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Oz

Multiple skleroz, kronik ve dejeneratif bir hastalik olarak tanimlanmaktadir. Multiple skleroz tanili ¢ocuk
hastalarda baz1 belirti ve bulgularin ortaya ¢ikmasi ve bu bulgularin hastaliga 6zgii olmamasi, belirsizligin dnciileri
olarak goriilmektedir. Bu belirsizlikle biiyiimek ¢cocuklarda ikincil saglik problemlerine ve yetiskinlik doneminde
bazi krizlerin ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir. Bu olgu sunumunda, 14 yasinda multiple skleroz tanisi almis ve
su anda 21 yasinda olan hastanin, ¢ocukluktan eriskinlige yasamis oldugu deneyimleri ortaya ¢ikartilmasi ve bu
deneyimlerin Hastalikta Belirsizlik Kuramina goére agiklanmasi amaglanmistir. Buna yonelik olarak, olgu ile iki
kez derinlemesine bireysel goériisme yapilmis ve bu goriismelerde yari yapilandirilmig goriisme formu
kullanilmistir. Goriigmeler sonucu elde edilen veriler fenomenolojik kuramsal temelde ele alinmig ve Maxqda Plus
v10 nitel veri analiz programi kullanilarak analiz edilmistir. Sonug olarak, olgunun, ¢ocukluk déneminde yasadigi
belirsizligi tehlike olarak anlamlandirdigi ve 6fke, kaginma, ice kapanma, uyumsuzluk gibi etkisiz bag etme
stratejilerini kullandig1 belirlenmistir. Eriskin dénemde ise, mevecut durumunu biiyiime firsati olarak gordiigiini,
hastalig1 ve tedaviyi kabul ederek daha anlamli bir yasam slirmeye basladigini belirtmistir.

Anahtar kelimeler: Cocuk, Fenomolojik, Hastalikta belirsizlik kurami, Hemsirelik, Multiple skleroz, Nitel
¢aligma.

Abstract

Multiple sclerosis is defined as a chronic and degenerative disease. Pediatric patients with multiple sclerosis are
considered uncertain precursors of some of the sign and symptoms dominance of this group. Growing up with this
uncertainty, without knowing what the outcome will be causes secondary health problems for children and some
crises in their adulthood. In this case study, past experiences of a patient, from childhood to adulthood, who was
diagnosed with sclerosis at the age of 14 and is now 21 years old, are revealed, and these experiences are explained
according to the Uncertainty in Iliness Theory. For this purpose, the individual interview done twice with the case
and a semi-structured interview form were used. The phenomenological theoretical basis obtained as a result of
the interviews was handled and analyzed through the Maxqda Plus v10 qualitative data analysis program. As a
result, our case interpreted uncertainty as a danger for childhood, and used ineffective coping strategies such as
anger, avoidance, introversion, and disharmony. To sum up, the case considered her current situation as an
opportunity to grow up and started to lead a more meaningful life by accepting the disease and treatment.

Keywords: Child, Multiple sclerosis, Nursing, Qualitative study, Phenomenological, Uncertainty theory in
disease.
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1. Giris

Multiple skleroz (MS), santral sinir sisteminde
inflamasyon, demiyelinizasyon ve dejenerasyon siireci
ile ilerleyen, kronik ve progresif bir hastaliktir.
Pediyatrik MS (<18 yas tan1 alan) hastalar1 tim MS
hastalarmin  %3,5-%5’ini olusturmakta ve insidansi 0,2
- 0,64 / 100000 arasinda degismektedir [1-5]. Erken
yaglardan itibaren bu ¢ocuklarda bazi belirti ve
bulgularin goériilmesi, bu bulgularm MS hastaligina 6zgii
olmamasi, hastalikla ilgili belirsizliklerin 6nciileri olarak
goriilmektedir. Bu belirsizlikle biiylimek c¢ocuklarda
ikincil saglik problemlerine ve yetiskinlik doneminde
bazi krizlerin ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir [6].

Bu olgu sunumunun kavramsal cergevesi Hastalikta
Belirsizlik Kuramina (HBK) temellendirilmistir. Kuram,
1981 yilinda Merke Mishel tarafindan olusturulmus ve
hastalarin yasadiklari belirsizlik durumunu tanimlamak
amacityla gelistirilmistir [7, 8]. Orta diizey bir kuram olan
HKB, bireylerin yasamis olduklart belirsizlikten ne
anlam ¢ikardigin1 agiklamaktadir. Kurama gore, kisi
yasamis oldugu belirsizligi, yeni bir bakis agisi
saglayacak bir “firsat” ya da basa c¢ikamayacagi bir
“tehlike” olarak gormektedir. Kisi tarafindan, belirsizlik
eger yasamin normal bir parcasi olarak kabul edilirse,
pozitif duygularin olugsumunu saglayan pozitif bir giic
olusur. Cocuklarda MS bulgularinin  ve tam
belirteglerinin  hastaliga 6zgli olmamast ve diger
demiyelizasyon hastaliklari ile benzer 6zellik gostermesi,
tan1 ve tedavi siirecinde belirsizligin uzamasina neden
olmaktadir. Cocuklar, bu donemde belirsizligi kriz olarak
gormekte ve bas etme yontemlerine bagvurarak bu krizi
yonetmeye ¢alismaktadir [8]. Ulkemizde ¢ocuk MS
hastalart ile yapilan nitel bir g¢alismada, ¢ocukluk
doneminde yasanilan uzun belirsizliklerin g¢ocuklarin
(n=17) biiyiime ve gelismelerini olumsuz etkiledigi ve
etkisiz bas etme yOntemlerine basvurduklarini
gostermistir [9].

Bu olgu sunumunda amag; ¢cocukluk ¢aginda MS tanisi
almis ve bu tani ile biliylimiis, su anda 21 yasinda olan
hastanin, tan1 Oncesi, tan1 an1 ve tan1 konulduktan sonra
yasamis oldugu belirsizligi “Hastaliklarda Belirsizlik
Kuram1™1 ¢er¢evesinde ele almaktir.

2.0lgu

Bu calismada olguyla Zoom Platformunda g¢evrimigi
video konferans ile 60’sar dakikalik iki kez nitel
derinlemesine bireysel goriisme gerceklestirilmistir.
Goriigsmelerde “Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu”
kullanilmistir.

“Yart Yapilandirilmig Goriisme Formu” arastirmaci
tarafindan olusturulmustur. Goriisme formu, konu ile
ilgili alaninda dort uzmana sunularak (li¢c Cocuk Sagligi
ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dalinda ve bir
Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dalinda 6gretim {iyesi)
uzman goriisii alinmis ve forma son hali verilmistir.
Derinlemesine bireysel goriismeler tamamlandiktan
sonra olgunun verileri ile nitel aragtirma yontemlerinden
yorumlayict fenomenolojik kuramsal temelde igerik
analizi yapilmuistir. Igerik analizi yapilmadan once,
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arastirmaci tarafindan ses kayitlar1 yaziya dokiilmiis ve
daha sonra Maxqgda Plus v10 ile nitel veri analizi
gergeklestirilmigtir. Gorlismeler sirasinda ortaya ¢ikan en
dikkat ¢eken ifadelere yer verilmistir [10, 11].
Gorilismeler Zoom Platformunda yapilmadan 6nce,
olguya g¢aligmanin konusu, amaci, yontemi hakkinda
bilgi verilerek yazili ve sozli onam alinmstir.
Gortismeler gizlilik ilkesi dahilinde yapilmis ve
arastirmaci tarafindan yazili olarak kaydedilmistir.
Ozgecmis

FK, 21 yasinda, kadin, biiyiiksehirde yasayan bir
iiniversite Ogrencisidir. Multiple skleroz belirtileri 13
yasinda ellerde uyusma, giicsiizliik, denge problemleri
seklinde ortaya ¢ikmig ve 14 yasinda erken baslangiglt
MS tanist almistir. Tan1 almadan 6nce iki kere gocuk
kliniklerine yatisi yapilmis ve kan, idrar, kranial
manyetik rezonans gorlintileme (MRG) ve beyin
omurilik sivist (BOS) tetkikleri yapilmistir. Multiple
skleroz tanisi aldiktan sonra immiinomodiilatér tedavi
olarak ilk agsamada Interferon beta 1a subkutan tedavisine
baslanmustir. Yapilan derinlemesine bireysel
goriigmelerde, tani aldiktan sonra 5 yil boyunca hem
tedaviyi hem hastalifi inkar ettigini, diizenli tedavi
almadigmi  ve saglik kontrollerine  gitmedigini
belirtmistir. Ek olarak bu donemde iki kere atak gegirmis
ve 5-10 giin arasi metilprednizolon intravendz tedavi
almistir. Bu donemde okul ve sosyal yasantisinin
olumsuz etkilendigini; 6fke, ruhsal sikinti, mutsuzluk, i¢e
kapanma, nedensiz aglama gibi sorunlar yasadigim
belirtmistir. Bu  dénemde  Orseleyici  ¢ocukluk
yasantilarina maruz kalmis, bu durumu ailesi de dahil
olmak {iizere kimseyle paylagsmamis ve herhangi bir
destek almamustir. On sekiz yasint doldurduktan sonra
cocuk kliniginden yetiskin klinigine geg¢is yapmustir.
Eriskin klinigine gegctikten sonra, Ozellikle saglik
personeli ile kurmus oldugu pozitif iligskinin hastaligi
kabul etmede ve yasamina entegre etmede ¢ok yardimci
oldugunu belirtmistir. Erigkin klinigine gectikten sonra
tedavisi oral tablet ile devam etmistir. Liseden mezun
olduktan sonra, {iniversite smavini kazarak ailesinin
yaninda tniversiteye basladigint belirtmistir. Kullanmig
oldugu ilactan dolay1 hafif sa¢ dokiilmesi, yiizde
kizariklik gibi yan etkileri yasadigini, ancak su anda
kendisini ¢ok daha gii¢lii hissettigini, hayattan daha ¢ok
keyif aldigini, arkadaslarini ¢ok sevdigini ve bir an 6nce
mezun olup is hayatina atilmak istedigini bildirmistir.

3.Tartisma
Elde edilen veriler, yapilan icerik analizi sonucu iki tema
altinda toplanmustir;

1) Gegis Oncesi Hastaliga ve Cocuk Klinigine
Iliskin Algilamalar
Erigskin Klinigine Ge¢is Sonrasi
fliskin Algilamalar (Sekil 1).

2) Hastaliga
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Sekil 1. Cocukluktan Genglige Gegis Stireci

Belirsizlik “tehlike” olarak algilandiginda zarar verici bir
sonug beklentisi olugmaktadir. Belirsizlik “firsat” olarak
algilandiginda ise pozitif sonug¢ beklenmektedir. Kronik
hastaliklarda belirsizligin yonetilmesindeki temel amag;
belirsizligin normallestigi ve yasamin bir pargasi haline
geldigi yeni bir bakis a¢is1 saglamaktir [12, 13].

Bu ¢aligmada olgunun, ¢ocukluk déneminde belirsizligi
“tehlike” olarak anlamlandirdigi ve bununla bas
edebilmek icin de ofke, kaginma, ruhsal sikinti, ice
kapanma, tedaviye uyumsuzluk gibi etkisiz bas etme
stratejilerini kullandigi goriilmistiir. Erigkin donemine
gegtiginde ise meveut durumunu biiylime firsati olarak
gordiigiini ve daha anlamli bir yasam slirmeye
basladigini belirtmigtir. Olgunun goériislerine asagida yer
verilmistir;

“Ben yeni kabullenme evresine gegtim hani kabullenme
evresi bekledigimden ¢ok daha kolay oldu gercekten.
Tabi ki aklimda mutlaka soru isaretleri var; gelecek
kaygilari, ileride, hayatimda olacak dostlarima, esime
nasil faydam ya da zararim olacak, bunlarin hepsini
diistiniiyorum elbette. Ama yetiskinligimde MS hastasi
oldugumu benim kabullenmem ¢ok normal geliyor. MS
artik bana ne bileyim grip gibi bir sey geliyor. Stkintili
degil. Ciinkii sansh oldugumuz nokta su; mesela tabi ki
seker hastalar1 da o sekilde yagsiyor, kronik bir
rahatsizlik. Ama perhizi var, ¢ok fazla dikkat etmesi
gereken sey var. Ama MS’de sansli oldugumuz
konulardan beri hi¢bir perhizimiz yok. En azindan sansli
oldugumuz konular var yani. Bizim bir perhizimiz yok,
farkly dikkat etmemiz gereken konular yok. Ondan dolay
benim kafam biraz daha rahat yetiskinlik siirecinde.”
Bu caligmada olgu, cocukluk c¢aginda ilk hastalik
belirtilerinin goriilmesiyle birlikte, tan1 koyma siirecinde
orseleyici g¢ocukluk yasantilarima maruz kaldigim
belirtmistir. Olgunun, tam siirecindeki belirsizlikleri ve
hastaligin dogasinda olan zorluklar1 daha g¢ok saglik
personeline ve ¢ocuk kliniklerine atfettigi goriilmiistiir.
“Kendimi iyi  hissediyorum deseniz dahi size
inanmiyorlar. Ben en ¢ok tani siirecinde korkmugtum.
Ben o siireci hi¢bir zaman
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unutmuyorum ve bana dediler sen ¢ok giiclii bir kizsin.
Hani o boy bir ignenin ben cenin pozisyonu alip belimden
girdigini hissederek yaptilar ve ben o an nefes alsam
felgtim hani. Bildigimiz kobaydim ben. Tabi sonrasinda
cok farkl siirecler yasadim, ¢ok degisik seyler yasadim,
cok korktum....”

“Hastaliklarda Belirsizlik Kurami”na gore belirsizlik,
biligsel olarak tanimlanmakta ve hastalikla ilgili olaylar
anlamlandirmada  bilissel semanin  yetersizligini
gostermektedir. Ayrica belirsizlik, hastaliga ve tedaviye
iligkin yeterli bilgiye sahip olunmadigi durumlarda
ortaya ¢ikmaktadir [7, 8]. Bu ¢aligmada olgu, ¢ocukluk
doneminde hastalik ve tedaviye iliskin yeterli bilgiye
ulasamadigi ve Dbirey olarak kendisine saygi
duyulmadigimi hissettigi igin belirsizligi ¢ok yogun
yasadigini ifade etmistir.

“Simdi goyle, ¢cocukken pek fazla bir seyin bilincinde
degilsiniz, aslinda bilincindesiniz fakat aileniz, hi¢ kimse
size inanmuyor. Saglk personeli ile baban, annen daha
¢ok muhatap oluyor, konusuyorlar, ediyorlar...cocuga
hi¢ agiklama yapilmiyor ki...”

Bu siirecte  hemsireler, tedavinin  gerekgesini
anlamalarma yardim etme, terapétik bir ¢evre olusturma,
bilgi diizeyini yiikseltme, otonomi ve kendi kendini
kontrol hissini gii¢clendirme gibi hemsirelik girisimleri
benimseyerek, bireylerin belirsizligini iyilestirebilir ve
yeni bir bakis agisi kazandirarak hastaliga ve tedaviye
uyumu arttirabilirler [12-14]. Olgu, 18 yasina geldikten
sonra erigkin klinigine gec¢isini tamamlamis ve erigkin
kliniklerinde izlenmeye baslamistir. Gegis sonrasi,
hastalig1 yasamina entegre ettigini ve saglik calisanlari
ile etkili iletisim kurdugunu ifade etmistir. Olgunun
goriiglerine asagida yer verilmistirtir;

“Yani doktor tanisi olarak 14 yaginin sonlarina dogru bu
tanyr aldim. Ama tabi siz bu gortismeyi talep edene
kadar bir de giinliik kullanmam gereken ilacin saati
gelene kadar ben bu hastaligi var diye kendimde
gormiiyorum agikeasi.  Ciinkii  aslinda ben diger
arkadaslarima, kardeslerime ornek olacak bir MS
hastasyim.”

“Yetiskin kliniklerinde daha ¢ok dikkate aliniyorsunuz.
Eriskin servisine gittikten sonra ailemi karistirmamaya
basladim, her isi kendim goriiyorum, doktorlar ve
hemgireler ile bizzat kendim goriigiiriiyorum, ¢ok onemli
bir sey arz etmedigi siirece ailemi bile karistirmam, kendi
basima halletmeye ¢alistyorum”



Bu calismada olgunun yasadig: siireglerin, literatiirdeki
benzer ¢alismalarin  sonuglartyla uyumlu oldugu
goriilmiistiir.  Ostlie ve arkadaglarinin (2007) juvenil
idiyopatik ~artrit (JIA) hastaligi olan ve ¢ocuk
kliniklerinden erigkin kliniklerine gecen hastalar ile
yapmis olduklar1 c¢aligmada, yetiskinlik déneminde
“anlam bulma” temasmin o6ne ¢iktigi ve bu olgu
calismasinda yer alan temalarla benzer temalarin
saptandig1 belirtilmistir. Bu olguya benzer sekilde bu
calismada da, katilimcilarim yetigkinlik doneminde
bagimsizlik kazanmalarinin, karar verme siireclerine
dahil olarak sorumluluk almalarinin, yasamlari tizerinde
kontrol sahibi olmalarina destek sagladig: vurgulanmistir
[15]. Fegran ve arkadaslari (2014) tarafindan pediatri
kliniklerinden yetiskin kliniklerine gecis ile yapilan nitel
aragtirmada saglik ¢alisanlarinin hastalari kendi tedavi ve
bakim yonetiminde igbirlik¢i olarak gérmeleri ve deger
vermeleri, hastalarin ek saglik  sorunlarindan
koruyabilmeleri agisinda 6nemli oldugunu belirtmistir
[16].

4. Sonug¢

Bu olgu sunumunda ele alinan hasta, MS tanis1 almadan
once belirti ve bulgularin ortaya c¢ikmastyla birlikte,
belirsizlik ve korku yasamis; tan1 konulduktan sonra ise,
tedavinin zorlugu ve hastaligin toplumda bilinirliginin az
olmasi nedeniyle yogun 6fke ve inkar deneyimlemistir.
Ek olarak, tiim bu olumsuz duygularin, yasam kalitesini
distirdiigiinii, okul ve sosyal yasamini olumsuz olarak
etkiledigini belirtmistir. Bu siiregte yetiskinlige adim
atamasiyla Dbirlikte, yasamis oldugu belirsizlik ve
caresizliklerin azaldigint bildirmistir. Su anda yasamina
dair yeni bir bakig agisi olusturdugunu, MS hastaligini
“ikinci bir sans” olarak degerlendirdigini ve yasamdan
yeni anlamlar kazanmak i¢in bir firsat olarak gordiigiinii
ifade etmistir.

Multiple skleroz tanilt bir hastanin gocukluk ve erigkinlik
doneminde hastaliga ve yasama dair deneyimlerinin
sunuldugu bu olgu ¢alismasinin, konu ile ilgili daha genis
orneklemli ¢aligmalara 1s1k tutacagi diisiiniilmektedir.
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