulunulmustur.
1- Hastalarin sigara igme oraninin yiiksek olmasi nedeniyle MS hastalarina yonelik
sigara biraktirma c¢aligsmalarinin yapilmasi (Tablo 4.1.2),
2- Sosyal aktivite yapma konusunda hastalarin tesvik edilmesi, sosyal aktivitelere
yonelik dernek ve belediye igbirligi ile sosyal aktivitelerin planlanmasi (Tablo 4.1.2),
3- Tan1 alma asamasindan itibaren (Tablo 4.1.3) ve diismelerin 6nlenmesine yonelik
hastalara ev diizenlemesine yonelik bilgilerin verilmesi ve ev i¢i diizenlemelerin
yapilmasi (Tablo 4.1.4),
4- Tan1 alma asamasindan itibaren hastalarin diizenli egzersiz yapmasinin saglanmasi
(Tablo 4.1.6, Tablo 4.3.11),
5- Hastalarin ¢ogunun bakim gereksinimi oldugundan dolay1 evde bakim
hizmetlerinin gelistirilmesi ve yayginlastirilmasi (Tablo 4.1.8),
6- Hemsirelere MS hakkinda kurs programlarinin diizenlenmesi (Tablo 4.1.9),
7- 1lag dis1 yapilan uygulamalarin etki ve yan etkileri konusunda hastaya bilgi

verilmesi (Tablo 4.1.10),
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8- Semptomlar1 azaltmaya yonelik yapilacak uygulamalar i¢in hasta ve ailesinin
motive edilmesi, egitim verilmesi ve siirekliliginin saglanmasi ve semptomlarin
Onlenmesine yonelik ileri ¢aligmalarin yapilmasi (Tablo 4.2.1, Tablo 4.2.2),

9- Yardime1 arag¢ kullaniminin 6nemi (Tablo 4.3.6) ve atak gelisiminin 6nlenmesine
(Tablo 4.3.9) ve hastaliga yonelik olarak hastalara egitim verilmesi. (Tablo 4.3.10),
10- Daha genis bir hasta popiilasyonunda ve uzun zamanda evde bakim hizmetlerinin
etkinligine yonelik ¢aligmalarin yapilmasi (Tablo 4.3.1),

11- Evde bakim hizmetlerinin saglik sistemine entegre edilmesi(Tablo 4.3.1),

12- Evde bakim hizmetlerinin multidisipliner ekiple sunulmasi (Tablo 4.3.1),

13- Ailenin bakim sorunlarini azaltmaya yonelik ¢calismalarin yapilmasi.
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EKLER

EK 1. A. MULTIPL SKLEROZLU HASTALARDA EV ZIYARETI
YOLUYLA VERILEN BAKIM HIZMETININ YASAM KALITESINE
ETKIiSiNIN DEGERLENDIRILMESi iCiN BILGILENDIiRME VE OLUR
ALMA FORMU (MUDAHALE GRUBU)

Arastirmacinin aciklamasi
Sayin Katilimet,

Multipl skleroz (MS) geng¢ yastaki bireylerde ozirliilige neden olan 6nemli
nedenlerdendir. MS’te 6ziirliilik hastaligin klinik formlarina ve beyinde tutuluma gore
degisebilmektedir. Hastaliga bagl olarak yorgunluk, mesane sorunlari, spazm, barsak
sorunlari, biligsel sorunlar, depresyon, cinsel sorunlar, konusma ve yutma sorunlari,
uyku sorunlart ve agr1 gelisebilmektedir. Bu nedenle hastalarin bakima gereksinimi
artmaktadir.

MS hastalariin  oziirlikleri nedeniyle saglik kurumlarina bagvurmasi
giiclesmekte ve hastalar sorunlariyla evlerinde bas etmeye calismaktadir. Bu aragtirma
multipl sklerozlu hastalarda ev ziyareti yoluyla verilen bakim hizmetinin yasam
kalitesine etkisinin degerlendirilmesi amaciyla yapilacaktir.

Bu aragtirmaya “Ankara Multiple Skleroz Dernegi’ne kayitli, okuma yazma bilen
18 yas tizerindeki MS tanmis1 almis hastalar” aliacaktir. Arastirmaci hastalar1 evinde
ziyaret edecektir. Arastirmanin basinda ve sonunda arastirmaci her hastaya anket formu
ve yasam kalitesi 6lgegi uygulayacaktir. Daha sonra ilk ay haftada bir olmak tizere 4
ziyaret, ikinci ay 15 giinde bir olmak tizere 2 ziyaret, ticlincti ve dordiincii ay tek ziyaret
olmak tizere toplam 8 ev ziyareti yapilacaktir. Birinci ziyarette sizin MS nedeniyle
gelisen sorunlarimiz  saptanacak, bu sorunlara yonelik yaptiginiz uygulamalar
degerlendirilecek ve formlar uygulanacaktir. Daha sonraki ziyaretlerde gelisebilecek
sorunlar icin aileyi de kapsayacak sekilde egitim ve danismanlik, varolan sorunlar i¢in
egitim, danmismanlik ve bakim verilecektir. Arastirmact size hastalar ve aileleri i¢in
gelistirilen egitim rehberini” verecektir.

Sizin de bu arastirmaya katilmanizi Oneriyoruz. Ancak arastirmaya katilim
goniilliilik esasina dayalidir. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra arastirmaya katilmak
isterseniz formu imzalaymiz. Ayrica ¢alismanin herhangi bir asamasinda onayinizi
cekmek hakkina da sahipsiniz. Bu ¢alismaya katilmaniz i¢in sizden herhangi bir ticret
istenmeyecektir. Calismaya katildiginiz i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.
Imzal1 bu form kagidinin bir kopyas1 size verilecektir.

Bu c¢alisma sonuglart kimliginiz belirtilmeden saglik alanindaki ¢aligmalarda,
hasta bakimi, egitimi ve danismanliginda yol gosterici olacaktir. Bu amaglarin disinda

bu sonuglar kullanilmayacak ve baskalarina verilmeyecektir.

Katkilariniz i¢in tesekkiir ederim.
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EK 1. B. MULTIiPL SKLEROZLU HASTALARDA EV ZIYARETI
YOLUYLA VERILEN BAKIM HIZMETININ YASAM KALITESINE
ETKIiSININ DEGERLENDIRILMESIi iCiN BILGILENDIiRME VE OLUR
ALMA FORMU (KONTROL GRUBU iCIN)

Arastirmacinin aciklamasi:
Sayin Katilimei,

Multipl skleroz (MS) geng yastaki bireylerde oziirliiliige neden olan 6nemli
nedenlerdendir. MS’te oziirliiluk hastaligin klinik formlarina ve beyinde tutuluma
gore degisebilmektedir. Hastaliga bagli olarak yorgunluk, mesane sorunlari, spazm,
barsak sorunlari, bilissel sorunlar, depresyon, cinsel sorunlar, konusma ve yutma
sorunlari, uyku sorunlar1 ve agr1 gelisebilmektedir. Bu nedenle hastalarin bakima
gereksinimi artmaktadir. MS hastalarinin 6ziirliikleri nedeniyle saglik kurumlarina
basvurmasi giiclesmekte ve hastalar sorunlariyla evlerinde bas etmeye calismaktadir.
Bu arastirma multipl sklerozlu hastalarda ev ziyareti yoluyla verilen bakim
hizmetinin yasam kalitesine etkisinin degerlendirilmesi amaciyla yapilacaktir.

Bu arastirmaya “Ankara Multiple Skleroz Dernegi’ne kayitli, okuma yazma
bilen 18 yas lizerindeki MS tanist almis hastalar” alinacaktir. Arastirmaci hastalari
evinde ziyaret edecektir. Arastirmanin basinda (1. ay) ve sonunda (4. ay) arastirmact
size anket formu ve yasam kalitesi 6l¢egi uygulayacaktir. Bu 4 aylik siire i¢inde size
hastalik hakkinda bilgi, danigmanlik ve bakim arastirmaci tarafindan verilmeyecektir.
4. aydan sonra arastirmaci bilgi, danismanlik ve bakim hizmetini kapsayan ev
ziyareti yapacak ve size ‘“hastalar ve aileleri i¢in gelistirilen egitim rehberini”
verecektir.

Sizin de bu aragtirmaya katilmanizi oneriyoruz. Ancak arastirmaya katilim
goniilliliik esasina dayalidir. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra arastirmaya
katilmak isterseniz formu imzalaymiz. Ayrica aragtirmanin herhangi bir agsamasinda
onaymizi ¢ekmek hakkina da sahipsiniz. Bu ¢alismaya katilmaniz i¢in sizden
herhangi bir ticret istenmeyecektir. Calismaya katildiginiz icin size ek bir 6deme de

yapilmayacaktir. imzal1 bu form kagidinin bir kopyas1 size verilecektir.

Bu ¢alisma sonugclar1 kimliginiz belirtilmeden saglik alanindaki ¢alismalarda,
hasta bakimi, egitimi ve danismanliginda yol gosterici olacaktir. Bu amacglarin

disinda bu sonuglar kullanilmayacak ve baskalarina verilmeyecektir.

Katkilariniz i¢in tesekkiir ederim.
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Katilbmemnin beyani:

Sayin arastirma gérevlisi Yeliz Akkus tarafindan, Hacettepe Universitesi Hemsirelik
Yiiksekokulu i¢ Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali’nda bir arastirma yapilacagi
belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden
sonra boyle bir arastirmaya katilimci olarak davet edildim. Eger bu arastirmaya
katilirsam arastirmaci ile aramizda kalmasi gereken bilgilerin gizliligine bu arastirma
sirasinda da biiyiik bir 6zen ve saygi ile yaklasilacagina inaniyorum. Arastirma
sonuglarin egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi sirasinda kisisel bilgilerimin
thtimamla korunacagi konusunda bana yeterli giiven verildi. Arastirmanin
yiirtitiilmesi sirasinda herhangi bir neden gostermeden arastirmadan cekilebilirim.
Ancak aragtirmaciytr zor durumda birakmamak i¢in arastirmadan ¢ekilecegimi
onceden bildirmemin uygun olacaginin bilincindeyim. Arastirma i¢in yapilacak
harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina girmiyorum. Bana da ayr1
bir 6deme yapilmayacaktir. Arastirma sirasinda aragtirma ile ilgili bir sorun ile
karsilastigimda herhangi bir saatte arastirmact Ars.Gor. Yeliz Akkus’u XXX XX XX
(is) veya 0 XXX XXXXXXX (cep) no’lu telefonlardan ve HU Hemsirelik
Yiiksekokulu I¢ Hastaliklar1 Anabilim Dali1 adresinden arayabilecegimi biliyorum.

Bu aragtirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya katilmam
konusunda zorlayict bir davranig ile karsilasmis degilim. Bana yapilmis tiim
aciklamalar1 anlamis bulunmaktayim. Kendi basima belli bir diisiinme siiresi
sonunda adi gecen bu aragtirmada katilimei olarak yer alma kararmni aldim. Bu
konuda yapilan daveti biiyiilk bir memnuniyet ve gonilliilik igerisinde kabul
ediyorum.

Imzal1 bu form kagidinin bir kopyas1 bana verilecektir.
Katilimer:

Adi, soyadi:
Adres:

Tel:

Imza:

Gorlisme tanigi:
Adi, soyadi:
Adres:

Tel:

Imza:

Katilimci ile Gortisen Arastirmact:
Adi, soyadi:

Adres:

Tel:

Imza:
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EK 2. GENISLETILMiS OZURLULUK DEGERLENDIRME SKALASI

.0 Normal norolojik muayene

1.0 Hasta tamamen hareketli

1.5 Yetersizlik yok

2.0 7 fonksiyonel sistemden (FS) birinde minimal yetersizlik

2.5 2 FS’de minimal yetersizlik

3.0 Tamamen hareketli, 1 FS’de ileri derecede yetersizlik ya da 3 ya da 4 FS’de orta derece
yetersizligi

3.5 Tamamen hareketli. 1 FS’de ileri derecede yetersizlik ve 1 ya da 2 FS’de orta derecede
yetersizlik ya da 2 FS’de ileri derecede yetersizlik ya da 5 FS’de orta yetersizlik

4.0 Yardim olmaksizin tamamen hareketli, kendine yeterli. Giinde 12 saat aktif olmasina
ragmen goreceli olarak ileri derecede yetersizlik. Yardim almadan yiirityebilir ya da 500
metrede dinlenir.

4.5 Yardim olmaksizin tamamen hareketli, giiniin cogunda aktif, tam bir giin ¢alisabilir.
Aktivitelerde bazi kisitlamalar olabilir ya da minimal diizeyde yardima ihtiya¢ duyabilir.
Goreceli olarak ileri derecede yetersizlikle karakterizedir. Yardim almaksizin yiiriiyebilir
ya da 300 metrede dinlenir.

5.0 Yardim almaksizin hareketli ya da 200 metrede dinlenir. Yetersizlik ileri derecede, gtinliik
aktivitelerde yetersizlikler

5.5 Yardim almaksizin hareketli ya da 100 metrede dinlenir. ileri derecede yetersizlik, tiim
giinliik aktiviteler limitli

6.0 Aralikl1 ya da tek tarafli yardimci cihaza 8baston, koltuk degnegi, brace....) 100 metre
yiirtiyliste dinlenme olmadan ihtiya¢ duyabilir.

6.5 Tek tarafli yardimei cihaza 20 metre yiiriiyliste dinlenme olmaksizin ihtiyag¢ duyabilir

7.0 5 metreyi yardimci1 olmaksizin ylirtiyemez. Tekerlekli sandalyeye (TS) de ihtiyag
duyabilir. TS’yi kendi kullanabilir ve transferleri yalniz gergeklestirebilir. Giinde 12 saat
TS’de aktiftir.

7.5 Birka¢ adimdan fazlasii atamaz. TS ye bagimlidir. Transferlerde yardima ihtiyaci
olabilir. Tekerlekleri kendi kendine kullanabilir. Fakat standart TS’yi tam giin
kullanamayabilir. Motorlu TS’ye ihtiyac1 olabilir.

8.0 Tamamen ylirliyemez, yataga bagimli. Sandalye ya da TS’de giin i¢inde yatak disina
cikabilir. Kendine bakim aktivitelerinin ¢ogunda bagimlidir. Genellikle kollarm etkili
sekilde kullanir.

8.5 Giiniin ¢gogunda yataga bagimli, baz1 aktivitelerde kolunu ya da kollarini kullanabilir.
Kendine bakim aktivitelerinin bazilarinda bagiml

9.0 Yataga bagimli. letisim kurabilir ve yemek yiyebilir.

9.5 Tamamen yataga bagimli. Etkili iletisim kurulamaz. Yeme ve yutma bozuktur.

10.0 MS’e bagli 6lim
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EK 3. MS HASTALARININ TANITICI OZELLIKLERIYLE iLGIiLi VERIi

TOPLAMA FORMU
A- Tanitic1 Bilgiler

1- Yasiniz:
2- Cinsiyetiniz:

3- Medeni durumunuz:

5-  Egitim durumunuz:
6- Sosyal giivenceniz:
7- Aile i¢indeki konumunuz:
8- Calisma durumunuz:
o Caligamiyor o Caligmiyor
oYarim giin ¢calistyor oTam giin ¢aligtyor
o0 Emekli
9- Mesleginiz:
10- MS ig/okul/aile yasantiniz1 etkiledi mi?
a- FEtkiledi

b- Etkilemedi

c- Biraz etkiledi

11- 10. soru a ya da c sikki ise ne tir etkileri
oldugunu agiklayiniz.

Is:

Okul:

Aile:

12- Geliriniz giderinizi karsiliyor mu?

a- Gelirim giderlerimi karsiliyor

b- Gelirim giderlerimi karsilamiyor

c-Diger................

13- Hastalik nedeniyle maddi sikinti yasiyor
musunuz?

a- Evet b- Hayir

14- Evde birlikte yasadigimiz kisi/kisiler ve yakinlik

dereceniz.

15- Komgulara, tiyatroya, sinemaya ve kahveye
gitmek gibi sosyal aktiviteleri yapiyor musunuz?
a- Evet

b- Hayir

Adi-soyadi:

16- 15. soru evetse ne tiir aktiviteler yapiyorsunuz?
a- Tiyatro/sinemaya gitmek
b- Miizik aleti calmak/miizik dinlemek
c- Komgulara gitmek-komsularin gelmesi
d- Kahveye gitmek
e- Diger....
17- Sigara ve alkol kullanimina iliskin olarak

asagidaki tabloyu tamamlayiniz.

Sigara Alkol

Kullantyorum
Siiresi:

Giinliik tiikketim
miktar1:

B- Hastaliga iliskin Ozellikler
18-MS disinda baska bir hastaliginiz var mi?
a. Evet (Aciklayiniz....................
b. Hayir
19- 18. soruda cevabmiz evetse tedavi aliyor
musunuz?
c. Evet (Aciklayiniz....................
d. Hayrr
20- Hastaliginizin belirtileri ne zaman baslad1?
21- MS teshisinin konuldugu yil:
22- Hastaliginiz ataklarla mi gelisiyor?
a- Evet b-Hayir
23- Son 6 ay siiresince atak gelisti mi?
a- Evet b- Hayr

24- Son atag1 ne zaman gegcirdiniz?

25- Hastaliginiza yonelik diyet uyguluyor musunuz?
b- Evet b- Hayir
26- 25. sorunun cevabi evetse diyetin igerigini

aciklayiniz.



27- Hastaligmiza yonelik diizenli egzersiz/hareket

yapiyor musunuz?

a- Evet
b- Hayir
c- Bazen

28- 27.sorunun cevabt a ya da c sikki ise

cevaplaymiz.
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31-Hastaliginiz nedeniyle kullandiginiz yardime1 arag
gere¢ var mi?
a- Evet b- Hayir

32- 31. sorunun cevabi evetse asagidaki tabloyu

tamamlayiniz.

Yardimci arag

Gereg

Egzersiz egitimini

kimden aldimiz

Kullanim siiresi

Kullanim amaci

Egzersiz ¢esidi Yardimci aracin
Ne kadar siiredir yaptigi etkisi
Siklig1 (agiklaymiz ............
Kiminle yaptig1
Nerde yaptig1 33-Hastaliginiz nedeniyle birisinin
bakimina/yardimina/destegine gereksinim duyuyor
29- Asagidaki aktivitelerin hangisini ~ musunuz?
gergeklestirmede sorun yastyorsunuz? a- Evet (Agiklaymiz...................
Aktiviteler § ) é é b- Hayir
& g 2 | 34- Bu hastaliga yonelik olarak bakim veren servis ya
aa] - o |/
. N
Beslonme da merkezlere gereksinim duyuyor musunuz?
a- Evet b- Hayir
Banyo yapma

Giyinme soyunma

Tuvalete gitme

Tuvalet yapma

Bir yerden bir yere gitm
Telefonu kullanabilme
Yolculuk

Aligveris

Yemekleri hazirlayabiln

Ev isleri yapabilme

Ev disinda bir yere gitm

Camasir yikama

Ilaglarmi alabilme

Mali durumunu

idare edebilme

30- Evde hastalikla ilgili bir sikintiniz oldugunda ne

yapiyorsunuz/nereye bagvuruyorsunuz. Ac¢iklayiniz.

35- 34. soru evetse asagidaki sorular1 cevaplayiniz.

Evde gereksinim duydugunuz hizmetler:

Hastanede gereksinim duydugunuz hizmetler:

36- Hastaliginizi nasil tanimlarsiniz?

37-Hastaliginiza yonelik olarak

duygulariniz nelerdir?

38-Hastaliginiz hakkinda bilgi aldiniz mi1?
a- Aldim
b- Almadim (3. soruya ge¢iniz)
c- Biraz aldim
39- 38.soru a ve c sikki ise ne tiir bilgiler aldiniz?
a- Hastalik hakkmda........................o
b- Tlaglar hakkinda..................................



136

c- Gelisen komplikasyonlar hakkinda............... Eve lliskin Ozellikler
d- Diger............ Yasadiginiz konut:
40-Bu bilgiyi kimden aldiniz? O Apartman dairesi o Tek kath
a- Hemsgire Kagincr kat:
b- Doktor Asansor: 0 Var o Yok
c- Fizyoterapist o Kapilarda esik var
d- Diger.......... oKoridor genisligi (en az 81.5 cm)
41- Aldiginiz bilgiyi yeterli buluyor musunuz? o Koridorlarda tutunma barlar
a- Evet b- Hayir gHastanin bulundugu odadaki mobilyalar ¢ikintisiz

42-41. soru b sikki ise hangi konularda bilgi almak 0 Zemin dosemesi takilmay1 onleyecek sekilde
istersiniz. A¢iklayiniz. o Koridorlarin ve odanin aydinlatmasi yeterli
o Isik hastanin ulagabilecegi yakinlikta
43- Son bir y1l iginde hastanede yatma durumu: Tuvalet-banyo:
0 Tuvalet kapist genisligi (en az 81.5 cm):
44- Son bir y1l iginde diisme yasadiniz mi1? o Tuvalette tutamak
0 Tuvalet zemini kaygan degil
45- Diisme yasadiysaniz sorun/sakatlik yasadiiz mi? o Klozet
46- Nerede diistiintiz ? o Tuvalette keskin ¢ikintili alanlar
0 Tuvalet kapisi1 tehlike sirasinda distan agilabilir
0 Banyo zemini kaygan degil
o Banyoda tutamak
o Banyo dus seklinde o Oturma yeri var
o Banyo kiivet seklinde o Oturma yeri var

O Diger..ccoiiii

47- Kullandigmiz ilaglar nelerdir?

[lag Ismi | Kullamm | Kullanirken Dikkat Dozu | Etkisi Yan Etkileri
Sekli Edilmesi Gerekenler

48- Bu ilaglar disinda MS’e yonelik olarak yaptiginiz bagka uygulamalar var mi1?
a- Evet (A¢iklayiniz..........ccoeevveeveeevenennen.
b- Hayrr
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Bu sorular, sizin sagligimizi ve aktivitelerinizi sorgulamaktadir.Her bir soruya asagidaki rakamlardan ( 1,2,3,...)

birini isaretleyerek cevap veriniz.

Eger sorularin cevabindan emin degilseniz, liitfen verebileceginiz en iyi cevabi verin ve cevaba ait

aciklamay1 kosesine yaziniz.

Formun okunmasi veya isaretlenmesinde yardima ihtiyaciniz oldugunda, liitfen yardim istemekten ¢ekinmeyin.

1. Genel olarak sagligimiz hakkinda ne sdyleyebilirsiniz? (bir rakami isaretleyiniz)

Miikemmel 1
Cok iyi 2
Iyi 3
Biraz iyi 4
Kotu 5

2.Bir_yil éncesiyle kiyasladigimzda simdiki saglik durumunuzu genel olarak nasil degerlendirirsiniz? (bir

rakamu isaretleyiniz)

Bir yil 6ncesine gore simdi ¢ok daha iyi 1
Bir y1l 6ncesine goére simdi biraz daha iyi 2
Hemen hemen ayni 3
Bir y1l 6ncesine gore simdi biraz daha kotii 4
Bir yil 6ncesine gére simdi ¢ok daha kotii 5

3.-12. Asagidaki sorular tipik olarak giin icinde yapabileceginiz aktivitelerle ilgilidir. Saghginiz bu aktiviteleri

yapmanizi kisitliyor mu? Eger 6yleyse, ne kadar?

(Her satirda 1,2 veya 3 rakamlarindan birini isaretleyiniz)

Evet, Evet, Haynr,
Cok kisith Biraz kisitht Kisith degil

3.Kosma, agir esyalar1 kaldirma, agir sporlara katilma gibi agir . 5 3
aktiviteler

4.Masay1 hareket ettirme, elektrik stipiirgesini itme, bowling . 5 3
veya golf oynama gibi orta siddetli aktiviteler

5.Aligveris torbalarini kaldirma veya tasima 1 2 3
6.Birka¢ kat merdiven ¢ikma 1 2 3
7.Bir kat merdiven ¢ikma 1 2 3
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8.Egilme, ¢comelme veya diz istiine gelme

9.1600 metreden fazla yiiriime

10.Birkag sokak yiiriime (500-1000m)

11.Bir sokak yiirtime (200m)

12.Banyo yapma veya giyinme

N N DN NN

W W[ W WwW| W

13-16. Son 4 hafta icinde fiziksel saghgmizin sonucu olarak isinizde veya

aktivitelerinizde asagidaki problemlerden birini yasadiniz m1?

diger diizenli giinlik

¢aba harciyordum)

EVET HAYIR
13. Isyerinde veya diger aktivitelerimde harcadigim zamani azalttim 1 2
14. istedigimden daha az basariliyim 1 2
15. Isim veya diger aktivitelerimin gesidinde kisitlanma oldu 1 2
16. Isimi veya diger aktivitelerimi yerine getirmede zorluk ¢ektim (6rnegin fazladan . 5

17-19. Son 4 hafta icinde ruhsal problemlerinizin (depresyon veya anksiyete gibi) sonucu olarak isinizde

veya diger diizenli glinliik aktivitelerinizde asagidaki problemlerden birini yasadiniz mi1?

EVET HAYIR
17. isyerinde veya diger aktivitelerimde harcadigim zamani azalttim? 1 2
18. Istedigimden daha az basariliydim 1 2
19. isimi veya diger aktivitelerimi her zamanki gibi dikkatli yapmadim 1 2

20. Son 4 hafta icinde fiziksel sagliginiz veya ruhsal problemleriniz sizin ailenizle, arkadaglarinizla,

komsulariizla veya katildigimiz gruplarla yaptiginiz sosyal aktivitelerinizi ne kadar etkiledi? (bir rakami

isaretleyiniz)

Hig etkilemedi 1
Hafif etkiledi 2
Orta derecede etkiledi 3
Oldukga etkiledi 4
Asir1 derecede etkiledi 5

21. Son 4 hafta icinde ne kadar viicut agriniz vardi? (bir rakami isaretleyiniz)

Hig yok 1 Orta siddette

Cok hafif 2 Siddetli

Hafif 3 Cok siddetli
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22. Son 4 hafta icinde agri sizin normal islerinizi ( hem sizin disindaki hem de evin i¢indeki) ne kadar etkiledi?

(bir rakamu igaretleyiniz)

Hig etkilemedi 1
Hafif etkiledi 2
Orta derecede etkiledi 3
Oldukea etkiledi 4
Asirt derecede etkiledi 5

23-32. Bu sorular son 4 hafta icinde kendinizi nasil hissettiginiz ve olaylarin sizinle nasil ilgili olduguna dairdir.

Her bir soru i¢in liitfen kendinize en yakin olan cevabi isaretleyin (her satirda bir rakam isaretleyiniz)

Hemen
Her Higbir
Jaman hemen Genellikle | Bazen | Nadiren Jaman
her zaman
23. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
tamamen enerji doluydunuz? 1 2 3 4 5 6
24. Son 4 hafta icinde ne kadar siire ¢ok
sinirli bir kisiydiniz? 1 2 3 4 5 6
25. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
higbir seyin sizi neselendiremeyecegi 1 2 3 4 5 6
kadar kendinizi ¢okiintii i¢inde hissettiniz?
26. Son 4 hafta icinde ne kadar stire sakin
ve baris¢ildiniz? 1 2 3 4 5 6
27. Son 4 hafta icinde ne kadar siire ¢ok
enerjiniz vardi? 1 2 3 4 5 6
28. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
umutsuz ve cesaretsizdiniz? 1 2 3 4 5 6
29. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
kendinizi yipranmis hissettiniz? 1 2 3 4 5 6
30. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
mutlu bir kisi oldunuz? 1 2 3 4 5 6
31. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
kendinizi yorgun hissettiniz? 1 2 3 4 5 6
32. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
sabahlar1 uyandiginizda kendinizi | 2 3 4 5 6
dinlenmis hissettiniz?
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33. Son 4 hafta icinde fiziksel saghginiz veya ruhsal problemleriniz sosyal aktivitelerinizi (arkadaslari,

akrabalari ziyaret etmek gibi) ne kadar etkiledi? (bir rakami isaretleyiniz)

Her zaman 1
Cogu zaman
Bazi zamanlar

Biraz

wm A W N

Higbir zaman

34-37.

isaretleyiniz)

GENEL SAGLIK

Asagidaki ifadelerden hangisi sizin icin DOGRU veya YANLIS? (Her satirda bir rakam

Kesinlikle | Genelikle Genellikle | Kesinlikle
Emin degilim
dogru dogru yanlis yanlis

34.Diger insanlardan daha kolay hasta olurum 1 2 3 4 5

35.Tanudigim diger insanlar kadar saglikliyim 1 2 3 4 5

36.Sagligimin daha kétiiye gidecegini beklerim 1 2 3 4 5

37.Sagligim mitkemmel 1 2 3 4 5

SAGLIKLA iLGILi ENDIiSE
(Her satirda bir rakam isaretleyiniz)
Her Hemen hemen Higbir
Genellikle | Bazen Nadiren
zaman her zaman zaman
38. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
saglik problemleriniz nedeniyle 1 2 3 4 6
cesaretinizi kaybettiniz?
39. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
L 1 2 3 4 6

sagliginizla ilgili endise duydunuz?
40. Son 4 hafta icinde ne kadar siire
sagliginiz yasaminizda bir tiziinti 1 2 3 4 6
kaynagi oldu?
41. Son 4 hafta icinde ne kadar
saglik problemleriniz nedeniyle 1 2 3 4 6
zayifladiginizi hissettiniz?
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Bilissel Fonksiyon
Son 4 hafta i¢inde ne kadar siire... (Her satirda bir rakam isaretleyiniz)
Hemen
Her Higbir
hemen her | Genellikle | Bazen | Nadiren
zaman zaman
zaman
42. Dikkatinizi vermede veya diigiinmede
o 1 3 4 5 6
zorluk ¢ektiniz?
43. Bir aktivite tlizerinde uzun siireli dikkatinizi
1 3 4 5 6
vermede zorluk ¢ektiniz?
44 Hafizanizla ilgili sorunlariniz oldu? 1 2 3 4 5 6
45. Aile tyeleri veya arkadaglariniz sizin
hafizanizda veya dikkatinizi vermede 1 3 4 5 6
problemleriniz oldugunu fark ettiler?

Cinsel Yasam

46-50. Bu sorular sizin cinsel yasaminiz ve cinsel yasaminizdan ne kadar memnun oldugunuzla ilgilidir. Liitfen

sadece son 4 hafta icindeki yasaminizla ilgili miimkiin oldugu kadar dogru cevabi isaretleyiniz. Son 4 hafta

icindeki asagidaki sorular sizin i¢in ne kadar problem olmustu? (Her satirda bir rakam isaretleyiniz)

Biraz Cok fazla
Problem Cok az
ERKEK o problem problem
degildi problem oldu
oldu oldu
46.Cinsel ilgi azlig1 1 2 3 4
47 Sertlesme veya sertlesmeyi stirdiirmede  zorluk 1 2 3 4
48.Cinsel doyuma ulagma giigliigu 1 2 3 4
49.Cinsel esi memnun etme yetenegi 1 2 3 4
Biraz Cok fazla
Problem Cok az
KADIN problem problem
degildi problem oldu
oldu oldu
46.Cinsel ilgi kayb1 1 2 3 4
47.Yetersiz vajinal 1slanma (haznede 1slanma) 1 2 3 4
48.Cinsel doyuma ulagsma gii¢liigii 1 2 3 4
49.Cinsel esi memnun etme yetenegi 1 2 3 4
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50. Genel olarak son 4 hafta icinde cinsel yasaminizdan ne kadar memnun oldunuz?

Cok memnun 1
Biraz memnun 2 Biraz memnuniyetsiz 4
Ne memnun ne de memnuniyetsiz 3 Cok memnuniyetsiz 5

51. Son 4 hafta icinde barsak veya mesane problemleriniz aileniz, arkadaslariniz veya katildiginiz grup i¢indeki

sosyal aktivitelerinizi ne kadar etkiledi?

Hig etkilemedi 1
Hafif etkiledi 2
Orta derecede etkiledi 3
Oldukea etkiledi 4
Asirt derecede etkiledi 5

52. Son 4 hafta icinde agriniz yasamdan zevk almanizi ne kadar etkiledi?

Hig etkilemedi 1
Hafif etkiledi 2
Orta derecede etkiledi 3
Oldukga etkiledi 4
Asirt derecede etkiledi 5

53. Genel olarak yasam kalitenizi nasil degerlendirirsiniz? Asagidaki dlgekten bir rakamu isaretleyiniz.

O O 0O 0 0 O

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0
Miimkiin Olan Miimkiin Olan En Kétii
En Iyi Yasam Kalitesi Yasam Kalitesi

(Olmek kadar kétii ya da 6lmekten biraz daha kotii)

54. Yasaminizla ilgili neler hissettiginizi asagidakilerden hangisi en iyi tanimlar?

Korkung 1
Mutsuz 2
Cogunlukla memnun degil 3

Karisik-esit derecede memnun ve memnun degil 4
Cogunlukla memnun 5
Cok memnun 6

Harika 7



EK 5. MSQL-54 OLCEGi SKORLAMA

Tablo 1
MSQOL-54 Skorlama Formu
cevaplar
Scala/Bblum Sayisi 1 2 3 4 5 [
Fiziksel Saghk
: 3 0 50 100

4, 0 50 100

5. 0 50 100

6 0 50 100

7. 0 50 100

8. [+] 50 100

9. 0 50 100

10. 0 50 100

1. 0 50 100

12. o 50 100
Fiziksel Problemlere Bagh
Limitasyonlar

13. 0 100

14. 0 100

15. 0 100

16 0 100
Emosyonel Problemiere Bagh
Limitasyonlar

17 0 100

18. 0 100

19, 0 100
Adri

21, 100 80 60 40 20 O

22, 100 75 50 25 O

52. 100 75 50 25 O
Emosyonel Mutluluk

24, 0 20 40 60 B0 100

25, 0 20 40 B0 80 100

26. 100 80 B0 40 20 O

28. 0 20 40 B0 80 100

30. 100 80 60 40 20 O
Enerji

23, 100 80 80 40 20 O

27. 100 80 60 40 20 O

29. o 20 40 B0 80 100

31. 0 20 40 60 80 100

3z, 100 80 60 40 20 O
Tablo 1 (cont.) Cevaplar

Toplam:

Toplam:

Toplam:

Toplam:

Toplam:

Total:

Toplam Skor

Alt Toplam 0-100 puan

L LH L

1111

[T

LT

+ 4=

+3=

+3=

+5

Toplam Skor
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Tablo 2

MSQOL-54 Fiziksel Saglgin Karma Skorlamasin Hesaplama Formiill

MSQOL-54 Scala

Fiziksel Fonkslyon
Sagldin Algilanmasi
Enerji/yorguniuk

. Limitasyonlann Roli-Fiziksel

n

Seksiel Fonksiyonlar
Sosyal Fonksiyoniar
Sadlik Sorunian

Toplam Skala Skoru

[T

X

MM MM MM NX

Agiriik

A7
A7
A2
A2
1
.08
A2
A1

FIZIKSEL SAGLIK TOPLAMI: Alt toplamlann iglemi (a) yoluyla(h) =

Tablo 3

MSQOL-54 Mental Saghgin Karma Skorlamasini Hesaplama Formu

MSQOL-54 Skala
Saglik Sorunlan
Genel Yagam Kalitesi
Emosyonel Mutluluk

Limitasyonlarin Rol{i-emosyonal

Kognitif fonkslyon

MENTAL SAGLIK TPOLAMI: Alt Toplamiar(a) yoluyla (e) =

Toplam Skala Skoru

MM MMM

Agirlik

n

nwmw wnnn

A5

Alt toplam

()
RO |-
— {9
(@
)
=)
==Y
S (1)

Alt Toplam

(a)
{0
TR, )|
@

= )
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EK 6. MODIiFiYE BARTHEL INDEKSI

Barthel indeksi 1965 yilinda gelistirilmis olup giinliik yagsam aktiviteleri, beslenme, kendine bakim, kolzet kullanimi, yikanma, diizgiin yiizeyde yiiriime, merdiven inip ¢tkma, giyinip
soyunma, bagirsak bakimi, mesane bakimi seklinde 10 baslk altinda diizenlenmistir. Toplam skor 0-100 arast olup, 0=tam bagimlilik, 100=tam bagimsizlik durumunu géstermektedir.
1. Beslenme (10)

10 puan: Tam bagimsiz. Yemek yemek i¢in gerekli aletleri kullanir.

5 puan: Bir miktar yardima ihtiya¢ duyar (Biftek kesme gibi islerde)

2. Tekerlekli sandalyeden tersine ve yataga gecis (15)

15 puan: Tam bagimsiz

10 puan: Gegis sirasinda minimal yardim alir ya da yapacagt islerin siras1 hatirlatilir.

S puan: Tek basina yatakta oturabilir pozisyona gegebilir.ama gegis i¢in yardim gereklidir.

3. kendine bakim (5)

5 puan: Elini yiiziinii yikayabilir, dislerini firgalayabilir, tiras olabilir, makyaj yapabilir.

4. klozete oturup kalkmak:

10 puan: duvardan ya da bardan destek alabilir ve tuvalet kagidini yardimsiz kullanabilir.

5 puan: elbiselerini giyip ¢ikarmak, tuvalet kagidini kullanmak i¢in bir miktar yardim ister.

5. yikanma (5)

5 puan: hasta yardimsiz olarak kuvette yikanabilir, dus alabilir, yada keselenebilir.

6. Diizgiin diizeyde yiiriime:

15 puan: Hasta yardimsiz olarak 45 m yiiriiyebilir. Breys, baston, koltuk degnegi, yiiriite¢ kullanabilir. Breys kullaniyorsa kilitleyip agabilmeli, oturup kalkabilmeli, mekanik destekleri
yardimsiz kullanabilmelidir.

10 puan: hasta yukaridakileri yapabilmek igin yardima ve gézetime ihtiya¢ duyar. Fakat 45 metreyi yardimla yiiriiyebilir.

6A. Tekerlekli sandalyeyi kullanabilme (uygunsa) (5)

5 puan: hasta yiirliyemez ama tekerlekli sandalyeyi kullanabilir. Hasta koseleri donebilir. Yataga tuvalete yanasablir. Tekerlekli sandalyeyi en az 45 metre kullanabilmelidir.

(eger hasta yiiriime béliimiinden puan almigsa bu bsliimden puan alinmaz)

7. merdiven inip ¢ikma (10)

10 puan: yardimsiz ve gozetilmeksizin merdivenlerden inip ¢ikabilir. Gerekirse trabzanlara tutunabilir. Baston ve koltuk degnegi kullanabilir. Merdiven inip ¢ikarkan koltuk degnegi ya
da bastonu birlikte tasiyabilmelidir.

5 puan: hasta yukardaki isleri yapmak i¢in yardima ya da gézetime ihtiya¢ duyar.

8. giyinip soyunma (10)

10 puan: Hasta giyinip soyunabilir. Ayakkab1 baglarini ¢ozebilir, baglayabilir (korse ya da breys takip ¢ikarma bu maddeye dahil degildir. Hastaya kolaylik saglayacak elbiseler
giydirilmelidir)

5 puan: Hasta bu igler i¢in yardima gereksinim duyar. isin en az yarisin1 kendisi yapabilmeli ve islem uygun siirede tamamlanmalidir (sutyen takp ¢ikarma planlamaya dahil edilmez).
9. Barsak bakim (10)

10 puan: Supzituvar kullanabilir ya da gerekirse lavman yapabilir. (6rnegin spinal kord yaralanmali olgular, ancak anal kontrol normaldir)

S5 puan: Hasta supozituvar koymak yada lavman yapmak igin yardima ihtiya¢ duyar.

10. mesane bakim (10)

10 puan: hasta gece ve giindiiz mesanesini kontrol edebilmelidir. Spinal kord yaralanmasi olan katederli hastalar kateder bakimi bagimsiz olarak yapabilmeli, takip ¢ikarabilmelidir.

5 puan: Bazen tuvalate yetisemez ya da siirgiiyii bekleyemez, altina kagirir.

Beslenme

Transfer

Kendine bakim

Klozet kullanma

Yikanma

Diizgiin yiizeyde yiiriime

Merdiven inip ¢tkma

Giyinip soyunma

Barsak bakimi

Mesane bakimi

Total skor

Degerlendirme;  0-20 puan: tam bagiml
21-61 puan: {leri derecede bagimli
62-90 puan: Orta derecede bagiml
91-99 puan: hafif derecede bagiml

100 puan: tam bagimsiz
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EK 11.

Hastalarin MBi’den Aldiklar1 Puan Ortancalari.
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MBI Miidahale Kontrol Onemlilik Testi*
n:21 n:24
Ortanca (Min-Max) | Ortanca (Min-Max) Z p
MBI Ik 55.00 (0.00-100.00) | 72.50 (20.00-100.00)
Son 60.00 (0.00-100.00) 65.00 (0.00 -100.00) 111.50 0.00
Fark - (-25.00-15.00) 5.00 (-25.00-15.00)

* Mann-Whitney U testi kullanilmigtir.
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ONSsOz

Multipl skleroz (MS) ozellikle geng yastaki
bireyleri etkileyen bir hastaliktir. MS hastasi ve
ailesi  hastaligin  tim asamalarinda  birgok
belirsizlikle karsi karsiya kalmaktadir.
Belirsizligin azaltilmasinda bilgilendirme, egitim ve
danismanlik biiyiik bir rol oynamaktadir.

Bu anlayis ile hazirlanan kitapgik icerisinde; MS
hastaliginin  tanimi,  fipleri, seyri, nedenleri,
gelisimi, belirtileri, tani, tedavi ve bakimina iliskin
bilgilere yer verilmistir. Ayrica kitapgikta MS
hastaliginda egzersiz  konusunda, beslenme,
bosaltim, aktivite, uyku-dinlenme, bilissel, cinsel,
iletisim ve agri sorunlari ve MS hastasinin
bakimina yonelik oneriler ve evlilik, aile planlamast,
hamilelik ve sigara kullanimi gibi 6zel durumlar
hakkinda bilgi bulunmaktadir.

Kitapgigr okurken tiim sorunlarla karsilagsacaginizi
disiinmeyiniz.  Cinkd  hastaligin  baslangici,
belirtileri, seyri ve gelisebilecek sorunlar her
hasta igin farkhlik gosterebilir.

Hastalara ve ailelerine yardimci olabilmek
dilegiyle......

Yeliz Akkus
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MULTIPL SKLEROZ (MS) NEDIR?

Multipl skleroz (MS) sinir sisteminin ilerleyici bir
hastaligi olup, beyin ve omurilikte sinir iletiminden
sorumlu olan miyelin isimli kilifin hasari sonucu
ortaya gikmaktadir. Bu hastalik atak ve iyilesme
dénemleri seklinde seyretmekte, gogunlukla geng
eriskinlerde ve kadinlarda erkeklere gore iki ya da
li¢ kat daha fazla goriilmektedir.

Atak nedir?

MS belirtilerinin aniden koétiilesmesi, atesli bir
hastalik ya da enfeksiyon olmaksizin belirtilerin
en az 24 saat sirmesi ve bulgularin baska bir
hastalikla agtklanamamasi atak olarak
tanimlanmaktadir. Iki atak arasinin en az bir ay
olmasi gerekmektedir.

MS TIPLERI

MS'in Iyi Huylu (Benign) MS, Atakli MS, Ikincil
Ilerleyen MS, Birincil Ilerleyen MS olarak birgok
tipi bulunmaktadir.

Tyi Huylu MS

Bu tipte hafif ataklar vardir ve ataklari tam
diizelme takip eder. Zamanla artan bir kotilesme
olmaz ve kalici belirti (sekel) birakmaz.



Atakli MS (Relapsing-Remitting MS)

Ataklar sonrasinda tam iyilesme ya da iyilesmeyle
birlikte en hafif diizeyde sakathk gelisebilir.
Ataklar; giin, hafta ya da aylarca siirebilir.

Ikincil Ilerleyen Tip MS (Sekonder Progressif)
Baslangici Relapsing-Remitting tip MS gibidir.
Hastaligin ileri asamasinda atak gelismeden
hastalik ilerlemeye devam eder.

Birincil Ilerleyen Tip MS (Primer Progressif)
Ataklarla birlikte ya da ataksiz seyir gosterebilir.
Atakli seyirde, hastaligin baslangicindan itibaren
giderek kalici fonksiyonel bozukluklar artar.

HASTALIGIN SEYRI

MS genellikle hastalarin  iigte birinde iyi
seyretmektedir. Hastaligin gelisimi ile ilgili bazi
durumlar  hastaligin  seyrini  etkilemektedir.
Ornegin kadinlarda ve hastaliga daha erken
yakalananlarda hastaligin seyri daha iyidir. Ayrica
eger hastalik ataklarla seyrediyorsa, ilk atakla
ikinci atak arasindaki dénem uzun siirmiisse ve ilk
ataklar  kalici  belirti  (sekel) birakmadan
atlatiimigsa hastaligin iyi seyrettigini
disiinebiliriz.



MS NEDENLERI

MS'in nedeni tam olarak bilinmemekle birlikte
temel nedenin viicudun savunma sisteminde
(bagisikhk sistemi) bozulma oldugu, savunma
sistemini genetik ve ¢evresel faktorlerin
etkiledigi dislinilmektedir.

MS genetik bir hastalik midir?

MS'in genetik bir hastalik olup olmadigina iliskin
kesin bir kanit yoktur, ancak bazi kigilerin genetik
ozellikleri nedeniyle MS'e yakalanmaya yatkin
oldugu distinilmektedir.

Beslenme (diyet) ve MS arasinda iligki var
midir?

#

MS'de beslenmenin dogrudan etkisi
saptanamamigtir.  Viicudumuzda  metabolizma
(viicudumuza besinlerin alinip, kimyasal siiregten
gecmesi ve atilmasi) sonucu serbest radikaller
adint  verdigimiz  zararli maddeler agiga
¢tkmaktadir. Sinir sistemine zarar veren bu
maddeleri Vitaminlerin yok etme (antioksidan)



ozelligi bulunmaktadir. Yetersiz vitamin aliniminin
hastahgi  hazirlayici  bir  faktér  oldugu
diistinilmektedir. Yapilan g¢alismalarda balik ve
doymamis yag agirlikli  besinlerle beslenen
toplumlarda omega-3 (n-3) ve omega 6 (n-6)
tiiketiminin fazla olmasi nedeniyle MS'in daha az

cetsee

Enfeksiyonlar, Virlsler ve MS arasinda iligki
var midir?

MS'de  enfeksiyonlarin  roli  tam  olarak
anlastlamamistir. Kesin olmamakla birlikte yapilan
galismalarda ileri yaslarda gegirilen kizamik ve
kizil gibi gesitli virlis enfeksiyonlarinin MS'e
yatkinhgi artirdigi disiiniilmektedir.

Dis dolgusu (amalgam), sigara, alkol ve MS
arasinda iligki var midir?

MS gelismesinde tam etkinlikleri saptanmamis
olup amalgam'in civa bilesigi olmasi, sigaranin
enfeksiyonlara yatkinligi artirmasi ve sinir
sistemine zararh etkileri nedeniyle risk faktori
olabilecegi bildirilmistir.

Savunma sisteminin (immiin=bagisiklik sistemi)
MS lizerine etkisi nedir?

Savunma sistemi vicudumuzu bakteri, virisler,
parazit ve mantar gibi istilaci mikroplardan korur.



Savunma sisteminde yer alan hiicreler kendi
viicudumuza zarar vermez. Ancak bazi durumlarda
viicudumuz kendi hiicrelerimizi yabanci gorerek
onlara savas agar. MS'de de bayle bir durumun soz
konusu olmasi nedeniyle bu hastalik otoimmdn bir
hastalik (vicudun kendi hdcresine karst olusan
hastalik) sayiimaktadir.

MS'IN GELISIMI
MS'de Sinir Sistemi etkilenir.

Sinir sistemimiz bilingli algilama, istemli hareket
ve bilgilerin iglenmesi ve cevap verilmesinden
sorumludur. Sinir sistemi merkezi ve periferik
(¢evresel) sinir sistemi olarak ikiye ayrilir.
Merkezi sinir sistemi (MSS) viicudun kontrol
merkezidir, kas hareketlerini kontrol eder ve
periferik sinir sisteminin (PSS:u¢ organlardan
gelen sinirler) beyne ilettigi bilgilere cevap verir.
PSS gevreden gelen bilgileri toplar.

MS'deki bulgular “"Myelin® hasari nedeniyle
olusur.

Beynin temel igleyisinden sorumlu olan sinir
hiicrelerine "Naoron” denir. Noronlarin uzantilarina
ise "Akson" denmektedir. Aksonun temel gorevi
sinir govdesinden diger sinire ya da organa iletimi
saglamaktir. MSS'de sinirler (aksonlar) yag ve



proteinden olugsan koruyucu bir kilifla yani
miyelinle sarilidir. MS hastalarinda miyelin kilifi
gesitli nedenlerle zarar goriir ve bu bdlgelerde
"plak” denen olusumlar gelisir. Miyelinin zarar
gormesi nedeniyle akson ¢iplak kalir. Buna myelin
kaybi (Demiyelinizasyon) denir.

Miyelin kaybina ugramis aksonlar sinir uyarilarini
etkin olarak iletemezler. Atagin bittigi, atak
bulgularinin kayboldugu ya da azaldigi dénemde
iyilesme (Remiyelinizasyon) baslar. Ayni alanda
birgcok kez plak olusmussa, dokunun onarimi her
plaktan sonra azalmaktadir. Bu nedenle baz
belirtiler kalici  (Sekel) olabilir. Ornegin
yiriimede sorunlar MS'in baslangig belirtisiyken
daha sonra bu sorun kalici hale gelebilir.



Alssonu

evireleyen

miyelin allﬁn kesit

Hiicre
govdesi

Hicre Cekirdeqi

Sekil 1. Naron hiicresi

"Plak”, beyin ve omurilikte MS'e 6zgii hasarin
olustugu, gogunlukla yuvarlak ya da oval goriinimlii
sinirli bir alandir. Ozel bir madde ya da birikinti
degildir. Ciltte degil de doku igerisinde olusmus
bir tiir yara ve iyilesme sonucunda gelisen yara izi
(skar dokusu) gibi diisiindilebilir.

MS'IN BELIRTILERI

MS belirti ve bulgulari ¢ok gesitlidir.

MS'de omurilikte ya da beynin bir ya da bir kag
yerinde hasar s6z konusu oldugundan, belirti ve
bulgular da ¢ok degisik ve c¢esitlidir. MS
belirtilerinin  tipik  6zelligi, vicudun farkh
bélimlerinde farklh zamanlarda ortaya gikmasidir.

10



MS'in belirtilerinin hi¢ biri MS'e 6zgii degildir.

cetsee

alana goére degismektedir. Her MS hastasinda
farkh bolgelerdeki miyelin kilif hasar gériir. Bu
nedenle her MS hastasi kendine 6zgiidiir. MS'te;

Gorme ile ilgili belirtiler; ¢ift gérme, gorme
kaybi ya da azalmasi ve goz kiiresinde agri,

Duyu kusurlari; his kaybi, uyusukluk, agri,
tat almada degisiklik, isitmede azalma ve
kulak ¢inlamasit,

Gii¢ kaybi, spazm, yiiriime, konusma, yutma
ve denge sorunlart,

Titreme, yorgunluk

Cinsel fonksiyon bozukluklar:; erkeklerde
ereksiyon ve  bosalmada  sorunlar,
kadinlarda vajinal kuruluk ve hissetmede
azalma,

Idrar torbasi sorunlari; idrar tutamama
(inkontinans), acil idrar yapma hissi, sik
idrar yapma, isemeyi baslatmada sorunlar
ve idrar yolu enfeksiyonlari,

Barsak sorunlari; kabizlik ve diski kagirma,

Depresyon, unutkanlik gibi  belirtiler
geligebilir.
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MS, tek gozde gegici gorme kaybi yaratabilir.

MS'de gormede azalma ya da kayip, bulanik gérme,
gorme keskinliginde azalma, hig gérememe, bakilan
yerin bir bélimini gérememe gibi durumlar
geligebilir. Bu duruma "Optik Norit" denir ve
gormeyi kontrol eden sinirin tutulumuna bagl
olarak ortaya ¢ikar ve bir atagin habercisi olabilir.

MS'de  duyulara  iligkin  belirtiler  sik
goriilmektedir.

MS'de viicudun belirli bir balgesinde uyusma,
karincalanma, duyu kaybi ya da duyularda azalma,
inatgI bir agri, yanma ve acima hissedilebilir. Bu
belirtiler duyulara iliskin sinirlerin etkilenmesi
sonucu gelismekte ve MS'in  baslangicindan
itibaren goriilebilmektedir.

Bas dénmesi ve denge sorunlari MS'de sik
goriildr.

Bazi MS tiplerinde dengesizlik artan bir bulgu
olarak siirekli hale gelebilir. Denge bozuklugu,
bazen bas donmesi gibi algilanabilir. Denge
sorunlari yiirirken yalpalamaya, diigsmeye, hatta
gok agirlastiginda titreme ile birlikte ayakta
duramamaya neden olabilir. Bas donmesi bazen
glinlerce siirer ve atak iyilestiginde kaybolur,
kalici hale gelmesi ise ¢ok nadirdir.
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MS'de kol ya da bacakta giig kaybi olusabilir.

MS'de kol ve bacaklarda giig kaybi ayni anda ya da
farkh farkli zamanlarda ortaya g¢ikabilir. MS'de
gli¢ kaybi kol ve bacaklari kontrol eden sinirin
tutulumu ve kasiimalara bagli olarak gelisebilir.
MS'de konusma ve yutma sorunlari da
olusabilir.

Bazi MS hastalarinda konusma ve yutma sorunu
gelisebilir. Genellikle bu iki sorun birbirine eslik
eder. Hastalar burunlari tikallymis gibi ya da
genizden  konusuyormus gibi  konusabilirler.
Nadiren ses siddetinin ayarlanamamas! sonucunda
inigli  gikish, bazen patlama gibi ani ses
yiikselmelerinin goriilebilecegi bir konusma sekli
de gelisebilir. Yutma sorununda ise hastalar
besinlerin bogazlarinda kaldigini, yutamadiklarini
belirtirler. Bazen bu sorun hastalarda yediklerin
soluk borusuna kagmasina neden olacak kadar
ciddilesebilir. MS'de yutma sorunlari yutma ve
konusmay:! etkileyen sinirin etkilenmesine bagl
olarak gelismektedir ve sicaga maruz kalma,
heyecanlanma, ofkelenme ve yorulma nedeniyle
de artabilir.

Titreme MS'in olduk¢ga sik rastlanan bir
belirtisidir.
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Titreme elde, genede, dilde ya da kafada, ayaga
kalkmaya caligirken govdenin titremesi,
konusurken sesin titremesi seklinde olusabilir.
Titreme, ataklar sirasinda olusup daha sonra
iyilesebilir, ancak MS'in ilerleyen dénemlerinde bir
hareketi yapmaya calisirken devamlilik
gosterebilir.

Titreme etkin olarak tedavi edilmediginde
diismelere, garpmalara ve yiiriime giigliigiine yol
agabilir.

MS hastalari yorgunluk hissedebilir.

Halsizlik, bitkinlik, dermansizlik ve baska
sekillerde ifade edilen, kolay yorulma ya da
siirekli yorgun hissetme, MS hastalarinin en gok
sikayet ettigi ve MS baglangicindan itibaren
goriilebilen bir sorundur. Yorgunluk hastaliga bagh
olarak sinir iletiminin bozulmasi, imminsupresif,
interferon ya da depresyon tedavisi igin kullanilan
ilaglarin yan etkisi olarak da geligebilir.

MS'de cinsel sorunlar geligebilir.

MS cinsel organlarin kendisinde bir hasar
olusturmaz. Ancak bu organlarin yonetim ve
denetiminden sorumlu olan beyin bélgesinin ya da
omuriligin etkilenmesi ve ayrica ilaglarin yan
etkisiyle de gelisebilir.
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MS'li  erkek hastalarda sertlesememe, erken
bosalma, orgazm olamama, zevk alamama ya da
isteksizlik; kadin hastalarda zevk alamama,
isteksizlik, uyarilamama, orgazm olamama gibi
cinsel sorunlar gelisebilir.

Her iki cinste de nadiren asiri cinsel istek ya da
kontrolsiiz taskin cinsel davraniglar gorilebilir. Bu
durum genellikle kiginin genel bir tagkinlik ve
coskunluk haline eslik eder. Cinsel sorunlar atak
déneminde artma ya da azalma gosterebilecegi
gibi kalici da olabilir.

MS'de idrar torbasi ve barsak sorunlari
goriilmektedir.

MS, idrar torbasinda ve barsaklarda herhangi bir
hasar  olusturmaz. Ancak bu  organlarin
denetiminden sorumlu olan beyin bdlgesi ya da
omuriligin etkilenmesi durumunda idrar torbasi ve
barsak sorunlari olusur. Genellikle idrar torbasi
sorunlar1 arasinda “svk idrar yapma, acil idrar
yapma hissi, idrar kagirma, arada idrar kagirma,
idrar1 hi¢ tutamama, idrar geldigini anlayamama,
idrarr tam bosaltamama, idrar yapmaya baslamada
guclik” yer almaktadir.

Idrar kesesinin tam bosalamadigi durumlarda
enfeksiyon gelisme riski artar. Idrar yolu
enfeksiyonunda stk idrar yapma istegi, idrar
yaparken agri ve yanma gibi belirtiler gorilir. Bu
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belirtiler ataklar sirasinda ortaya gikabilecegi gibi
siirekli hale de doniisebilir.

Barsak sorunlari olarak ise MS hastalarinda
kabizhk ve diski  kagirma gibi  sorunlar
goriilmektedir. Kabizlik genellikle barsaklarin
yeterince uyarilamamasi, sivi aliminin azaltilmasi,
hareketsizlik ve ilag kullanimina bagl olarak
gelisebilir. Digki sertleserek barsak g¢ikisinda
tika¢ olusturabilir. Diski ¢ikisini kontrol eden
sinirlerin etkilenmesi ve siirekli kabizliga bagh
olarak da (sirekli kabizlik digkilamay! kontrol
eden kaslarin etkilenmesine neden olabilir) digki
tutamama geligebilir.

MS'de "Depresyon” oldukga sik gérdiliir.

Duygusal durumda, siirekli ve belirgin olarak
goriilen ¢okkiinlik durumuna depresyon denir.
Depresyon tedavi edilmesi gereken bir hastalik
halidir. MS'de hastaligin dogasi ya da ilaglar
nedeniyle depresyon elilir'. Ayrica MS
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hastalarinda "mani” olarak adlandirilan coskunluk
durumu da ortaya gikabilir. Depresyon hastaligin
dogasina, interferon kullanimina ve sosyal yasamin
bozulmasina bagli olarak gelisebilir.

MS'de unutkanlik olusabilir.

MS'de hafif diizeyde ya da hastalik diizeyinde
unutkanhk (demans) gelisebilir. Bu belirtiler hafif
diizeydeki MS hastalarinda da goriilebilir.
Unutkanlik genellikle MS hastalarinda serebral
etkilenmeye bagli olarak gelisebildigi gibi dikkatte
azalma, konusmada bozulma, ilaglar nedeniyle de
gordiilebilir.

MS'de agri olabilir.

MS hastalarinda sinir agrilari, spazmlar, optik
norit ve kaslarin kullanilmamasina bagl olarak
eklemlerin sertlesmesi sonucunda bas ve viicut
agrilari olabilir.
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MS'IN TANILANMASI

MS tanisi  uzman bir nérolog tarafindan
konulmalidir. Simdiye kadar MS igin kesin bir
tanilama sistemi bulunamamistir. MS'de tan
norolojik muayene, omuriligin manyetik rezonansla
incelenmesi (MRG=MRI), kan ve beyin omurilik
sivisi incelemeleri (BOS), sinir yollarinin elektrik
uyarisi ile  yapilan  testler  (uyarilmig
potansiyeller=UP) ile konmaktadir.

Nérolojik Muayene

Norolojik muayene diger hastaliklarla MS'in
ayrimini yapmak igin yapiimaktadir. Ilk atak
sirasinda MS tanisi konulmasi zordur.

Muayene sirasinda nérolog refleksleri, yiriydsi
ve durusu, kuvvet kaybini, gormeyi, konusma ve
yiiz hareketlerini kontrol edebilir.

MS beyinden g6ze gelen gorme sinirinin
etkilenmesine neden olabilir. Bu nedenle belirli
araliklarla doktor tarafindan gorme alani, gérme
keskinligi gibi degerlendirmeler yapilabilir.

Manyetik Rezonans Goériintileme (MRG)

Manyetik Rezonans Gérintileme (MRG) MS
tanisinda sik bagvurulan bir ydntemdir. MRG
plaklarin  biyikligiinid, yogunlugunu, beyin ve
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omurilikteki dagilimlarini gosterir. MRG MS'in
zamanla neden oldugu degisikliklerin belirlenmesi
igin iyi bir yontem olup, kesin tani igin yeterli
degildir.

MRG gekiminde dikkat edilecekler

¢ Viicuduna daha 6nce protez, kalp pili gibi yapay
metal pargalar yerlestirilmis olan hastalarda
miknatisin manyetik alan olusturmasi sonucu
metali ¢ekerek ciddi sorunlara neden
olabileceginden MRG yapilmamalidir.

e Kredi kartlari, metro kartlari ve elektronik
saatler gibi miknatis gliclinden etkilenebilecek
esyalarin  MRG sirasinda  bulundurulmamasi
gerekmektedir.

e Bas bolgesine yénelik olarak yapilacak
uygulamalar goriintileme ile
etkilesebileceginden sag spreyi ya da makyaj
yaptlmamalidir.

e Fermuar ya da metal toka, metal kiipe, kolye
bulunmamali ve bol giysiler giyilmelidir.

Kapali ortam fobisi olan hastalar MRG ¢ekiminden
rahatsiz olabilir. MRG siiresi ortalama olarak
yarim saat kadardir, bazen daha kisa ya da daha
uzun sirebilir. Gorinti kalitesinin bozulmamasi
igin gekim siresini olabildigi kadar hareketsiz
gegirmek gerekmektedir.
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Kan Testleri

Hastalik belirtilerinin her hastada farkli olmasi
nedeniyle ilk atakta hastaligin tanilanmasi giig
olabilir. Kan testlerinde iki farklh antikora (anti
MOG, miyelin oligodentrosit-glikoprotein ve anti
MBP, miyelin basic protein) bakilir. Antikorlar
sinir liflerini gevreleyerek hizli uyari olusumuna
olanak saglayan miyelin kilifini olugturan normal
yapitaslarina karsi gelisen maddedir.

Beyin Omurilik Sivisi (BOS) Incelemesi

MS'de inceleme igin en fazla 10 ml ya da
cogunlukla 1-2 ml BOS alinir. Islem sonrasinda
BOS miktarinin azalmasina bagl bas agrisi ve
islem balgesinde bel agrisi olabilir.

BOS alindiktan sonra dikkat edilecekler

e Yatak istirahati yapilmalidir. Bir siire yastiksiz
diiz yatis ve sonra birka¢ saat yatak istirahati
yararli olur. Hemen ayaga kalkmak ve giini
yiriyerek, dolasarak tamamlamak BOS
sizintisina ve buna bagli olarak bas agrisina
neden olur.

e Bas agrisina yénelik doktorun o6nerdigi ilaglar
kullanilabilir. Ancak tansiyon diismesine neden
olan Novalgin gibi ilaglarin BOS yapimini da
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azaltarak agriy! arttirabilecegi
unutulmamahdir.

e BOS yapimini artirmak igin bol sivi alinmasi
gerekmektedir.

Uyarilmis (evoked) Potansiyeller (UP)

Uyarilmig potansiyeller santral sinir sisteminin
elektro-fizyolojik incelemelerdir. Taniya destek
olmasi amaciyla uygulanmaktadir. Gérme yollarinin
gorme sinirinden baglayarak beyin kabugunda
temsil edildigi alana kadar olan bélimini test
eden isleme de gorsel uyarilmig potansiyel (GUP)
denir.

MS TEDAVISI VE BAKIMI

MS'in kesin tedavisi bulunmamaktadir. Ancak
uygulanan tedaviler ataklarin sikhigini azaltir,
giddetini yavaglatir ve hastaliga bagh olarak
geligebilecek sorunlari azaltabilir.

MS hastalarinin ilaglariii  diizenli ve doktor
kontroliinde kullanmasi gerekmektedir.

MS tedavisinde hastaligin gidisini degistiren ve
ataklarin  giddetini  azaltan  (interferonlar,
copaxon, imminsupresifler), ataklarin tedavisi igin
(steroidler) ve diger sorunlara yoénelik (idrar
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kagirma, spazm) ilaglar kullaniimaktadir. Bu ilaglar:
su sekilde siniflayabiliriz;

a- Interferonlar

Interferonlar viicudun savunma hiicrelerince
Uretilen maddelerdir. MS hastalarinda alfa ve
beta interferon kullanilmaktadir. Farkli firmalar
tarafindan dretilen bu ilaglar piyasada farkl
isimlerle satilmaktadir.

Ilaci diizenli uygulamamin yam smra interferon
uygulamas: sirasinda dikkat etmek ve gelisen
sorunlar: bilmek tedavinizi saglkli ydrdtmenize
yardimci olacaktir

Interferon kullanirken dikkat etmeniz gereken
konular

e Tlaglarinizi  buzdolabinda ya da disarida
saklayabilirsiniz. Ilac buzdolabinda
dondurmamaya 6zen gostermeli buzdolabinin
kapaginda saklamalisiniz, digarida ise 25
derecede dogrudan isi ve giinese maruz
birakmadan 30 giin tutabilirsiniz.

e Tlaciniz buzdolabinda ise uygulamadan 1 saat
once buzdolabindan ¢ikariniz.

e Agriyi1 azaltmak igin uygulama 6ncesi ve sonrasi
igne yaptiginiz bélgeye buz uygulayiniz.
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Uygulamadan sonra igne yapilan balgeyi hafifce
ovunuz.

Interferonlar igne seklinde uygulanmaktadir.
Bu nedenle uygulama sirasinda el temizligine ve
ignenin herhangi bir yere dokundurmamasina
0zen gosteriniz.

Ayni bodlgeye tekrar igne yapmak igin 7 giin
bekleyiniz.

Interferon ignesini siirekli ayni balgeye
yapmak doku hasarina yol agabileceginden her
ignede uygulama bdlgesini  degistirmeniz
gerekmektedir. Sekil 2 ve tablo 1'deki
rotasyonla ignenizi uygulayabilirsiniz. Her igne
bélgesini alt, st ve orta bélge olarak iige
ayriniz.  Bu bélgeleri sira ile (rotasyon ile)
kullaniniz.

Igneyi kizariklik, sislik, agri bulunan bélgeye
yapmayiniz.

Ilk 3 ay iginde her ay, sonrasinda 3 ayda bir
olmak Uzere kan bulgulari ve karaciger
enzimlerinizi kontrol ettiriniz.

Interferon tedavisi sirasinda depresyona
yatkinlik artmaktadir. Bu nedenle ige kapanma,
keyifsizlik, mutsuzluk gibi belirtiler

cetsen
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Bdlgeler

24

1- 5aq kol
2- 5ol kol
3- Sad gbbek
4- 5ol gibek
— - -~ 8- 5ag kalga
&- 5ol kalga
7- Sad bacalk
8- Sol basak
Sekil 2. Deri alt1 igne balgeleri

Rotasyon 1 Rotasyon 2 Rotasyon 3

(Enjeksiyon 1-8) (Enjeksiyon 9-16) (Enjeksiyon 17-24)

Ust bolge 1 Orta bolge 1 Alt bolge 1

Ust bolge 2 Orta bolge 2 Alt bolge 2

Ust bolge 3 Orta bolge 3 Alt bolge 3

Ust bolge 4 Orta bolge 4 Alt bolge 4

Ust bolge 5 Orta bolge 5 Alt bolge 5

Ust bolge 6 Orta bolge 6 Alt bolge 6

Ust bolge 7 Orta bolge 7 Alt bolge 7

Ust bolge 8 Orta bolge 8 Alt bolge 8

Tablo 1. Interferon rotasyon gizelgesi




e MSlilerde gok sik rastlanan gabuk yorulma,
kendini halsiz, gligsiiz, bitkin hissetme hali ve
spazm (kasilma, kramp) interferon tedavisi
sirasinda artabilir. Bu nedenle yorgunluga
yonelik alinmasi gereken onlemleri aliniz (Bkz.
Syf. Bl).

Interferonun ilk kullaniminda, adet diizeninde

degisme ve grip benzeri halsizlik, kiriklik, kas

agrilari, ates, burun akintisi, bogaz agrisi ve
terleme ile seyreden bir tablo ortaya gikabilir. Bu
tablo ilacin kullaniminin hemen sonrasinda ortaya

Gikabilecegi gibi ilk aylar iginde gecikerek de

gelisebilir. Bunun igin;

e Baslangigta doktor kontroliinde ilacin dozu
azaltilarak,

e Igneyi gece yatmadan uygulayarak,

e Doktorunuzun onerisi ile bazi ates disiiriici ve
agri  kesici ilaglar  kullanarak sorunlari
azaltabilirsiniz.

b- Copaxon (Copalimer-1)

Copaxonun  etkinligi  ve  uygulama  bigimi
interferonlara benzese de interferon degildir.
Miyelin kilifa yapisal benzerlik tasiyan bir ilagtir.
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Copaxon kullaniminda dikkat edilecekler

o Interferonlar gibi igne yoluyla
kullanilabilmektedir.

o Ilag uygulandiktan birkag dakika sonra
kendiliginden gegen nadiren goriilen yiizde
kizarma, gogis agrisi, garpinti, dispne,
anksiyete gibi sistemik yan etkiler gelisebilir.

e Hamilelik gelisme durumu varsa bu ilag
kullanilmamalidir.

e Giinlik doz 20 mg deri alt1 igne seklindedir.

e Copaxonun da interferon gibi rotasyon
yapilarak uygulanmasi gerekmektedir.

e Copaxon oda isisinda giines ve Isiya maruz
kalmadan bir ay saklanabilir, buzdolabinda +2
ile +8 derece arasinda  saklanabilir,
dondurulmamalidir.

c- Immiinsupresifler

Immiinsupresifler kanser tedavisinde
kullaniimaktadir, ancak disiik oranda kullaniimasi
kanda dolagsan savunma hiicrelerinin  sayisini
azalttigr igin savunma sisteminin baskilanmasina
neden olur.

Immunsupresif  kullanirken  dikkat etmeniz
gereken konular

- Imminsupresifler savunma sisteminin
baskilanmasina neden oldugundan doktor
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istemine gore kan ve karaciger fonksiyon
testlerinin yaptirilmas: gerekmektedir.

- Savunma sisteminin baskilanmasi
enfeksiyonlara karsi yatkinhigi artiracagindan
el yikama (elleri sabunla ovarak yitkamak) ve
viicut temizligine, beslenmeye (yeterli ve
dengeli beslenme), yasadiginiz ortamin ftemiz
olmasina ve iyi havalandirilmis olmasina, sigara
igilen ortamdan ve grip gegiren bireylerden
uzak durmaya dikkat edilmelidir.

d-Steroidler (Kortizon)

Steroidlerin  MS'te iyilesme iizerine etkisi
olmamakla birlikte ataklarin tedavisinde yaygin
olarak  kullanilmaktadir.  Ataklarin  tedavi
edilmesinde kullanilan tek ilagtir.

Steroid kullammi  sirasinda  ¢egitli  yan etkiler
gelisebilmektedir. Yan etkiler ilagc kullammi sona
erdiginde ortadan kalkmaktadir. Steroid kullanimi
sirasinda onlemlerinizi alirsaniz, gelisebilecek bu yan
etkilerle bas edebilirsiniz

Steroid kullanimi sirasinda gelisebilecek yan
etkilere yonelik olarak;

e Steroidler su tutulumuna neden oldugundan
steroid kullanimi sirasinda tuzlu ve bol kalorili
yiyeceklerden uzak durunuz.

27



Steroidler kemiklerden kana kalsiyum gegisine
neden oldugu igin uzun sireli kullanimlarda
kirik riski olabilir, bu nedenle steroid kullanimi
sirasinda kalsiyumlu gidalar (siit, yogurt gibi)
tiketiniz.

Steroidler  mideyi  koruyucu  bariyerin
azalmasina neden olur ve mideden asit
salinimint artirir, Bu  durum  mide
rahatsizliklarina yol agabilmektedir. Bunun igin
doktor onerisi olan mide ilaglarini diizenli bir
sekilde kullaniniz.

Steroid  kullanimi savunma  sisteminin
baskilanmasina neden olur ve enfeksiyonlara
yatkinhgi  artirir. Bu  nedenle ellerin
temizligine, enfeksiyonu olan bireylerle
oplismemeye-sarilmamaya, temiz
havalandirilmis  ortamda bulunmaya dikkat
ediniz.

Doktorunuzun bilgisi olmaksizin doz degisikligi,
glin atlama ya da ani kesme gibi uygulamalari
yapmayiniz.

Steroid ile tedavinin en sik gériilen yan etkisi
cilt yaglanmasidir. Buna bagl olarak ciltte
sivilceler olusabilir. Yagh cildi olanlarda bu
duruma daha ¢ok rastlanmaktadir. Sik banyo
yapmak ve cilt gok yaglysa kikiirtli sabun
kullanarak cildin kurumasini saglamak yararli
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olur. Tedavi bittiginde bu sivilceler de
kendiliginden iyilesir.

o Steroid kullanirken nezle grip ya da baska
bir iltihabi ya da enfeksiyon hastaliginin
olmamasi  gerekir. Aksi takdirde bu
hastaliklar agirlasabilir ya da daha geg
iyilegebilir.

MS'TE EGZERSIZ

Egzersiz spazmin, hareketsiz yasama bagli olarak
gelisebilecek sorunlarin ve sakatliklarin 6nlenmesi
agisindan onemlidir. Ancak programli olarak
yapilmayan egzersizler asgiri enerji kullanimi ve is
artisgtna  yol agmasi  nedeniyle yorgunlugu
artirabilir.

Egzersiz konusunda dikkat etmeniz gerekenler

o Fizyoterapistiniz ya da fizik tedavi uzmaniniz
tarafindan 6nerilen egzersizi yapiniz.
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e Egzersiz sirasinda dinlenme molalari vermeye
0zen gosteriniz.

e Egzersizi serin ortamda yapiniz, gerekirse
ortamda sogutucu klimalar kullaniniz.

o Egzersizi yasam bigimi haline getiriniz.

e Denge sorununuz varsa egzersiz alaninda
diigmeyi onleyecek desteklerin bulunmasina ve
diisme durumunda yaralanmalari 6nlemek igin
yumusak minder bulunmasina dikkat ediniz.

e Gerekli ise ve miimkiinse egzersiz yaparken
aile tyelerinden birinin destegini aliniz.

o Sekil 3,4,5'1eki el, ayak ve boyun egzersizlerini
diizenli bir sekilde yapiniz.
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Sekil 3. Boyun egzersizleri
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Sekil 4. El egzersizleri
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Sekil 5.Ayak egzersizleri



MS'TE BESLENME

MS'e yonelik 6zel bir diyet bulunmamaktadir.
Fakat sizin kullandiginiz  ilaglara, yasiniza,
kilonuza, hareket durumunuza ve diger sorunlara
(kabizlik) bagl olarak saglik personeli tarafindan
size ozel diyetler onerilebilir. Bunun disinda
saglikli  bir yasam igin dengeli beslenmeniz
onerilmektedir.

Ayrica beslenme sorunlarina yénelik olarak
ailenin verecegi destek olduk¢ca onemlidir. Aile
dyeleri olarak hasta i¢cin uygun besinlerin
saglanmasi,  hazirlanmasi,  hastanin  yemesi
konusunda hastaya yardimci olunuz.  Hasta
yemek yerken titreme, spazm ve denge
sorunlar1  nedeniyle yemegini dokebilir, bu
nedenle anlayisl davramniz

Beslenme Sorunlari

.o cetsee

Beslenme ginligi tutmaniz  sizin beslenme
durumunuzun saglik personeli tarafindan daha
kolay degerlendirilmesine ve buna ydnelik diyet
onerilerinin verilmesinde yardimci olacaktir. Bu
Asagidaki konulardaki bilgileri;

- Ne zaman, nerede ve ne igin yediginizi,

- Yerken bagka bir sey yapip yapmadiginizi,

- Yemeden hemen dnceki duygularinizi,
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Yerken yaninizda  bagkalarinin  varhginin
etkisini,
Yemeyi etkileyen orintileri (zaman, vyer,
insanlar),
Ne yediginizi ve ne kadar sivi tiikettiginizi

cetsee  ae

Yetersiz Beslenme

Yutma sorunlari, yemek hazirlama, yeme sorunlari
ve yataga bagimlilik nedenleriyle MS hastalarinda
yetersiz beslenme geligebilir. Bu nedenle;

Dengeli besleniniz. Protein (et, siit yumurta,
balik), yag (zeytinyagi, aygicek yagi),
karbonhidrat (ekmek, tahil), vitamin ve mineral
igeren yiyecekleri diizenli bir sekilde tiiketiniz.
Yemek vyediginiz ortamin femiz, sakin ve
gorintisinin hos olmasina dikkat ediniz
(havalandirmanin yeterli olmasi, siirgli gibi
goriintiyl bozan malzemelerin kaldirilmast).
Yemekten énce dinlenmeye 6zen gosteriniz.
Agiz igindeki hos olmayan kokularin onlenmesi
igin yemekten dnce agzinizi galkalayiniz ya da
dislerinizi firgalayiniz.

Yutma sorununa yonelik olarak bkz. Yutma
sorunlari (syf: 36).

Besinleri agza kolay gotiirebilecek sekilde
hazirlayiniz  (yemeklerin yari kati sekilde
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hazirlanmast, kasiklarin kalin kulplu, tabaklarin
kirilmayan cinsten olmasi gibi).

Unutmayimiz ki dizenli ve dengeli beslenme
sakatliklarin ve tedavi nedeniyle gelisen yan
etkilerin azaltimasini saglayarak hastaliginizia
daha kolay bas etmenize yardimci olacaktir

Fazla beslenme

Steroid kullanimi istahin artmasina, hareketsizlik

bazal metabolizma hizinin  azalmasina  yol

agabileceginden kilo alimi olabilir. Bu nedenle

beslenmenin yeterli ve dengeli olmasi 6nemlidir.

Eger gereginden fazla vyiyorsaniz asagidaki

davranis degisimi tekniklerini uygulayiniz.

e Evde sadece belirli bir yerde yemek yiyiniz.

e Okuma, TV seyretme ve baska etkinlikler
sirasinda yemek yemeyiniz.

e Yemekten once bir bardak su iginiz.

e Kiiclik tabaklar kullaniniz.

e Lokmalar arasinda 15 saniye bekleyiniz.

e Bol kalorili, ¢ok tuzlu besinlerden uzak
durunuz.

e Yatan hastaysaniz yatakta egzersizler yapiniz.

e VYiiriyebilen hastaysaniz diizenli egzersiz
yapiniz.
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Yutma sorunu

Yutma sorununa bagli olarak gelisebilecek en
onemli sorun besinlerin hava yoluna kagmasidir. Bu
nedenle yemek yerken;

e Az  ¢gignemeyi  gerektirecek  besinleri
(inceltilmis  lapa, plire) tiiketin, kuru
besinlerden kagininiz.

o Ozellikle yemek yeme sirasinda yutmayi
kolaylastirdigindan ve dilin arka kismi ile
havayolunun korunmasini sagladigindan 60-90
derecede otfurunuz, boynu hafif 6ne egik
tutarak yemeklerinizi yiyiniz.

e Boynun one dogru egik (fleksiyonda) kalmasini
saglayacak su bardaklarini kullaniniz.

Sekil 6. Bu sekildeki bardaklar hastada
aspirasyon gelismesini 6nlemeye yardimci olur

e Agiz igi temizligi yapiniz (yemeklerden donce ve
sonra agiz igini galkalayiniz ya da dislerinizi
firgalayiniz, agiz iginde yemek artigi
kalmamasina dikkat ediniz)
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e Yutmaya odaklaniniz, dikkatinizi dagitacak dig
uyaranlart  azaltimz ~ (Sizi  rahatlattigini
diisiindiigiiniiz mdizigi dinleyiniz, televizyonu
kapatiniz, ortamin sakin ve sessiz olmasini ve
glirdltinin azaltilmasini saglayiniz,
konusmamaya dikkat ediniz).

e Yutkunurken nefesinizi tutunuz.

e Solunum ve oksirik egzersizleri yapiniz
(agizdan derin bir nefes alin ve islik galar
sekilde agzinizla iifleyiniz).

e AQgiz kaslarinin giiclendirilmesi igin sekil 7'deki
agiz, gene ve dil egzersizleri yapiniz.

Sekil 7. Agiz, gene ve dil egzersizleri kaslarin
kontroliinii saglayabilir

e Beslenmeye yeterince zaman ayiriniz, besinleri
kigik lokmalar halinde aliniz yavas yavas
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gigneyiniz, sivilari yudum yudum acele etmeden
iginiz.

e Yemek yerken konusmayiniz, rahat bir ortami
tercih ediniz.

e Asagidaki solunum yolu tikanikligi belirtilerini
(Aspirasyon)  yasiyorsaniz ilk  yardim
uygulamalarini  yapiniz ya da doktorunuza
basvurunuz.

Solunum Yolu Tikanikligi Belirtileri sunlardir:

- Solunum sayisi ve seklinde degisiklik (hiriltili,
ishk bigiminde seslerin gikmasi)

- Konusmada bozukluk (solunum yollarinin kismi
tikanikligr sonucu normal konusma diizeninde
bozulma)

- Oksiiriik

- Morarma

Solunum  Yolu  Tikanikhginda  Ilkyardim
uygulamalari

1- Sirta darbe yéntemi: Ilkyardimci solunum yolu
tikanan kisinin yanina geger, one dogru hasta egik
desteklenerek, kiirek kemiklerinin arasina 4-5 kez
ard arda vurulur. Béylece solunum yolunu tikayan
yabanci cisim ¢ikarilmaya c¢alisilir. Bu durumda
basari saglanamazsa elle basi yontemi kullanilir.
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2- Elle basi yontemi (Heimlich manevrasi): Bu
yontemle diyafragmaya uygulanan basi ile
akcigerleri sikistirip  kagan yemek artiginin
¢tkartilmasi  amaglanmaktadir.  Bilingli  olan
kisilerde bu yontem ayakta uygulanir. Bu
yontemde ilkyardimci solunum yolu tikali kisinin
arka kismindan kollarini koltuk altindan gegirerek,
karnin ist bélimine ya da gobekten 4 parmak
yukariya yerlestirilir.

Diger el ise yumruk yapilmis elin (stine
yerlestirerek  kendine ve yukariya dogru
kuvvetlice bastirilir. Bu islem 5-7 kez tekrarlanir.

Sekil 8. Elle basi yontemi

3- Eger yalnizken tikanma olursa karniniza basi
uygulayabilecek sandalye, masadan yararlanarak
karin bosluguna kuvvetli bir sekilde bastirmayi
deneyerek yabanci maddenin digart atilmasini
saglayabilirsiniz.
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Bu islemlerle hastanin durumunda degisim
olmazsa 112 acil servisi araymniz

BOSALTIM SORUNLARI
Idrar Torbasi Sorunlari

Idrar torbasi sorunlari idrar kagirma, acil idrar
yapma gereksinimi, idrar yapamama, idrari
baslatamama ve idrar yolu enfeksiyonlar: seklinde
olabilir ve hastanin yasam kalitesini, sosyal
yasamini olumsuz etkiler.

Idrar torbasi sorunlarinin énlenmesi, azaltimasi
ve hastanin daha az stres yagamas: agisindan
ailenin destegi olduk¢ca onemlidir. Bu nedenle
hastaniza destek olunuz

Idrar kagirma ve acil idrar yapma sorununda
oneriler

o Idrar yapmay! artirici etkisi olan kafeinli ve
alkollii igecekleri az tiiketiniz,

e )
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o Idrarinizi 2 saatten kisa ve 3-4 saatten uzun
siirede bosaltmamaya ¢alisiniz,

e Sakincasi yoksa giinliik 2-3 litre sivi aliniz,

e Aksam yemeklerinden sonra sivi kisitlamasi
yapiniz ve almaniz gereken sivilar: giiniin erken
saatlerinde aliniz,

e Prezervatif sonda (erkek hastalar igin)
kullaniniz, prezervatif sondalar kamis ucuna
distan takilarak kullanilmasi nedeniyle hasta ve
yakinlarina kolaylik saglayabilir.

o Kegell egzersizleri yapiniz (idrar torbasi
kaslarini gliglendirmek igin idrar torbasini
bosalttiktan sonra, kalca kaslarini kasarak 10'a
kadar sayip birakma seklinde uygulanan, giinin
her saatinde ve her yerde yapilabilecek bir
egzersizdir). Kegell egzersizleri idrar torbasi
kaslarini giiglendirerek sizin idrarinizi daha
kolay kontrol etmenize yardimci olur.

Sekil 9. Kegell egzersizinin etkiledigi kaslar
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Idrar yapamama ve idrar bosaltamama sorunu
igin dneriler

Idrar yolu kaslarinda gevgeme problemi olan MS
hastalarinda Crede manevrasi (idrar torbasi
lizerine elle yavas yavas yukardan asagiya dogru
yaptlan masaj) ya da ikinarak idrar torbasini
bosaltmaya c¢alisma yeterince etkili degildir. Bu
nedenle MS  hastalarinda  idrar  torbasi
bosaltilmasi igin temiz aralikh ya da sirekli
kateter kullanilmasi gerekmektedir.

Sekil 10. MS'li hastalarda gok zorlamaya
ragmen idrar bogsaltilamayabilir

Temiz aralikli kateter (TAK=CIC=Clean
intfermittent catheter), idrari bosaltmak igin
aralikli olarak uygulanan bir yéntemdir. Idrar
bosaltiminda  katederi  yikayarak kullanmak
enfeksiyonlara  yatkinhigi  artirdigindan  her
uygulamada yeni kateter kullanilmaldir.
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Sekil 11. Tek kullanimlik jelli aralikli kateder

Aralikli kateter uygulamasi neden dnemlidir?

Idrar bébreklerde iiretilir ve bébreklerden idrar
yolu ile idrar kesesine bogaltilir. Idrar torbas
bosaltim problemi olan bireylerde idrar digari
atilamaz. Idrar tekrar geriye dogru géllenir ve
bébreklere dogru gider. Idrar siirekli olarak
bosaltilamazsa idrar yolu enfeksiyonlar: ve bobrek
taglari geligebilir ve kigide siirekli idrar yapma
istegi olur.

Aralikli kateter kullanirken, ellerin iyi yikanmasina
(sabunla ovarak yikamali ve uygulama éncesi higbir
seye dokunulmamali), temizlige ve diizenli
uygulamaya dikkat edilmelidir
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Idrar yolu enfeksiyonlarinin gelisimini énlemek
(IYE) igin &neriler

e Saglik personelinin  sizin aldiginiz  ve
¢ikardiginiz sivi miktarini degerlendirebilmesi
ve onerilerde bulunabilmesi igin idrara ¢ikma
saatleri, giinlik alinan ve gikarilan sivi miktari,
beslenme sekli ile ilgili size ait bilgileri
bulunduracak bir giinliik tutunuz,

e Sakincasi yoksa giinlik 2-3 It sivi aliniz, bu
siviyt acil idrar yapma sikayetiniz varsa aksam
saatlerinden 6nce ve evde oldugunuz saatler
iginde almaya ¢alisiniz.

e MS'de idrar yapamama ya da kagirma gibi
sorunlara bagli olarak idrar yolu enfeksiyonlari
(idrar yaparken yanma, agri, idrarda koku
olmasi, idrar renginde degisme) gelisebilir. Bu
belirtileri izleyiniz.

Barsak sorunlari

Barsak sorunlarinin énlenmesi, azalt/mas: ve
hastanin daha az stres yagsamasi agisindan
ailenin destegi olduk¢ca onemlidir. Bu nedenle
hastaniza destek olunuz

Kabizhik

MS'de barsak fonksiyonlarini kontrol eden sinir
liflerinin etkilenmesi sonucu barsaklar tembellesir
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ve kabizlik gelisir. Ayrica hastaliga bagli diger

sorunlar (hareketsizlik, yataga bagimlilik gibi) ve

ilag  kullanimi da kabizligin artmasina neden
olabilir. Bu nedenle;

e Barsak fonksiyonlarinin siirdirilebilmesi igin
yeterli sivi aliniz (sakincasi yoksa giinliik en az
2-3 1),

e Kurutulmus erik ya da kayisi gibi meyveleri,
posali, zeytinyagl, lifli besinleri tiiketiniz.

Lif bitkisel yiyeceklerin sindirilmeyen kisimlaridir.
Suda eriyen ve erimeyen iki gesit lif vardir.
Bunlardan suda erimeyen lifler kabizlik igin en
yararl olanidir. Bugday kepegi, tahil taneleri ve
elma, armut gibi gesitli meyvelerin kabuklari suda
erimeyen liflere 6rnek olarak verilebilir.

520\
T
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Sekil 12. Klozete dizler belden yiiksekte oturun
(Bu pozisyon diskilamanin  kolaylastiriimasi
agisindan énemlidir)

Ayrica kabizligi nlemeye yénelik olarak

o Diizenli fiziksel aktivite yapiniz.

e Glinin ayni saatlerinde o6zellikle kahvaltidan
20-30 dk sonra diizenli olarak tuvalete gidiniz
ve digkilama igin uygun klozete pozisyonda
oturunuz (Sekil 12) .

e Bagimliiga ve barsak tembelligine yol
agabilmesi nedeniyle ¢ok zorunlu olmadikca
laksatif kullanmayiniz.

e Gikima yakin bolgedeki digkiyi elle miidahale
ederek bosaltiniz (vazelinli eldivenle).

e Aile olarak anlayish olunuz ve hastanizi bu
soruna yonelik olarak destekleyiniz,

Diski Kagirma (Inkontinans)

Digki  kagirma bireyin  digkilamay:r  kontrol
edememesidir. Digski kacirma, kabizlik, fazla lifli
besin tiiketme, barsak enfeksiyonlari, laksatifler
nedeniyle  geligebilir.  Digki  kagirma MS
hastalarinda sik gorilmemekle birlikte utanma,
sosyal izolasyon ve enfeksiyonlara neden olabilen
bir durumdur.
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Digki kagirma sorunu olan hastalara yénelik
oneriler

Kuru erik, incir, kayisi suyu gibi besinlerden
uzak durunuz, asiri kahve ve alkol barsak
hareketlerini artirdigindan tiketmeyiniz.
Digkinin katilagmasini saglayan muz, patates
gibi besinleri tiiketiniz.

Anal bdlgenin kaslarini gliglendirmek igin Kegell
egzersizleri yapiniz (bkz. syf.41).

Kagirma onlenemiyorsa bez kullaniniz (uygun
bez kullanimi 6nemlidir).

Kagirma nedeniyle makat etrafinda kizariklik,
kasinti ve koti koku olabilir. Digkinin makat
etrafinda kalmamasina dikkat edin, sik
araliklarla bezin degismesini ve bdlgenin
temizligini saglayiniz. Bolgeyi temiz bezle
onden arkaya siliniz, gerekirse parfiimsiiz
sabunlu suyla temizleyiniz, pisik olusmussa
pisik kremleri kullaniniz.

Kot kokularin onlenmesine ydnelik olarak
odayr sik havalandiriniz ve oda parfimi
kullaniniz.

Aile olarak anlayish olunuz ve hastanizi bu
soruna yonelik olarak destekleyiniz.
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AKTIVITE SORUNLARI
Disme

MS hastalari hastaliginin herhangi bir doneminde
hastaliga bagl gelisen spazm, titreme, yorgunluk
ve denge kaybina bagll olarak diisme sorunu
yasayabilirler. Dismeler kirik riskini artirir ve
hastalarin daha fazla bagimli olmasina yol agar. Bu
nedenle diismelerin onlenmesi ¢cok nemlidir.

Aile olarak anlayish olunuz ve hastanizi
dismelerden korumaya yonelik olarak
destekleyiniz

Diismeleri onlemek igin dneriler

e Halilari ayaklarin takilmasini 6nleyecek sekilde
yerlestiriniz.

e Evdeki koltuk ve esyalarin size gore
yerlestirilmesini saglayiniz.

e Tuvalet-banyo gibi islak zeminlerde kaymayi
onleyici paspas kullaniniz.

e Tuvalet ve banyoda barlara (tutamak),
tutunarak kalkiniz.

e Dusu oturur sekilde (ayakta denge saglamak
zor oldugundan dolayi), ithk su ile yapiniz ve
sicak su yorgunlugu artirdigindan sauna ya da
buhar banyosu yapmaktan kagininiz. Ev iginde
ve disarida vyirirken ciddi sekilde disme
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sorunu yasiyorsaniz destek saglamak igin
baston ya da yiiriiteg (walker) kullaniniz.

Sekil 13. Tuvalette ya da banyoda kalkmak igin
tutamak bulunmasi diigmeleri énler

Alkol, fizik tedavi uzmaninizin dnerdigi disinda
asiri ve yanlis fiziksel egzersiz ve stres denge
problemlerini artirdigindan alkolden uzak
durunuz, onerildigi sekilde egzersiz yapiniz ve
stresle bag etme yéntemlerini 6greniniz.

Hizla yataktan kalkmaniz kanin ayaklarinizda
gollenmesine neden oldugundan tansiyon
dismesine ve dismelere yol agabilir,
kalkmadan once ayaklarinizi yatagin kenarina
sarkitip, biraz oturduktan sonra kalkiniz.

Iyi aydinlatilmamig ortam dismenize yol
agabilir, bu nedenle oda ve banyo arasindaki
alanlari yeterince aydinlatiniz.
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Sekil 14. Yataktan aniden kalkmak diismelere
neden olabilir

e Fizyoterapistinizin ogretecegi denge
egzersizlerini diizenli olarak yapiniz.

Kemik erimesi (Osteoporoz)

MS hastalari hareketsizlik, steroid kullanimi,
yeterli beslenememe, glines 1s1gindan
faydalanmama gibi nedenlerle kemik erimesine
yatkindir.

Kemik erimesini onlemeye ydnelik olarak
yapmaniz gerekenler

e Hareket kemigin temel yapisini olusturan
kalsiyumun kemiklerden kana gekilmesini onler.
Bu nedenle miimkiin oldugunca hareket ediniz.

- Yapabiliyorsaniz yalniz, yapamiyorsaniz yardimla

ya da tamamen yardimla egzersiz yapiniz,

- Masaj uygulayimiz/ yada yapamiyorsaniz

yapilmasini saglayiniz.
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e VYiridyemiyorsaniz  bile  dogrudan  giines
alabilmeniz igin agtk havada oturunuz (en az 20
dk).

e Giinlik diyet kalsiyum bakimindan zengin
olmahdir. Bu nedenle bol miktarda siit ve siit
trdnleri, balik, yumurta tiketiniz.

e Cvitamini (portakal, limon, elma gibi) aliniz.

e Tuzu az tikefiniz.

e Beslenmede 6zellikle sebzeleri tercih ediniz.

e Kafein igeren icecekler (kahve, neskafe, kola)
ve alkol almayiniz.

e Menapoza girmisseniz doktorunuza
basvurunuz.

Yorgunluk

MS hastalari igin yorgunluk glnlik akftiviteleri
engelleyen ve gok sik ortaya gikan bir sorundur.
Yorgunluk 6zellikle ataklar déneminde ve 6gleden
sonralari artmaktadir.
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Yorgunluk igin;

Sicak yorgunluk iizerinde etkili olabileceginden
glinin sicak saatlerinde digari g¢ikmayiniz,
kaplicalara gitmeyiniz,

Verilen egzersizleri diizenli, dikkatli, serin
ortamda ve dinlenmis oldugunuz saatlerde
yapiniz. Yizme yorgunlugu azaltmada -etkili
olabileceginden miimkiinse uygulamaya 6zen
gosteriniz.

Yorgunluga karsi enerji korunmasi ve giinliik
yasam aktivitelerinin diizenlenmesi gerekebilir,
bu nedenle;

Oncelik ve hedeflerinizi belirleyiniz.

Temel olmayan akftiviteleri erteleyiniz.

Giinlik planlar yapiniz ve buna yonelik not
defteri tutunuz. Ginlik plan notlarinizdan
yararlanarak sonraki giinlerinizi yorgunlugu
azaltacak sekilde planlayiniz.

Agir igleri glin igine ya da haftaya yayarak
tamamlayiniz.

Yorucu igleri yorgunlugun az oldugu giiniin
erken saatlerinde yapiniz.

Evde ve igyerinde diizenli olarak dinlenme
araliklar: olusturunuz.

Yeterli ve diizenli uyuyunuz.

Dinlenme aralari ile bélinmis kisa egzersiz
programlari yapiniz.

Enerjinizi ekonomik kullaniniz.
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- Dograma, yikama gibi aktiviteleri oturarak
yapiniz.

- Gerektiginde giinliik yasami kolaylastirici uygun
yardimci aletler kullaniniz.

Titreme

MS hastalarinin hepsinde bu sorun gérilmemekle

birlikte glinlik yasam aktivitelerinde kisitlanmaya,

diismelere, fravmalara yol agmasi nedeniyle 6nemli
bir sorundur. Bu soruna yénelik olarak;

e Yaralanmalara  neden  olabilecek isleri
yapmayiniz ya da yardim aliniz.

e VYiirirken kullanabiliyorsaniz baston ya da
yiridteg kullaniniz,

e Yemek vyerken dokmemek igin genis sapl
kasiklar, kaymayan uygun tabak ve kulplu
bardaklar ya da pipet kullaniniz,

e Ayrica yemek igin uygun masa kullaniniz.

Yataga bagimlilik

MS hastalart hastaligin ilerleyen dénemlerinde
fiziksel kisitlilik ve denge sorunlari gibi
nedenlerle yataga bagimli olabilmektedir. Yataga
bagimlilik bakimi giiglestirir, bakim giderlerini
artirir. Ayrica ailenin ve hastanin yasam kalitesini
bozar.

Yataga bagimliligin neden olabilecegi sorunlar

- Yatak yaralari
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- Siirekli yatmaya bagli olarak kemiklerden kana
kalsiyum gekilmesi nedeniyle kiriklar

- Bobreklerde tas ve idrar yolu enfeksiyonu
geligimi

- Akcigerlerin yeterince havalanamamasina bagli
olarak akciger enfeksiyonlari

- Kabizlik

- Kanin damarlarda géllenmesine bagli damar
tikanikhiklari

- Kol ve bacak kaslarinda zayiflama, ayak
dismeleri

- Duyusal degisiklikler (hastanin sizi
taniyamamasi, anlamsiz sesler ¢ikarma)

- Hijyenik bakimi karsilayamama

Yataga bagimli hastalarda yapilacak uygulamalar

e Sik sik pozisyon (2 saatte bir) degistiriniz.

e Yatak iginde eklem egzersizleri, solunum
egzersizleri, aktif - pasif egzersizler
yaptiriniz, yapiniz (hastanin  kendi basina
yaptigi egzersizlere aktif, yardimla yaptigi
egzersizlere pasif egzersiz denmektedir)

e Idrar ve digki ciltte kizarikliga neden
olabilecegi derinin kuru ve temiz kalmasina
dikkat ediniz.

e Hastanin yataginin temiz, kuru ve gergin
sekilde olmasini saglayiniz,

e (Gerekirse havali yatak kullaniniz,
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Ciltte siirekli yatmaya bagl kizarikhk varsa
kizariklik gevresine masaj yapiniz, pisik
kremleri kullaniniz.

Yatak yarasi geligsirse saglik personeline
basvurunuz.

Giinlik el, ylz bakimi yapiniz, haftalik
banyosunu yaptiriniz.

Hastanizla siirekli g6z temasi kurarak iletigim
halinde olunuz.

UYKU-DINLENME

Aile olarak hastamiz uyku problemi yasadigi
dénemlerde anlayish olunuz.
Hastanizin uyumasi igin uygun ortam yaratiniz

Uyku sorunlar

MS hastalarinda uyku sorunlari
hastahigin belirli bir doneminde]
ortaya ¢ikabildigi gibi steroid
kullanimi ile de artabilmektedir.
Uyku sorunlari igin éneriler

Yatmadan 6nce;

Idrarinizi bosaltiniz.

Birkag saat once ilik bir dus aliniz.

En az 2 saat 6nce hafif fiziksel egzersiz
yapiniz.

Masaj ve gevseme tekniklerini kullaniniz.
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- Kitap okuyunuz.

e Acil idrar yapma problemi yasiyorsaniz
yatmadan birkag saat oncesinde sivi alimini
azaltiniz.

e Uyku saatlerinizi diizenleyiniz ve diizenli olarak
ayni saatte yatiniz.

e Yatak odasinin sessiz, sakin ve los olmasini
saglayiniz.

e (Cok a¢ ya da tok yatmayiniz.

e Aksam saatlerinde heyecan olusturacak
aktivitelerden (korku filmleri) kagininiz.

e Uyku gelmeden yataga girmeyiniz.

e Yatak odasini sadece uyku igin kullaniniz.

e Ne kadar uyursaniz uyuyun sabah belirli bir
saatte kalkmaya dikkat ediniz.

e Giindiizleri uyumayiniz ve yatak odasini ses,
1s1K, 1s1 yoniinden izole etmeye galisiniz.

BILISSEL SURECTE DEGISME
Unutkanlik

MS hastalarinda gelisen unutkanligin nedeni tam
olarak bilinmemekte olup hasta ve aileleri igin
ciddi sikinti yaratmaktadir.

Aile olarak hastaniz  unutkanhk  yasadigi
donemlerde anlayish olunuz.
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Unutkanlik sorunu igin éneriler

Kiglik bir not defteri tasiyiniz ya da yazilh
notlari kullaniniz. Onemli olan konulari not
defterine kaydediniz.

Yazili notlar yaninda isitsel uyarilari da (saat
ayarh araglar, alarm saatleri gibi) kullaniniz.
Bazi 6zel egyalariniz igin 6zel yerleriniz olsun
ve bunlari siirekli ayni yerde bulundurunuz.
Hatirlatici notlar ve ipuglari kullaniniz.

Aktif gozlem yapiniz, gevrenizde olan bitenlere
kars: uyanik olunuz.

Hatirlamak istediginiz seyleri sesli olarak
tekrar ediniz.

Bilgiyi  kolayca  animsanabilecek  kiigiik
bélimlere ayirimiz  (6rnegin  hatirlamaniz
gereken konunun bas harflerini birlestirip
uygun bir kelime olusturup, bir yere
kaydediniz).

Hatirlamaya c¢alistiginiz  seye odaklanirken
alfabetik siraya béliiniiz.




Bir konuyu aniMSamaya ¢alisirken,

Daha dikkatli olunuz, sadece hatirlamaya
¢alistiginiz duruma odaklaniniz.

Acele etmeyiniz.

Giinlik rutin islerinizi planlamayi siirdiiriniz.

Ayrica;

Zihinsel akftiviteyi artirict  kitap okuma,
bulmaca, satrang, sudoku gibi hafizay
gliglendirici oyunlar faydali olabileceginden bu
tir aktivitelere zaman ayiriniz.

Gozlemlerinizi ve okuduklarinizi  anlatarak
paylasiniz.

Hastaliginiza yonelik  kullandiginiz ilaglar
almay! unutuyorsaniz ayrintili tedavi semalar:
kullaniniz ya da ilag kullanim saatlerini ilag
kutular! tGzerine not aliniz, Bunun yani sira ilag
saatlerinin diizenlenmesinde aile lyelerinden
yardim aliniz.
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e Bu soruna yonelik duygularinizi ailenizle ve
calistiginiz is ortamindaki arkadaslarinizla
paylasiniz.

ILETISIM SORUNLARI
Konusma sorunlari

MS  hastalarinda  konugsma  sorunlari  yutma
sorunlari ile birlikte ortaya ¢ikabilmektedir.
Konusma ve yutma sorunlarinin tedavisinde oral
(agiz)  yapilarin  gliglenmesini  saglayacak
egzersizler onemlidir.

Konusma sorunlari igin dneriler

e Ciimleleri dogru sekilde kullanmaya galisiniz,

e Kitap okurken yiiksek sesle duyacaginiz sekilde
okuyunuz,

e Konusma kaslarini giiglendirecek egzersizleri
yapiniz  (a, u harflerini kullanarak agiz
kaslarinin galismasini saglayiniz, dilinizi saga
sola, asagi yukari hareket ettiriniz, bir dil
basacagi ya da kasik kullanarak agiz iginde belli
bélgelere uyar: veriniz),

o TIletisimde ¢ok ciddi giiglik yastyorsaniz basit
iletisim teknikleri (yazi tahtasi vs) kullaniniz.

e Sorunlar artmaya devam ederse uzman destegi
igin konusma terapistine bagvurunuz.
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e Aile olarak anlayish olunuz ve hastanizi bu
soruna yonelik olarak destekleyiniz,

CINSELLIK
Cinsel sorunlar

MS'in herhangi bir déneminde gegici ya da kalic
cinsel sorunlar gelisebilmektedir. Bu soruna
yaklasim kadinlarda ve erkeklerde farkli olmakla
birlikte sorunun saglik personeli ile paylasmasi
gerekmektedir.

Cinsel sorunlara ydnelik éneriler

e TIlk adim olarak esinizle bu sorunu paylaginiz ve
ona duygularinizi ifade ediniz.

e Acil idrar yapma probleminiz varsa cinsel
aktiviteden bir ka¢ saat once sivi alimini
azaltiniz, idrar torbanizi ve barsaklarinizi
bosaltiniz.

e Idrar torbasi ve barsak problemleri, spazm,
agri ve kontraktir gibi cinsel aktiviteyi
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etkileyebilecek diger sorunlar varsa mutlaka
tedavi olunuz.

Erkek hastalar igin;

Ereksiyon sorunu igin; doktor regetesine gore oral
ya da lokal ilaglar (sildenafil, clomipramine, viagra)
kullanilabilir,

Kalict  ereksiyon problemi igin; bir uroloji
doktoruna (penil protez uygulamasi igin)
basvurunuz.

Kadin hastalar igin;

Vajinal hissetmenin azaldigi durumlarda cinsel
iligki sirasinda diger uyarilabilen bdlgeler ve
degisik pozisyonlar denenebilir.

Vajinal kurulugun oldugu durumlarda doktor
recetesine gore suda eriyen steril vajinal
nemlendiriciler kullanilabilir.
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Sekil 15. Her soruna ydnelik olarak mutlaka
saglik personelinden danismanlik aliniz

AGRI
Kasilma (Spazm)

Spazm MS hastalarinda agriya, ginlik yasam
aktivitelerinin siirdirilmesinde fazla miktarda
enerji kullanilmasina, yorgunluk, gigsiizlik ve
denge sorunlarina neden olan bir durumdur. Ancak
kasilma bacaklarda sertlige neden oldugu igin
hastalarda yiirimeye yardimct da olabilir. Bu
nedenle hastalar spazm igin ilag kullanmak
istemeyebilir. Spazma yonelik olarak;

e Saglik personelinin onerdigi ROM ( her yone
eklem hareketi), germe, gevseme egzersizleri
ve dikkati baska yone gekmek igin hayal kurma
gibi teknikleri uygulayiniz.

e Serin havuzlarda (daha az enerji kullanimina
neden oldugundan) yiizme ve saglik personelinin
size onerdigi egzersizleri yapiniz.

e Spazm olan bélgeye buz uygulayiniz (buz bir
defada en fazla 20 dakika uygulanmali ve buz
yaniklarinin olusmamasi igin buzu mutlaka bir
beze sararak uygulayiniz).

e Doktorunuz tarafindan onerilen ilaglari varsa
diizenli olarak kullaniniz.
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MS VE OZEL DURUMLAR
MS ve Evlilik

MS hastalari da diger bireyler gibi evlenebilir.
Hastaliginizla bas etmeniz ve gereken destegi
alabilmeniz agisindan evlenmeden once hastaliginiz
konusunda mutlaka es adayinizla konusmaniz uygun
olacaktir. Aile kurmak birgok sorumlulugu da
beraberinde getirmektedir, bu nedenle neyi ne
kadar istediginize karar vermeniz ve bu konuda
esinizle birlikte saglik profesyonellerinden
gerektiginde danismanlik almaniz faydali olacaktir.

MS ve Aile Planlamasi

MS'li  hastalar, simdiki ve gelecekteki olasi
engeller, eslerinin olanaklari, gocuklarin bakimina
katilma ve maddi durum gibi faktorleri g6z 6niine
alarak gocuk sahibi olup olmamaya karar
vermelidir. MS hastasinin aileden destek alip
almadigi, aliyorsa kimden ne kadar destek aldigi
onemlidir. Cocuk sahibi olmak istemeyen hasta ve
eslerin saglik personelinden danismanlik alarak en
uygun aile planlama yontemini  kullanmalar:
gerekmektedir.

MS ve Hamilelik
Hamile kalacak MS'li hastalarin ilaglarina bir siire

ara vermesi gerekir. Bu nedenle hamileligi
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planlamadan 6nce tedaviniz hakkinda doktorunuz
ve hemsgirenizle konusmaniz gerekmektedir.
Hamilelik atak riskini artirmamaktadir. Tam
tersine hamilelik boyunca ataklarin azaldigi ve
dogum sonrasindaki ilk iki ay iginde yeniden arttigi
konusunda c¢alismalar bulunmaktadir. Ancak daha
sonraki donemlerde atak riski tartismalidir. Bu
nedenle dogum sonrasi doénemde hastanin ilag
kullanimi ya da emzirme konusunda karar vermek
igin saghk personeli ve yakinlari ile konusarak
karar vermesi gerekmektedir.

MS ve Bitkisel Uygulamalar

Hastaliga iliskin tedavilerin yetersiz olmasi,
hastalikla bas edememe gibi nedenlerle MS
hastalarinda doktor onerisi olmaksizin halk
arasinda yapilan uygulamalara ilgi 3 '
¢ok fazladir. Bu sadece bizim
tlkemizde yasanan bir sorun
degildir.  Cogu  hasta  bu
yontemleri bir defa da olsa g8
denemektedir.  Ancak  halk &
arasinda kullanilan bu
uygulamalar sizin igin sakincali
olabilir.  Ozellikle  kullanilan
bitkilerin kontroliinin yeterince yapilmamasi,
ilaglarinizla etkileserek zararlara yol agmasi
nedenleriyle bitkisel tedaviler dnerilmemektedir.
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Doktorunuz ve hemgsirenize bilgi vermeden
bitkisel uygulamalar yapmayiniz

MS ve Sigara

MS  hastalarinda  hastaligin ~ belirsizligi  ve
sorunlarla bas edememe gibi nedenlerle sigara
igmeye egilim artmaktadir. Bilindigi gibi sigara
sagliga gok zararlidir.

Sigaranin zararlarini su sekilde siralayabiliriz:

e (Cesitli organlarda kanser gelisme riskini
artirir,

e Akcigerlerin temizlenmesini saglayan
tiyclklerin hareketlerini bozarak 20 dakika
boyunca ¢alismasina engel olur. Bu nedenle
balgam atilamaz ve enfeksiyonlarin gelismesi
igin uygun bir ortam olusur,

e Damarlarin sertlesmesine neden olarak kalp
krizi riskini artirir,

e Beyinde felce ve ileri yasta bunamaya yol agar,

o Iktidarsizhga, ereksiyonda azalmaya, hamile
annelerin igmesi nedeniyle bebeklerde diisiik
dogum agirhginin gelismesine neden olur,

e Yorgunlugun artmasina neden olur,

e Gozlerde katarakt ve ileri yasta korlik
meydana gelir,

e Burunda koku alma duygusu azalir,
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Tat alma duyusunu bozar.

Diglerinizin kirli ve pis gorinimli olmasina ve
agizda/nefeste kokuya neden olur,

Ciltte bozulmalara ve erken yaslanmaya neden
olur,

Ellerde, parmaklarda sararma, tirnaklarda,
zayiflama gériilir,

Sigara igilen ortamlarda kalici kotii ve agir bir
koku olusur.

Sigara igmek ya da sigara igilen ortamda
bulunmak ayni etkiye yol agar

MS hastalarinin sigara icmemesi
gerekmektedir. Ciinkii;

MS  hastalarinda  hareketsizlik, yutma
sorunlari, savunma sistemini baskilayan ilaglar
ve steroid ilaglarin kullanimi gibi nedenlerle
akciger enfeksiyonlarina yatkinlik artmaktadir.
MS hastalarinda hareketsizlige bagl olarak
damar tikanikliklar: riski artmaktadir, sigara
bu riski daha da artirmaktadir.

MS hastalari  siirekli olarak yorgunluktan
yakinmaktadir, sigara yorgunlugu daha da
artirmaktadir,

Ayrica sigara savunma sisteminin zayiflamasina
neden olarak atak sikhigini artirabilir.
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Sigaray! birakmak igin

Sigaray! birakmak igin irade giiciinin yaninda
saglik  personelinden yardim almaniz  da
gerekebilir. Saglik personelinden yardim almak,
sizin igin uygun olan sigara birakma ydntemini
belirlemek ve basarmaniza yardimci olacak bir
plan yapmak basari olasiliginizi artiracaktir.

Sigaray: birakmaya karar vermek, basari igin
en énemli adimdir

Sigara biraktiktan sonra;

e Evde ve igyerinde, temiz ve sigara igilmeyen
bir ortam olusturunuz.

e Biraktiginiz ilk bir kag giinde bos zamanlarinizi
sigara igilmesine izin verilmeyen yerlerde
gegirmeye calisiniz.

e Bol miktarda su ve meyve suyu iginiz.

o Alkol, kahve ve sigara igmeyle baglantili
olabilecek diger igeceklerden kagininiz.

e Eger elinizde sigara tutma hissini ozliiyorsaniz
kalem ya da tespih kullaniniz ve ilginizi
dagitacak ugraslar bulunuz.

e Agzinizda sigara hissini 6zliiyorsaniz yalanci
sigara ya da kiirdan kullanmay: deneyiniz.

e Yemeklerden sonra sigara igmek yerine
masadan kalkiniz ve diglerinizi firgalayiniz ya
da yiiriiyise gikiniz.
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e Ayrica asiri sigara igme istegi geldiginde
havug, tursu, aygigegi, elma, kuru izim ya da
sekersiz sakizi deneyiniz ya da mimkiinse
banyo yapiniz.

e Hoslandiginiz aktivitelerle ugrasiniz.

Aile olarak hastanizi sigara birakma agamasinda
destekleyiniz ve anlayish olunuz

SONU¢

MS bir saglik sorunudur. Sizde de hastaliginiza
bagli olarak yukarida saydigimiz sorunlar degisik
derecelerde gelisebilir. Bu sorunlarin énlenmesine,
geciktirilmesine ya da ortaya ¢ikmigsa bas etmeye
yonelik olarak doktorunuz ya da hemsirenizden
danismanlik almaniz ve aileniz ile birlikte onerileri
uygulamaniz sizin ve ailenizin yasam kalitesinin
yiikselmesine yardimci olacakftir.

Devletin bireylerin saghgini korumak, gelistirmek
ve yiikseltmek gibi gorevleri vardir. Bireylerin
egitim, saglk, rehabilitasyon, istihdam vb.
alanlarda sahip olduklari haklar gesitli yasa, tiiziik,
y6netmelik ve genelgelerle giivence altina

alinmigtir, Bireylerin bu haklardan
yararlanabilmeleri igin oncelikle bu
diizenlemelerden haberdar olmalari

gerekmektedir. Bireylerin sahip olduklar: haklar

68




konusunda bilgili ve bilingli olmalari, haklarini
etkin bir sekilde kullanmalarini ve yeni haklarin
edinilmesinde biiyiik rol oynayacaktir.

MS hastalarinin hastaligin seyrine ve tipine gore
sosyal-psikolojik, fizyolojik gereksinimleri
artmakta, ayrica hastalar 6zirli ve bagimh
duruma gelebilmektedir. Ulkemizde é&ziirliiler
hakkinda kanun bulunmaktadir ve bu kanunda
ozirli bireylerin rehabilitasyon hizmetlerini
alabilecegi, sosyal politikalar gelistirilebilecegi ve
uygulanabilecegi belirtilmektedir.

MS hastalarinin her tiirli bilgi ve destege
ulagmada  kaynak rolinde olan dernekleri
bulunmaktadir. Ayrica yerel yénetimler kismen
rehabilitasyon  hizmetlerini  karsilamaktadir.
Hastalarin yasadiklari sorunlari dernege ve yerel
y6netimlere iletmesi ¢ozim arayisinda birinci
yoldur. Dernek ve vyerel yonetimler sizin
sorunlarinizin ¢ozimd igin vardir.

Hastalarin  o6zirlilik  durumuna ve  sosyal
glivencesine gore devlet bakim hizmetlerini
karsilamaktadir. Ancak ilkemizde bircok hastalik
gibi MS hastalarinin  da evde bakimi ve
rehabilitasyonu devlet tarafindan
saglanmamaktadir. Hastalar ve yakinlari kendi
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baslarina birakilmigtir. Bu tir hizmetlerin MS
hastalarina saglanmasi gerekmektedir. Dernekle
ve vyapillan galismalarla (liniversite, yerel
y6netimler) birlikte ilgili birimlere evde bakim
hizmetlerinin ~ saglanmasina  yonelik  olarak
basvurmak gerekmektedir.
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Hastalarin ulasabilecekleri kaynaklar

1- Hem sohbet hem de sorulariniza cevap
bulabileceginiz internet siteleri
http://www.ms-gateway.gen.tr/
http://www.msliyiz.biz/
http://www.turkiyemsdernegi.org/

2- Her tirli sorununuzda basvurabileceginiz
Tiirkiye MS Dernegi Ankara Subesi
Mesrutiyet Caddesi
Atag 2 Sokak No: 72 Daire: 1-2
Kizilay/ Ankara
Telefon: 0312 435 82 20

Tiirkiye MS Dernegi Genel merkezi
Biiyiikdere Cad. Hukukgular Sitesi
No: 24 Kat: 2 Daire: 21,
Mecidiyeksy 80290 Istanbul
Tel: 0212 275 22 96 - 275 22 97

Izmir MS Dernegi
Sehit Kubilay Sokak No: 22 Narlidere - Izmir
Tel: 0232 238 88 88

Bursa MS Dernegi
Uludag Universitesi Tip Fakiiltesi Néroloji
Poliklinigi
Tel: 0224 442 83 00
3- Hasta yakinlar: igin;
http://www.hayad.org.tr/
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Kaynaklar

1.

10.

11.

12.

Akkus Y. Multipl Skleroz Hastalarinin Hastaliklarina
Iligkin Bilgileri. Hacettepe Universitesi Saglik
Bilimleri Enstitisd, Yiiksek Lisans Tezi, 2004
http://www.turkiyemsdernegi.org/v2/anasayfa.asp?i
d=10
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_sourcebook_mri
http://www.mult-sclerosis.org/mstreatments.html
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIVE_treatments
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_sourcebook_cognitive

Speech and Swallowing: The Basic Facts
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_brochures_overcoming

Bowel ProbleMS: The Basic Facts
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_brochures_bowelprobleMS1
Conftrolling Bladder Proble MS
in Multiple Sclerosis
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_brochures_controlling_bl
Conftrolling Spasticity in MS
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_brochures_controlling_sp
http://www.nationalmssociety.org/docs/HOM/broch
ures/Stretching.pdf

Depression and Multiple Sclerosis
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_brochures_on_depression
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13.

14.

15.

16.

17.
18.
19.

Fatigue: What You Should Know
http://www.nationalmssociety.org/site/Pagerver?pag
ename=HOM_LIB_brochures_fatiguemain

Gait or Walking ProbleMS: The Basic Facts
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_brochures_on_gait

Sleep Disorders and MS: The Basic Facts
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_brochures_sleepdisorders

MS and Pregnancy
http://www.nationalmssociety.org/site/PageServer?p
agename=HOM_LIB_brochures_pregnancycontents
www.rehabmart.com

www.hvtd.org, heimlich manevrasi
http://www.ehs.utoronto.ca/services/Ergonomics/ex
ercise.htm#wrists%20and%20hands

20. http://images.google.com.tr/imgres?imgurl=http://ce

ep.crc.uiuc.edu/eecearchive/books/fte/appli/
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