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MULTIPL SKLEROZLU BIREYLERIN COVID-19 PANDEMISi
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OZET
Bu c¢alisma, multipl sklerozlu (MS) bireylerin COVID-19 pandemisi

stirecindeki hastalik yonetimi deneyimlerinin belirlenmesi amaciyla yapilmistir.

Arastirma tanimlayic1 kalitatif desende yapilmistir. Calisma Dokuz Eyliil
Universitesi Hastanesi MS Birimi’nde kayith olan 17 MS’li bireyle
gergeklestirilmigtir. Veriler, online olarak yapilan goriismelerle toplanmus, verilerin
toplanmasinda yar1 yapilandirilmis gériigme formu kullanilmistir. Verilerin analizinde
ise icerik analizi yonteminden yararlanilmistir. Raporlanmasinda The Consolidated

Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) kilavuzu temel alinmigtir.

MS’li  bireylerin  COVID-19 pandemisi siirecinde hastalik yOnetimi
deneyimlerinin incelenmesi sonucu elde edilen verilerden iki temaya ulagilmistir. Bu
temalar; saglig1 siirdiirmede zorlanma ve uyumdur. Saglig: siirdiirmede zorlanma ve
uyum temalarinin ig¢erisinde alt temalar1 yer almaktadir. Sagligi siirdirmede zorlanma
temasi; saglik hizmetlerine ulasmada yetersizlik, fiziksel harekette yetersizlik,
psikososyal sorunlar ve semptomlarin kétiilesmesi olmak iizere 4 alt temaya sahiptir.

Uyum temasinda ise; korunma yontemlerini uygulamak, yasam tarzini diizenlemek,



sosyal destek almak, olumlu yoniinii gormek ve hobi edinmek olmak iizere 5 alt tema

yer almaktadir.

MS’li bireyler, saglik hizmeti saglayicilarinin gereken saglik bakimi
standartlarini  koruyamamast  sebebiyle hastaliklarini  yonetirken — zorluklar
yasamislardir. Bunun yani sira pandeminin getirdigi yasaklar ve kisitlamalara ek
olarak MS'li bireylerin algiladigi depresyon, anksiyete ve stres seviyelerinin de
pandemiden dolay1 artmasi sebebiyle pandemi 6ncesinde siirdiirdiikleri saglikli yasam
tarzi1 davraniglarini siirdiirmeye devam edememis ve hastalik semptomlarinda da
kotillesmeler deneyimlemis; bu siirece uyum saglamak i¢in birtakim yontemler

uygulamisglardir.

Anahtar Sozciikler: COVID-19 pandemisi, multipl skleroz, hastalik yonetimi

Tezin sayfa adedi: 86

Damisman: Prof. Dr. Ozlem KUCUKGUCLU
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DISEASE MANAGEMENT EXPERIENCES OF PEOPLE WITH MULTIPLE
SCLEROSIS DURING THE COVID-19 PANDEMIC: A QUALITATIVE
STUDY

Master Thesis

Baran GUL
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Department of Nursing

ABSTRACT

This study was conducted to determine the disease management experiences of

people with multiple sclerosis (MS) during the COVID-19 pandemic.

The research was conducted in a descriptive qualitative design. The study was
carried out with 17 people with MS (PwMS) who were registered in the MS Unit of
Dokuz Eyliil University Hospital. The data were collected through online interviews,
and a semi-structured interview form was used to collect the data. Content analysis
method was used in the analysis of the data. Its reporting is based on The Consolidated

Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) guidelines.

Two themes were reached from the data obtained as a result of examining the
disease management experiences of PwMS during the COVID-19 pandemic. These
themes are; difficulties in maintaining health and adaptation. There are sub-themes
within the themes of difficulty in maintaining health and adaptation. The theme of
difficulty in maintaining health; it has 4 sub-themes: inability to access health services,

inability to exercise, psychosocial problems and worsening of symptoms. In the theme

vii



of adaptation; there are 5 sub-themes: applying prevention methods, regulating

lifestyle, getting social support, seeing the positive side and getting a hobby.

PwMS have had difficulties in managing their disease due to the failure of
healthcare providers to maintain the required healthcare standards. In addition to the
prohibitions and restrictions brought by the pandemic, due to the increase in the
depression, anxiety and stress levels perceived by individuals with MS due to the
pandemic, they could not continue to maintain the healthy lifestyle behaviors they had
before the pandemic and experienced worsening in the symptoms of the disease; they

applied some methods to adapt to this process.

Keywords: COVID-19 pandemic, multiple sclerosis, disease management

Page number: 86

Advisor: Prof. Dr. Ozlem KUCUKGUCLU
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1. GIRIS VE AMAC

1.1. Problemin Tanimi ve Onemi

Koronaviriisler (CoVs), soguk algmligr gibi toplumda yaygin goriilen, hafif
enfeksiyon tablolarindan, Orta Dogu Solunum Sendromu (MERS) ve Siddetli Akut
Solunum Sendromu (SARS) gibi daha ciddi enfeksiyon tablolarina neden olabilen

biiyiik bir viriis ailesidir (1).

Koronavirtis ailesinden olan Siddetli Akut Solunum Sendromu Koronaviriis 2 (SARS-
CoV-2) viriisiiniin neden oldugu enfeksiyon, 2019’un sonunda ilk kez Cin Halk
Cumbhuriyeti’nin Hubei eyaletine bagli Wuhan sehrinde etiyolojisi bilinmeyen viral
pnoémoni vakalarinin goriilmesiyle Wuhan Belediyesi Saglik Komisyonu tarafindan
bildirilmistir. 11 Subat 2020 tarihinde Diinya Saghik Orgiiti (DSO) tarafindan
Koronaviriis Hastaligr 2019 (COVID-19) olarak adlandirilmistir. ilk hastalarin
tanimlanmasindan sadece 3 ay sonra, diinya capinda yiiz binlerce teyit edilmis vaka
bildirilmistir. DSO, COVID-19’u 11 Mart 2020 tarihinde pandemi olarak ilan etmistir.
22 Agustos 2020’ye kadar, diinya ¢apinda toplamda 22.812.491 dogrulanmis vaka ve
795.132 6lim tespit edilmistir (2).

COVID-19, bireyleri farkl sekillerde etkileyebilmektedir. Enfekte olan kisilerin cogu
hafif ve orta derecede hastalik gelistirmekte ve hastaneye yatma gereksinimi olmadan
tyilesmektedir. COVID-19'un en yaygin semptomlar: ates, kuru oksiirik ve
yorgunluktur. Daha az yaygin olan semptomlar arasinda agr1 ve sizilar, bogaz agrisi,
diyare, konjunktivit, bas agrisi, tat ve koku kaybi, cillte kizariklik ve el ve/veya ayak
parmaklarinda renk degisikligi yer alir. Bu semptomlar genellikle hafiftir ve yavas
yavas baslar. Ciddi semptomlar ise nefes almada zorluk, nefes darligi, gogiis agrisi,
konusma kayb1 ve hareket kaybidir. Bir kisiye virlis bulastiktan sonra semptomlarin

ortaya ¢ikmasi ortalama 5-6 giin siirer, ancak bu siire 14 giine kadar uzayabilir (3).

COVID-19 hastaliginda, akciger ve kalp rahatsizliklari, 60 yasin iizerinde olma, sigara
kullanimi, obezite, basta hematolojik olmak iizere maligniteler, diyabetes mellitus,
immiinstipresif tedaviler ve immiin sistem hastaliklar1 ciddi semptomlarin goriilme ve

hastalig1 daha agir gegirme riskini artiran faktorlerdir (4,5).



Immiin sistem viral enfeksiyonlara kars1 hayati bir savunma saglar. Immiin sistemi

baskilanmis kisiler, enfeksiyonlara karsi ¢ok daha savunmasizdir (6).

MS, kronik inflamasyon, demiyelinizasyon, glioz ve ndronal kayip ile karakterize
merkezi sinir sisteminin otoimmdiin bir hastaligidir. Ayrica enfeksiyon riskini artirdigi
bilinen hastalik modifiye edici tedaviler (DMT-Disease Modifying Therapy) ile uzun
stireli tedavi gerektirir (7). DMT grubu tedavilerden olan interferon beta, glatiramer
asetat, teriflunomide, dimethyl fumarate, natalizumab ve S1P modiilatorleri’nin
kullanimi, muhtemelen viral enfeksiyonlar agisindan ¢ok kiigiik bir risk artisina sebep
olsa da bu risk, genellikle hastalik aktivitesinin geri doniisiinden ¢ok daha azdir. Anti-
CD20 kullanimi muhtemelen orta derecede risk artis1 yaratirken; cladribine,
alemtuzumab ve hematopoetik kok hiicre transplantasyonu (HSCT) yiiksek derecede
risk artisina sebep olmaktadir. Aktif COVID-19 hastalig1 olan MS’li bireylerde biitiin
oral, enjeksiyon ve inflizyon tedavilerinin durdurulmasi tavsiye edilmektedir.
Durdurulan tedavilerden dolay: hastalarin atak gecirme riskinin artmasi ve hastaligin
ilerlemesi ile ilgili endigeler bulunmaktadir (6,8). COVID-19 enfeksiyonunun MS’li
bireylerdeki mortalitesine iliskin yeterli bilgi bulunmamakla birlikte COVID-19’un

MS iizerine olumsuz etkileri olabilecegi diistiniilmektedir.

MS’li bireyler, COVID-19 pandemisinin noropsikiyatrik etkilerine karsi ozellikle
savunmasizdir. Ciinkii; MS’li bireylerde cesitli derecelerde bilissel ve noropsikiyatrik
tutulum zaten mevcuttur. Bilissel islev bozuklugu, hastaligin erken agamalarinda bile
mevcut olabilir ve hastalarin %70’ini etkilemektedir. Ozellikle bilgi isleme hizinda,
anlik ve donemsel bellek alanlarinda belirgindir (9). Bununla birlikte yapilan bir
calismada MS’li bireylerin %57’sine varan oranlarda genel popiilasyondaki oranlarin
oldukga tizerinde anksiyete ve depresyon goriilmiistiir (10). Depresyon ve anksiyete,
daha diisiik bir yasam kalitesi, artan yorgunluk ve sakatlik puanlari, daha agresif
ilerleyen bir hastalik siireci ve tedaviye uyumun azalmasina sebep olmaktadir (9,11).
Ayrica depresyon, bilgi isleme hiz1 ve biligsel rezerv iizerindeki ciddi etkilerinden

dolayi biligsel fonksiyonlari olumsuz yonde etkilemektedir (12).

Toplumun diger tiyeleri gibi MS’li bireyler de COVID-19 pandemisinin neden oldugu
duygusal sikintilar ve saglik kaygisi yasamaktadir. Dolayisiyla hastalarin yasamis

oldugu bu duygusal sikint1 ve saglik kaygilarinin zaten mevcut olan biligsel islev



bozukluklarini, anksiyete ve depresyon oranlarini, tedaviye uyumsuzlugu daha da
arttirabilecegi ongoriilebilir. Tiim bunlara ek olarak pandemi nedeniyle MS’li bireyler,
sosyal desteklerini kaybetmekte; grup terapilerine, bilissel ve fiziksel rehabilitasyon

terapilerine erisememektedir (12).

Kronik hastalik yonetimi, hastaligin tedavisiyle birlikte bireyin 6z-yonetim becerisi

kazanmasi i¢in hazir olmasi ve giiglendirilmesini igermektedir (13).

Oz-yonetim bireylerin kronik bir hastalig1 yonetmek icin aktif olduklar1 dinamik,
etkilesimli ve giinliik bir siirectir (14). Oz-yonetim, “bireyin aile, toplum ve saghk
uzmanlariyla birlikte hastaliklarinin  semptomlarini, tedavilerini, yasam tarzi
degisikliklerini ve psikososyal, kiiltiirel ve manevi sonuc¢larini yonetme becerisi”
anlamina gelmektedir (15). Lorig ve Holman, problem ¢6zme, karar verme, kaynaklari
kullanma, saglik hizmeti saglayicilartyla ortaklik yapma, harekete ge¢me ve 0z-
yeterliligi gelistirmeyi de iceren cesitli dzydnetim siiregleri tanimlamistir (14). lyi bir
hastalik yonetimi saglandigi zaman acil servis basvurular1 ve hastane yatislar

azalmakta ve bireylerin fiziksel ve ruhsal fonksiyonlarinda iyilesme saglanmaktadir
(13).

MS, yasam boyu diizenlemeler ve basa ¢ikma becerileri gerektiren kronik inflamatuar
norolojik bir hastaliktir. MS'in kronik, engelleyici ve potansiyel olarak ilerleyen dogast
nedeniyle bireylerin 6z-yonetiminin saglanmasi semptom yonetimi, ila¢ tedavisine

uyum ve saglig1 gelistiren yasam tarzini etkilediginden MS yonetiminde ¢ok 6nemlidir
(16).

MS ve COVID-19 ile iligkili yapilan g¢aligmalara bakildiginda MS’li bireylerin
tedavisinin COVID-19 enfeksiyonu iizerine etkileri incelenmis, pandemi siirecinde
olas1 etkilenimlerinin nasil olabilecegi ile ilgili ¢ikarimlarda bulunulmus olmasina
ragmen MS hastalariin bu siliregte hastalik yonetimi ile ilgili gergekte neler
yasadiklar1 belirsizligini siirdiirmektedir (4,12,17). Ulkemizde yapilan ¢alismalar
incelendiginde kronik hastaliklar ve COVID-19 siireci ile ilgili ¢aligmalara rastlansa
da MS’li bireylerin bu siiregte yasadiklar1 deneyimlere 6zgli herhangi bir ¢alismaya

ulagilamamugtir.



COVID-19 pandemisinin diinya capinda hizla yayilmast goz Oniine alindiginda,
pandemi siirecinden biyopsikososyal olarak olumsuz etkilenen MS’li bireylerin bu
siirecteki hastalik yonetimi deneyimlerinin belirlenerek ilgili sorunlarin ve hastalik
siirecinin nasil etkilendiginin agiga ¢ikarilmasi, MS’li bireylerde noéropsikiyatrik
komplikasyonlarin gelismesini 6nlemek, tedavi seceneklerini belirlemek, uygun
rehabilitasyon programlarmi gelistirmek, hastalarin stres ve anksiyete ile bas
edebilmelerini saglamak agisindan oldukg¢a onemlidir. Planlanan bu ¢alismadan elde
edilecek veriler bu miidahalelerin diizenlenmesi ve yapilandirilmasi ag¢isindan 6nemli

bir kaynak olusturacaktir.

1.2.  Arastirmanin Amaci

Arastirmanin amaci, multipl sklerozlu bireylerin COVID-19 pandemisi siirecindeki

hastalik yonetimi deneyimlerinin belirlenmesidir.

1.3. Arastirma Sorusu

Multipl sklerozlu bireylerin COVID-19 pandemisi siirecindeki hastalik yonetimi

deneyimleri nelerdir?



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Pandemi

2.1.1. Pandeminin Tanimi

Pandemi kelimesi, eski Yunancada tim anlamina gelen “pan” ve insanlar anlamina
gelen “demos” kelimelerinden tiiremistir. Kiiresel olarak yayilan ve yliksek oranda
morbidite ve mortalite ile sonuglanan ve daha 6nce karsilasilmamis yeni bir enfeksiyon
“pandemi” olarak tanimlanmaktadir (18). Pandeminin diger bir tanimi ise bir
hastaligin, enfeksiyon etmeninin veya saglikla ilgili bir sorunun c¢esitli tilkelerde veya
bir kitada yayilmasi, hatta tiim diinya gibi ¢ok genis bir alanda yayilim gostermesi ve

niifusun 6nemli bir boliimiiniin etkilenmesidir (19).

Pandeminin insanlar {izerindeki etkileri bircok faktdrden etkilenmektedir. Bu
faktorler; viriisiin enfektivitesi ve viriilansi, toplum bagisikligi, bireylerin yasam
aliskanliklar1 ve sosyoekonomik durumlari, bireylerin iilkeler ve sehirler arasi mesafe
asim kolayliklari, bireylerin yasaminda ve ¢aligma hayatindaki tasidig: risk faktorleri,
bulunduklar tilkedeki saglik hizmetlerinin kalitesi ve salgin etkenin iklime bagh

olarak olumlu ya da olumsuz tavir degistirme kabiliyeti olarak siralanabilir (19).

2.1.2. Tarihte Pandemiler

Tarih boyunca insanlar1 en ¢ok etkileyen salgin hastaliklar 6zellikle veba, ¢igek
hastalig1, sar1 humma, tifo, sitma, frengi, kolera, tiiberkiiloz, tifiis, kizamik ve griptir.
Bu hastaliklarin bazilar kiiresel olarak yayilmamustir. Clinkii hastaliklara neden olan
mikroorganizmalarin bulagsma, yayilma ve liremeleri i¢in gereken ortamlar farklidir.
Sitma mikrobunun tasiyicisi olan sivrisineklerin iireyebilecegi durgun su ve uygun bir
iklim gerekmektedir. Frengi mikrobunun ise insandan insana gegebilmesi icin cilt
temas1 veya cinsel iligki olmasi gerekir. Sitma, ¢igek hastaligi, frengi, ciizzam,
tiiberkiiloz, tifo, tifiis gibi bulasic1 hastaliklar bir¢ok insanin 6liimiine neden olmasina
ragmen pandemi ozelligi gostermemistir. Tarihteki kiiresel pandemiler; veba, kolera

ve griptir (20).

Tarihte salgin hastaliklarin en korkutucu yani; dogasmin, kaynaklarinin ve

tedavilerinin bilinmemesidir. Hastaliga neden olan viriislerin silirekli mutasyona



ugramasi ve her seferinde insanligin karsisina farkli bir sekilde ¢ikmasi nedeniyle
giiniimiizde de devam etmektedir (20,21). Bu nedenle insanlar, varligin1 ancak
yarattig1 tahribattan gézlemleyebildikleri goriinmez bir diismanla savasmak zorunda
kalmislardir. Hastalik karsisinda caresiz kalinmasi, onun kutsal bir nitelik
kazanmasma ve ¢ok tanrili dinlere sahip toplumlarda tanr1 veya tanrica olarak
goriilmesine neden olmustur. Hiristiyan toplumlarda bazen kiyamette iyilik ve
kotiiliiglin savasina katilan Mahserin Dort Atlisindan biri, bazen bir Yahudi'nin sebep
oldugu Allah'in bir musibeti, bazen de bir kedinin ya da cadinin ugursuz bir belasi

olarak kabul edilmistir (20).

Inanci, cografyasi veya toplumu ne olursa olsun, hastaligi bilmeden, kdkenini
bilmeden, teshis, tedavi ve korunma yontemlerini 6grenmeden salgin hastaliklarla

miicadele etmenin bir yolu yoktur (20).

Karantina uygulamalari, mikrobiyolojik, virolojik, farmakolojik gelismeler ve asilar
insanlar1 bircok hastalikta daha avantajli hale getirse de aniden ortaya ¢ikan ve kitlesel
Oliimlere neden olan pandemik salginlar olusturacak yeni bir viriis veya bakterinin

ortaya ¢ikma olasiligi her zaman var olmaya devam edecektir (20,21).

2.1.3.COVID-19 Pandemisi

Hayvanlarda ve insanlarda hastalifa neden olabilecek koronaviriisler, 50 yili agkin
siredir hafif ve orta derecede solunum yolu enfeksiyonlarinin nedeni olarak
bilinmektedir. Koronaviriisler, tek zincirli, pozitif polariteli, zarfli RNA viriisleridir.
Yiizeylerindeki tag benzeri sivri uglar sebebiyle Latincede ta¢ anlamina gelen “corona”
kelimesi kullanilarak koronavirus (tagh viriis) ismi verilmistir. Alfa, beta, gama ve
delta olarak bilinen dort ana koronaviriis alt grubu vardir. SARS-CoV-2, MERS-CoV
ve SARS-CoV’un da iginde yer aldig1 beta-koronavirus alt grubuna ait bir virlistiir
(1,22,23).

SARS CoV-2, Ocak 2020'de Cin'in Hubei eyaletine bagli Wuhan sehrinde Aralik
2019’un sonlarinda goriilmeye baglanan pnémoni vakalariyla agiga ¢ikmigtir. Huanan
deniz triinleri toptan satig pazarinda satilan vahsi hayvanlardan yayildig: diisiiniilen
SARS CoV-2’nin sebep oldugu hastalik, DSO tarafindan COVID-19 olarak

adlandirilmistir. Cin'de insandan insana bulagarak hizli bir yayilmanin ardindan



diinyani hemen hemen tiim iilkelerinde yeni vakalar goriilmeye baslanmis ve DSO
tarafindan “uluslararasi boyutta halk saglig1 acil durumu” olarak siniflandirilarak Mart

2020’de pandemi ilan edilmistir (1,2,24).

COVID-19, asemptomatik olarak ilerleyebilecegi gibi 6liimle sonuglanabilecek akut
solunum sikintis1 sendromuna, septik soka, coklu organ yetmezligine ve ¢ok siddetli
pnomoniye de sebep olabilmektedir. Enfeksiyonun yaygin belirtileri solunum
semptomlari, ates, oksiiriik ve dispnedir. Bas agrisi, bogaz agrisi, burun akintisi, kas
ve eklem agrilari, agir1 halsizlik, yeni ortaya ¢ikan koku ve tat alma duyusu kaybu, ishal

gibi belirtiler de goriilebilmektedir. (1,25).

DSO’ye 20 Ocak 2020 tarihinde toplam 282 vaka ve 24 Ekim 2021 itibariyle,
pandeminin baslangicindan bu yana 243 milyondan fazla vaka ve 4,9 milyondan fazla
olim bildirilmistir (26,27). Tirkiye’de ilk COVID-19 vakasi 11 Mart 2020’de
saptanmigtir ve 3 Ocak 2020'den 29 Ekim 2021'e kadar 69.998 6liim ve 7.961.535 vaka
DSO’ye bildirilmistir (1,28)

2.1.4. Diinyada COVID-19 Pandemisi

Insandan insana bulasan koronaviriis, Cin ve Uzakdogu iilkelerinin ardindan diger
Asya, Avrupa, Amerika ve Afrika iilkelerine de sigramis ve tiim diinyada hizl bir
yayilim gostermistir ve bu yayilimin ardindan hiikiimetler maske kullanimi, sehirlerin
kilitlenmesi, hareket kisitliligi, sosyal izolasyon gibi 6nlemler alsa da pandemi hizla
yayilmaya devam etmistir (29). Salgin tim diinyaya yayilirken iilkeler vatandaslarini
korumak i¢in sert onlemler almistir. Bu 6nlemleri alirken iilkeler, viriisiin kisiden
kisiye yayilmasini smirlamak ile ekonomik faaliyeti siirdiirmek arasinda denge
saglamaya odaklanmistir. Bu dnlemlerin uygulanmasinin zamanlamasinin hem halk
sagligi hem de SARS-CoV-2 yayilimi ve her bir iilke lizerindeki ekonomik etkisi
acisindan ¢ok onemli oldugu kanitlansa da bu dengeyi saglamanin oldukg¢a zor oldugu

anlagilmastir (30,31).

COVID-19 kriziyle basa ¢ikabilmek i¢in tim diinyada viral genetigi,
immiinopatogenezi ve terapétik stratejileri belirlemek amaciyla benzersiz bir
uluslararasi bilimsel siire¢ baslamistir. Diinyanin dort bir yaninda kamu ve 6zel fon

kuruluglart bu bilimsel siirecleri destekleyecek girisimlerde bulunmustur. Bu



pandeminin ulusal diizeyde yonetilemeyecegi anlagilmis, temel bilim, klinik deneyler,
sosyal ve davranig bilimleri, miihendislik ve biyoinformatik gibi farkli arastirma

alanlarindaki uzmanliklar arasinda her kitada is birlikleri ve aglar ortaya ¢ikmustir (32).

Salginin yonetilmesi i¢in alinan 6nlemler sonucunda psikolojik, sosyal ve ekonomik
acidan bir¢ok sorun ortaya c¢ikmistir. Tiim diinyanin hazirliksiz yakalandigi bu
pandeminin oncelikle ekonomik ve saglik alanlarinda olumsuz etkileri goriilse de uzun
vadede psiko-sosyo-kiiltiirel yonden agir sonuglarinin goriilecegi ongoriillmektedir
(33).

2.2. Multipl Skleroz

MS, gri ve beyaz cevherde fokal lezyonlara ve tiim beyinde yaygin ndrodejenerasyona
yol acan merkezi sinir sisteminin (MSS) kronik otoimmiin, inflamatuar ve

demiyelinizan bir hastaligidir. (34-36).

MS, genellikle 20-40 yaslar1 arasinda, insanlarin aile planlamasi yaptigi ve
kariyerlerine yoneldikleri, yasamin oldukga iiretken olunan bir asamasinda ortaya
cikar. Bu nedenle MS’ten etkilenen bireyler, aileleri ve toplum iizerinde 6nemli bir
etkiye sahiptirler. Artan hastalik modifiye edici tedaviler, MS'li kisilerin sakatliklarini
azaltsa ve yasam siirelerini uzatsa da MS’in bir tedavisi yoktur ve hastaligin etiyolojisi

tam olarak anlagilamamstir (37,38).

Diinya genelinde MS'li birey sayisi, 2013'te 2,3 milyondan iken 2020'de 2,8 milyona
cikmistir. Ulusal ve kiiresel olarak daha iyi sayim yontemleri kullanilmasiyla birlikte
MS’in daha iyi teshis edilmesi, kiiresel niifus artis1 ve MS'li kisilerin daha uzun siire
yasamasi bu artista etkili olmaktadir. Prevalansin en yiiksek oldugu iilkelerde, her 300
kisiden 1'inde MS vardir. Her 5 dakikada bir, diinyanin herhangi bir yerinde birine MS
teshisi konmaktadir. MS'li kisilerin sayis1 artmis olsa da teshis anindaki cinsiyet ve
yas, diinya genelindeki bolgesel dagilimda oldugu gibi 2013 verileriyle benzerdir
(39,40). Ulkemizde ise 58.401 MS’li birey bulunmaktadir. Bunlarin %33’ii erkek,
%67’si ise kadindir. Diinyada ise MS’li bireylerin %31°i erkek, %69’u kadindir.
Diinyada ortalama tani alma yas1 32 iken tlilkemizde 29°dur (41).

MS hem genetik hem de ¢evresel birgok faktoriin hastalik riskini belirledigi ve bu risk

faktorlerinin birbirleriyle karmasik bir sekilde etkilesimde oldugu bir hastaliktir. Bu



nedenle, major histocompatibility complex (MHC) tarafindan belirlenen genetik
olarak duyarli bireylerde, degistirilebilir ¢evresel faktorler, bireyin MS gelistirip
gelistirmeyecegini belirlemede rol oynar. Cevresel faktorler arasinda, Epstein-Barr
virilisli enfeksiyonu, sigara kullanimi, diisiik D vitamini seviyeleri ve daha yiiksek MS
gelisme riski olan ergenlik doneminde artan viicut kitle indeksi arasindaki iliskiyi
destekleyen giiglii kanitlar vardir. D vitamini seviyeleri ve sigara kullanimi gibi bu

faktorlerin bazilari, hastaliginin seyrini de etkileyebilir (42,43).

MS’in tanilanmasi, MSS ig¢indeki lezyonlarin ve neden oldugu klinik tablonun
zamanda ve alanda yayilimmin gosterilmesi ve benzer ozelliklere sahip alternatif
hastaliklarin klinik ve/veya inceleme yontemleri ile dislanmasini kapsamaktadir
(44,45). MS’in tanilanmasinda 2010 McDonald kriterleri, arastirma ve klinik
uygulamada yaygin olarak kullanilmaktadir. Uluslararast MS Tanilama Paneli, 2010
McDonald kriterlerini gézden gecirerek revizyonlar 6nermis ve revizyonlar sonrasi

2017 McDonald kriterleri olusturulmustur (46).

MS klinik tipleri, Lublin ve arkadaslar tarafindan 2013 yilinda klinik izole sendrom
(KIS), relapsing (atakli) MS ve progresif (ilerleyici) MS olarak ii¢ bashk altinda
tamimlanmistir.  Hastalik  aktivitesinin  (atak gelismesi, manyetik rezonans
goriintiilemede (MRQ) lezyon aktivitesi) ya da hastalik ilerlemesi/6ziirliiliiglin giderek
artmasi hastaligin alt seyirlerini belirlemede 6nemlidir (45,47,48). Diinyadaki MS’li
bireylerin %85'ine ilk olarak RRMS tanis1 konarken %12'sine PMS tanist konur ve

%3'tinlin tan1 aninda hastalik fenotipi bilinmemektedir (41).

KIS, MS’i diisiindiiren semptomatik ya da asemptomatik lezyonlarmn gézlendigi ancak
alanda yayilma kriterlerini karsilamayan, inflamatuar demiyelinizasyon 6zelliklerini
gbsteren bir hastaligin baslangici olarak kabul edilmektedir. KiS’i olan bireylerin
yaklasik %85’inde ataklarla seyreden MS (RRMS) gelisir (47,48).

RRMS, MS’li bireylerin yaklasik %85'ini etkileyen en yaygim MS fenotipidir.
Semptomlarin alevlenmeleri (tekrarlamalar veya siddetlenmeler) ve ardindan
remisyon dénemleri (semptomlar diizelmesi veya kaybolmasi) ile karakterizedir (47).
RRMS tanisi, tek bir MRG taramasinda ve/veya sonraki bir olayda gadolinyum
tutulumu ve kontrast olusturmayan T2 lezyonlarinin yan1 sira alanda yayilimm MRG

ile dogrulanmasi ile konur (44,47,48).



flerleyici MS (PMS) fenotipi, birincil ilerleyici MS (PPMS) ve ikincil ilerleyici MS
(SPMS) olmak tizere ikiye ayrilmaktadir. PPMS, MS'in klinik baslangicindan itibaren
ilerleme ile tanimlanirken, SPMS, RRMS fenotipindeki atak ve iyilesmeler ile giden
ortalama 5-6 yillik erken donem sonrasi atak sayisinin azaldigi, diizelmenin az oldugu,

ozurliligin giderek arttig1 donemdir (45,47,49).

MS’le ilgili kullanilan terimlerden olan benign MS ve malignant MS, basli basina MS
fenotipi degillerdir. Bunun yerine hastaligin zaman igindeki siddetinin bir gostergesini
saglamay1 amaclamislardir ve "uzlagma ile" tanimlanmiglardir. Bu terimler, teoride,
zaman i¢indeki hastalik aktivitesinin derecesine veya herhangi bir zaman noktasindaki

bozulmaya/engellilige bagli olarak herhangi bir MS fenotipi i¢in gegerli olabilir (47).

MS; demiyelinizasyonlu inflamasyon, astroglial proliferasyon ve ndrodejenerasyon
olmak tizere 2 patolojik siire¢ ile karakterizedir. MS'te doku hasar1, MSS ile sinirhidir
(47).

MS’te atak, 2010 McDonald olgiitlerine gore; “Ates ve enfeksiyon yokken hasta
tarafindan tarif edilen veya hekim tarafindan saptanan ve en az 24 saat siiren akut
inflamatuar demiyelinizan siirecle uyumlu bir ya da birden fazla norolojik defisit

olmasi1” seklinde tanimlanmustir (44,50).

MS ataklari siklikla beyaz cevherde olusan lezyonlar sonucunda kan-beyin bariyerinin
(KBB) bozulmasi, bozulan bolgeye immiin reaktif hiicre go¢li ve bu hiicrelerin
oligodendrosit ve miyelini hedef alarak yarattig1 hasarlarla karakterizedir. inflamasyon
primer olarak T-lenfosit aracilidir. Patogenez, otoreaktif Th17 hiicrelerinin periferik
kandan servikal lenf nodlarina, ardindan beyin omurilik sivisina (BOS) oradan da
koroid pleksuslar, meninksler ve parenkime gelmesiyle baslar. Sonrasinda daha fazla
sayida Th17 ve Thl hiicresi parankime hiicum eder. Miyelin reaktif T-hiicreleri
tarafindan saliman kemokinlerle inflamasyon belirgin hale gelir. T hiicreleri ve
makrofajlarin  ylizeyinde bulunan adhezyon molekiillerinin ekspresyonundaki
degisiklikler bu hiicrelerin KBB’yi ge¢mesini kolaylastirir. Daha sonra CD8+ T
hiicreleri ve daha fazla CD4+ T hiicresi merkezi sinir sistemine gdg eder. Inflamasyon
mikrogial hiicreleri aktive eder ve bu hiicrelerin aktivasyonu erken doénemdeki

dejenerasyonun ana nedenidir. Sonugta, MS ataginda miyelin yikimi,
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demiyelinizasyon ve aksonal hasar olusur. Aksonal hasar kalic1 oziirliiliikle iliskilidir
(51,52).

MS’in degisken ve dngoriilemeyen bir¢ok semptomu vardir. Semptomlar her bireyde
farklilik gostermektedir. Bu semptomlar tek sefer goriilebilecegi gibi belirli araliklarla
da goriilebilir veya zaman i¢inde siddeti degisebilir. MS’in semptomlari, beynin, optik
sinirin veya omuriligin hangi boliimiiniin etkilendigine baglh olarak viicudun farkli
bolgelerinde goriilebilir. Bazi MS semptomlar1 ise goriinmezdir. En sik goriilen
semptomlar arasinda bas donmesi ve vertigo, anksiyete, gérme bozukluklari, titreme,
cinsel sorunlar, mesane ve bagirsak sorunlari, yutma sorunlari, spastisite ve spazmlar,
duyusal belirtiler, agri, 1s1 duyarliligi, yorgunluk, denge ve yiiriiylis sorunlari,

depresyon, biligsel sorunlar (diisiinme ve hafiza) ve ataksi yer almaktadir (53).

MS’te ilaglar; hastaligin seyrini degistirmek, ataklar veya alevlenmeler olarak da
adlandirilan niiksleri tedavi etmek ve semptomlar1 yonetmek i¢in kullanilir. Kapsamli
MS bakimimin diger temel bilesenleriyle birlikte bu ilaglar, MS'in y6netilmesine ve
yasam kalitesinin arttirtlmasina yardimer olur. MS’in tedavisi sadece farkli etki
mekanizmalarina sahip ¢esitli hastalik modifiye edici ilaglari (DMT) degil, ayni
zamanda ¢ok ¢esitli semptomatik tedavileri de icermektedir (54). DMT ler enjektabl,

oral ve infiizyon olarak 3 sekilde uygulanir (55).

DMT ’ler ¢cok yonlii ve farkli etki mekanizmalarina sahip, yan etkileri sebebiyle diizenli
izlem gerektiren genis bir ilag grubudur (56). Lublin ve arkadaslarinin, iki ana MS
fenotipini (RRMS ve PMS) ayirmasi ve hastalik aktivitesinin varlig1 veya yokluguna
gore daha fazla alt kategorizasyon ile MS fenotiplerini yeniden siniflandirmasi, MS
tedavisinin daha iyi tanimlanmasina katki saglamistir (47). Bu smiflandirma, iki ana
fenotipin patojenik farkliliklarini, tedavi sonuglariyla birlikte degerlendirmektedir.

Ayrica hastalik aktivitesi gibi kriterler, tedavi kararlarina yon vermektedir (56).

2.3. Hastalik Yonetimi

Kronik hastalik "bir ya da daha fazla yil siiren, kisinin giinliik yagamini kisitlayip,
stirekli tibbi destek almasimi gerektiren bir durumdur (57). Giiniimiizde kronik
hastaliklarin giderek artmasi ile kronik hastaliklarin etkin kontrolii ve yonetimi 6nem

kazanmaktadir (58). Acil birimlere basvurularin azaltilmasi, yasam Kalitesinin
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arttirtlmasi, bagimsizligin  giiclendirilmesi, hastalifin psikolojik ve fizyolojik
etkilerinin azaltilmasi icin etkili ve siirdiiriilebilir bir hastalik yonetimi gerekmektedir.
Bu siirecte hastaligin tedavi silirecine ek olarak hastanin 6z-yonetim becerilerini

kazanmasi hedeflenmektedir (59,60).

Etkili bir hastalik yonetimi i¢in hasta ile etkilesim i¢inde hasta bakiminin organize ve
koordine edilmesi, hastanin perspektifinden durumun ve kosullarinin seyri, yonetimi
ile ilgili verilerin ortaya cikarilmasi onemli bir yer tutmaktadir. Ortaya ¢ikarilan bu
veriler ile hasta i¢in hedefler belirlenip, 0z-yonetime iliskin sorunlar acgikliga
kavusturularak ¢6ziim saglanmasi; hastaligin uygun tedaviler ile optimize edilip,

hastanin refahinin saglanmasi ve takibinin yapilmasi gerekmektedir (61).

Kronik hastaligi olan bireyler kendi hastaliklarin1 kendileri yonetirler; bu gercek
kaginilmazdir. Bireyler her giin ne yiyeceklerini, egzersizlerini nasil yapacaklarini,
ilaglarin1 ne 6l¢iide kullanacaklarina karar verirler. Bu 6nemli 6z-yonetim kararlar
hastalarin elindedir (62). Kronik hastaligi olan bireyler, kendileri temel bakim
verenlerdir. Saglik profesyonelleri ise bu rolde onlar1 destekleyen en 6nemli
danismanlardir (63). Bu is birligi iki bileseni igermelidir. Bunlar, isbirlik¢i bakim ve
0z-yonetim egitimidir. Isbirlik¢i bakimda, saglik profesyonelleri ile hasta bakim
kararlari birlikte alir. Oz-y6netim egitimi ise hastalarin yasamlarini iyilestirmek igin

problem ¢ézme becerileri saglayan bir plan igerir (64,65).

Literatiirde kronik hastaliklarin yonetimi igin hastalarin beklentilerinin yeterince
karsilanmadigina iliskin ¢aligmalar géze ¢arpmaktadir (62,66,67). Aktif 6z-yonetim ve
0z-yonetim destek kaynaklarma erisim ig¢in algilanan engelleri belirlemek amagh
hastalarla yapilan bir ¢alismada 54 kronik hastalii olan bireyle 10 odak goriisme
yapilmustir. Aktif 6z-yonetimin Oniindeki en sik goriilen engellerin; depresyon, kilo
sorunlari, egzersiz yapmada zorluk, yorgunluk, zayif doktor iletisimi, diisiik aile
destegi, agr1 ve finansal sorunlar oldugu goriiliirken; 6z-yonetim destek kaynaklarina
erismenin Oniindeki en yaygin engeller, farkindalik eksikligi, fiziksel semptomlar,

ulagim sorunlar1 ve maliyet/sigorta kapsaminin olmamasi olarak saptanmistir (67).

Etkili 6z-yonetim ile kisi durumunu izler ve tatmin edici bir yasam kalitesini
siirdiirmek i¢in gerekli biligsel, davranigsal ve duygusal tepkilerini belirler. Boylece

dinamik ve siirekli bir 6z-diizenleme siireci kurulur (68). Hastalik yonetimi, hastalarin
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ihtiyaclar ile saglik ve sosyal bakim hizmetlerinin bu ihtiyac¢lar1 karsilama kapasitesi
arasindaki boslugu kapatmanin bir yolu olabileceginden, kronik hastalig1 olan

bireylerde bu kavramin agikliga kavusturulmasi énem tasimaktadir (69).

2.4. Multipl Sklerozda Hastalik Yonetimi

MS’te hastalik yonetimi; MS’in, semptomlarin ve bireyin yonetimini kapsamaktadir.
MS tanis1 konulduktan ve tedavi yaklasimlarina iliskin kararlar verildikten sonra
tizerinde durulan en 6nemli nokta MS’li bireylerin yasam kalitesini olumsuz etkileyen
semptomlarin yonetimidir. MS'i yonetirken asil amag, her hastanin sahip oldugu engel
ya da semptom ile elinden gelenin en iyisini yapmasini saglamaktir (70). MS’in saglik
ve yasam kalitesi iizerindeki olumsuz etkilerinin iyilestirilmesinde, bakimin

saglanmasinda ve hastaligin yonetiminde hemsireler Kritik bir role sahiptirler (71).

MS’in yoOnetimi; akut ataklarin tedavisini ve ataklart onlemek igin DMT’lerin
kullanimini igermektedir (72). MS’te akut ataklarda; 6demi azaltma, kan-beyin
bariyerini stabilize etme, proinflamatuar sitokinleri azaltma ve T hiicre apoptozunu
indiikleme etkileri olan kortikosteroitler ~kullanilmaktadir (73). DMT ler,
immiinosupresif ve/veya immiinomodiilator etkilere sahiptirler. MS’li bireylerde
MSS’de olusan inflamasyonu sinirlayarak, ataklarin ve yeni inflamatuar lezyonlarin

olugsmasini engellemek igin kullanilirlar (74).

MS, bireylerin giinlik yasam aktivitelerini yerine getirme yeteneklerini
etkileyebilecek ¢ok ¢esitli semptomlarla iliskilidir. MS’li bireylerde ¢ok sayida
semptom goriilebilse de en yaygm olarak bildirilenler arasinda yorgunluk,
duygudurum bozukluklari, biligsel islev veya hafizadaki degisiklikler, duyusal
degisiklikler (uyusma, agri, titresimler), motor degisiklikler (denge kaybi, zayif
koordinasyon, kas zayiflig1 veya sertligi), gorme degisiklikleri (¢ift gorme, bulanik

gorme, gorme kaybi) ve mesane veya bagirsak disfonksiyonu yer almaktadir (75).

MS’de semptomlarin yonetimi kritik bir konudur. Ciinkii, giinlik yasam
aktivitelerinde kisitlamalara ve bunun sonucunda azalmis fiziksel aktiviteden
kaynaklanan sosyal, profesyonel ve aile ile iliskili ikincil komplikasyonlara yol
acabilmektedir. Tiim kronik hastaliklarda oldugu gibi, hasta ve sosyal ¢evre arasindaki

etkilesimdeki bu kisitlamalar, diisiik yasam kalitesinin 6nemli bir sebebidir. Bu
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nedenle yeterli semptom yOnetimi, sosyal temas, katilimi siirdiirmek ve yasam

kalitesini korumak i¢in 6nemlidir (75,76).

MS, miimkiin oldugunca diizenlenmesi gereken bir hastalik siireci olarak degil, teshis
edilmesi ve yoOnetilmesi gereken c¢ok sayida semptom iireten bir hastalik olarak
goriilmesi gerekmektedir. Yorgunluk, depresyon ve motor sorunlar gibi semptomlarin
cogu, uygun farmakolojik veya farmakolojik olmayan miidahalelerle etkili bir sekilde
tedavi edilebilmektedir (76). MS’li bireyler, depresyon ag¢isindan yiiksek risk altinda
olduklarindan, hemsirenin hastanin psikolojik durumu ve gereksinimleriyle yakindan

ilgilenmesi 6nemlidir (77).

MS’li bireyler i¢in semptom yonetiminde; etkili iletisim, hasta egitimi, mesleki ve
diger terapiler, fiziksel aktiviteler ve farmakolojik miidahaleler kullanilir. Her birey
icin bireysellestirilmis girisimlerde bulunulmali ve semptom dongiilerinin gelismesini

onlemek igin semptomlarin kontrolii miimkiin oldugunca erken saglanmalidir (78,79).

Hastalik yonetiminin bileseni olan 6z-yonetim ise ilag ve tedaviye uyum, terapdtik
kararlara katilim, 6z bakim, hastalik ve ortaya ¢ikan tedavi se¢enekleri hakkinda aktif
bilgi arama, sosyal iligkilerin ve duygusal dengenin stirdiiriilmesi yoluyla hastalikla

aktif bir sekilde bas etme siireci olarak tanimlanmaktadir (80,81).

MS’in basarili bir sekilde 6z-yonetimi, bireyin belirli becerileri dgrenmesini ve
ardindan bu becerileri belirli gorevleri yerine getirmek i¢in uygulamasini gerektirir
(14). Oz-yonetim gorevlerini ve becerilerini kisinin giinlilk yasamina dahil etmek,
hastalikla daha 1y1 basa ¢ikmasini ve hastaliga uyum saglamasini kolaylastirabilir ve

ikincil komplikasyonlarin gelisme olasiligini azaltabilir (79,82).

Cok sayida ¢alisma, MS'te 6z-yonetim ile yasam kalitesi, azalan engellilik durumu ve

daha diisiik tedavi maliyetleri arasinda pozitif bir iliski oldugunu gostermistir (81-83).

Hemsireler; yasam kalitesi, bas etme, semptom yonetimi, egitim ve engellilik gibi
konularda becerilerini kullanarak ve ekibinin diger lyeleriyle yakindan c¢alisarak,
MS'li bireylerin aileleriyle ve toplumla i¢ ige yasamaya devam etmesinde kritik bir rol

oynar (84).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Aragtirma, tanimlayici kalitatif bir calisma olarak planlanmistir. Bu yontemde bir olay,
olgu veya deneyim, kisilerin kendi bakis agisiyla ve direkt olarak tanimlanmaktadir
(85).

3.2. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Arastirmaya literatiir taramasi ile Haziran 2020°de baslanmis olup, Aralik 2021°de
bitirilmistir. Arastirmanin veri toplama kismi, Dokuz Eyliil Universitesi Hastanesi MS
Birimi’nde kayitli olan 17 MS’li birey ile Aralik 2020-Nisan 2021 tarihleri arasinda
gerceklestirilmistir.

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Bu arastirmada amagli 6rneklem tiirlerinden maksimum varyasyon 6rneklem yontemi
kullanilmistir. Bu yontemdeki amag, goreli olarak kiiciik bir 6rneklem olusturmak ve
bu drneklemde calisilan probleme taraf olabilecek bireylerin ¢esitliligini maksimum
derecede yansitmaktir. Maksimum varyasyon Orneklemesi kullanirken amag
genelleme yapmak degildir, tam tersine gesitlilik gosteren durumlar arasinda herhangi
ortam ya da paylasilan olgularin olup olmadigini bulmaya calismak ve bu cesitlilige
gore problemin farkli boyutlarim1 ortaya koymaktir. Bu Ornekleme yontemi
kullanilirken arastirmanin amacina uygun olarak gesitlilik kaynaklarin belirlenmesi
gerekmektedir (86). Yapmis oldugumuz arastirmamizin amacina uygun olarak yas,
cinsiyet, hastalik stiresi, kullanilan tedavi yontemi, ¢alisma durumu boyutlarinda

cesitlilik saglanmigtir.
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Ornekleme kabul edilme kriterleri Orneklemden dislanma kriterleri

e Goriismeye katilmaya goniillii e Gorlisme yapmasina engel
olma. olabilecek bilissel bozukluga

e 20-65 yas arasinda olma. sahip olma.

e Tiirk¢e konugma ve anlayabilme. e GoOrme, isitme, algilama ve

e Enaz 1 yildir MS’li olma. herhangi bir fiziksel engellilik

e Akilli telefon, tablet, bilgisayar durumu olmast.

vb. elektronik cihazlara

ulasiminin olmasi.

Orneklem  biiyiikliigii: Nitel arastirmalarda 6rneklem biiyiikliigiinii &nceden
belirlemeye yonelik kesin bir kural belirtiimemektedir. Orneklem biiyiikliigii
belirlenirken, arastirma sorusunun yaniti olabilecek kavramlarin ve siireglerin
tekrarlamaya baglamasina (doyum noktasi) kadar veri toplama igleminin
stirdiiriilmesinin yeterli olacagi belirtilmektedir. Elde edilen kavramlar ve siirecler
birbirini tekrar etmeye basladigt zaman yeterli veri kaynagina ulasildigi
anlasilmaktadir (86). Bu ¢alismada, veri toplama islemine doyum noktasina ulasilana

kadar devam edilmis sonrasinda iki goriisme daha yapilarak sonlandirilmastir.

3.4. Calisma Materyali

Planlanan bu ¢alismada herhangi bir ¢aligma materyali bulunmamaktadir.

3.5. Arastirmanin Degiskenleri
Kalitatif caligmalarda degisken kavrami s6z konusu degildir. Bu ¢calismada hastalarin

deneyimleri esas alinmustir.

3.6. Veri Toplama Araclan

3.6.1. Hasta tanitic1 bilgi formu

Arastirmaci tarafindan ilgili literatiir taranarak arastirmanin amacina uygun olarak
hazirlanan yas, cinsiyet, medeni durum, egitim durumu, kullanilan ilag¢lar, hastalik

siiresi gibi bilgileri igeren sorulardan olusmaktadir.
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3.6.2. Yar1 yapuandrilmis goriisme formu

MS hastalarinin COVID-19 pandemisi siirecindeki hastalik yonetimi deneyimlerini
belirlemek amaciyla arastirmaci tarafindan olusturulmustur. Yapilan goriismeler
online olarak yar1 yapilandirilmis goriisme formatinda gergeklestirilmistir.

Goriismenin akisina bagli olarak ek sorular yonlendirilmistir.
MS’li bireylerle yapilan gériismelerde sorulan sorular:

+ COVID-19 pandemisi siirecinde MS hastaliginizi yonetirken yasadiginiz
deneyimlerden bahseder misiniz?

+ COVID-19 pandemisinin MS hastaliginizi nasil etkiledigini diisliniyorsunuz?

3.7. Veri Toplama Siireci

Arastirmanin yapilmasi i¢in gerekli kuruluglardan uygulama izni ve etik kurul izni
alimmigtir. Goriigsmeler, yar1 yapilandirilmig goriisme formu ile online olarak
yapilmistir. DEU Hastanesi MS Birimi’ne rutin kontrolleri icin gelen hastalarla
gorisiilerek calismayla ilgili gerekli bilgiler verilmis kabul eden bireylerden; telefon
numaralar1 ve ¢alisma i¢in onamlar1 alinmistir. Onam alinan hastalarla uygun giin ve
saat belirlenerek goriismeler online olarak gergeklestirilmistir. Online goriismeler
WhatsApp programi araciligr ile yapilmistir. Yapilan online goriismeler ekran
kaydedici ile hem goriintli hem de ses kaydi igerecek sekilde kayit altina alinmistir.
Yapilan goriismelerde gelen veriler tekrarlanincaya ve yeni bilgiler gelmeyinceye
kadar devam edilmis, veriler doygunluga ulastiginda iki gorisme daha yapilarak veri

toplama sonlandirilmistir.

3.8. Arastirmanin Gegerligi ve Giivenilirligi

Bu calismanin goriismeleri tutarlilik i¢in sadece birinci arastirmaci tarafindan
yapilmustir. Arastirmaci, baska kalitatif aragtirmalarda gérev almistir. Arastirmanin
gecerligi ve gilivenirligini saglamak amaciyla kalitatif arastirmalarda yer alan
inandiricilik, aktarilabilirlik, tutarlik ve teyit edilebilirlik ilkelerinden yararlanilmistir
(87). Arastirmada ifadelerin temalari karsilama durumlarini analiz etmek i¢in kappa

analizi kullanilmistir. Kappa analizinde temalarin altinda yer alan ifadelerden birkag1
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rastgele segildikten sonra rastgele kisilere gonderilerek temalarla alintilar1 eslestirmesi

istenir.

Daha sonra bu eslestirmeye iliskin veriler SPSS programina girilerek kappa analizi
yapilir (88). Arastirmamizin kappa analizi sonucunda miikemmel diizeyde uyum

oldugu saptanmistir (k=1, p<0.001).

Inandiricilik: Arastirmanin bilimsel oldugunun kabul edilebilmesi icin arastirma
sirecinin ve sonuclarinin agik, tutarli ve bagka aragtirmacilar tarafindan teyit edilebilir
olmas1 gerekmektedir. Aragtirmacinin elde ettigi bulgularin gercekligine, siireclerin
birbiri ile tutarli olmasina, benzer ortamlarda sonuglarin gegerligine, verilerin nesnel
yaklagimla toplandigina ve sonuglarin da nesnel olarak ortaya konulduguna iliskin
kanitlar sunmasi amaciyla katilimci teyidi (member checking), uzman incelemesi
(peer debriefing) ve ¢esitleme (triangulation) seklinde ti¢ yontem kullanilmustir (87).
Goriismenin siiresi uzadik¢a giiven ortami olusmakta ve katilimcilar daha samimi
yanitlar vermektedir (86). Bu nedenle katilimcilarla yapilan goriismelerin uzun
stirmesi planlanmistir. Arastirmada katilimeilar ile gériismeler ortalama 21 dakika 30
saniye stirmiistiir. Bu ¢alismada arastirmaci arastirma sorular1 kapsaminda elde ettigi
verileri bulgular kisminda ayrintili sekilde okuyucuya sunmugstur. Goriismeler
aragtirma amacima uygun olarak doyum noktasina ulastigi 15 goriigmeden sonra
doyum noktasina ulasildigini teyit etmek icin iki gorlisme daha yapilarak
sonlandirilmistir. Arastirmaci topladigi verilere elestirel bir gézle bakmali, arastirma
sorularia uygun yanitlar olup olmadigin1 degerlendirmeli ve elde edilen sonuglarin
gercege uygunlugunu sorgulamalidir (86). Analizler sonrasinda katilimcilar aranarak
onemli bulunan ifadeleri dogrulamak amagli sorular sorulmus ve katilimcilarin goriisii
almmistir (katilime1 teyidi). Arastirma konusu hakkinda uzmanlagmis kisilerden,
yapilan arastirmayr cesitli boyutlariyla incelenmesinin istenmesi inandiricilik
konusunda alinabilecek 6nlemlerden bir digeridir (86). Arastirma planlanirken kalitatif
calisma yontemi konusunda uzman iki kisiden goriisme sorulari ile ilgili Oneriler
alinmis ve ona gore goriisme sorulart yeniden yapilandirilmistir. Yapilan iki pilot
goriisme sonrasinda da uzmanlara danisilmig ve goriismelere oneriler dogrultusunda
devam edilmistir.”  Ikinci arastirmaci, her bir goriismenin video kayitlarmi
dinleyerek goriisme siireci ve icerigi ile ilgili arastirmaciya geri bildirim vermis,

arastirma deseninden, toplanan verilere, analiz ve sonuglarin yazimina kadar olan tiim
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stireglere elestirel gozle bakarak degerlendirmistir. Analiz asamasinda ise kodlama,
kategori olusturma ve temalarin olusturulmasi asamalarinin her birinde aragtirmacilar
ayr ayri ¢alismis daha sonra bir araya gelerek temalarin ve kategorilerin son sekline
karar vermislerdir. Arastirmaci odaklandig1 ortamdaki farkliliklar1 térpiilemek yerine
bu farkliliklar1 olabildigince biitiin zenginligi ile sergilemelidir (86). Bu nedenle

aragtirmaci farkli 6zelliklere sahip katilimcilar: aragtirmaya dahil etmistir.

Aktarilabilirlik: Arastirma sonuglari benzer ortamlara dogrudan genellenemez fakat
bu tiir ortamlarda sonuglarin uygulanabilirligine iligskin gegici yargilar elde edilebilir.
Boylece benzer siire¢ ve ortamlara iligkin bir anlayis olusturulabilir (86). Bu amagla
ayrintili  betimleme ve amachh Ornekleme yontemleri kullamilmistir. Ayrintili
betimlemeyi saglamak i¢in ham verinin temalara uygun olarak, herhangi bir yorum
yapilmadan, verinin 6zgiinliigii korunarak aktarilmistir. Bununla birlikte ¢aligmanin
amacina uygun olarak DEU MS Birimi’ne kayitli MS’li bireyler amagl 6rnekleme
yontemiyle belirlenmistir. Ayrica arastirmaya iliskin tiim siiregler seffaf ve acik olarak

yazilmstir.

Tutarlik: Kalitatif arastirmalarda tutarlilik veri toplama araglarmin olusturulmasi,
verilerin toplanmasi ve analiz asamasinda kendisini gostermektedir (86). Aragtirmact
arastirmanin her asamasinda goriismecilere tutarli davranmistir. Arastirmaci tiim
goriismelerinde ayn1 gortisme formunu ve video kayit programimi kullanmuistir.
Verilerin kodlanmas: stirecinde kavramsallastirma yaklasimdaki tutarlili§a ve verilerin

sonuglarla iliskilerinin kurulmasina dikkat edilmistir.

Teyit Edilebilirlik: Arastirmada dis giivenilirligi saglamak amaciyla arastirmaci, elde
ettigi sonuglari, var olan veriler ile siirekli olarak teyit etmeli ve bu dogrultuda sunmasi
gerekmektedir (86). Bu nedenle goriismenin veri toplama araglari arastirma planlanma
asamasinda iki uzmanin geri bildirim ve Onerileriyle sekillendirilmis, ham veriler,
video kayitlar1 ikinci arastirmaci tarafindan incelenmis, analiz asamasinda ise
kodlama, kategori olusturma ve temalarin olusturulmasi asamalarinin her birinde
aragtirmacilar ayr1 ayr1 galismig daha sonra bir araya gelerek temalarin ve kategorilerin
son sekline karar verilmistir. Ayrica tiim veri toplama araglari, ham verileri, video
kayitlari, analiz asamasinda ortaya cikan kodlar ve temalar gerekli oldugunda

incelenebilmesi i¢in saklanmaktadir.
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3.9. Arastirmanin Plam

Literatiir tarama
(Haziran 2020-Temmuz 2021)

l

Tez Oneri Smavi
(Ekim 2020)
!
Veri toplanacak kurumlardan izin

(Ekim — Kasim 2020)

!
Etik Kurul Izni Alinmas1
(Kasim-Aralik 2020)

!

Veri toplanmasi

(Aralik 2020-Nisan 2021)

l

Verilerin analizi ve rapor yazimi

(Nisan 2021-Aralik 2021)

3.10. Verilerin Degerlendirilmesi

3.10.1. Hasta Tamitict Bilgi Formunun Degerlendirilmesi

Ornekleme alinan MS’li bireylerle ilgili sosyodemografik veriler tanimlayici analizler

kullanilarak incelenmistir
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3.10.2. Yar: Yapulandiridmis Goriisme Formuyla Yapilan Goériigmelerin
Degerlendirilmesi

Arastirmadan elde edilen veriler nitel veri analiz yontemlerinden i¢erik analizi yontemi

kullanilarak yapilmustir. Icerik analizinde amag, toplanan verileri aciklayabilecek

kavramlara ve iliskilere ulasmaktir. Igerik analizinde temelde yapilan islem birbirine

benzeyen verileri belirli kavramlar ve temalar ¢ergevesinde bir araya getirmek ve

bunlar1 okuyucunun anlayabilecegi bir bigimde diizenleyerek yorumlamaktir (86).

Degerlendirmede asagidaki icerik analizi agamalari izlenmistir.
Icerik Analizi Asamalarr:

l.Asama (Goriisme verisinin yaziya gegcirilmesi): Goriigmenin tamaminin ham
dokiimleri birinci arastirmaci tarafindan yapilmistir. Bu asamada goriisme siiresince
tutulan video (ses ve goriintii) kayitlar1 izlenerek, higbir degisiklik yapilmadan ham

dokiimleri bilgisayar ortaminda yaziya gecirilmistir.

2.Asama (Goriisme verilerinin diizenlenmesi): Ham dokiimleri yapilan veriler
diizenlenerek ‘islenmis, metin’ haline getirilmistir. Islenmis metin, ham metne gore

arastirma sorusuna uygun yanitlari iceren, diizenlenen daha iist bir metindir.

3.Asama: Islenmis metne, goriisme siiresince arastirmacinin aldig1 notlar, goriisiilen

kisinin ses tonu, mimikleri, hal ve hareketleri de eklenmis ve son hali verilmistir.

4.Asama: Her bir goériisme metni iyice anlasilincaya kadar okunmus, okurken

arastirma sorularina gore 6nemli olan boliimlerin kenarlarina notlar alinmistir.

5.Asama (Verilerin Kodlanmasi): Kendi i¢cinde anlamli bir biitiin olusturan birimlere,
o birimi en iyi ifade eden bir etiket (bir isim, bir kod) verilmistir. Ayni birimlerle tekrar

karsilaginca ayni kod yanina yazilmastir.

6.Asama: Her goriislilen kisi icin ayr1 ayri bir kod listesi olusturulmus ve tiim

goriismelerden elde edilen kodlar bir araya getirilmistir.

7.Asama: Bir araya getirilen kodlar arasinda benzerlikler ve farkliliklar arastirilarak

ve iligkili kodlar bir araya getirilerek temalar olusturulmustur.

8.Asama: Veriler, temalara gore Ozetlenip yorumlanmigs ve temalarla

iligkilendirilmistir.
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9.Asama: Olusturulan temalardan bir iist anlam ifade eden temalara (ana temalara)

ulastimistir.
10.Asama: Ana temalar belirlendikten sonra veriler raporlanmustir.

11.Asama: Verilerin raporlanmasinda; akla yatkinlik, deneyimlere uygunluk,

inandiricilik, dnem ve okunurluk 6zellikleri saglanmistir (86,89).

Arastirma siireci: Gorismelerin dokiimii arastirmaci tarafindan gerceklestirilmis,
sonraki tiim igerik analizi agamalari ise arastirmacilar tarafindan birbirinden bagimsiz
olarak yapilmistir. Sonrasinda arastirmacilar bir araya gelerek arastirma amaci
dogrultusunda verileri elestirel olarak degerlendirilerek temalar ve alt temalar
tartismistir. Bulgulari en iyi tamamlayan temalar hakkinda fikir birligine varilmistir.
Sonrasinda veriler arastirmaci tarafindan diizenlenmis ve The Consolidated Criteria
for Reporting Qualitative Research (COREQ) kilavuzu temel alinarak

raporlandirilmigtir.
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Tablo 1. Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ): 32

Maddelik Kontrol Listesi

No Item

Guide questions /description

Domain 1: Research team and reflexivity

Personal Characteristics

Interviewer/facilitator

Credentials

Occupation

Gender

. Experience and training

Relationship with participants

6. Relationship established

7. Partcipant knowledge of the
interviewer

Do

8. Interviewer characteristics

Domain 2: study design
Theoretical framework

9. Methodological orientation and

Theory
Participant selection
10. Sampling
11. Method of approach
12. Sample size
13. Non-participation
Setting
14. Setting of data collection
15. Presence of non-participants
16. Description of sample
Data collection
17. Interview guide
18. Repeat interviews
9. Audio/visual recording
20. Field notes
21. Duration
22. Data saturation
23. Transcripts returned

Domain 3: analysis and findingsz

Data analysis

24. Number of data coders

25. Description of the coding tree
26. Derivation of themes

27. Software

28. Participant checking
Reporting

29. Quotations presented

30. Data and findings consistent
31. Clarity of major themes
32. Clarity of minor themes

Which author/s conducted the interview or focus group?
What were the researcher’s credentials? FE.g. PhD, MD
What was their occupation at the time of the study?

Was the researcher male or female?

What experience or training did the researcher have?

Was a relationship established prior to study commencement?

What did the participants know about the researcher? e.g. personal goals, reasons for doing the
research

What characteristics were reported about the interviewer/facilitator? e.g. Bias, assumptions,
reasons and interests in the research topic

What methodological orientation was stated to underpin the study? e,g. grounded theory,
disconrse analysis, ethnography, phenomenology, content analysis

How were participants selected? e.g. purposive, convenience, consecutive, snowball
How were participants approached? e.g. face-to-face, telephone, mail, email
How many participants were in the study?

How many people refused to participate or dropped out? Reasons?

Where was the data collected? e.g. home, dinic, workplace
Was anyone else present besides the participants and researchers?
What are the important characteristics of the sample? e.g. demographic data, date

Were questions, prompts, guides provided by the authors? Was it pilot tested?
Were repeat interviews carried out? If yes, how many?

Did the research use audio or visual recording to collect the data?

Were field notes made during and /or after the interview or focus group?
What was the duration of the interviews or focus group?

Was data saturation discussed?

Were transcripts returned to participants for comment and /or correction?

How many data coders coded the data?

Did authors provide a description of the coding tree?

Were themes identified in advance or derived from the data?
What software, if applicable, was used to manage the data?
Did participants provide feedback on the findings?

Were participant quotations presented to illustrate the themes / findings? Was each
quotation identified? e.g. participant number

Was there consistency between the data presented and the findings?

Were major themes clearly presented in the findings?

Is there a description of diverse cases or discussion of minor themes?

3.11. Arastirmanin Simirhhiklari

Arastirmamizda 6ngoriilen bir sinirlilik bulunmamaktadir.

3.12. Tezin Biitcesi

Tezin ger¢eklesmesi i¢in mali bir destege ihtiya¢ duyulmamustir.

23



3.13. Etik Kurul Onay1

Dokuz Eyliil Universitesi Girisimsel (invaziv) Olmayan Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu'ndan (19.04.2021 tarihinde 2021/13-35 karar numarasi) etik kurul izin belgesi
(Ek 4), arastirmanm yiiriitiilecegi Dokuz Eylil Universitesi Hastanesi
Bashekimliginden (15.10.2020 tarih, 59537164-00.99-95584 say1) (Ek 5) kurum izni
ve Saglik Bakanligi Bilimsel Arastirmalar Platformundan (02.10.2020 tarih) (EK 6)
aragtirma izin belgesi alinmistir. Arastirmaya katilan bireylere ¢alismanin amaci
hakkinda bilgi verilmis, gériismenin nasil gergeklestirilecegi, video kayd: alinacagi,
bu kayitlarin hangi amagla kullanilacagi ve nasil saklanacagi hakkinda da bilgi
verilmig ve sorular1 varsa cevaplanmis, sozlii ve yazili izin alinmistir. Caligma boyunca
katilimcilarin  gizliligine ve goniillilikklerine dikkat edilmistir. Katilimeilarin

mahremiyetini saglamak amaciyla katilimcilara numara verilmistir.
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4. BULGULAR
Bu calisma MS’li bireylerin COVID-19 pandemisi siirecinde hastalik yonetimi

deneyimlerini a¢iklamaya odaklanmaktadir.

Aragtirmaya Dokuz Eyliil Universitesi Hastanesi MS Birimine kayitli 17 hasta
katilmistir. Aragtirmaya katilan bireylerin yas ortalamasi 41,76 + 11,04 (min:22,
max:59)’dir. MS’li bireylerin 14’1 kadin 3’0 erkektir. Katilimcilarin 12’si evli, 5’
bekardir. Goriisme yapilan MS’li bireylerin 9’u yliksekégretim, 6’s1 ortadgretim ve
2’si ilkdgretim mezunudur. Ortalama hastalik stireleri ise 11,88 + 7,24 (min:4,
max:31)’dir. Katilimcilarimizdan 14’1 gelir diizeylerini orta olarak ifade ederken, 3’1
iyl olarak ifade etmistir. Arastirmaya katilan MS’li bireylerin sosyodemografik

ozellikleri ve hastalik bilgileri Tablo 2°de yer almaktadir.

MS’li bireylerin COVID-19 pandemisi siirecinde hastalik yonetimi deneyimlerinin
incelenmesi sonucu elde edilen verilerden 2 temaya ulasilmistir (Tablo 3). Bu temalar;
saglig siirdiirmede zorlanma ve uyumdur. Sagligi siirdiirmede zorlanma ve uyum

temalarinin igerisinde alt temalar yer almaktadir.
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Tablo 2. Katilimcilarin Sosyodemografik Ozellikleri ve Hastalik Bilgileri

Hastahk Pandemide | COVID-19
Katilimei I Egitim Calisma <. Medeni | Gelir L MS Atag Tanis1 MS MS’e Ozgiil Kronik Hastaliklari
Yas | Cinsiyet A Meslegi . . | Siiresi . L o O .
No Diizeyi Durumu Durumu | Diizeyi (Yal) Gecirme Alma Tipi | Kullandigi Ilag¢ (MS Haric)
Durumu Durumu
A . . . Rebif 44
1 41 Kadmn Ortadgretim Calismryor. - Evli Orta 4 Gegirmemis. Almamis. RRMS (Interferon Beta-1A) Yok.
i . . Aubagio
2 40 Kadin Ortadgretim Calismryor. - Bekar Orta 6 Gegirmemis. Almis. RRMS (Teriflunomide) Yok.
3 59 Kadin Yiiksekogretim | Caligmiyor. - Evli Orta 31 Gegirmemis. Almamis. RRMS Kullanmiyor. Yok.
. o . . . . . Copaxone Duygu Durum Bozuklugu
4 50 Kadin Yiiksekogretim | Caligiyor. Dis Hekimi Evli Orta 16 Gegirmemis. Almamis. RRMS (Glatiramer Asetat) (Manik) — Tip 11 DM
. O . i . . Rebif 44 .
5 28 Erkek Yiiksekogretim | Calisiyor. Kasap Evli Iyi 8 Gegirmemis. Almamis. RRMS (Interferon Beta-1A) Panik Atak
i . . . Aubagio . .
6 57 Kadin Ortadgretim Calismryor. - Evli Orta 22 Gegirmemis. Almamis. RRMS (Teriflunomide) Hipertansiyon
. o . . . Aubagio
7 51 Erkek Yiiksekogretim | Calistyor. Kamu Personeli Bekar Orta 20 Gegirmemis. Almamis. SPMS (Teriflunomide) Yok.
e ) . . . Fingya
8 36 Kadmn Ortadgretim Caligmuyor. Evli Orta 8 Gegirmemis. Almamis. RRMS (Fingolimod) Yok.
N e : : . . Ocrevus
9 58 Kadin Yiiksekogretim | Calismiyor. Emekli Evli Orta 6 Gegirmemis. Almamus. RRMS (Ocrelizumab) Yok.
. e . . . . Rebif 44 Alerjik Astim- Malign
10 22 Kadin Yiiksekogretim | Calismiyor. Ogrenci Bekar Orta 6 Gegirmemis. Almamus. RRMS (Interferon Beta-1A) Melanom
e i . . . Rebif 44
11 28 Kadmn Ortadgretim Caligtyor. Isci Evli Orta 5 Gegirmemis. Almamis. RRMS (Interferon Beta-1A) Yok.
RS . . . . Copaxone
12 43 Kadin Ortadgretim Calistyor. Muhasebeci Evli Orta 11 Gegirmemis. Almamis. RRMS (Glatiramer Asetat) Yok.
.. e e . . . . Rebif Kartug
13 45 Kadin Yiiksekogretim | Calisiyor. Tibbi Sekreter Bekar Iyi 14 Gegirmemis. Almamis. RRMS (Interferon Beta-1A) Yok.
14 34 Erkek Yiiksekogretim | Calisiyor. Kamu Personeli Evli fyi 6 Gegirmemis. Almamis. RRMS Iml."an. Vitiligo
(Azatioprin)
15 42 Kadin ilkgretim Caligiyor. | Kamu Personeli Bekar Orta 14 Gegirmemis. Alms. RRMS _Fingya Yok.
(Fingolimod)
SLstm s . . . Imuran
16 45 Kadm ko gretim Caligtyor. Hayvancilik Evli Orta 13 Gegirmemis. Almus. RRMS (Azatioprin) Yok.
17 31 Kadin Yiiksekogretim Calisiyor. Muhasebe Sefi Evli Orta 12 Gegirmemis. Almamis. RRMS Aubagio Yok.

(Teriflunomide)
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Tablo 3. MS’li Bireylerin COVID-19 Pandemisi Siirecindeki Hastalik Y6netimi Deneyimlerinden Elde
Edilen Temalar ve Alt Temalar

Temalar Alt Temalar

Saglik Hizmetlerine Ulagsmada Yetersizlik

Fiziksel Harekette Yetersizlik

Saglig: Siirdiirmede Zorlanma i
Psikososyal Sorunlar

Semptomlarin Koétiilesmesi

Korunma Yontemlerini Uygulamak

Yasam Tarzin1 Diizenlemek

Uyum Sosyal Destek Almak

Olumlu Yo6niini Gérmek

Hobi Edinmek

4.1. Tema 1: Saghg Siirdiirmede Zorlanma

COVID-19 pandemisi siirecinde MS’li bireylerin sagliklarini siirdiirmede zorlanma
yasadiklar1 kesfedilmistir. Sagligi siirdiirmede zorlanma olarak isimlendirilen tema
altinda saglik hizmetlerine ulagsmada yetersizlik, fiziksel harekette yetersizlik,

psikososyal etkiler ve semptomlarda kotlilesme alt temalar yer almaktadir.

4.1.1.Alt Tema 1: Saglik Hizmetlerine Ulasmada Yetersizlik

MS’li bireyler pandemi siirecinde saglik hizmetlerine ulasilabilirlik konusunda
zorlandiklarindan bahsetmislerdir. Bireyler, hastane ve doktorlarina ulasamadigini,
rutin izlemlerinin aksadigini ifade etmistir. Bu siiregte hastaliklarinin ne derecede
ilerlediginin belirsiz oldugunu diisiinmekte ve bu konuda kaygi duymaktadirlar.
Bireyler saglik hizmetlerine erisim ile ilgili yasadiklarmi su sekilde ifade

etmektedirler:

“Ben Dokuz Eyliil’e 3 giin boyunca size de daha énce soylemistim hi¢cbir sekilde
ulasamadim. Yani internetten buldugum biitiin telefon numaralarimi aradim.
Bahsetmistim daha once de ayin 4 ’tinde benim randevum vardi. Biliyorsunuz sokaga
¢tkma yasagi da tam 4 ’iinde sabah 05:00 te iste tabi o giin sabah saat 05:00 te bitiyor.

Ben Eskisehir’de oturuyorum. Oraya gelmem igin geceden veya 05:00 te yola ¢ikmam
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gerekiyordu. Baya bir sikintilyydi ama hi¢ ulasamadim. Telefonlarin hi¢chiri cevap

verilmedi.” (Katilimer 1)

“Burada hastaneye gittigimde de sehir hastanesi vardi. Merkez efendide normalde
Manisa yi biliyor musunuz? Bilmiyorum. Orda bir hastanede doktorum vardi néroloji.
O hastanede karantina hastanesi oldugu icin néroloji béliimii kapalyydi hani dogal
olarak. Sehir hastanesine gittim. Orda da bana bakmadilar norolojideki doktorlarda
biz MS ten anlamiyoruz kendi doktoruna git orda tedavini ol hani neyse diye. Dokuz
Eyliil’e de gelememistim karantina hastanesi diye. Evde hani atlatmaya ¢aligtim. Yani
saglik hizmeti iste Izmir e gelmeyi de diisiindiim. Ama yasaklar vard: ya sehirler arasi

vasaklarda vardir ondan dolayr da gelemedim.”” (Katilimci 15)

4.1.2. Alt Tema 2: Fiziksel Harekette Yetersizlik

MS’li bireyler pandemi ile hastalik yonetimleri igin 6nemli bir yer tutan fiziksel
hareket ve egzersiz rutinlerinin etkilendiginden bahsetmistir. Bireyler pandemi
doneminde egzersiz rutinlerinin aksadigini, fiziksel hareketlerinin azaldigini ve
dolayistyla yorgunluk, uyusma, gii¢siizliik gibi semptomlarinda artma oldugunu ifade

etmistir.

“Yani biraz hareketsiz kaldim agik¢asi. Bu da sey oldu mesela kaslarimi ben siirekli
calistirtyordum. Tabi ¢ok fazla hareketsiz oldugum igin bazen kendimde gii¢ kayplart
hissetmeye basladim. Yani mesela sag bacagimda biraz giigsiizliigiin oldugu
soylenmisti bana. Deneyimliyorum bazen yapilan oradaki testleri kendime yapryorum.
Biraz daha ¢ogald: gibi geldi bana. Merdiven ¢ikarken falan biraz cabuk yoruluyorum
yani a¢ikgast. Bunu hareketsizlige bagliyorum tabi Covid den dolayr ¢ok fazla yiiriiyiis
yapamam gibi geliyor.” (Katilimci 1)

“Su an mesela yiiriiyiis egzersizine baslamak istiyorum ben ama mesela yasaklardan
dolayi tam olmuyor. Sonugta aksamlar: yapmak istiyorum agik¢asi. Eger su yasaklar

kalkarsa yiirtiyiis egzersizine de baslayacagim.” (Katilimci 5)

4.1.3. Alt Tema 3: Psikososyal Etkiler

Pandemi beraberinde giinlik yasam aktivitelerinde degisiklik, sosyal aktivitelerin

azalmasi, hastaliga yakalanma, oliim korkusu ve yalmizligi getirmistir. Bu siireg
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bireylerin can sikintist ve depresyon yasamalarina, yasaklardan dolay1r kendilerini
kapana kisilmis hissetmelerine, korku ve kaygi yasamalarina sebep olmaktadir.

Bireylerin bu psikososyal etkiler ile ilgili ifadeleri sdyledir:

“Ama bu donemde evde olunca boyle resmen kapana kistimig gibi hissettim kendimi.
Ve ozellikle marttan sonra mart nisan aylarinda o 2 ay 3 ay daha dogrusu daha yogun
hissettim bu psikolojik seyleri. Tek basina kalmak evde kimseyle goriisemiyorsun
konusamiyorsun kendi kendinesin yani ¢ok zor gegti. Yarin yasak yok disart ¢ikacagiz.
Benim isim var mi? Yok. Hani digart ¢ikip bir isimi halledecek miyim ya da
gidebilecegim bir isim var mi? Yok. Bir planim yok. Ama o yasak, yasak kelimesi beni
tamamen dibe ¢ekiyor. Yani 0 yasak kelimesi benim psikolojimi tamamen bozuyor.
Halbuki yarin hi¢chir sey yapmayacagim. Ben yarin yine evdeyim. Belki yine hig
ctkmayacagim. Ama yasak bitecek. Yasak bitecegi icin de boyle kendi kendimi motive

ediyorum. Kendi kendime mutlu oluyorum.” (Katilimer 2)

“Cok zor bir annenin evladini 6pememesi bu kadar zor bir donemde kaygi bozuklugu

getiriyor. Ya hakikatten yasam ¢ok zordu.” (Katilimei 4)

“Simdi COVID-19 biliyorsunuz bagisiklik sistemi zayif olan kisileri daha ¢ok
etkiliyormus yani hep oyle duyduk ¢evremde akrabalarimdan da rahatsizlananlar
oldu. Bundan dolayt hani bu MS de bagisiklik sistemiyle alakali oldugu igin hani
esimde oyle yani aile i¢inde de oyle herkes kendinden ziyade benim hasta olmamdan

cok korktu yani korkum bundan dolay: daha zor atlatmak daha zor bir dénem gegirmek

olur.” (Katilimc1 12)

4.1.4.Alt Tema 4: Semptomlarda Kotiilesme

Yapilan gorismelerde MS’li bireyler pandemi siirecinde hastalik semptomlarinin
arttigindan bahsetmistir. Katilimeilar uyusma, giigsiizliik, trigeminal nevralji, kasilma
gibi semptomlarinin pandemide yasadiklar1 stres, fiziksel harekette azalmaya bagh

olarak kotiilestigini ifade etmislerdir. Buna yonelik ifadeler su sekildedir:

“Mesela yiiriimemek benim igin kotii tabi bunu hep hocam da soyliiyordu ama
yiirtimedigim i¢in sadece evde hareketsizlik oldugundan dizlerim ¢ok agryyor ama bu

tamamen stresten oluyor. Ben bunu kendim adim gibi eminim. Ctinkii ¢ok korkuyorum
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olmaktan. O yiizden stres olunca kendimi kasiyyorum. Kasityorum derken boyle

ayaklarimda agrilarim oluyor bazen.” (Katilime1 6)

“Bir seyde kotiistinii diistintiyorum. Acaba soyle olursa ¢ocuklar yalniz kalir. Bana bir
sey olursa onlara ne olur hani éyle seyler diisiiniiyorum. Bu sefer onlart diisiinmekte
beni aslinda kotii etkiliyor. Hani boyle moral olarak da bu sefer ¢okiintiiye ugrayinca
zaten sikinti, stresle birlikte benim halsizliklerim benim wyusukluklarim biraz daha

fazlalasmaya basliyor.” (Katilimcei 15)

4.2. Tema2: Uyum

MS’1i bireyler COVID-19 pandemisinin etkilerine uyum saglamak igin yaptiklar
birtakim uygulamalardan bahsetmislerdir. Uyum olarak isimlendirilen bu temanin
altinda korunma yontemlerini uygulamak, yasam tarzin1 diizenlemek, sosyal destek

almak, olumlu yoniinii gormek ve hobi edinmek alt temalar1 yer almaktadir.

4.2.1. Alt Tema 1: Korunma Yontemlerini Uygulamak

MS’li bireyler uyguladiklar1 korunma yontemlerinden bahsetmislerdir. Bireyler
maske, mesafe, hijyen uygulamalarina dikkat ettiklerini, kendilerini izole ettiklerini,
kalabaliktan uzak durduklarini ifade etmislerdir. Buna yonelik bireylerin ifadeleri su

sekildedir:

“Kullandigim girdigim yerlere cok dikkat ediyorum. Insanlarla sosyal mesafeye ¢ok
¢ok fazla dikkat ediyorum. Hatta bugiin bile banka sirasindaydim. Diyorum ki teyzeye
sosyal mesafe yapalim liitfen rica ediyorum. Oyle yani gereken her seyi saglik
calisanlarimin soyledigi yani devletin bizden istedigi her seyi yerine getirdigimi

diistintiyorum ben agik¢asi.” (Katilimei: 10)

“Nastl korudum simdi séyle bu yapilan uyarilar neyse agik¢asi uymaya ozen gosterdim

yani. Ornegin is yerimiz var. Ben isin icindeyim, ¢aligtyorum. Iceriye insan almadik
mesela, serit c¢ektik. Kapidan mesela ihtiyaglarimi gordiik. Maskemiz, ellerimizi
devamly siirekli yikadik yani kolonyamiz ayni sekilde. Hani kalabalik ortamlara
girmedik agikcasi. Bundan daha fazla da bir sey yapmadik. Iste hijyene dikkat ettik.
Maskeyi taktik. Kalabaliga girmedik.” (Katilimer 5).
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4.2.2.Alt Tema 2: Yasam Tarzint Diizenlemek

Yapilan goriigmelerde MS’li bireyler hem Koronavirilisten korunmak hem de pandemi
stirecinde hastalik yonetimini daha etkili hale getirebilmek i¢in beslenme ve egzersiz
rutinlerini diizenlediklerinden bahsetmislerdir. Bireyler bazi1 vitamin vb. takviyeleri
aldiklarini, egzersiz uygulamalarini  yeniden sekillendirdiklerini, beslenme

diizenlerine ekstra dikkat ettiklerini belirtmislerdir.

“Pandemide ozellikle kefiri fazla tiiketmiyordum kefir tiiketiyorum kuru yemisi ¢ok
tiiketmiyordum onu tiiketmeye ¢alistyorum balik daha ¢ok tiiketmeye ¢alistyorum.
Sebze agirlikly beslenmeye ¢alisiyorum zaten hazir gida ya da fastfood arada kiigiik
ayda bir kacamaklar yapryorduk onu artik hi¢ yapmiyoruz.” (Katilimer 12)

“Pandemi doneminde daha ¢ok iste spor yapmaya ¢alistik evde elimizden geldigince.
Yiiriiyiis  yapmaya ¢alisiyoruz. Ac¢ik havada dolasiyoruz. Onun disinda iste
beslenmemize daha dikkat eder olduk biraz tabi. Iste C vitamini almaya D vitamini
almaya zaten yazdan beri burada oldugumuz igin bol bol D vitaminine kavustuk. O tiir

dikkatlerde bulunduk.” (Katilime1 3)

4.2.3. Alt tema 3: Sosyal Destek Almak

Goriisme yapilan bireyler pandemiyle birlikte sosyal aktivitelerinin azaldiklarindan ve
yalmzlik yasadiklarindan bahsetmisti. Buna yonelik yasadiklar stresi azaltabilmek
icin sosyal destek aglarini giiclendirme amaglh birtakim uygulamalar yaptiklarim

belirtmislerdir. Bununla ilgili katilimcr ifadeleri su sekildedir:

“Yalniz basina atlatilabilecek bir durum degildi bence. Eger arkadaslarimin destegi
olmasaydy siirekli beni araywp siirekli ne yapiyorsun nasil gidiyor diye devamll

sorgulamasalardir bu donemi bu kadar kolay atlatamazdim.” (Katilimci 4)

“Patronum bunu soyledi ama ben hani ¢alismanin bana iyi gelecegini diistindiim.
Hani ben c¢iinkii evde ¢ok fazla kalamam. Ben evde kaldigim zaman ¢alismadigim
zaman daha dogrusu her seyi kafaya takan bir insamim. Onu diistiniiyorum bunu
diigtiniiyorum. Daha ¢ok beni psikolojik olarak etkiliyor. O yiizden dedim beni ¢alistir
bana ¢alismak daha iyi gelecek.” (Katilimc1 17)
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4.2.4. Alt Tema 4: Olumlu Yoniinii Gormek

MS’li bireyler pandeminin getirdigi stres ile bas etmek ve ona uyum saglamak icin
olaylara ve siirece olumlu agidan bakmaya caligmaktadir. Buna yonelik bireylerin

ifadeleri soyledir:

“Esasinda ¢ok biiyiik kolayliklar da sunuldu. Dedigim gibi idari izine ¢iktim. Sonra
surekli yazdirmamiz ve yenilememiz gereken heyet raporlarini yenilenmeden
eczaneden ilaglarin bittiginde otomatik olarak gelmesi de bizim hayatimizi ¢ok

kolaylastirdi. Yani benim agimdan ¢ok olumsuz bir siire¢ olmad:”. (Katilime1 13)

“Soyle de bir dua ettim iyi ki MS olmusum. Yoksa ben PCR almaya gidecektim. Bak
ne giizel MS'im buradan da ywttim gibi diigtindiim. Yani hep isin bardagin dolu olan
tarafina baktim. Yani bunun avantajini yastyorum boyle diisiiniiyorum kendimce. Ben
MS olmasa belki de biiyiik bir seyden yirttim pacayi diye diisiindiim. Olumladim her
seyi.” (Katilimci 4)

4.2 5. Alt Tema 5: Hobi Edinmek

Pandemi siirecinde evde olmak, disarnt ¢ikamamak, aile ve arkadaslarla
goriisememekten dolay1 bireyler can sikintis1 ve hatta depresyon yasadiklarinm
belirtmislerdir. Bununla bas etmek ve bu siirece uyum saglamak icinse yeni hobiler
edindiklerini ve bunlari siirdiirmeye ¢alistiklarini ifade etmislerdir. Hobi edinmeye

yonelik katilimcinin ifadesi soyledir:

“Biliyorsunuz ¢ocuklar evde. Onlarin édevleri. Ben kendime bir tane hobi edindim.
En onemlisi ve en giizeli de oydu aslina bakarsaniz. Evde ¢anta 6riiyorum ve bu esnada
siirekli say1 saymakla mesguliim. Kitap okuyorum, ¢ok kitap okurum. Oyle geciriyorum

yani.” (Katilimci 8)
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5. TARTISMA
MS’1i bireylerin COVID-19 pandemisi siirecindeki hastalik yonetimi deneyimlerini
aci1ga ¢ikarmak amaciyla yapilan bu ¢alismanin sonucunda iki temaya ulasilmistir. Bu
temalar; saghigi siirdiirmede zorlanma ve uyum seklindedir. Arastirma sonuglari bu iki

tema baslig1 altinda tartisilmistir.

5.1. Tema 1: Saghg Siirdiirmede Zorlanma

Bu calismanin sonucunda, MS’li bireyler COVID-19 pandemisi siirecinde sagligi
stirdiirmede zorlanma ile ilgili deneyimlerini; saglik hizmetlerine ulasmada yetersizlik,
fiziksel harekette yetersizlik, psikososyal sorunlar ve semptomlarin koétiilesmesi

gercevesinde belirtmislerdir.

COVID-19 pandemisi hem bakima erisim hem de MS’in klinik yonetimi i¢in zorluklar
yasatmistir. MS’li bireyler; rutin Kontroller, atak yonetimi, DMT inflizyonlari,
rehabilitasyon hizmetleri, MRI ve koronaviriisle ilgili olmayan diger bakim ihtiyaglari
icin hastane ve diger saglik hizmetlerine erismeye pandemi siirecinde de ihtiyag

duymaktadir (90,91).

Pandemi siirecinde MS’li bireylerin ihtiyaglarinin karsilanmasini saglamak, saglik
hizmetleri saglayicilari igin zorlayict bir durum olusturmustur. COVID-19 pandemisi
stirecinde acil olmayan saglik hizmetleri, ¢ogu saglik sisteminde COVID-19'u tedavi
etmek icin yeterli saglik kapasitesini saglamak ve viriisiin yayilimimi kontrol altina
almak icin ertelenmistir (92). Birgok iilkede uygulanan sosyal mesafe kurallari ve
sokaga c¢ikma yasaklari, genellikle evde kalmaya ve bunun sonucunda saglik
hizmetlerine, ilaglara sinirli erisime veya hi¢ erisememeye sebep olmustur. MS’li
bireylerin yasam kalitesi, biiyiik 6l¢iide saglik ve bakim hizmetlerine hizli erisimlerine
baghdir (93). Calismamiza katilan MS’li bireyler de literatiirde belirtildigi gibi
pandemi siirecinde saglik hizmetlerine ulasmada zorluklar yasadiklarini ve yasam

kalitelerinin olumsuz etkilendigini ifade etmislerdir.

Rutin kontrollerin aksamasi, DMT alan bireyler i¢cin enfeksiyon durumunda artan
komplikasyon gelisme riskinin yani sira, MS’li bireylerin algiladigi sagligi ve

psikolojik iyiligi etkileyebilmektedir. Psikolojik stres, RRMS’li hastalarda ataklari
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tetikleyebilirken, depresyon ve anksiyete sik goriilen komorbiditeler oldugundan, ruh

saglig1 MS’li bireylerin saglik ve iyilik hallerinin gok 6nemli bir boyutudur (94-96).

Diizenli fiziksel aktivite, MS'in uzun vadeli yonetiminin 6nemli bir bilesenidir (97,98).
Fiziksel aktivitenin; engellilik, bilis ve yorgunluk gibi MS semptomlar1 iizerinde
olumlu bir etkisi olmakta ve oOnemli fiziksel, psikolojik ve sosyal faydalari
bulunmaktadir (99,100). Fiziksel aktivitenin faydalar1 sadece semptomlarla degil, ayn1
zamanda hastalik siireci ile de iligkilidir (101). Fiziksel aktivitenin MS'in ilerlemesini

yavaglatabilecegine dair bazi1 gostergeler de vardir (102).

MS’li bireyler, pandemi siirecindeki sokaga ¢ikma yasaklarindan dolayi, fiziksel
aktivitelerde bulunamamis ve hareketsiz kalmislardir (103). Bu durum; bilissel ve
fiziksel olarak bireyleri etkileyebilmekte ve yasam kalitelerinin diismesine neden
olabilmektedir (104). Calismamiza katilan MS’li bireyler de yeterli egzersiz
yapamadiklarini ve buna bagli olarak semptomlarinda artmalar oldugunu ifade

etmislerdir.

Semptomlar1 yonetmek, hastaligin ilerlemesini yavaslatmak ve komorbiditeleri
onlemek; yorgunlugu azalttigi ve yasam kalitesini iyilestirdigi icin MS’li bireyleri
fiziksel aktiviteye tesvik edebilir ve fiziksel aktivitede bulunmay1 kolaylastirilabilir
(105-107).

Fiziksel aktiviteye diizenli katilim, kisinin giinliik yasam aktiviteleriyle iliskili
davraniglarint gergeklestirme, hastalik semptomlarini ve giinliik yasam aktiviteleri
tizerindeki hastalik etkisini yonetme konusunda oz-yeterliligini giliglendirmektedir
(108). Fiziksel aktivite, potansiyel olarak degistirilebilen bir davranistir. MS'li

bireylerde 6z-yeterliligi ve yasam kalitesini olumlu yonde etkilemektedir (109).

COVID-19'dan psikolojik olarak en c¢ok etkilenen kisiler arasinda kronik hastaligi
olanlar bulunmaktadir. Bu nedenle, MS’li bireylerin COVID-19 pandemisi siirecinde
genel popiilasyondan daha fazla psikolojik sikinti yagamasi beklenmektedir (110).
MS'li bireylerin algiladigi depresyon, anksiyete ve stres seviyeleri pandemiden dolay1
artmistir. Anksiyete, giinliik isler hakkinda asir1, kalic1 ve ger¢eke¢i olmayan endise ile
karakterizedir. Bu endise yaygin ve i, ekonomi, aile, saglik ve gelecek gibi ¢ok odakl
olabilir (111). Calisgmamiza katilan MS’li bireylerin, farkli derecelerde COVID-19
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hastaligina yakalanma korkusu vardi. En bilyiik endiselerinden biri, akrabalarinin veya
arkadaslarinin koronaviriis ile enfekte olabilecegi veya enfeksiyon nedeniyle
Olebilecegiydi. Calismamiza katilan MS’li bireyler, enfeksiyon kapma korkusundan

dolay1 hastaneye gitmek istemediklerini de ifade etmislerdir.

2017 yilinda anksiyete ve major depresif bozukluklarin kiiresel yayginlik oranlari
sirasiyla %3,86 ve %2,21 olarak tahmin edilirken, MS’li bireylerin daha siddetli
etkilendigi goriilmektedir. 2015 yilinda yayinlanan sistematik bir derlemeye gore,
MS’li bireylerde anksiyete ve depresyonun yayginlik oranlari sirasiyla %21,9 ve
%23,7 olarak bulunmustur. (112). COVID-19'un yayilmasi ve buna bagl 6liim orani
bu hastalarda siddetli anksiyeteye neden olabilmektedir. Ayrica, karantina ve sosyal
mesafe Onlemleri, uygun psikiyatrik ve psikolojik tedavi arayisinda sinirlamalara
neden olabilmektedir. Ayrica, bu bireyler, DMT ve bagisikliklarinin viral
enfeksiyonun {listesinden gelmek icin yeterli olup olmadigi konusunda endiselere
sahiptir. Ortaya ¢ikan anksiyete ve depresyon, hastaligin aktivitesinin artmasina neden
olabilmektedir (113). Bu nedenle, MS’li bireylerdeki kayginin azaltilmas: 6zellikle de
pandemi siirecinde olduk¢a 6nemlidir. Analizlerimiz sonucunda elde ettigimiz veriler

literatiirdeki verilerle benzerlik gostermektedir.

MS'li bireyler kendilerini enfeksiyona karsi Ozellikle savunmasiz hissedebilirler,
clinkii hastalik kontroliinii saglamak i¢in immiinosupresif veya immiinomodiilator
ilaglarla immiinoterapiye ihtiya¢ duyarlar. Bagisiklig1 baskilanmis olmanin bir kisinin
COVID-19 ile enfekte olma veya komplikasyon gelistirme riskini artirdigina dair
hicbir kanit yoktur, ancak her ikisinin de teorik bir riski vardir. MS’li bireylerde daha
yiiksek diizeyde saglik kaygisi beklenmektedir (12,114).

Zorunlu sosyal mesafe sartlarinin getirilmesi, yasamin bir¢ok alaninda yasam tarzi
degisikliklerine ve kayiplara neden olmasinin yani sira daha fazla sayida insani sosyal
izolasyon ve yalnmzliga maruz birakmustir (115). Genel popiilasyonda ve MS'li
bireylerde pandeminin ilk asamasinda artan sosyal izolasyon, yalmizlik ve kaygi;
hastaliga katkida bulunabilecek faktdrlerdir. Avustralya Istatistik Biirosu'nun 1000
yetiskinle yaptig1 COVID-19 arastirmasinin ulusal etkileriyle ilgili ¢calisma sonucunda,
kadinlarin %28' ve erkeklerin %16's1 pandemiden dolay1 kendilerini yalniz hissettigini

bildirmis ve bunun tespit edilen en yaygin kisisel stresér oldugu bulunmustur (116).
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UNICEF Avustralya tarafindan 1000 geng (13-17 yas aras1) arasinda yapilan bir anket,
katilimcilarin neredeyse yarisinin COVID-19'un stres ve kaygi seviyelerini olumsuz
etkiledigini (%47) ve neredeyse dortte birinin (%24) kendini izole edilmis hissettigini
ve destek i¢in nereye basgvuracaklarini bilmedigini ortaya koymustur (117). Bu
gozlemler, gegmis pandemiler sirasinda yapilan; normal rutinin kaybindan ve
basgkalariyla temastan kaynaklanan izolasyon duygusunun oldugunu ayrica yiiksek
stres, korku, kotii ruh hali, sinirlilik, hayal kirikligi ve sikinti seviyelerinin
bildirildigini tespit eden ¢ok sayida iilkede yapilan calismalardan elde edilen
bulgularla tutarlidir (118,119). Calismamiza katilan MS’li bireyler de evde kalmaktan
sikildiklarini, kendilerini kapana kisilmis gibi hissettiklerini ve bunun sonucunda stres

ve kaygi seviyelerinin arttigin1 ve kendilerini yalniz hissettiklerini ifade etmislerdir.

MS’li bireyler toplumun diger iiyelerinde oldugu gibi COVID-19 salgininin yol agtig1
stkintt ve saglk kaygisindan rahatsizdir. Ayrica immiinosupresif veya
immiinomodiilatér tedavi kullanan hastalar teorik olarak viral pandemilerden
etkilenme riski altindadir ve bu hasta grubunda daha yiiksek diizeyde saglik kaygisi
olmasi1 beklenmektedir. Buna ek olarak MS hastalarinin pandemide sosyal destegini
kaybetmesi; grup terapilerine, bilissel ve fiziksel rehabilitasyon terapilerine artik
erisimlerinin olmamasi da bu hastalar tarafindan algilanan stres ve endise diizeylerini
arttirmaktadir (12). Ayrica MS’li bireyler salginin ndropsikiyatrik etkilerine karsi
onlar1 daha duyarli hale getirecek uyumsuz basa ¢ikma stratejilerini kullanmaya
meyillidir (120). MS’li bireylerde noropsikiyatrik parametrelerin degerlendirilmesi,
pandemiler gibi travmatik donemlerde daha Onemlidir. Ciinkii bu hastalarin
semptomlar1 genellikle duygusaldir ve psikolojik c¢atigmalardan kaynaklanir (121).
602 MS’1i bireyle yapilan bir diger ¢calismada ise DMT tedavilerinin, rehabilitasyon
hizmetlerinin erisiminin, laboratuvar ve MRI izlemlerinin aksadigi; dolayisiyla MS’li
bireylerin rutin bakimlarinin tiim yonlerinde bozulmalar oldugu goriilmiistiir. Bu
aksakliklar yaklasan zorluklarin boyutunu 6ne sermektedir (122). Bu nedenle MS’li
bireylerin olasi noropsikiyatrik komplikasyonlarmi izlemek icin stratejiler
gelistirilmesi  ve tedavi secenekleri uygulanabilirlik agisindan diizenlenmesi

onerilmektedir (12).

Pandemi sirasinda giinliik rutinin ve ¢alisma aligkanliginin degistirilmesi, hastanin

saglik durumu ve 6zellikle yorgunluk seviyesi iizerinde olumsuz bir etki olusturabilir.
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Ayrica MS’li bireylerde 6zellikle spastisite ve yorgunluk gibi semptomlar1 olanlarda
nororehabilitasyonun siirekliligi temel bir ihtiyagtir (123). Yapilan bir ¢alismada MS’1i
bireylerin %20’s1i yeni semptomlar ya da bilinen semptomlarda, 6zellikle duyu
bozukluklar1 (%50) ve yorgunluk (%33), kotiilesme bildirmis ancak bu semptomlarin
hastaneye yatis1 gerektirecek boyutta olmadigi bulunmustur (111). MS’li bireylerin
algiladiklar1 pandemi yiikiinii etkileyen faktorlerin belirlenmesinin amaglandigi baska
bir ¢alismada ise MS’le ilgili major semptomlarin sikligi/siddetinde artis bildiren
hastalarin oran1 %50 iken, atak gegiren hastalarin oran1 %25 olarak bulunmustur. Ayni
calismada major semptomlarin sikligi/siddetinde artis bildiren hastalarin, algilanan
stres O0l¢egi puanlarinin anlamli olarak daha yiiksek oldugu goze carpmaktadir (124).
Bizim c¢aligmamizda da katilmcilar yorgunluk, uyusma, gigsiizlik gibi

semptomlarinda artma oldugunu ifade etmislerdir.

5.2. Tema 2: Uyum

Kronik hastaliklart olan bireyler COVID-19’dan kaynaklanan ciddi komplikasyon
riskinin gelisme olasiliginin daha fazla olmasi nedeniyle, enfekte olmaktan daha fazla
korkmakta ve daha fazla stres yasamaktadirlar (125). Calismamiza katilan MS’li
bireyler bu slirece uyum saglamak i¢in Onerilen korunma yontemlerini

uyguladiklarindan bahsetmislerdir.

Kronik hastalig1 olan bireylerin COVID-19 pandemisinde yasadiklar1 deneyimleri,
kronik rahatsizliklar1 olan kisilerin karsilastigi zorluklari, bas etme stratejilerini ve
COVID-19 pandemisinin sosyal ve ekonomik etkilerini tanimlamayir amaglayan
kalitatif bir ¢calismada hemen hemen tiim katilimcilar, yliz maskeleri kullanmak ve
sosyal mesafeyi korumak, kisisel hijyeni korumak ve sebze, meyve ve diger bakkaliye
tirlinlerini temizlemek olmak {izere ii¢ ana Onleyici tedbiri aldiklarini bildirmistir.
Katilimcilar disart ¢iktiklarinda kendilerini korumak icin eldiven veya yiiz siperi
kullandigini, el yikama ve dezenfektan kullanimini arttirdiklarini, eve doner dénmez
banyo yaptiklarin1 vurgulamiglardir. Katilimecilarin ¢ogu gerekmedikge evlerinden
¢ikmaktan kagindiklarini bildirmistir (126). Bizim ¢alismamizda da MS’li bireylerin
cogu evden gerekmedik¢e ¢ikmadiklarini, ¢iksalar da islerini yapip hemen eve

dondiiklerini belirtmiglerdir.
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Kronik hastaligr olan bireylerin koruyucu onlemlere daha fazla dikkat etmeleri
gerektigi pandemi siirecinin basindan beri vurgulanmaktadir (127). Kronik hastaligi
olan hastalarin COVID-19 pandemisine yonelik bilgi, tutum ve uygulamalarim
degerlendirme amaciyla yapilan bir ¢alismada digerlerinden uzak durmanin
koronaviriis yayilmasini 6nlemek i¢in 6nemli oldugunu diisiinen katilimcilarin orani
%41,2 (katilan), %53 (kesinlikle katilan) iken, el yikamanin kendisini korumak igin
yeterli oldugunu diisiinen katilimcilarin oran1 %40,4 (katilan), %54 (kesinlikle katilan)
olarak bulunmustur. Bireylerin 6nleyici tedbirlere karst iyi bir tutumunun oldugu
goriilmistiir (128). Farkli olarak ABD’de yapilan bir diger ¢alismada ise yas ve
komorbid durumlar nedeniyle enfeksiyon komplikasyonlarina kars1 daha savunmasiz
olan yetigkinlerin COVID-19 farkindaligini, bilgisini, tutumlarmi ve ilgili
davranislarini belirlemek amaglanmis ve ¢alismanin sonucunda katilimcilarin iigte biri

enfeksiyonlart 6nleme yollarin1 dogru bir sekilde tanimlayamamustir (129).

Saglik hizmetlerine ulagim, kronik bir hastaligin yonetiminde 6nemli bir rol oynar. Ne
yazik ki, COVID-19 pandemisinin patlak vermesi, hastalarm saglik hizmetlerine
erisimini ciddi sekilde kisitlamis, sosyal mesafeyi, evde kalma ihtiyacin1 ve diger
izolasyon bigimlerini dayatmistir (118). Calismamiza katilan MS’li bireyler de saglik
hizmetlerine ulagsmak i¢in yeni yollar denediklerini, doktorlarina telefon ya da mail ile
ulagsmaya calistiklarin1 ama bunun yiiz ylize goriigmek kadar etkili olmadigini ifade

etmislerdir.

MS gibi kronik ve dejeneratif hastaliklari olan bireyler i¢in farmakolojik tedavilerle
birlikte uygun bir yasam tarzi tavsiye edilmektedir (130). Ancak, pandemi sebebiyle
uygulanan karantina sirasinda saglikli aligkanliklarin siirdiiriilmesi oldukga zorlu bir
hal almistir (131). MS’te diyet, sigara igme ve fiziksel aktivite gibi yasam tarzi
faktorleri; artan engellilik diizeyi, diisik yasam kalitesi ve ataklar ile
iliskilendirilmistir (132). Bunun yani sira pandemi doneminde bagisiklik sistemi
tizerinde olumlu etkisi oldugu bilinen antioksidan vitaminler (A, C, E vitamini), D
vitamini, omega-3, ¢inko ve pre/probiyotik tiiketimine giinliik beslenmede 6nem
verilmesi, meyve, sebze ve tam tahilli iiriinlerden zengin, doymus yag igerigi diisiik
beslenme bi¢iminin benimsenmesi, karbonhidrat igerigi yiiksek iiriinlerden uzak
durulmasi 6nerilmektedir (133). Degistirilebilir risk faktorlerinin basarili yonetimi,

daha iyi sonuglara yol agabilmekte ve hastalarin yasam kalitesini iyilestirebilmektedir
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(134). Kronik hastalig1 olan bireylerin yasadiklar1 zorluklari, bas etme stratejilerini,
pandeminin sosyal ve ekonomik etkilerini belirlemek amaciyla yapilan kalitatif bir
caligmadaki katilimcilar, sebze ve yumurta alimini artirmak gibi diyetlerinde olumlu
degisiklikler oldugunu, Karantina sirasinda evde olmanin, yemeklerini zamaninda ve
diizenli yiyebilmesini sagladigini ifade etmislerdir (126). Calismamiza katilan MS’li
bireyler koronaviriisten korunmak ve saglikli yasam diizenlerini siirdiirebilmek adina
beslenmelerine dikkat ettiklerini, meyve ve sebze agirlikli beslendiklerini, vitamin vb.

takviye kullandiklarini ifade etmislerdir.

Fiziksel aktivite, optimal fiziksel islevi yeniden kazanmak veya siirdiirmek, iglevsel
bagimsizligr desteklemek, komplikasyonlari 6nlemek ve genel yasam kalitesini
iyilestirmek i¢in olduk¢a 6nemlidir (135). Ev izolasyonunun, bos zamandaki fiziksel
aktivitelere katilimda 6nemli bir azalmaya ve sedanter yasam tarzinda artisa neden
olmaktadir (103). Sedanter yasam tarzi; hareketlilik, bilis ve fiziksel yetenekler gibi
temel islevleri olumsuz etkileyebilmekte ve MS’le birlikte azalan yasam kalitesini
daha da azaltabilmektedir (104). Yapilan kalitatif bir caligmadaki kronik hastalig1 olan
bireyler pandemi siirecinde terasta yiirlimek gibi alternatif egzersiz segenekleri
bulduklarini belirtmislerdir (126). Calismamiza katilan MS’li bireyler, pandemi
oncesindeki fiziksel aktivite rutinlerini tam olarak devam ettiremeseler de evde ¢esitli
fiziksel aktivitelerde bulunarak, kisa yiiriiyiisler yaparak bu siirece uyum saglamaya

calistiklarindan bahsetmislerdir.

Sosyal destek, insanlarin stresli yasam olaylariyla basa ¢ikmak icin baskalarindan
aldiklar1 duygusal, aragsal ve bilgisel destegi ifade eder. Sosyal destek saglayicilari
arasinda aile tiyeleri, arkadaslar ve diger onemli kisiler (yani is arkadaslari, saglik
uzmanlar1 ve diger hastalar) bulunur (136,137). MS’li bireylerin algiladig1 sosyal
destek ve stres seviyeleri arasinda anlamli negatif bir korelasyon vardir. COVID-19
pandemisi siirecinde, 165 MS’li birey ile yapilan bir calismada, sosyal destek ve atak
korkusu arasinda anlamli negatif bir korelasyon oldugu, stres ve anksiyete ile atak
korkusu arasinda ise anlamli pozitif bir korelasyon oldugu bulunmustur (138).
Calismamiza katilan MS’li bireyler arkadaslarindan, is arkadaslarindan ve ailelerinden
destek aldiklarini, hatta idari izinli olmalarina ragmen algiladiklar1 sosyal destegin
artmasi i¢in ige gitmek ve is arkadaslariyla sosyal iligkilerde bulunmak istediklerini

ifade etmislerdir.
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MS’li bireylerin zorlu olabilecek yasam kosullar1 olumsuz duygulari beraberinde
getirebilir (12). Bununla ilgili daha biiyiik 6rneklemli ¢alismalara ihtiya¢ duyulurken
MS’li bireylerin yeterli refah seviyesini korumay1 basardiklar1 sdylenebilir (139).
Aslinda insanlar strese uyum saglayarak, pandemi gibi travmatik olaylar sonrasinda
dayaniklilik ve biiylime gosterebilirler (140,141). MS'li kisilere odaklanan ¢alismalar,
onlarin hastaliklariyla iliskili ¢ok ¢esitli yarar ifade ettiklerini (142) ve yarar bulmanin
uyum {izerinde olumlu bir etkisi oldugunu (143) goéstermistir. Bireyin kendi igsel
giiclinli, strese uyum saglama becerisini gelistirmeyi amaclayan bir yaklasimin
benimsenmesi uyumsuz tepkileri dnlemek, kronik hastaliklarin dinamik siirecine ayak
uydurmak ve refah diizeyini koruyabilmek i¢in 6nemlidir (139). Calismamiza katilan
MS’li bireyler pandeminin olumlu yOniinii gordiiklerini, kendilerine sunulan
kolayliklara (evden c¢alisma olanagi, eczaneden raporlu ilaglarmi alabilme)
odaklandiklarini ifade etmislerdir. Bu konuda yapilan nitel bir c¢alismada da
katilimcilar MS veya pandemiye 6zgii gibi goriinen ¢ok cesitli faydalar bildirmislerdir.
Yazarlar bu ifadeleri kisisel gelisim, iliskisel biiylime ve varolugsal biiylime temalari
ile agiklamiglardir (139). MS’li bireylerde dayanikliligi giiglendirmek adina bireylerin

anlam bulma davraniglarini gelistirmek énemli bir yere sahiptir (141).

Sosyal izolasyon sirasinda artan mesguliyet pozitif ve negatif duygulanimdaki artisla
iliskilidir. Mesguliyet, psikolojik sorunlar {izerinde olumlu bir etki yaratmazken
sadece anlik duygulanim ile iliskilidir (144). Yapilan bir ¢aligmanin nitel asamasinda
katilimcilar COVID-19 sebebiyle yasadiklari stresle bas etmek i¢in en sik kullandiklari
stratejileri; sosyal destek, hobiler ve mesguliyet olarak ifade etmislerdir (145). Bizim
calismamizda da MS’li bir birey ailesine zaman ayirarak kendisine mesguliyet
yarattigini, ¢anta Ordiigiinii, kitap okudugunu ve bdylece COVID-19’un yarattigi

stresten uzaklastigini ifade etmistir.
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6. SONUC VE ONERILER
COVID-19 pandemisi, tim insanlig1 biyopsikososyal olarak etkilemistir. En ¢ok

etkilenenler arasinda MS gibi kronik hastalig1 olan bireyler yer almaktadir.

Bu calismanin sonucunda MS’li bireylerin, saglik hizmeti saglayicilarinin gereken
saglik bakimi standartlarini  koruyamamasi sebebiyle hastaliklarini  yonetirken
zorluklar yasadigi saptanmistir. Bunun yani sira pandeminin getirdigi yasaklar ve
kisitlamalara ek olarak MS'li bireylerin algiladigi depresyon, anksiyete ve stres
seviyelerinin de pandemiden dolayr artmasi sebebiyle pandemi Oncesinde
stirdlirdiikleri saglikli yasam tarzi davranislarini siirdiirmeye devam edememis ve
hastalik semptomlarinda da kétiilesmeler deneyimlemislerdir. MS’li bireyler pandemi
nedeniyle psikososyal sorunlar ve saglik kaygisi ile karst karsiya kalmistir. Karantina
sirasinda bir¢ogu sosyal destek kaybi yasamis ve ¢ogu zaman bilissel ve fiziksel
rehabilitasyonlara katilamamiglardir. Tim bunlar, MS’li bireyleri COVID-19

pandemisi ile ilgili stresin zararl etkilerine kars1 daha da duyarli hale getirmistir.

Bu siiregte MS’li bireyler hem koronaviriisten korunmak hem de pandeminin tim bu
etkileri ile bas edip uyum saglayabilmek i¢in birtakim yontemler uygulamaktadir. Bu
yontemler herhangi bir yapilandirmis egitim ya da program ile ilgili olmay1p bireylerin
destek almadan kendilerinin olusturdugu yontemlerdir. MS’li bireylerin pandemiden
¢ok boyutlu etkilendikleri ortada olup gelecekte bunun hastalik yoOnetimine
yansimalariin nasil olacagi belirsizdir ve bu konuda caligmalar yapilmaya devam

edilmesi gerektigi diisiiniilmektedir.

Aragtirmanin sonuclar1 dogrultusunda MS’li bireylerin pandemiden ¢ok boyutta

etkilenen hastalik yonetimlerini giiglendirmek igin;

e Saglik hizmetleri sunumunun ulasilabilir, kapsamli ve yeterli olabilmesi i¢in
dijital teknolojilerin kullanilmasi,

e Bireylerin maruz kaldiklar stresin olasi etkilerinin belirleyebilmek i¢in uygun
tetkik ve goriintiilemelerin yapilip, tedavi ve bakimlarinin yeniden
diizenlenmesi ve bireylere bu konuda yapilandirilmis egitimlerle destek
olunmasi,

e MS’li bireyler i¢in 6z-yeterliligi gelistirecek farkindalik, problem ¢6zme, etkili

bas etme, gibi konularda egitimler planlanmasi ve uygulanmasi 6nerilmektedir.
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8. EKLER

8.1. Ek 1. Hasta Tanitic1 Bilgi Formu

1. Yas:

2. Cinsiyet:
a) Kadin b) Erkek

3. Egitim Diizeyi:
a) Okur-yazar b) IIkogretim c) Lise d) Universite e)
Lisansiistii

4. Calisma Durumu:

a) Calistyor b) Calismiyor
5. Medeni Durum:
a) Evli b) Bekar
6. Gelir diizeyinizi nasil ifade edersiniz)
a) lyi b) Orta c) Kotii

7. Kag yildir Multipl Skleroz hastasisiniz?

8. MS Tipi:

9. Multipl Skleroz disinda baska bir kronik hastaliginiz var mi1? (Cevabiniz hayir ise
10. soruyu atlayimiz.)
a) Evet b) Hayir

10. Diger kronik hastaliklariniz nelerdir?

11. Su anda kullandiginiz ilaglar nelerdir?

12. COVID-19 pandemisi siirecinde MS atag1 gegirdiniz mi?
a) Evet b) Hayir
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8.2. EKk 2. Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

Multipl sklerozlu bireylerle goriismede sorulan sorular:

e COVID-19 pandemisi siirecinde Multipl Skleroz hastaliginizi yonetirken
yasadiginiz deneyimlerden bahseder misiniz?

e COVID-19 pandemisinin Multipl Skleroz hastaliginizi nasil etkiledigini

diistinliyorsunuz?
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8.3. Ek 3. Bilgilendirilmis Olur Formu

Tarih: .../.../...
BILGILENDIRILMIS OLUR FORMU
Sayin Bay/Bayan,

Bu c¢alismanin adi ‘Multipl Sklerozlu Bireylerin COVID-19 Pandemisi
Siirecindeki Hastalik Yonetimi Deneyimleri’dir. Bu ¢alisma yliksek lisans tezi olarak
yapilacaktir. Bu arastirma sonunda elde edilen bilgiler sizlerin COVID-19 pandemisi
stirecindeki hastalik yonetimi deneyimlerinizin belirlenmesi ve bunlar dogrultusunda
size yonelik miidahalelerin yapilandirilmasi yolunda bize rehber olusturacaktir.

Sizden ilk olarak, yasiniz, cinsiyetiniz gibi sorular1 igeren demografik soru
formunu doldurmanizi isteyecegim. Daha sonra arastirma verileri goriisme yoluyla
toplanacaktir. Sizinle yapacagimiz goriisme, daha sonradan degerlendirebilmek
amaciyla ses ve goriintii igerecek sekilde kaydedilecektir. Goriismeler yaklasik 20-40
dk. siirecektir. Gorlisme siiresince soyledikleriniz ve size ait tiim veriler gizlilik
kurallarina uygun olarak saklanacak ve sonuglar yayinlandiginda kimlik bilgileriniz
gizli tutulacaktir. Calismanin yiiriitiilmesi ve yaymlanmas: asamasi dahil, higbir
asamada isminiz ve kisisel bilgileriniz kullanilmayacaktir. Bu ¢alismaya katilmama
veya katilsaniz bile caligmay1r birakma hakkinmiz vardir. Ayrica aragtirmacit da
katilimciy1 ¢alisma dis1 birakma hakkina sahiptir. Calisma kapsaminda size herhangi
bir miidahale yapilmamasi sebebi ile karsilasabileceginiz herhangi bir risk mevcut
degildir. Bu ¢aligma karsilig1 size bir 6deme yapilmayacak, sizden herhangi bir ticret
talep edilmeyecektir ve arastirmaya katilim goniilliiliik ilkesine baglidir.

Katkilarmiz i¢in tesekkiirler.

Ben “Multipl Sklerozlu Bireylerin COVID-19 Pandemisi Siirecindeki Hastalik
Yonetimi Deneyimleri: Kalitatif Bir Calisma” isimli ¢alismanin kapsami ve amaci,
goniillii olarak iizerime diisen sorumluluklar konusunda bilgilendirildim ve ¢aligmanin
amacini, iizerime diisen sorumluluklar1 anladim. Calisma hakkinda soru sorma ve
tartisma olanagi buldum ve sordugum sorulara ayrintili ve agiklayici yanitlar aldim.
Bu ¢aligmay1 istedigim zaman ve herhangi bir neden belirtmek zorunlulugum olmadan
birakabilecegim, caligmayr biraktigitm zaman herhangi bir ters tutum ile

karsilasmayacagim konusunda bilgilendirildim.

63



Bu kosullarda bu arastirmaya kendi rizamla, hicbir baski ve zorlama

olmaksizin katilmay1 kabul ediyorum.

Katilmcinin;
Adi1 ve Soyadi
Telefon

Adres

Imza

Tarih (giin/ay/y1il) @ .../.../ ...

Aciklamalar: Yapan Arastirmacinin;

Adi1 ve Soyadi : Baran GUL
Imza
Tarih(giin/ay/y1l) e

Gerekiyorsa Olur islemine Tamk Olan Kisinin:

Ad1 ve Soyadi
Imza

Tarih(giin/ay/y1l) Do

Ars. Gor. Baran GUL

I¢ Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali

Hemsirelik Fakiiltesi
Dokuz Eyliil Universitesi
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8.4. Ek 4. Etik Kurul Onay1

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI

GIRISIMSEL OLMAYAN ARASTIRMALAR ETIiK KURUL KARARI

Sayin Prof.Dr. Ozlem Kiigiikgiiglii
Arastirmaniza iliskin Kurulumuz karar: asagida sunulmugtur.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederiz.

ETIK DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI
KOMISYONUN ADI_| GIRISIMSEL OLMAYAN ARASTIRMALAR ETIK KURULU
ACIK ADRES Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi Dekanhg 2. Kat Inciralt-IZMIR
TELEFON 0232412 22 54-0 232 412 22 58
FAKS 02324122243
E-POSTA etikkurul@deu.edu.tr
DOSYA NO: 5807-GOA
UZMANLIK TEZI [[] MUNFERIT ARASTIRMA []OCM []
ARASTIRM A YUKSEKLISANS [X] DOKTORA O
ARASTIRMANIN ACIK ADI Multipl Sklerozlu Bireylerin COVID-19 Pandemisi Siirecindeki
Hastalik Yonetimi Deneyimleri
BASVURU | ARASTIRMA PROTOKOL
BILGILERI KODU
SORUMLU ARASTIRMACI Prof.Dr. Ozlem Kiigiikgiiglii
UNVANI/ADI/SOYADI ve | Hemgirelik Fakiiltesi
UZMANLIK ALANI
ARASTIRMAYA KATILAN TEK MERKEZ [] COK MERKEZLI[X
MERKEZLER
e — - Versiyon i
ggngRII:E;‘DIRILEI\ Belge Adi Tarihi Namaras: Dili
Aragtirmaci dilekgesi Meveut Tirkge ] Ingilizee [] Diger []

Dokuz Eylul Universitesi Girigimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu Karar Formu
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Karar No:2020/27-24

Tarih:09.11.2020

KARAR BILGILER] | ProfDr. Ozlem Kiiciikgiicli’niin sorumlusu oldugu “Multipl Sklerozlu Bireylerin COVID-19 |
Pandemisi Siirecindeki Hastalik Yonetimi Deneyimleri” isimli klinik aragtirmaya ait bagvuru dosyas:
ve ilgili belgeler arastirmanin gerekge, amag, yaklagim ve ydntemleri dikkate alinarak incelenmis, etik
agidan galismanin gergeklestirilmesinin uygun olduguna oy birligi ile karar verilmistir.

ETIK KURUL BiLGiLERI
CALISMA ESASI I?sik]li?ir]iykludizll\;:;:?Igll;xz;r:jel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu Isleyis Yonergesi
¥g 4

| ETiK KURUL UYELERI
f | il 3
| Unvan/Ady/Soyadi Uzmanhk Alani | Kurumu Cinsiyet A;??t!rlma.1 7 ! Imza
| | liskili mi? |
| Prof.Dr.Sadik ot e S T, | DEU Tip Fakiiltesi [

Kivang METIN e T‘:ahisi Kalp Damar Cerrahisi Erkek E] |HK

(Baskan) § Anabilim Dal _ )

Prof.Dr. Sermin T s

OZKAL Tibbi Patoloji DRV Db Kedm |E[ |HE

Tibbi Patoloji A.D

(Baskan Yardimcisi) _

Prof.Dr.Serkan DEU Tip Fakitltesi [¢

YENER Endokrinoloji Hastaliklar1 Anabilim Erkek E] |HK

Dal1
Prof.Dr.Pmar EEE[ ]l;g/ Sj:fnu ;}:Sl
TUNCEL Tibbi Biyokimya Anabilim Dalt Kadm E[] |HK
B ;?;S*lo(:c:lsfkle-l??;k DEU Fizik Tedavi ve
Dog.Dr.Seher Ozyiirek 'rajwi ‘_P Rehabilitasyon Yitksek Kadm EO |HER
2l e | Okulu
| Rehabilitasyon .
i DEU Tip Fakiiltesi
Dog¢.Dr.Nil Hocaoglu | ..., ... i Tibbi Farmakoloji : 5
AKSAY TIbbi Farmakoloji Anabilim Dal: Kadin EC] |HE
. . H - ~ |
BEKTAS ﬁ:;‘;"ﬂl}t}‘?ri Cocuk Saglig1 ve Freek |ELT B0
FUrels Hastaliklar: Hemsireligi
Dog.Dr.Tufan i i Tibbi Genetik Anabilim
CANKAYA B Kenmi; Dali Ekek |E[] |HE
; .. .| DEU Tip Fakiiltesi
Dog.Dr.Ayfer DAY1 | Davranis Fizyolojisi Fizyoloji Anabilim Dal Kadin E[] |HK
DEU Tip Fakiiltesi
Dog.Dr.Korcan Pediatrik Cocuk Saghgi ve
DEMIR Endokrinoloji Hastaliklar1 Anabilim Erkek e |HE
_ | Dah
DEU Tip Fakiiltesi
Dog, Dr.Mahmut I e : T S = -
i Tibbi Mikrobiyoloji | Tibbi Mikrobiyoloji i :
Cem ERGON el Erkek cd (uX¥
‘ s . s S Ege Universitesi Tip
; %rgg-[})rl(wan; ?:gg:sé‘ﬁf::‘i v Fakiltesi Biyoistatistik | Erkek | E[J | H d
g - s | ve Bilisim A.D Katilama
e bt DEU Rektorliigii Hukuk | .,

Av.Esra FIRTINA Avukat Misavirligi Kadin E0 1K

Mehmet Erhan = A TS

AZKUL Saglik mensubu D.E.U Tip Fakiiltesi Erkek e | HE

olmayan liye

Idari Mali [sler

Dokuz Eylil Universitesi Girigimsel Olmayan  Arastirmalar Etik Kurulu Karar Formu
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Karar No:2021/13-35 Tarih:19.04.2021

ProfDr. Ozlem Kiiglikgiicli'ntin sorumlusu oldugu “Multip} Sklerozlu Bireylerin COVID-19
KARAR BILGILERi |Pandemisi Siirecindeki Hastalik Y&netimi Deneyimleri” isimli klinik aragtirmaya ait 13.04.2021
tarihli aragtirmaci dilekg¢esine iliskin;

Calisma baghfiun “Multipl Sklerozlu Bireylerin COVID-19 Pandemisi Siirecindeki Hastahk
Yinetimi Deneyimleri: Kalitatif Bir Caliyma” olarak degistirilmesi ile ilgili belgeler incelenerek bilgi
edinilmis ve uyun bulunmustur.

ETIK KURUL BILGILERI

| Dokuz Eyliil Universitesi Girisimsel Olmayan Aragtirmalar Etik Kurulu Isleyis Yonergesi

i 1 A
| WALIMA BRAS E Iyi Klinik Uygulamalar1 Kilavuzu
| ETIK KURUL UYELERI
Unvany/Ady/Seyadi Uzmanhk Alan Kurumu Cinsiyet A.rs.qyt:'r‘ma”l,le imza
Lliskili mi?
Prof.Dr.Sadik Kivang Kl ve Diaisia DEU Tip Fakiiltesi Kalp
METIN i Cerfahisi Damar Cerrahisi Erkek Ed |H
(Baskan) Anabilim Dalt
Prof.Dr. Sermin o i s
OZKAL Tibbi Patoloji DEU Tip Fakiiltesi Kadin E[] |HHE
. Tibbi Patoloji A.D
(Baskan Yardimcisi) _
Prof.Dr.Serkan DEU Tip Fakiiltesi I¢
YENER Endokrinoloji Hastaliklar1 Anabilim Erkek E0 |HEK 4
Dali B
e
TUNCEL Tibbi Biyokimya Dali e Kadin E0] |HK
8 DEU Hemgirelik
Cocuk Saghg ve E e
Prof.Dr.Murat Fakiiltesi —
BEKTA$ ke v Gocuk Saghg ve Bask: | BL (B0
SUENE Hastaliklar Hemsireligi
DEU Tip Fakiiltesi Tibbi
Dog.Dr.Nil Hocaoglu : iy Farmakoloji Anabilim =
AT Tibbi Farmakoloji Dali Kadin Ed |HEK
Muskuloskeletal = SN e
. o DEU Fizik Tedavi ve -
l;_‘og:Pr.Seher Fizyoterapi - Fizik Rehabilitasyon Yiiksek Kadin E0 |HKE
QOzytirek Tedavi ve Okulu
Rehabilitasyon
Dog¢.Dr.Tufan | . - Tibbi Genetik Anabilim
CANKAYA | ReaEna Dali Bkek |E[ |HE
= i DEU Tip Fakiiltesi
Dog.Dr.Ayfer DAYI Davranig Fizyolojisi Fizyoloji Anabilim Dalt Kadin 0 [HEKE
DEU Tip Fakiiltesi ‘
Dog¢.Dr.Korcan Pediatrik Cocuk Saghgi ve
DEMIR Endokrinoloji Hastaliklan Anabilim Erkek EH |HK
Dal
DEU Tip Fakiiltesi Tibbi
Dog.Dr.Mahmut Cem et = ; LR i
ERGON Tibbi Mikrobiyoloji P]\Dfl;:(lrobl).olcgl Anabilim Erkek EC] |4®
i a DEU Tip Fakiiltesi .
Dog.Dr. Aylin Ozgen. | Goosre tastalikian Gogiis Hastaliklan Kadin E0] |HK
Alpaydin o
Anabilim Dali
o ] G . | Ege Universitesi Tip
Ogr.Gor.Dr.Kl\,ang B!}'D!Siatls’[lk ve Tibbi | Fakiiltesi Biyoistatistik Erkek E0] 4R
YUKSEL Biligim i
= ve Bilisim A.D
i~
DEU Rektorliigi Hukuk &7, F € . & =
] Avuk g b x <]
AvEsraFIRTINA | Avukat Mg ¢ %l,\..l('amﬁ‘{‘ D | HE
& o g i .
Mehmet Erhan 3 e .
~- Saghk mensubu D.E.U Tip Fakiiltesi ;
OZKUL olmayan iiye idari Mali Isler Erkelc ] | HK

Dokuz Eylil Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu Karar Formu



8.5. Ek 5. Dokuz Eyliil Universitesi Hastanesi Uygulama izni

LA T.C.
N = DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI DOKUZEYLUL
M ¢ UYGULAMA VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKIMLIGI TANESI
E-Imzahdir
Sayr  :E-72292585-663.03-98869 22/10/2020

Konu : Prof. Dr. Ozlem KUCUKGUCLU'
niin Arastirma Izni

HEMSIRELIK FAKULTESI DEKANLIGINA

ilgi @ 15.10.2020 tarih ve 59537164-00.99-95584 sayili yaziniz.

Hemsirelik Fakiiltesi ¢ Hastahiklart Hemsireligi Anabilim Dali Ogretim Uyesi Prof.Dr.
Ozlem KUCUKGUCLU' niin damgmanhgim yaptigi, yiiksek lisans grencisi Aras, Gor.
Baran GUL ile birlikte yiiriitilmesi planlanan; "Multipl Sklerozlu Bireylerin COViD-19
Pandemi Siirecinde Hastahk Yénetimi Deneyimleri: Kalitatif Bir Calisma® isimli yliksck
lisans tez galismasinim, Universitemiz Multipl Skleroz Birimi' inde kayith olan MS'li bireyler

ile Aralik 2020-Nisan 2021 tarihleri arasinda yiirtitiilebilmesi Baghekimligimizce uygun
goriilmiistiir.

Prof.Dr. Semih KUCUKGUCLU
Bashekim V.

Ek  :16.10.2020 tarih ve 42368431-663.03-96383 sayili yazi1.

Rilgi fgin frtibal: D)
No:1606, 35340 Narlidere/Balgova/Tzmir Elif YILMAZ (\
5 lel: 0(232) 412 1212

- /
Dabili: (ZMI

B Flekironik Ag: hilp:/www.hastane.deu.edu.ir/ E-Posta: elil.yimardeu.edu.ir

Bu belge, giivenli elekironik imza ile imzalanmigtir,

Evragimz http:/idogrulama.deu.edu.tr linkinden SBAGDF48XS5 kodu ile dogrulayabilirsiniz.
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8.6. Ek 6. Saghk Bakanhg Bilimsel Arastirma Bagvurusu Onayi

08.10.2020 Bilimsel Arastirma Basvurusu
Bilimsel Arastirma Basvurusu

"Bilimsel Arastirma Basvurusu" <portal@saglik.gov.tr> 2 Ekim 2020 23:33

Kime: baran.gul@deu.edu.tr

Sayin Ilgili,

Bilimsel Arastirma Platformuna yapmis oldugunuz basvuru degerlendirilmistir.
Degerlendirme Sonucu asagidaki gibidir.

Onay Durumu : Bu calismayl yapmaniz Bakanligimizca uygun gorilmastir.
Arastirmanizin gerektirdigi diger tiim stirecleri (etik kurul, faz calismasi ,diger izinler vb.)
tamamlamaniz gerekmektedir.

Aciklama :

Form Adi : Baran GUL-2020-10-02T15_09 33

Bagvuru Formu igin tiklayiniz.

Basvuru Formunuzu https://bilimselarastirma.saglik.gov.tr/ adresinden
gorintileyebilirsiniz.

ilginiz ve katkilarinizdan dolay: tesekkiir ederiz.

T.C. Saglhk Bakanhgi

Saglik Hizmetleri Genel Midurlugu

Not: Bu ileti Bilimsel Arastirmanizin Degerlendirilmesinin tamamlanmasi nedeniyle
sistem tarafindan otomatik gonderilmistir. Liitfen bu iletiyi cevaplamayiniz.

YASAL UYARI:

Bu e-postanin icerdigi bilgiler (ekleri de dahil olmak Uzere) gizlidir. T.C. Saglik @1 onay! icerigi kop uguinct kisilere agiklanamaz
veya iletil Bu mesajin génderilmek istendigi kisi degilseniz (ya da bu e-postayi yanlislikla aldiysaniz), lutfen yollayan kisiyi haberdar ediniz ve mesaji
sisteminizden derhal siliniz. T.C. Saglik Bakanligi bu mesajin icerdigi bilgilerin dogrulugu veya eksiksiz oldugu konusunda bir garanti vermemektedir. Bu
nedenle, bilgilerin ne sekilde olursa olsun igeriginden, iletiimesinden, alinmasindan ve saklanmasindan T.C. Saglik Bakanligi sorumlu degildir. Bu mesajin
icerigi yazarina ait olup, T.C. Saglk Bakanlig: géruslerini icermeyebilir.

Bu e-posta bizce bilinen tim bilgisayar viruslerine karsi taranmistir.

DISCLAIMER:

This e-mail (including any attachments) may contain confidential and/or privileged information. Copying, disclosure or distribution of the material in this e-mail
without the permission of Ministry of Health of Turkey is strictly forbidden. If you are not the intended recipient (or have received this e-mail in error), please
notify the sender and delete email from your system immediately. Ministry of Health of Turkey makes no warranty as to the accuracy or completeness of any
information contained in this message and hereby excludes any liability of any kind for the information contained therein or for the information transmission,
reception, storage or use of such in any way whatsoever. Any opinions expressed in this message are those of the author and may not necessarily reflect the
opinions of Ministry of Health of Turkey.

This e-mail has been scanned for all computer viruses known to us.

n
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8.7. EK 7. Arastirmaci Ozgecmisi

Kisisel Bilgiler

iletigim Bilgileri

lletigim Adresi
Telefon
E-posta

internet Sayfasi

Ogrenim Bilgileri

Deneyim / igyeri Bilgileri

Yabanci Dil Bilgileri

BARAN GUL

Dokuz Eyliil Universitesi Saglik Kampust Hemsirelik Fakdltesi Kat:5 Oda:511
(232) 412 47 63
baran.gul@deu.edu.tr

09 Agustos 2018 - Qu Anda (3 yil 5 ay)

Yiiksek Lisans, Tezli Program, DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI, TURKIYE
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU, I HASTALIKLARI HEMSIRELIGI (YL) (TEZLI)
Diploma Numarast: -

Agirlikh Genel Not Ortalamasi: 3.41/ 4.0

14 Ekim 2014 - 09 Temmuz 2020 (5 yil 9 ay)
On Lisans, Agikogretim, ANADOLU UNIVERSITESI, TURKIYE

AGIKOGRETIM ~ FAKULTESI, SAGLIK  KURUMLARI  ISLETMECILIGI  PR.

(ACIKOGRETIM)
Diploma Numarasi: 2020-65757
Agirhikh Genel Not Ortalamasi: 2.53 /4.0

02 Eylil 2010 - 09 Haziran 2016 (5 yil 10 ay)

Lisans, Anadal/Normal Ogretim, DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI, TURKIYE
HEMSIRELIK FAKULTESI, HEMSIRELIK PR.

Diploma Numarasi: 201601536

Agirhkh Genel Not Ortalamasi: 75.73 / 100.0

27 Mayis 2018 - Su Anda (3 yil 8 ay) (Tam Zamanli)
ARASTIRMA GOREVLISI, DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI HEMSIRELIK FAKULTESI
HEMSIRELIK BOLUMU I HASTALIKLARI HEMSiRELIGi ANABILIM DALI

INGILIZCE (Okuma: Orta, Yazma: Orta, Konugma: Orta)

Bilimsel Teknolojik Faaliyet Alanlar

Bilimsel Teknolojik Faaliyat Alani Bilgileri

Ar-Ge Yetkinlik

Olusturma

Saglik Bilimleri -- Hemsirelik -- I¢ Hastaliklari Hemsireligi

Sayfa1/2

11: 04 Ocak 2022 10:
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Bildiriler

TUBITAK Burs ve Destekleri

Panalistlik/izleyicilik/Raportorliik Sayisi
Hakemlik/Panelistlik/Dig Danigmanlik Sayisi
izleyicilik/Danismanlik Sayisi

Raportorlik Sayisi

B. OZKAYA SAGLAM, O. KUCUKGUGLU, B. AKPINAR SOYLEMEZ, M. A. AKYOL, B.
GUL & I. SOZERI ESER, COVID-19 Pandemisinin inmeli Bireylere Bakim Veren Aile
Uyelerine Etkisi, Sozlii Sunum, 57.Ulusal Noroloji Kongresi, 27 Kasim 2021, 01
Aralik 2021.

0. KUGUKGUGLU, B. AKPINAR SOYLEMEZ, B. GUL, B. OZKAYA SAGLAM & M. A.
AKYOL, Parkinson Hastaligi Olan Bireylerin COVID-19 Pandemisi Surecinde
Hastalik Yonetimi Deneyimleri: Kalitatif Bir Calisma, Sozli Sunum, 57.Ulusal
Noroloji Kongresi, 27 Kasim 2021, 01 Aralik 2021.

B. OZKAYA SAGLAM, O. KUCUKGUCLU, V. OZTURK, B. AKPINAR SOYLEMEZ, M. A.

AKYOL & B. GUL, inmeli Bireylerin COVID-19 Pandemisi Doneminde Yasadiklar
Deneyimler: Kalitatif Bir Galigma
, Sozli Sunum, 57.Ulusal Noroloji Kongresi, 27 Kasim 2021, 01 Aralik

M. A. AKYOL, 0. KUCUKGUGLU, B. AKPINAR SOYLEMEZ, S. GONEN SENTURK & B.
GUL, Demansh Bireylere Bakim Verenlerin COVID-19 Pandemi Sirecindeki
Deneyimleri: Kalitatif Bir Caligma, So6zli Sunum, Uluslararasi Pandeminin Ruh
Saghigina Yansimalari ve Psikososyal Bakim Kongresi, 24 Haziran 2021, 25 Haziran
2021.

B. GUL & 0. KUGUKGUGLU, Multipl Sklerozda Kognitif Bozukluk, Sozli Sunum,
2.Uluslararas! I¢ Hastaliklari Hemsireligi Kongresi, 17 Aralik 2020, 19 Aralik 2020.

ARDEB/BIDEB 0 TEYDEBO Toplam 0

ARDEB/BIDEB 0 TEYDEB 0 Toplam 0

ARDEB/BIDEB 0 TEYDEB 0 Toplam 0
Sayfa2/2

Olugturma Zamant: 04 Ocak 2022 10:41:37

71



