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AMAC VE KAPSAM

Turk Néroloji Dergisi, 1995 yilinda yayin hayatina baslamis olup Tiirk Néroloji
Dernegi'nin resmi ve streli bilimsel yayini olarak Mart, Haziran, Eyliil ve Aralik
aylarinda olmak (zere yilda 4 sayr yayinlanmaktadir. Dergiye 2004 yilindan
itibaren elektronik ortamda “online" olarak da ulasilabilmektedir. Ttrk Nérolaji
Dergisinde yayinlanacak yazilarin segiminde hakem degerlendirme sistemi
kullaniimaktadir. Derginin yayin dili Tirke ve Ingilizcedir. Arastirma yazilan
ozellikle desteklenmektedir.

Derginin amaci; noroloji bilimi ile ilgili arastirma, derleme, olgu sunumu,
kisa rapor, editore mektup ve Klinik gorinim tdrtinden yazlar ile Tarkiyedeki
noroloji birikimini artirmaktir. Ayni zamanda nérobilimin diger alanlarina uzanarak
disiplinler arasi bilgi alisverisini canli tutmak, yayinladigi yazilann uluslar arasi
temsiline ve atifina calisarak Glkemizin bilimsel gelisimine katkida bulunmak
derginin yayinlanma amaglan arasindadir.

Derginin hedef okuyucu kitlesi néroloji ve norobilimin diger dallaninda calisan
uzman ve asistan doktorlardir.

Tirk Noroloji Dergisi, TUBITAK/ULAKBIM Tiirk Tip Dizini, Turkiye Atif Dizini,
TURK MEDLINE, EBSCOhost Research Databeses, Scopus, Index Copernicus ve
DOA tarafindan indekslenmektedir.

Abone islemleri

Tark Noroloji Dergisi, Ttrk Noroloji Dernegi Gyelerine ve néroloji ile
ilgilenen bilim insanlan ve hekimlere dcretsiz olarak ulastinimaktadir. 2004
yilindan itibaren tim makalelerin icerik, 6zet ve tam metinlerine www.tjn.org.tr
adresinden ulasilabilmektedir. Dergiye abone olmak isteyen kisiler Turk Noroloji
Dernegi'ne basvurmalidirlar.

Adres: Tark Néroloji Demnegi

Mesrutiyet Caddesi, No: 48/7, 06650 Ankara, Turkiye
Telefon : 0312 435 59 92

Faks  :0312 43160 90

E-posta : dergi@tjn.org.tr

Web sayfasi: www.noroloji.org.tr

Yayin izni

Tark Noroloji Dergisinde yaynlanan yazilar, resim, sekil, grafik ve tablolar
Turk Néroloji Demegi'nin yazili izni olmadan kismen veya tamamen ¢ogaltilamaz,
belli bir sistemde arsivlenemez, reklam ya da tantim amacli materyallerde
kullanilamaz. Bilimsel makalelerde kaynak gosterilmek sarti ile alinti yapilabilir.

Reklam Baglantilan igin

Galenos Yayinevi

Molla Giirani Mah. Kacamak Sk. No: 21, 34093

Findikzade-Istanbul-Tiirkiye

Tel: 490 212 621 99 25

Fax: +90 212 621 99 27

info@galenos.com.tr - www.galenos.com.tr

Yazarlara Bilgi

Yazarlara bilgi kismina, derginin basili dmeklerinden ve www.tjn.org.r
adresinden ulasilabilir.

Yazilarin Bilimsel ve Hukuki Sorumlulugu

Yaymlanan yazilarin bilimsel ve hukuki sorumlulugu yazarlarina aittir.
Yazllarn iceriginden ve kaynaklann dogrulugundan yazarlar sorumludur. Tark
Noroloji Derneg, editdr, editdrler kurulu ve yayinci dergide yayinlanan yazilar igin
herhangi bir sorumluluk kabul etmez.

Dergimizde asitsiz kagit kullanilmaktadir.

Dergisi

AIM AND SCOPE

The Turkish Journal of Neurology has been published quarterly in
March, June, September and December as the official journal of the Turkish
Neurological Society since 1995. The journal has been also available on-line
since 2004. A peer-reviewed system is used to select manuscripts. The
languages of the journal are Turkish and English. Original research articles are
particularly supported and encouraged.

The journal aims to update knowledge of neurology throughout Turkey with
research articles, reviews, case reports, short communications, letters to the
editor, and clinical images in the field of neurology. To retain interdisciplinary
transfer of information between the areas of neuroscience and to undertake
a novel effort in the international representation and attribution of published
articles are the other aims of the journal.

The target readers of the Turkish Journal of Neurology include neurologists
and neurology residents as well as other physicians working in the field of
neurological sciences.

Turkish Journal of Neurology is indexed in Turkish Medical Index of
TUBITAK/ULAKBIM, Turkiye Citation Index, TURKISH MEDLINE, EBSCOhost
Research Databeses, Scopus, Index Copernicus and DOAU.

Subscriptions

The Turkish Journal of Neurology is delivered complimentarily to the
members of Turkish Neurological Society and other scientists and physicians
interested in neurology. Tables of contents, abstracts and full texts of all articles
published are accessible free of charge through the web site www.tjn.org.tr since
2004. For subscriptions, please contact the Turkish Neurological Society.

Address:  Turkish Neurological Society

Mesrutiyet Caddesi, No: 48/7, 06650 Ankara, Turkey
Phone :+90 312 43559 92

Fax ~ :490 312 431 60 90

E-posta : journal@tjn.org.r

Web  : www.noroloji.org.tr

Permission Requests

Manuscripts, figures and tables published in the Turkish Journal of Neurology
may not be reproduced, archieved in a retrieval system, or used for advertising
purposes without a prior written permission from the Turkish Neurological
Society. Quotations may be used in scientific articles with proper referral.

Advertisement Applications

Galenos Yayinevi

Molla Giirani Mah. Kacamak Sk. No: 21, 34093

Findikzade-Istanbul-Tirkiye

Phone: +90 212 621 99 25

Fax : 490212 621 99 27

info@galenos.com.tr - www.galenos.com.tr

Intructions for Authors

Intructions for authors are published in the journal and are accessible via

www.tjn.org.tr

Material Disclaimer

Scientific and legal responsibilities pertaining to the papers belong to the
authors. Contents of the manuscripts and accuracy of references are also the
author's responsibility. The Turkish Neurological Society, the Editor, the Editorial
Board or the publisher do not accept any responsibility for the articles.

The journal is printed on acid-free paper.
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YAZIM KURALLARI

Turk Néroloji Dergisi, Turk Noroloji Demeginin streli yayini olup 3 ayda bir
olmak tizere yilda 4 say olarak yayinlanmaktadir.

Derginin yayin dili Tirkge ve ingilizce'dir. Tirkce yazilarda Turk Dil Kurumu-
nun Tarkge SOzIGgU ve Yazim Kilavuzu temel alinmalidir (http://tdk.org.r).
Anatomik terimlerin Latinceleri kullanimalidir. Giindelik tip diline yerlesmis
terimler ise okunduklan gibi Turkce yazim kurallarina uygun olarak yazilmalidr.
ingilizce veya baska bir yabanci dildeki sekli ile yazilan terimler timak icinde
belirtiimelidir.

Yayinlanmasi amaciyla génderilen yazilar Uluslararasi Tip Dergi Editcrleri Komitesi
(ICMJE) tarafindan olusturulan ve giincellenen, Biyomedikal Dergilere Gonderilen
Makalelerde Bulunmasi Gereken Standartlara (Uniform Requirements for
Manuscripts Submitted to Biomedical Journals Editors) uygun olarak hazilanmis
olmalidir (http://www.ulakbim.gov.tr/ cabim/vt/uvt/tip/).

Tark Noroloji Dergisi Helsinki Deklarasyonu etik standartlarina (http://www.
wma.net/en /30publications/10policies/b3/index.html) uymay prensip olarak
kabul eder. Bu nedenle insanlar tzerinde yapilan tim calismalarda, yazinin
Gere¢ ve Yontem/Hastalar ve Yontem kisminda etik kurul onayi ahndlil
belirtimelidir. Calismanin yapildigi hasta veya gondilliler bilgilendirilere
onaylar alinmall ve bu durum makalenin Gere¢ ve Yontem/Hastalar ve
Yontem kisminda yazilmalidir. Hayvanlar Gzerinde yapilan calismalarda,
yazinin Gere¢ ve Yontem kisminda calismanin Laboratuvar Hayvanlarinin
Bakimi ve Kullanimi Kilavuzu (www.nap.edu/catalog/5140.html) prensipleri
dogrultusunda yapildigi ve ilgili kurumdan etik kurul onayr alindigi belirtilmelidir.
Gerekb%érUIUrse editor tarafindan etk kurul onayinin bir 6megi yazarlardan
Istenebilir.

Editér yayin kosullarna uymayan yazilan; dizeltmek tzere yazarna geri
gonderme, bicimce diizenleme veya reddetme yetkisine sahiptir.

Gonderilen yazilar, editor ve editérler kurulu ile en az iki danisman (hakem)
tarafindan incelenir. Editér ve editorler kurulu gerek gordigtinde makaleyi
Geuncl bir danismana gonderebilir. Danisman  belileme  yetkisi tamamen
editor ve editorler kuruluna aittir. Danismanlar belirlenirken derginin uluslararasi
yayin danisma kurulundan isimler secilebilecegi gibi yazinin konusuna gore
ihtiya¢ duyuldugunda yurt icinden veya yurt disindan bagimsiz danismanlar da
belirlenebilir.

gaflla{m gelis tarihleri ve kabul edilis tarihleri makalenin yayimlandigi sayida
elirtilir.

Makaleler sadece cevrimici (online) olarak kabul edilmektedir (www.tjn.org:r).
Yazilar, "Verdana" karakterinde cift satir aralikli olarak ve 10 punto kullanilarak
yaziimali, sayfanin her iki kenarinda 2 cm bosluk birakilmalidir. Yayin metni IBM
uyumlu bilgisayar programinda (Microsoft Windows, en az Word 98) hazirlanmis
olmalidir. Sayfalara baslik sayfasindan baslayarak sirayla numara verilmelidir.
Numaralar sayfanin sag alt kosesinde yer almalidir. Yazinin génderildigi ana metin
dosyasinin icinde yazar isimleri ve kurumlara ait bilgi yer a%mamahdlr

Yazinin daha 6nce bir dergide yayinlanmamis veya yayinlanmak Uzere
gonderilmemis oldugunu ve gonderilen yaziya tim yazarlanin onay verdigini
bildiren, makaledeki isim sirasina uygun bicimde yazarlarca imzalanmis bir
Ust yazi makalenin “online” olarak kaydedilmesi ile es zamanli olacak sekilde
scanner ile taranarak e-posta yolu ile dergi@tjn.orgtr adresine veya 0312 431
60 90 numaraya faks araciliglyla gonderilmelidir. Imzali st yazida ayrica tim
yazarlann makale ile ilgili bilimsel katki ve sorumluluklar yer almali, calisma
ile ilgili herhangi bir mali ya da diger ¢ikar catismasi alani varsa bildirilmelidir.
Soz konusu yazida calismaya yapilan tim mali katkilar ve varsa sponsoru
da belirtimelidir. Yazarlar ya da calisma sonuglari ile ilgili herhangi bir cikar
catismasi yoksa bu durum da bildirilmelidir.

. Teknik Jardlm yazma ve dizeltme yardimi, veri toplama, analiz vs. gibi

konularda yazilara katkisi olan; ancak yazarlik kriterlerini tam karsilamayan
kisilerin tim tesekkiir bolimiinde belirtimelidir.

. Makalede kullanilan kisaltmalar uluslararasi kabul edilen sekilde olmali, ilk

kullanildiklar yerde agik olarak yazilmali ve parantez icinde kisaltiimis sekli
gosterilmelidir. Tum metin boyunca kisaltiimis sekil kullanilmalidir. Uluslararasi
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kullanilan kisaltmalar icin “Bilimsel Bir Makale Nasil Yazilir ve Yayimlanir (http://
journals.tubitak.gov.tr/kitap/maknasyaz/)" kaynagina basvurulabilir.

. Yazinin baslik sayfasinda, yazinin Tirkge ve Ingilizce basligl, bosluklar da dahil

40 karakteri asmayacak sekilde Tiirkce ve Ingilizce kisa baslig, yazarlann acik
ad ve soyadlan yazimalidir. Calismalarin yapildigi klinik, anabilim dali/bilim dal,
enstitd ve kurulusun adr belirtiimelidir. Baslik sayfasinda yazismalarin yapllacagl
kisinin adi, yazisma adresi, elektronik posta adresi, telefon ve faks numaralar
yer almalidir. Calisma, daha 6nce bir kongre ya da sempozyumda bildiri olarak
sunulmus ise bu sayfada belirtilmelidir.

. Editore mektup ve Klinik Forunum disindaki tum vyazi tUrlerinde Turkce

ve Ingilizce &zet yer almalidir. Ozet bélimiinde kisaltmalardan mimkiin
oldugunca kacinilmalidir. Kaynak, sekil, tablo ve atif yer almamalidir.

. Ozetlerin sonunda her iki dilden en az 3, en ¢ok 5 anahtar sézciik (keywords)

yer alir. Anahtar kelimeler uygun nitelikte ve standart terminolojide yazilmalidir.
Turkge anahtar kelimeler “Ttrkiye Bilim Terimleri” arasindan secilmelidir. Yazarlar
bilgilendirme icin http://www.bilimterimleri. com adresini kullanabilir."Tarkiye
Bilim Terimleri” MeSH(Medical Subject Headings) terimlerinin, karsiliklarinin
bulundugu bir anahtar kelimeler dizinidir.

. Arastirma yazilari; Turkge baslik, Turk¢e bélimlendirilmis 6zet (en fazla 300

kelime olacak sekilde Amac, Gere¢ ve Yontem/Hastalar ve Yontem, Bulgular
ve Yorum basliklan altinda yazimalidir), Turkce anahtar kelimeler, Inglizce
baslik, Ingilizce bélumlendirilmis ozet (en fazla 300 kelime olacak sekilde
”Objectlve Materials and Methods/Patients and Methods, Results, Condlusion”
basliklar altinda yazimalidir), ingilizce anahtar kelimeler, Glns Gere¢ ve
Yontem/Hastalar ve Yontem, Bulgular, Tartisma, Tesekkiir (varsa) ve Kaynaklar
kisimlarindan olusmalidir. Arastlrma yaZ|Iar|n|n 5000 kelimenin tzerinde ve
kaynaklarinin da 40'tan fazla olmasi énerilmemektedir.

. Dergide yayinlanacak derleme turiindeki yazllar editor tarafindan ©nceden

planlandigr icin, planlananin disindaki derleme ttiri makaleler ile ilgili olarak yazi
gonderilmeden 6nce editorin onayi alinmalidir.

. Derleme tiiri makaleler; Turkce baslik, Tirkce 6zet ve Tirkge anahtar kelimeler,

Ingilizce baslik, Ingilizce 6zet, Ingilizce anahtar kelimeler icermelidir. Derleme
turd makalelerde ozet tek paragraf olacak sekilde hazifanmali ve 300 kelime
ile sinirl olmalidir. Bolumlendirilmis ¢zet hazilanmasina gerek yoktur. Kaynak
sayisl mimkinse 40'in tzerinde olmamalidir.

. Olgu sunumlaninda; Turkce baslk, Tirkce 6zet Tirkce anahtar kelimeler,

ingilizce baslik, lnglhzce Ozet, Inglllzce anahtar kefimeler, Giris, Olgu Sunumu,
Tartisma ve Kaynaklar yer almalidir. Olgu sunumlannin Giris ve Tartisma
kisimlan kisa-6z olmali, Ozet kismi tek paragraf olacak sekilde hazrlanmalidir.
Bolumlendirilmis 6zet hazirlanmasina gerek yoktur. Kaynak sayisi 20'yi
gecmemelidir.

. Kisa rapor, i dglll alanda 6nemli katkisi olabilecek arastirma verilerini kisa ve 6z

olacak sekilde icermelidir. Kisa raporun maksimum uzunlugu 1500 kelime
olmalidir. Kisa raporlarda Tiirkce ve Ingilizce baslik, tek paragraf olacak sekilde
Turkce ve ingilizce 6zet, Tirkee ve ingilizce olmak tzere 2-5 adet anahtar
kelime yer almalidir. Kisa raporlarda en fazla iki tablo ve bir sekil/grafik/resim
bulunmalidir. Bélimlendirilmis 6zet hazirlanmasina gerek yoktur. Kaynak sayisi
10 ile sinirl olmalidr.

Editore mektup bolimi, dergide daha 6nce yayinlanmis yazilara elestiri
getirmek ve katki saglamak amaciyla olusturuldugundan kisa-6z olmali, 1000
kelimeyi gegmemeli, 6zet icermemeli ve kaynaklan 10 ile sinirli olmalidir.
Klinik gériniim boliminde, nérolojide sik rastlanan klinik tablolarin goruntleri
yayinlanir. Klinik gériniim yazilannda baslk en fazla sekiz kelime olmalidir.
Klinik gorintm altindaki yazi 150 kelimeyi gecmemeli, hastanin 6ykusd, fizik
inceleme ve laboratuvar Lulgulan klinik seyir, uygulandiysa tedaviye yanit ve
hastanin son durumu kisaca 6zetlenmelidir. Gériinim Gzerinde yapilan tim
isaretlemeler alt yazida tanimlanmali ve agiklanmalidir.

Tablolar, sekil, grafik ve resimler metin icinde atfta bulunulan siraya gére
numaralandinimalidir. Tablolar, sekil, grafik ve resimlerin metin icindeki yerleri
belirtimelidir.

o Aralik 2014
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23. Her tablo ayn bir sayfaya cift aralikli sekilde hazirlanmis olmalidir. Her bir tabloya
kisa bir baslik verilmelidir. Aciklamalar baslikta degil, dipnotlarda yapilmalidir.
Dipnotlarda standart olmayan tim kisaltmalar agiklanmalidir. Dipnotlar icin
sirasiyla su semboller kullanilmalidir: (*1£8,].9,%%11£). Metin icinde her
tabloya atifta bulunulduguna emin olunmalidir.

24. Sekiller ve grafikler profesyonel olarak cizilmeli veya fotograflanmali, dijital olarak
kaydedilirken fotograf kalitesinde olmalidir. Sekiller ve grafiklerin JPEG ya da
GIF formatinda ytksek ¢ozinurlikte gortintti olusturacak bicimlerde elektronik
dosyalar génderilmeli ve géndermeden 6nce bu dosyalann gorintt kaliteleri
bilgisayar ekraninda kontrol edilmelidir.

25. Rontgen, BT, MRG filmleri ve diger tanisal gortinttilemeler ve patolojik drmeklerin
fotograflan genelde 127-173 mm boyutlarinda yiksek kalitede gonderilmelidir.
Resimlerin Gzerindeki harfler, sayilar ve semboller acik ve tim makalede esit,
yayin icin kigultildtklerinde bile okunabilecek boyutlarda olmalidir. Resimler
mumkin oldugunca tek baslanina anlasilabilir olmalidir. Eger hasta(lar)nin
fotografi kullanilacaksa, ya hasta(lar) fotograftan taninmamali ya da hasta(lar)
veya yasal olarak hasta(lar)dan sorumlu yakinindan yazil izin alinmalidr.

26. Ayn bir sayfadan baslayarak sekiller, grafikler ve resimler icin alt yazilar ve
dipnotlar cift aralikli olarak ve numaralar ile hangi sekle karsi geldikleri belirtilerek
yazimalidir. Semboller, oklar, sayilar ya da harfler seklin parcalarini belirtmek
icin kullanildiginda, dipnotlarda her biri agikca tanimlanmalidir.

27. Makale yazarlari; eger makalede daha énce yayinlanmis; alinti yazi, tablo, sekil,
grafik, resim vb. varsa, yayin hakk sahibi ve yazarlardan yazili izin almak ve bunu
belitmek durumundadir.

28. Kaynak Yazimi

- Hentiz yayinlanmamis veriler ve calismalar kaynaklar béliminde yer almamalidir.
Bunlara metin icerisinde “isim(ler), yayinlanmamis veri, yil" seklinde yer verilmelidir.

- Kaynak numaralan metinde ctimle sonunda parantez icinde belirtilmeli, metin
sonunda eser igindeki gecis sirasina gore numaralandinimalidir. Dergi isimleri
“Index Medicus” ve “Ulakbim/Turk Tip Dizini"ne gore kisaltiimalidir. Kaynaklarin
yazilimi asagidaki 6rneklere uygun olmalidir.

Kaynak bir dergi ise;

Yazar(lar)in soyadi adinin basharf(ler)i (Tum yazarlar yazilmalidir). Makalenin
basligi. Derginin Index Medicus'a uygun kisaltilmis ismi (http://www.ncbi.nim.
nih.gov/ sites/entrez/query. fcgi?db= nlmcatalog). Yil;Cilt:llk sayfa numarasi-
Son sayfa numarasi.

Ornek: Wertman E, Zilber N, Abramsky O. An association between MS and type
1 diabetes mellitus. J Neurol 1992;239:43-45.

Kaynak bir dergi eki ise;
Yazar(lar)in soyadi adinin basharf(ler)i. Makalenin basligl. Derginin Index
Medicus'a uygun kisaltilmis ismi (http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites /entrez/
qu-ery.fcgitddb=nlmcatalog). Yil;Cilt(Suppl Ek sayisi)ilk sayfa numaras-Son
sayfa numarasi.
Ornek: Wasylenski DA. The cost of schizophrenia. Can J Psychiatry 1994,39
(Suppl 2):65-69.

Kaynak bir kitap ise;
Yazar(lar)in soyadi adinin basharf(ler)i. Kitabin adi. Kagincr baski oldugu. Basim
yeri: Basimevi, Basim Yili.
Ormek: Ropper AH, Brown RH. Adams and Victor's Principles of Neurology. 8th
ed. New York: McGraw-Hill, 2005.

Kaynak kitaptan bir boliim ise;
Bolum yazar(lar)inin soyadi adinin basharf(ler)i. Bolum basligl. In: Editor(ler)in
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soyadi adinin basharf(ler)i (ed) veya (eds). Kitabin adi. Kaginci baski oldugu.
Basim yeri: Yayinevi, Baski yili:Bolumun ilk sayfa numarasti-son sayfa numarasi.
Omek: Pender MP. Multiple sclerosis. In: Pender MP, McCombe PA (eds).
Autoimmune Neurological Diseases. 3rd ed. Cambridge: Cambridge University
Press, 1995:89-154.

Kaynak toplantida sunulan bir makale ise;

Yazar(lar)in soyadi adinin basharf(ler)i (Tim yazarlar yazilmalidir). Makalenin
baslig. Varsa In: Editor(ler)in soyadi adinin basharf(ler)i (ed) veya (eds).
Kitabin adt. Toplantinin adi; Tarihi; Toplantinin yapildigi sehrin ad, Toplantinin
yapildigi tlkenin ad. YaylneVl Yil. Sayfa numaralari.
Omek: Bengtsson S, Solheim BG. Enforcement of data protection, privacy and
security in medical informatics. In: Lun KC, Degoulet P, Piemme TE, Reinhoff
O (eds). MEDINFO 92. Proceedings of the 7th World Congress on Medical
Informatics; 1992 Sep 6-10; Geneva, Switzerland. North-Holland; 1992. p.
1561-1565.

Kaynak elektronik olarak yayinlanan bir dergi ise;
Yazar(lanin soyadi adinin bagharf(len)i (Tum yazarlar yaziimalidir). Makalenin
basligl. Derginin Index Medicus'a uygun klsaltlr mis ismi Yil;Cilt(Sayr). Available
from: URL adresi. Erisim tarihi: Gun.Ay.YIl.
Omek: Morse SS. Factors in the emergence of infectious disease. Emerg Infect
Dis 1995;1(1). Available from: URL:http://www/cdc/gov/nci- doc/EID/eid.
htm. Accessed date:25.12.1999.

Kaynak bir web sitesi ise;
Web sitesinin adi. Erisim tarihi. Available from: Web sitesinin adresi.

World Health Organization (WHO). Erisim tarihi: 9 Temmuz 2008. Available
from: http://www.who.int

Kaynak tez ise;

Yazarnin soyadi adinin basharfi. Tezin baslig (tez). Tezin yapildigi sehir adi:
Universite adi (tiniversite ise); Yil.
Omek: Kanpolat Y. Trigeminal Gangliona Deneysel Perkiitan Giris ve Radyof-
rekans Termik Lezyonun Histopatolojik Degerlendirilmesi (Docentlik Tezi).
Ankara: Ankara Universitesi; 1978.

29. Yayinlanan yazilarin bilimsel ve hukuki sorumlulugu yazarlanna aittir.
Yazilardaki dustince ve oneriler ile kaynaklarin dogrulugu timayle yazarlarin
sorumlulugundadr. Yayinlanmak tzere kabul edilen yazilarin her trlt yayin
hakkr Turk Noroloji Demegine aittir. Yazi yayina kabul edildikten sonra yazisma
adresindeki yazarin e-postasina gonderilecek olan “Telif Hakki Devir Formu”
doldurulup tiim yazarlar tarafindan imzalanarak e-posta yolu ile dergi@tjn.org.tr
adresi veya 0312 431 60 90 numaraya faks araciligiyla génderilmelidir.

30. Yazarlara telif iicreti 6denmemektedir.

31. Kaynak Gosterme
Turk Norol Derg

32. Telif Haklan
Tark Noroloji Dergisi Yazim Kurallarinin telif haklan Galenos Yaynevi ve Tirk
NérolojiDernegine ait olup ttim haklan saklidir.

Turk Néroloji Dergisinde yayinlanan yazilar, resim, sekil, grafik ve tablolar Turk

Noroloji Derneginin yazili izni olmadan kismen veya tamamen cogaltila- maz, belli

bir sistemde arsivlenemez, reklam ya da tanitim amacli materyallerde kullanilamaz.

Bilimsel makalelerde kaynak]gostenlmek sarti ile alinti yapilabilir. Dergide yayinlanan

reklamlarin icerigbinden ilgili firmalar sorumludur. Tirk Noroloji Der%lsme “online”

olarak erisim serbesttir ve dergi icerigine www.tjn.orgtr adresinden ulasilabilir.
iletisim

Prof. Dr. Yesim Giilsen Parman (Editor)

Istanbul Universitesi Tip Fakiiltesi

Néroloji Anabilim Dali Capa, 34093 Istanbul-Trkiye

E-posta : parmany@istanbul.edu.tr
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INSTRUCTIONS TO THE AUTHORS

Turkish Journal of Neurology is a periodical journal of the Turkish Neurological
Society and is published quarterly.

The publishing languages are Turkish and English. All manuscripts should comply
with the Turkish Language Institution dictionary and the Turkish Language Writing
Guide book (http://tdk.orgtr). Anatomic terminology should be based on Latin
nomenclature. Medical terms, in daily use, should be written according to Turkish
spelling rules. The words required to be written in their original language by the
author are written within quotation marks.

All manuscripts should comply with “Uniform Requirements for Manuscripts
Submitted to Biomedical Journals” produced and updated by the International
Committee of Medical Journals Editors (www.icmje.org).

Turkish Journal of Neurology executes compliance with the Declaration of
Helsinki Principles  (http://www.wma.net/en/30publications/10policies/ b3/
indexhtml). All manuscripts concerning human subjects must contain a
statement in the “Materials and Methods/Patients and Methods” section,
indicating that the study was approved by the Institutional Review Board. There
should also be a statement of declaration about informed consent obtained
from research subjects, and it should be placed in the “Materials and Methods/
Patients and Methods" section. All manuscripts dealing with animal subjects must
contain a statement indicating that the study was performed according to “The
Guide for the Care and Use of Laboratory Animals” (www.nap.edu/catalog/5140.
html) with the approval of the Institutional Review Board, in the “Materials and
Methods" section. The Editor may ask for a copy of the approval document.

The editor has the right to reject, to require additional revision or to revise the
format of manuscripts which do not follow the rules.

Submitted papers are reviewed by the editor, the editorial board, and at
least two reviewers. The editor and editorial board may decide to send the
manuscript to another reviewer. The editor and editorial board is the complete
authority regarding reviewer selection. The reviewers are mainly selected from
an International Advisory Board. The editorial board may decide to send the
manuscript to independent national or international reviewers according to the
subject.

The dates of received and accepted of the manuscript are stated in the end of
the manuscript when published in the journal.

Manuscript submission should be done online (www.tjn.orgtr). The manuscript
text should be written in Verdana font, 10 point-type, double-spaced with 2
cm margins on the left and right sides. The article should be prepared in IBM
compatible programs (Microsoft Windows, Word 98). The pages should be
arranged in numerical order beginning from the initial page, and the numbers
should be at the bottom right comer of every page. The main text should not
contain any information regarding author(s)'s name and affiliation.

The author and the co-authors should sign a cover letter declaring acception of
full responsibility for the accuracy of all contents in accordance with the order
of authors. They should also declare that the manuscript is an original work that
has not been previously published, and is not currently submitted to any other
publication. The cover letter should include contributions and responsibilities of
each author, and whether there is a conflict of interest regarding manuscript. If
there is no conflict of interest it should also be stated. In case of any financial
contributions, the sponsors should also be denoted in a cover letter. The cover
letter may be sent by fax to +90 312 431 60 90 or its scanned copy may be
sent by e-mail (journal@tjn.orgitr) concurrently with manuscript submission.

. All the entities that provide contribution to the technical content, data collection

and analysis, writing, revision etc. of the manuscript and yet do not meet the
criteria to be an author should be mentioned in the acknowledgement part.
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. Abbreviations should be internationally accepted and should be defined

accordingly in the text in parenthesis when first mentioned and used in the text.

. Title page of the manuscript should include Title (Turkish and English), running

title (Turkish and English, not more than 40 characters including spaces,
Author(s), Institution(s) and Address for Correspondence with e-mail address, fax
and phone numbers. Authors should indicate on this page whether the study has
been presented previously as an abstract in any congress or symposium.

. Abstracts should be prepared in Turkish and English for all manuscript except

“Letters to the Editor” and “Images in Clinical Neurology". Abbreviations should
be avoided in abstracts. References, tables and citations should not be used.

. At the end of the abstract, at least 3, at most 5 keywords in both languages are

included. Keywords must be written in appropriate quality and standard terminology.
Turkish keywords should be chosen from among “Turkey Science Terms". The authors
use information web address for http://www.bilimterimleri.com. “Turkey Science
Terms” correspond to the MeSH (Medical Subject Headings). English keywords
should be taken from those recommended by the US National Library of Medicine's
headings (MeSH) browser list (http://www.nlm.nih.gov/mesh/MBrowser.html).

. Research Articles should include; Title, structured abstract (Objective, Materials

and Methods/Patients and Methods, Results and Conclusion, limited to 300
words), and key words in Turkish and English, Introduction, Materials and
Methods/Patients and Methods, Results, Discussion, Acknowledgement and
References. Research articles should not exceed 5000 words and 40 references.

. Editor's approval is required before submitting a review article since reviews to be

published are planned by the Editor.

. The reviews should include; Title, unstructured abstract and key words in Turkish

and English and the main text section. Limit the abstract to 300 words. The
number of references should not exceed 40.

. Case reports should include; Title, abstract and key words in Turkish and English,

Introduction, Case, Discussion and References. Case reports should have a short
introduction and discussion sections, and an unstructured abstract should be
prepared as one paragraph. The number of references should not exceed 20.

. Concise independent reports representing a significant contribution in the related

field may be submitted as a Short Communication. The maximum length of a
Short Communication is 1500 words. Short communications should include title,
an unstructured paragraph of abstract and 2-5 key words in Turkish and English.
The main text should include a maximum of one figure and two tables. Number
of references should not exceed 10.

The letters to the Editor is for letters that are addressing issues or exchanging
views on topics arising from published articles. It should not exceed 1000 words
and not include an abstract. The number of references should not exceed 10.

722. Figures and tables should be numbered according to the sequence of referral

23.

24.

within the text. Each item should be cited in text.

Each table should be prepared with double spacing on a separate page. Tables
should have a brief title. Authors should place explanatory matter in footnotes not
in the heading. Explanations should be made for all nonstandard abbreviations in
footnotes. The following symbols should be used for abbreviations, in sequence:
*148.|1,. 9,7 11,4 Each table should be cited in text.

Figures should be either professionally drawn or photographed, and these items
submitted as photographic-quality digital images. Electronic files of figures should
be sent in a format (for example, JPEG or GIF) that will produce high-quality
images in the Web version of the journal. Authors should review the images of
such files on a computer screen before submitting them to be sure they meet
their own quality standards.
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25. X-ray films, scans and other diagnostic images, as well as pictures of pathology
specimens should be sent as sharp, glossy, black-and-white or color photographic
images, usually in dimensions of 127 x 173 mm. Letters, numbers, and symbols
on figures should be clear and consistent throughout, and large enough to remain
legible when the figure is reduced for publication. Figures should be made as self-
explanatory as possible. For recognizable photographs of human beings, signed
releases of the patient or of his/her legal representative should be enclosed;
otherwise, patient names or eyes must be blocked out to prevent identification.

26. Type or print out legends for illustrations using double spacing, starting on a
separate page, with Arabic numerals corresponding to the illustrations. When
symbols, arrows, numbers or letters are used to identify parts of illustrations,
identify and explain each one clearly in the legend.

27. When the author(s) has used a figure or table from another source, permission
of the author and publisher must be obtained, the necessary printing permission
document must be provided and the source referred to in the text.

28. References

- Data and manuscript that have not yet been yet published should not be cited
as reference. These should be stated in the main text as “author(s), unpublished
data, year".
- References should be numbered consecutively in the order in which they are
mentioned in the text. Identify references in the text, tables and legends at the
end of the sentences as superscript. List all authors should be. Journal names
should be abbreviated as listed in “Index Medicus” or in “ULAK- BIM/Turkish
Medical Index”. Note the following examples:

Journal Articles;

The names of the authors, title of article, abbreviated title of journal, year of
publication, numbers of the volume and relevant page numbers of the article.
Wertman E, Zilber N, Abramsky O. An association between MS and type 1
diabetes mellitus. J Neurol 1992;239:43-45.

Supplement;

The names of the authors, title of article, abbreviated title of journal, year of
publication, numbers of the volume, numbers of supplement in bracket and
relevant page numbers of the article.

Wasylenski DA. The cost of schizophrenia. Can J Psychiatry 1994,39(Suppl 2):
65-69.

Book;

The names of the authors, title of book, numbers of the volume, city, publisher,
year of publication.

Ropper AH, Brown RH. Adams and Victor's Principles of Neurology. 8th ed. New
York: McGraw-Hill, 2005.

Book Chapter;

The names of the authors, title of article, editors, title of book, numbers of the
volume and issue if existing, city, publisher, year of publication and relevant page
numbers of the article.

Pender MP. Multiple sclerosis. In: Pender MP, McCombe PA (eds). Autoimmune
Neurological Diseases. 3rd ed. Cambridge: Cambridge University Press, 1995:89-
154.

Congress presentation;

The names of the authors, title of presentation, editors (if available), title of
congress book, title of the congress, date of the congress, city, country, publisher,
year, relevant page numbers.

Bengtsson S, Solheim BG. Enforcement of data protection, privacy and security
in medical informatics. In: Lun KC, Degoulet P, Piemme TE, Reinhoff O, editors.
MEDINFO 92. Proceedings of the 7th World Congress on Medical Informatics;
1992 Sep 6-10; Geneva, Switzerland. North-Holland; 1992. p. 1561-1565.

Journal published electronically;

The names of the authors, title of article, abbreviated title of journal, year of
publication, numbers of the volume, numbers of the issue in brackets, URL
address of the web site, access date.

Morse SS. Factors in the emergence of infectious disease. Emerg Infect
Dis 1995;1(1). Available from: URL:http://www/cdc/gov/ncidoc/EID/eid.htm.
Accessed date: 25.12.1999.

Web site;

The name of the web site. Accessed date. Available from: Address of the web
site.

World Health Organization (WHO). Accessed date: 2008 Jul 9. Available from:
http://www.who.int

Thesis;

The names of the authors, title of the thesis, city, university or institution,
year. Kanpolat Y. Experimental percutanous access to trigemineal ganglia and
hystopathologic evaluation of radiofrequence termic lesion (Associated Professor
Thesis). Ankara: Ankara University; 1978.

29. Scientific and legal responsibilities pertaining to the paper belong to the authors.
The ideas and recommendations mentioned in the articles and accuracy of
references are the responsibility of the authors. The owner of copyright of the
accepted manuscript is the Turkish Neurology Society. After acceptance of the
manuscript, a copyright transfer form is sent to the author of correspondence by
e-mail and required to be signed and returned by e-mail (journal@tjn.orgir) or
fax (+90 312 431 60 90).

30. There is no royalty payment to the authors.
31. Citation

Turk Norol Derg
32. Publication rights

Publication rights of Instructions to Authors of Turkish Journal of Neurology belong
to the Galenos Yayinevi and the Turkish Neurological Society (All rights reserved).

Manuscripts, figures and tables published in the Turkish Journal of Neurology
may not be reproduced, archived in a retrieval system or used for advertising
purposes without the prior written permission from the Turkish Neurological
Society. Quotations may be used in scientific articles but they must be referred.
The content of the advertisements published belong to the related company.
All contents are available free of charge without restrictions from the journal's
website at: www.tjn.org.tr
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Degerli Meslektaslarim,

Tim insanlarin temel hedefi kaliteli bir yasam stirmek. Cogumuz igin bu hedef, uzun yasam beklentisinin bile 6niine
ge¢mekte. Yasam Kalitesi (YK), bircok faktorden etkilense de saglik en 6nemlilerinden biri. Son ¢eyrekte bunun 6nemini
daha iyi anlayan bilim diinyasi, “Saglikta Yasam Kalitesi (SYK)"” kavramini da olusturarak hastaligin etkilerini ve tedavinin
basarisini degerlendirmede bir veri olarak kullanmaya baslamistir. Dahasi saglikla ilgili politikalarin, projelerin olusturulma
siirecinde de temel hedeflerden biri haline gelmistir. Dolayisi ile literatiirde de YK ve SYK calismalar gittikce artmaktadr.
Bu calismalarin ¢ogunda, tiim saglk calisanlarina klinik uygulamada, biitiinciil bir yaklasimla, hastanin SYK'ni arttirmaya
yénelik yaklasimlar 6nerilmektedir. Ulkemiz, bu konuda, hem saglik politikalari hem bilimsel iiretim hem de saglik hizmeti
sunanlarin pratik yaklasimlari anlaminda gelismis lkelerin gerisinde kalmistir. Bu eksikligi gidermek igin hekimler basta
olmak lizere 6nce saglk calisanlarinin farkindaligi ve ilgisi arttinlmali, daha sonra klinik pratige yerlestirmek ve saglik
politikasini olusturanlan siirece dahil etmek {izere projeler olusturulmalidir. Celal Bayar, Dokuz Eyliil ve Ege Universite’lerinin
Halk Saghgi, Psikiyatri Ana Bilim Dali ve Hemsirelik Yiiksek Okulu’ndan bir grup akademisyen, tilkemizdeki bu eksikligi ve
ihtiyaci farkederek 2002'de Izmir'de “Saglikta Yasam Kalitesi Dernegi”ni kurmuslardir. Dernek, SYK ile ilgili verilerin ve
calismalarin tiim tip disiplinlerine entegre edilmesini hedefleyerek yaptigi 4 tane “Saglikta Yasam Kalitesi Kongresi’nde
Noroloji'nin de iginde bulundugu dal sempozyumlan organize etmistir. Bu sempozyumlarda gorev alan kisiler kendi
camialarinda da SYK konusunda farkindaligi ve calismalari arttirma sorumlulugu tstlenmislerdir.

Norolojik hastaliklarin hemen hepsi yasam kalitesini cok olumsuz etkileyen hastaliklardir. Bu nedenle biz nérologlarin SYK
ile ilgili farkindaligimizi ve calismalarimizi bir an ewvel arttirmamiz gerekiyordu. Bu amagla, Tiirk Noroloji Dernegi Genel
Sekreteri ve Yonetim Kurulu’'nun destegi ile ilk olarak 2011'de ki Ulusal N6roloji Kongresi'nde SYK ile ilgili bir konferans
programa konuldu. 2012'de Ulusal Noroloji Kongresi'nde “Nérolojik Hastaliklarda Yasam Kalitesi Calistayr” yapildi. 2013
yilinda da calisma grubu olusturuldu. Sevinerek gérdiik ki bu konuda calismaya istekli bircok akademisyen, egitim gérevlisi
ve noroloji uzmani arkadasimiz oldu. “Nérolojik Hastaliklarda Calisma Grubu” 2014 yilinda, Norolojik hastaliklarda YK
ile ilgili derlemeler yaparak bunu Tiirk No6roloji Dergisi'nin bir supplementi olarak yayinlamay ve bir ¢alistay yapmayi
hedefledi. 27-28 Eyliil 2014'de, Ankara’da 2 giinliik “N6rolojik Hastaliklarda Yasam Kalitesi Calistayr” yapildi. Bu calistayda
YK ile ilgili temel bilgiler yani sira bir grup norolojik hastalikla ilgili YK, bu hastaliklarda YK'ni 6l¢gmek icin kullanilan lcekler
ve tedavinin YK Uzerine etkisi multidisipliner bir yaklasimla konusuldu, tartisildi. “Norolojik Hastaliklarda Yasam Kalitesi
ve Olclimii” ana baslikli, tek tek nérolojik hastaliklara ait YK derlemeleri ise ekipler tarafindan tamamlandi ve 50.Ulusal
Noroloji Kongresi web sayfasina konularak, katilimcilarin yararlanimina sunuldu. Ayrica, basili hale getirilmesi ve Tiirk
Noroloji Dergisi'nin Ozel sayisi olarak Aralik sayisi ile birlikte dagitilmasi planlandi.

Bu slirecte emegi gecen calisma grubu dyesi ve grup tyesi olmadan disardan katki saglayan tiim arkadaslarimiza tesekkir
ediyoruz.

Tiirk Noroloji Dernegi
Norolojik Hastaliklarda Yasam Kalitesi Calisma Grubu adina

Prof. Dr. Hatice Mavioglu

Cilt 20 o Ozel Sayi 1 o Aralik 2014
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Saglikla Ilgili Yasam Kalitesinin Kavramsal Temelleri ve Ol¢iimii

Fundamentals of Conceptual Isuues and Measurement of Health Related Quality of Life

Erhan Eser

Prof. Dr. Celal Bayar Universitesi Tip Fakiiltesi, Halk Sagligi Ana Bilim Dali, Manisa, Tirkiye
Saglikta Yasam Kalitesi Dernegi (SAYKAD) Yénetim Kurulu Baskani

Ozet

Diinyada yagam siiresinin uzamasi ve yeni tedavi alternatiflerinin uygulanmaya baglanmastyla, saglik hizmeti ¢iktisinin 6lgiimiinde geleneksel nesnel gostergelere
ek olarak yasam kalitesi kullanilmaya baglanmustir. Saglikla Ilgili Yagam Kalitesi, yasamin gesitli boyutlart agisindan kendinden hognut olabilmek ya da kisinin
yagamdan beklentileri ile elde edebildikleri arasindaki fark olarak tanimlanabilir. Yasam kalitesi dl¢iim geregleri, Ingilizce’'de “PRO” olarak kisaltilan “Hasta
Ozbilirim Sonuglari” baslig1 altinda siniflanir. Klinikte sonug gostergelerine bunlarin yaninda diger bazi dznel gostergeleri de eklemek uygun olur. Bu géstergeler
genellikle dig gozlemcilerin degerlendirmelerine dayanir ve ti¢ baglik altinda incelenir: Klinisyen tarafindan bildirilen sonuglar; Profesyonel olmayan bir gézlemci
tarafindan bildirilen sonuglar ve Performans sonug gostergeleridir. HBS, higbir zaman geleneksel saglik gostergelerinin bir alternatifi olmamali ve ancak bagarinin
degerlendirilmesinde bir tamamlayici 6lgiit olarak kabul edilmelidir. Hasta Ozbilirim Sonuglari, tek bir say1 (indeks) veya profil dlgeklerle degerlendirilebilir. Olgek
ister indeks olsun isterse profil, SYK &l¢iim araclari sekil ve gériiniim agisindan, Genel amagli ve Ozel amacli 6lcekler olarak iki ana sinifa ayrilir. Yagam kalitesini
etkiledigi varsayilan klinik durum ve girisimlerin sonuglarinin dl¢iimiinde genellikle bir genel amacli ve en az bir hastaliga (duruma) 6zel 6lgek kullanilmas:
onerilmektedir. Hastaliklarin veya tibbi/cerrahi girisimlerin sonuglarinin genellikle kisinin yagamini bir biitiin olarak etkileme olasilig1 nedeniyle genel amagli
olgekler, yapilan tibbi girisime bagli degisimi daha duyarli olarak 6lcebilmeleri nedeniyle de hastaliga ve duruma 6zel 6lgekler kullanilir. Tiirkiye akademik
ortaminda son 10 yilda yagam kalitesinin kullaniminda 6nemli bir yol kat edilmistir. 2014 yilinin Eyliil ayina dek PubMed veri tabaninda “Quality of Life” ve
“Turkey” anahtar sozciikleri ile taranan toplam 1950 makale bulundugu, bunlarin 1154’iiniin (%60) son 5 yilda yayimlandig: izlenmektedir. Norolojik bilimlerin
“Quality of Life” ve “Turkey” ve “Neurology” anahtar sdzciikleri ile iirettikleri pubmed makale sayisi ise biitiin zamanlarda 59 (Ulusal SYK calismalari icinde %3,0),
son 5 yilda ise 35 (Ulusal SYK ¢aligmalari icinde %3,0) olmus, artig orani aynen korunmustur. (Tiirk Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:1-4)

Anahtar Kelimeler: Saglikla ilgili yasam kalitesi, néroloji

Summary

Improvements in global longevity and the promoting new emerging alternative treatments caused an increasing use of quality of life assessments in addition to
the conventional health outcome assessments in health services. Health related quality of life can be simply defined as a person’s self content and the gap between
his/her actual situation in relation to his/her personal expectation. Health related quality of life measures are classified under Patient Reported Outcomes which is
a broader concept than quality of life. It will also be appropriate to add some other subjective measures in addition to PROs in clinical outcomes which are based
on external raters and can be distinguished under three headings: 1-Clinician Reported Outcomes, 2-Observer Reported Outcomes, and 3-Performance Outcomes.
These measures should never be alternative for the conventional health outcomes but serve as complementary instruments. They are classified into two classes as
generic and specific measures. Both measures are suggested to be used in clinical context. Generic instruments have been based on the assumption that any illness
would affect a person’s life in a holistic way rather than just focusing on the disease itself which have been measured by a disease specific instrument. Turkish
academics have worked much on the area of quality of life in the last decade. As for September 2014, 1950 articles were recorded in Pubmed data base by the

keywords “Quality of Life” and “Turkey, and 60% (n=1154) was published in the past 5 years period, and 3.0% (n=59). The number of the Turkey originated

Yazisma Adresi/Address for Correspondence: Dr. Erhan Eser, Prof. Dr. Celal Bayar Universitesi Tip Fakiiltesi, Halk Saglig1 Ana Bilim Dali, Manisa, Tiirkiye
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articles on neurology and qol, published in the past 5 years in the peer review journals screened under Pubmed was 35 which is stil 3.0% of the national papers on

the area of qol. of these articles belonged to the area of Neurology. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:1-4)

Key Words: Health related quality of life, neurology

Giris

Yasam siiresinin uzamast ve yeni tedavi alternatiflerinin
uygulanmaya baglanmasi, saglik hizmeti ¢iktisinin 6l¢limiinde
geleneksel gostergelerin yetersiz kalmasina yol agmustir. Kokleri
cok oncelere gitmekle birlikte 1980’lerden baglayarak, bir klinik
uygulamaninyadasagaltimalternatifinin bagarisi veyabasarisizlii,
biyolojik ve demografik gostergelere ek olarak, o hastaligin
yasam kalitesine yaptig1 olumlu veya olumsuz gelismelerle de
degerlendirilmeye baglanmistir. Yani saglik girisiminin bagarist,
hastaligin yol agtig1 agri, halsizlik ve yeti yitimi (disabilite) ve
daha genig olarak da bireyin bedensel, psikolojik ve sosyal iyilik
durumu ile degerlendirilmelidir.

Kavramsal A¢idan Yasam Kalitesi

Yasam Kalitesi Nedir?

Yasam Kalitesi (YK), mutlu olma ve yagamdan hosnut
olmay: iceren, genel olarak “iyi olma durumu” olarak kullanilan
bir terimdir. Bir ¢ok farkli tanim1 olsa da “Saglikla Ilgili Yagam
Kalitesi (SYK)”, yasamin gesitli boyutlart agisindan kendinden
hognut olabilmek ya da kiginin yagsamdan beklentileri ile elde
edebildikleri arasindaki fark olarak tanimlanabilir (1,4). Bu
tamimlar, SYK kavraminin 6znelligini aciklikla ortaya koyar.
Saglikla ilgili bireysel (klinikte) ve toplumsal miidahalelerin
(tedavi, program vb.) basarinin degerlendirilmesinde iki ayr1 grup
tamamlayic1 6lgiit kullanilmaktadir. Bunlar, Nesnel (objektif)
olciitler ve Oznel (subjektif), yani “Hasta tarafindan Bildirilen
Sonuglar’dir (HBS). Son yillarda Tiirk¢e'de “Hasta Ozbilirim
Sonuglari” da kullanilmaya baglanmigtir. Ingilizcede bu slgiitlere
Patient Reported Outcomes (PRO) denir. Nesnel, yani objektif
klinik gostergerin baginda yagam siiresi ve iglevsel durum gelir.
Buna, sagaltimin yan etkileri (toksisite vb.) de eklenebilir.

Klinikte sonug gostergelerine HBS yaninda diger bazi 6znel
gostergeleri de eklemek uygun olur ($ekil 1). Bunlar genellikle
dis gozlemcilerin degerlendirmelerine dayanir ve ii¢ baslik altinda
incelenir: Klinisyen tarafindan bildirilen sonuglar (KBS) (Clinician
Reported Outcomes), profestonel olmayan bir Gézlemci tarafindan
bildirilen sonuglar (GBS) (Observer Reported Outcomes) ve
Performans (Performance Outcomes) gostergeleridir.

Bu 6lciitlere kisaca deginmek gerekirse:

1- Hasta tarafindan Bildirilen Sonug (PRO), gistergeleri sadece
hastanin 6znel goriigleriyle olusturulan ve bagka bir gbzlemcinin
goriiglerinden bagimsiz olarak hastanin 6znel diigiincelerini ortaya
koyan gostergelerdir. Bazi kaynaklar bu gostergeleri “Saglikla
Ilgili Yagam Kalitesi (SYK)” gostergelerinin esdegeri olarak
tanimlarken bazilari -dogru olarak- Islevsel (fonksiyonel) dlciitleri
de bu kategoride degerlendirirler.

2- Performans (Performance Outcomes) gostergeleri genellikle
islevleri ortaya koyan, yeti kaybini dlcen gostergelerdir ve ¢ogu
zaman “yanliglikla” SYK olcekleri icinde degerlendirilirler. Oysa
belirli bir eylemi geceklestirememek (belirli bir mesafeyi yiirtimek,

bir igi bagarabilmek vb.) bir islev kaybi olarak degerlendirilirken,
bu eylemi yerine getirememenin kiginin yasaminin niteligi lizerine
olan algilanan etkisi yasam kalitesidir. Performans olgiitleri yine
de hastanin igbirligini gerektirirler. Bunlar arasinda 25 adim
yiiriime testi, bellek degerlendirme testleri ve diger bazi biligsel
testler sayilabilir.

3- Klinisyen tarafindan bildirilen sonuglar, nesnel olmasa
da saglik profesyonelleri tarafindan yapilan 6znel klinik
degerlendirmelere dayanirlar. Ornegin klinik siniflamalar, global
degerlendirmeler bu sinifa giren gostergelerdir.

4- Gozlemci tarafindan bildirilen sonuglar ise, yukarida da
deginildigi gibi bir saglik profesyonelleri tarafindan degil, ebeveyn,
ogretmen gibi hata yakinlarinin degerlendirmelerine dayanirlar.
Hasta yakinlar1 bakim verdikleri kiginin yerine kendilerini koyarak
onlari duygularini aktarmaya calisirlar. Kiiglik ¢ocuklar, biligsel
sorunlari olan hastalarda bu zaman zaman bulgulari, belirtileri ve
hastalarin davraniglarini aktarmak igin kullanilir. Ancak agri gibi
semptomlarin degerlendirmesi i¢in bu yontem uygun degildir.
Kimi zaman bu degerlendirmelere, Ingilizce’de kullanilan “Proxy
Assessments” karsiliZ1 olarak “Vekil Degerlendirmeler” adi verilir.
Bir karigikliga yol agmamak i¢in bakim verenlerin kendi saglik
algilarini bildirmeleri bu sinifa degil 6z degerlendirmeye (HBS)
girer.

Yasam Kalitesinin Ol¢iimii?

HBS'lerin (SYK'de iginde) saglik bilimlerinde bir sonug
gostergesi olarak yaygin kullanimina karsin gerek kavramsal
anlamda gerekse bunu 6l¢gmede kullanilacak en uygun yaklagimin
belirlenmesi anlaminda heniiz yeterli diizeyde bir fikir birligi
saglanamamugtir. Bununla birlikte, HBS, hi¢bir zaman geleneksel

SONUC
GOSTERILERI
(Outcome measures)
(PRO)

*Saglikla ilgili Yagam Kalitesi
**Hasta Ozbildirim Sonuglan

Sekil 1. Sekil 1. Klinikte uygulamada kullanilan Sonu¢ Géstergelerinin
kavramsal siniflamast
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saglik gostergelerinin bir alternatifi olmamali ve ancak basarinin
degerlendirilmesinde bir tamamlayici 6lglic  olarak kabul
edilmelidir.

SYK tek bir say1 (indeks 6l¢iit) ile veya bir profil ile 6l¢iilebilir.

Indeks slgiitler;

* Dogrudan (Gorsel Esdegerlik Olgekleri=Visual Analog
Scales veya tercihe dayali dlgekler) veya

* Dolayl:i yoldan (birden ¢ok indeks 6l¢iitiin toplanmasiyla)
slciiliir.

Profil Olciitler ise;

SYK’nin biitiiniinii belirleyen alt bilegenlerden olugurlar. Bu
alt bilegenlere boyut (dimension) veya alan (domain, veya scale),
bunlarin da alt bilegenlerine ise boliim (facet veya sub-scale) denir.
Profil slgeklerin genellikle bir toplam puani yokrur. Olgek ister
indeks olsun isterse profil, SYK 6l¢iim araglar: sekil ve goriiniim
acisindan, Genel amacli (generic) ve Ozel amacli (specific) 6lgekler
olarak iki ana sinifa ayrilir (2-4).

Genel amagli 6l¢iitler, SYK ilgilendiren genig bir islev kaybi
ve genel olarak rahatsizlik spektrumunu icermeleri nedeniyle,
toplumun tiim kesimlerinde; tiim hastaliklar ve durumlarda; gesitli
tibbi girigimlerde kullanilirlar. Genellikle bunlardan icerdikleri
boyut/alan sayisi kadar puan elde edilir. Yaygin olarak kullanilan
SF-36, SF-12, Diinya Saglik Orgiitii SYK 6lcegi (WHOQOL),
Nottingham Saglik Profili, Hastalik Etki Profili (Sickness Impact
Profile) bu kategoriye 6rnek olustururlar. Genel dlgiitler icinde-
bazi kaynaklara gore 6zel dlciitler olarak siniflansalar da-baz1 yas
gruplari ve niifus gruplar: icin gelistirilmis dlcekler de sayilabilir.
Belirli bir niifus grubuna 6zel olanlar i¢in, ¢ocuklara (KINDL,
Kidscreen, CHQ, Disabkid, Pedsqol); yaglilara (WHOQOL-OLD);
ergenlere (Kiddo-KINDL, Kidscreen, PedsQoL, Life Satisfaction
Index for Adolescents) ozel 6lcekler 6rnek verilebilir.

Ozel Amagli Olgiitler ise, belirli bir duruma veya hastaliga
ozel veya belirli bir igleve 6zel olgekler olarak farklilagirlar.
Ornegin, WHOQOL-DIS engelliler, DLQI genel dermoloji,
VSQ25 ise genel goz hastaliklari 6lgekleridir. Bunun yaninda
hemen her hastaliga (6r: Epilepsi, Diyabet, Romatoid Artrit),
duruma (agr1) ve isleve (cinsel islev, emosyonel durum, uyku)
ozel olgekler de bulunmaktadir. Noroloji alaninda 100’e yakin
HBS (fonksiyonel veya yasam kalitesi) 6l¢cegi mevcuttur (Bknz.
Ek tablo). Bunlardan 26 6lgegin Tiirkge siiriimii bulunmaktadir.
Ancak gecerlilik ¢aligmas: yapilan 6lgek sayisi 10°dur. DiZer
tip disiplinleri ile karsilagtirildiginda Tiirkiye'de bu  say:
onemli olarak kabul edilebilirse de Néroloji bilim alanin yagam
kalitesi ile iligkili genis yelpazesi bu sayinin yeterli olamadigini
diisiindiirmektedir. Ornegin Tiirk Epilepsi ve Parkinson hastalari
icin kullanilabilir bir 6l¢egin bulunmamasi 6nemli bir eksik
olarak dikkati cekmektedir.

SYK degerlendirme 6lgekleri i¢in bir diger siniflama da 6lgegin
“tercihe dayali (preference/utility based” olup olmamasina gore
yapilir. Yukarida sozii edilen olgekler “tercihe dayali olmayan”
olgeklerdir. Bu siniflamada ikinci bir ana grubu ise “tercihe dayali
olgekler” olugturur.

Tercihe dayali dlgekler (indeks dlgiitler siniflamasina girerler)
saglik ekonomisi alaninda gelistirilen teorilere dayanilarak
gelistirilmis olan, Maliyet Yararlanim (Cost Utility) analizlerinde
kullanilan ve en o6nemlisi Kalite Eklenmis Yasam Yillari'ni
(QALY) hesaplamaya olanak taniyan olgekleridir. SYK 0 ile 1
arasinda tek bir puana indirgenir. Kabaca deginmek gerekirse,

ya puanlari dnceden belirlenmis islevlerle ilgili sorulara verilen
yanitlara gore ya da YK’nin farkli yonlerine verilen puanlara
gore degerlendirilirler. Burada “0” 6liimii, “1” tam iyilik halini
ifade eder. Sifir ile 1 arasindaki utilite puaninin olugturulmas:
icin bazi tercih yaklagimlart kullanilir. Bu olgekler iginde en
stk kullanilanlaridir ((Quality of Well-Being Scale, EuroQol
Instrument (EQ 5-D) ve Health Utility Index (HUI)).

Yasam kalitesini etkiledigi varsayilan klinik durum ve
girisimlerin  sonuglarinin  Sl¢limiinde  genellikle bir genel
amagli ve en az bir hastalifa (duruma) 6zel 6l¢ek kullanilmasi
onerilmektedir. Hastaliklarin veya tibbi/cerrahi girigimlerin
sonuglarinin genellikle kiginin yasamini bir biitiin olarak etkileme
olasiligi nedeniyle Genel amagli 6lgekler, yapilan tibbi girisime
bagli degisimi daha duyarli olarak &l¢ebilmeleri nedeniyle de
hastalifa ve duruma 6zel 6lgekler kullanilir (2).

Yasam kalitesi olgekleri klinikte genellikle bir miidahalenin
etkisini 6l¢mekte kullanildigindan, baglangig dl¢iimiiniin ne zaman
yapilacagini 6zenle belirlemek gereklidir. Bu ilk 6l¢tim, daha sonra
yapilacak izleyen Slgtimler icin rehber olacaktir. Izleyen 6lciimleri
hastaligin seyri ve sagaltumin etkisini (degisime duyarliligini-
yanitliliZing) o6l¢meye yetecek siklikta tekrarlamak gerekir.
Diger taraftan, dlgiimleri yorumlarken mutlaka bireylerin sosyo-
ekonomik gostergeleri hesaba katilmalidir. Alt sosyo-ekonomik
statiideki bireylerin ve bazi demografik gruplarin (kadinlar,
yaslilar gibi) genel yagam kalitesi puanlarinin digerlerinden daha
diisiik oldugu unutulmamalidir. Yagam Kalitesi skorlarinda dort
gesit farklilik gozlenebilir. Bunlar, birey diizeyde elde edilen
kesitsel ve ileriye doniik farklar ve grup/toplum diizeyinde yine
kesitsel ve ileriye doniik farklardur.

SYK’ni Olcerken Dikkat Etmemiz Gereken
Noktalar

Yasam Kalitesi aragtirmalarinda dikkat edilmesi gereken
noktalar ise su sekilde siralanabilir (3,4):

1- Yasam kalitesi diizeylerinde 6nemli farklilik beklediginiz
aragtirmalar: tercih edin.

2- Ideal arastirma, yagam kalitesini yagam beklentisi ile
karsilagtirirken, diger klinik parametreleri ve fizyolojik degerleri
de kapsamalidir.

3- Yagam  kalitesi  aragtirmalart  ¢oZunlukla  ornek
biiylikliigiiniin artmasint gerektirmez. Ayni bireylerde yapilan
tekrarlayan l¢iimler bu gereksinimi sinirlar.

4- Gegerli ve giivenilir olan yagam kalitesi &lceklerini
kullanin. Kullandiginiz 6lgegin ozelliklerini ve sinirliliklarini
bilin.

5- Baglangi¢ Ol¢imiiniin ne zaman yapilacagina o6zenle
belirleyin. Bu ilk 6l¢iim izleyen 6l¢timler i¢in size rehber olacaktir.

6- Olgiimlerinizi hastaligin seyri ve sagaltmin etkisini
olgmeye yetecek siklikta tekrarlayin. Olgiimleri bazi hastalari
hastaliklar: giddetlendigi zaman, bazilarini da iyi hissettikleri
zaman yapmaktan kaginin.

7- 1ki 6lgiim arasindaki siirenin 2-4 hafta olmasi genellikle
onerilir. Miidahalenizin etkisi 6l¢mek istiyorsaniz, dlglimiiniizii
girisimden hemen sonra ve bir sonraki girisimden hemen &nce
yapiniz.

8- Hastalarin tiimiinii hastaliklarinin dogal sonucuna veya
sagaltimin etkisi tamamen gecinceye dek izleyin.
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9- Verilerinizi yalnizca ortalama hesaplayarak analiz etmeyin.
Cok degiskenli varyans analizlerini tercih edin.

10- Son olarak da, yalnizca 6l¢egin toplam puani ile yetinmeyip,
varsa alt boyut puanlarini da inceleyin.

Sonug

HBS baglig: altinda degerlendirilen SYK 6l¢eklerinin klinikte
kullanimi ¢agdag saglik hizmetlerinin ¢ikeilari i¢inde giderek daha
fazla yer tutmaktadir. Bu 6lgiim gereglerinin olabildigince genis
bir yelpazede kullanima sunulmasi 6nemli bir hedef olmalidir.

Tiirkiye'de HBS ve SYK degerlendirmelerinde oniimiize
koymamiz gereken hedeflere baktigimizda, ozellikle gelismis
ve Tiirkiye gibi bir tarafi gelismiglik diger tarafi az gelismiglik
sorunlariyla miicadele etmek zorunda olan iilkelerde, sagaltim
yontemlerinin artik hastalar icin belirli bir noktadan 6teye yarar
saglayamadigini durumlarda, nesnel (hekim merkezli) saglik
gostergeleri sagaltimin bagarisint 6lgmekte yetersiz kalmaya
baglamiglardir. Bunlara verilecek en iyi rnekler kanser sagalcimlar:
ve bir ¢cok nérolojik morbiditedir. Bu agamada nesnel gostergelere
ek olarak o©znel (hastaya sorularak elde edilen) gostergelere
gereksinim dogmugtur. Yani bir anlamda “safaltim hizmetlerinin
demokratiklesmesi” s6z konusu olmugtur.

Her wulusun sagaltim degerlendirme siireclerinde SYK
gostergelerini kullanmasi o ulusun ¢ikari geregidir. Bu yaklagim
rutin uygulamalara ne kadar etkin bir sekilde sokulursa, saglik
hizmetlerinin bagarist o kadar iyi bir seklide “dlgiilebilit”. Bu
asamada hekimlere ve ozellikle de akademisyenlere onemli is
diigmektedir. Bu giine dek SYK olcekleri ¢ogunlukla Batida ve

Ingilizce konuglan toplumlar igin iiretilmis ve kullanilmaktadir.
Hal boyle olunca diger uluslarin oniine iki secenek c¢ikar. Ya
var olan bir lgegi kendi dilinize ve “kiiltiiriiniize” bagarilt bir
sekilde wuyarlayacaksiniz, ya da kendi ulusal degerlendirme
olceklerinizi gelistireceksiniz. Bu anlamda Tirkiye saglik
akademisyenlerine de biiyiik i ve sorumluluk diigmektedir. Tiirk
saglik akademisyenleri son 10 yilda bu anlamda 6nemli yol kat
etmig ve basart saflamiglardir. 2014 yilinin Eyliil ayinda dek
PubMed veri tabaninda “Quality of Life” ve “Turkey” anahtar
sozciikleri ile taranan toplam 1950 makale bulundugu, bunlarin
1154’tniin (%60) son 5 yilda yayimlandig: izlenmektedir.
Norolojik bilimlerin “Quality of Life” ve “Turkey”ve “Neurology”
anahtar sozciikleri ile tirettikleri pubmed makale sayis1 ise biitiin
zamanlarda 59 (ulusal SYK caligmalari i¢cinde %3,0), son 5 yilda
ise 35 (ulusal SYK caligmalari i¢inde %3,0) olmus, artig oran:
aynen korunmugtur. Mustafa Kemal Atatiirk’iin bize gosterdigi
cagdas uygarliklar diizeyine ¢ikabilmek i¢in bu ivmenin daha da
artirilmasi dilegimizle.
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Saglikta Yasam Kalitesinin Klinikte Kullanimi
Use of Quality of Life in Clinicial Practice

Omer Aydemir
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Ozet

Kronik hastaliklarda hastanin izlenmesinde biyomedikal paradigmanin 6lgiitleri yani sira biyopsikososyal paradigmanin iglevsellik, yasam kalitesi gibi sonlanim
olciitleri de dikkate alinmalidir. Bu 6lgiitler klinik aragtirmalarda yaygin bicimde kullanilsa bile giindelik klinik uygulamada karar verme siireglerine daha az
katilmaktadir. Oysa hasta-hekim iliskisini gelistirmesi ve hastanin bakis agisinin anlagilmas: yoniiyle iletigimi gelistirmektedir. Alanda kullanilan pek ¢ok 6lgek
olsa bile, giindelik klinik uygulamada 6l¢ek yerine hekimin sezgisi ve klinik kanaati 6ne ge¢mektedir. Dolayisiyla hastayla yasam kalitesi verilerinin paylagimi
aksamaktadir. Hastalarin 6zbildirim yapamadigt durumlarda ise vekil 6l¢ekleri kullanilmaktadir. Ancak vekil 6l¢eklerindeki degerlendirmenin hastalarla paralellik
gosterdigini soylemek giigtiir. Hastalarin saglik ¢iktilarini deZerlendirirken olabildigince kendilerinden yagam kalitesi verilerini elde etmek ve giindelik klinik
uygulamada karar verme siireglerinde kullanmak gereklidir. (Tiirk Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:5-9)

Anahtar Kelimeler: Biyopsikososyal paradigma, saglikta yasam kalitesi, giindelik klinik uygulama

Summary

In the follow-up of chronic diseases, beside the criteria of biomedical paradigm, outcome criteria of biopsychosocial paradigm such as functioning, quality of life
should also be taken into consideration. Even though these criteria are widely used in clinical trials, they are relatively less popular in decision making processes
in daily clinical practice. Yet, they improve communication both improving patient-clinician relationship and providing a better understanding of the patient’s
perspective. Even though there many scales used in the field, inquality of life information with the patient is also insufficient. In clinical states where patients
cannot rate their quality of life, proxy ratings are used, however it is difficult to say that proxy measures are in accordance with self-ratings. It is necessary to obtain
quality of life data from them in assessing health outcomes and to use them in decision making procedures in daily clinical practice. (Turkish Journal of Neurology
2014; 20: Suppl 1:5-9)

Key Words: Biopsychosocial paradigm, health-related quality of life, daily clinical practice

Giris

Hastanin ele alinmasinda hekimin temel amacglari vardir.
Bunlarin en baginda hastanin aldig: hizmetten tatmin olmas:
gelmektedir; diZerleri ise tedaviye inanmasi ve baglanmasi,
belirtilerin diizeltilmesi ve biyopsikososyal anlamda gelisme
gostermesidir. Ideal kosullarda hekim hastanin bakis agisiyla
durumunu formiile etmesini anlamali ve hastalik hakkindaki
algisini ve tedaviye yaklagimini §grenmelidir. O zaman saZlik

hizmetinde amag, hastanin hastalig1 ile ilgili duygularina ulagmak,
hastaliZinin giinlitk yagamini ve etkinliklerini nasil etkilediZini
anlamak ve hastanin ve hekimin iyilegsme ile ilgili beklentilere nasil
ulagacaklarini ortaya koymaktir (1). Bu gercevede hastalarin hemen
hepsi hastaliklarinin  kendilerini nasil etkiledigini aktarmaya
goniilludiirler ve tedavi se¢imi ve planlanmasi siirecinde akeif
olarak rol almak isterler.

Sagligin  yonetiminde cesitli bulunmaktadir.
Bunlardan en bilineni ve dolayisiyla hekimlerin egitimde en ¢ok

modeller
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donaniml: olduklari biyomedikal modeldir. Biyomedikal model
hastalik yonelimlidir ve hastaligin saptanmasi ve iyilestirilmesi
merkezlidir. Hastalik yaklagimi temelini sistem modelinden alir
ve hastaligin ilgilendirdigi sistemi inceler. Boyle bir yaklagimda
bireyi bir biitiin olarak ele almaktan ¢ok, etkilenen sistem mercek
altina alinir. Dolayisiyla sistem merkezli olarak olusturdugu
belirti ve bulgular da 6n plandadir.

Tibbin ilerlemesi ile birlikte kronik hastaliklarin tedavisinde
daha fazla bagari saglanmasi sonucunda hastaliklarin seyri ve
sonlanimi (outcome) yeni bir boyut kazanmigtir. Diger yandan
hastaliklari saptamak ve tedavi etmeye dayali sistemin de yetersiz
kalmasiyla tipta sonlanim modeli 6n plana ¢ikmistir. Bu model
daha ¢cok kronik hastalarin gereksinimlerine yanit verir niteliktedir.
Akut bir hastaligin tedavi siirecinde hastanin hangi agamalardan
gectigi ve ne gibi deneyimler yasadiginin 6nemi olmayabilir;
ancak kronik hastaliklarda asil 6nemlisi hastanin yagantilari ve
deneyimleridir. Yani sonug olarak tip hastalik merkezli anlayistan,
hasta merkezli anlayisa doZru kaymustir. Hastalarin  6znel
deneyimleri 6nem kazaninca da tipta biyomedikal parametreler
kadar, hastaya ait 6znel psikososyal parametreler de dikkate alinir
olmugstur (2).

Hastalarin 6znel degerlendirmelerini hekimlerin kesin olarak
anlayabildiklerini iddia etmek de giictiir. Ornegin Parkinson
hastaligi bulunan hastalarin temel sorunlarinin dengesizlik,
durgunluk ve hareketlerde yavaglamaya bagli toplumsal
ortamlarda utangaglik ve ¢ekingenlik hissetmeleridir ki, bu da
hekimler tarafindan yeterince degerlendirilmemektedir ve sosyal
anksiyete yeterince sorgulanmamaktadir. Bu yamyla Parkinson
hastalig1 sosyal fobi ek tanisi en yiiksek hastaliktir (3). Dogaldir ki
50 yasinda Parkinson hastaligina yakalanmig bir fayans isgisiyle,
75 yasindaki bir emekli ayni diizeyde belirtilere sahip olsalar
bile, ayni bi¢imde ve siddette etkilenmezler. Hastaligin yan:
sira hastalarin 6znel durumlari da olusturdugu yagam kalitesi
degisikliklerine katkida bulunur.

Diger yandan giinliikk yasamda da hastalarin algiladiklari
saglik durumlariyla toplumun bu duruma disaridan bakislar:
farklilik  gostermektedir. Peter Ubel (4) hastalarla toplum
arasindaki bu uyugmazligin gesitli etkenlerden kaynaklandiZin:
ileri stirmektedir. Hastaligin siiregen olmast ve yavasg baglayip
giderek ilerleyici dogasi hastalar1 hastaliga hazirlamaktadir veya
aligtirmaktadir. Hasta insanlar kendi durumlarini tamamen saglikls
bireylerle veya kendilerinin hastalanmadan 6nceki halleriyle
degil, o hastaliga sahip benzer evrelerdeki diger bireylerle ya da
kendilerinin tedavi oncesi belirtili donemleriyle karsilagtirirlar.
Boylece de siire¢ i¢inde hastaliklarina uyum saglarlar. Burada hasta
ile toplum arasindaki bakis acist farkliliklarini yaratan algisal
carpitmalar genel toplumun oldugu kadar, belli l¢iide hekim ile
hasta arasinda da sorun yaratmaktadir.

Boylece saglikta yagam kalitesi tibbin rutin uygulamasinda
kendine yer bulmugtur.

Saglikta Parametreler

Saglikta parametreler oncelikle mortalite ve morbidite
temellidir. Mortalite  hastalarin  sagkalimlarini  igerirken,
morbidite gerek sozii edilen hastalig: gerekse ad1 gegen hastaligin
yol actigi diger hastalik ve durumlari kapsamaktadir. Bunlara
ek olarak olanak i¢indeki tedavilere yanit da bir diger kistastir.

Diger yandan hastalarin uzun siire hastaliiyla birlikte yagsama
zorunlulugu islevselligi de giindeme getirmistir ve hastalarin var
olan kogullardaki islevselligi degerlendirilir olmugtur. Islevsellik
ile birlikte mutluluk ve esenlik ve bunun da genellestirilmesiyle
yasam kalitesi saglikta degerlendirme parametresi olarak kabul
edilmektedir.

Saglikta kullanilan parametreler gozden gecirilirse en fazla
kullanilanlar yeti yitimi yasam kalitesidir. Yeti yitimi, bir
bozukluga bagli olarak olagan kogullarda bir insandan beklenen
sinirlarda gosterilecek etkinlik diizeyine ulagmada kisitlilik ya da
tamamen engellilik olarak tanimlanmaktadir (5). Yasam kalitesi
ise kiginin 6znel olarak kendini ve durumunu degerlendirmesidir
ve Diinya Saglik Orgiitii tarafindan hastanin, hem iginde
yasadig: kiiltiirel yap1 ve degerler sistemi baglaminda, hem de
kendi amaglari, beklentileri, standartlar1 ve endigeleri acisindan,
yasamdaki durumu ile ilgili algisi bi¢iminde tanimlanmigtir (6).

Terimleri bu cercevede ele alirsak, yiiriime bozuklugu ve
dengesizlik bir Parkinson hastasinda goriilen bozukluklardir.
Hasta bu bozukluklar nedeniyle evin gida aligverigini yapmaya
gidemiyorsa, bu bir yeti yitimidir. Evin aligverigini yapmaya
gidememesi agisindan hasta {iziililyor, utaniyor veya caresizlik
hissediyorsa, bu yasam kalitesinde bozulmadir (7). Ornegin
Parkinson hastaliginda tremor yasam kalitesi tizerine hi¢ etki
yapmayan bir belirti olabilirken, dengesizlik ya da idrar kacirma
en biiytik etkiye sahip olabilmektedir.

Inme sonrasi hekim tarafindan hastada nasil bir sonlanim
hedeflenmektedir? Hastadan hastaya defismekle beraber, inme
hastalar1 i¢in iyi sonlanim, giindelik etkinliklerde bagimli
olmadan etkinlik gosterebilme olarak tanimlanmaktadir (8). Ev
dis1 etkinlikler bunun iizerinde bir iyilik haline isaret etmektedir.
Yani hastada bozuklugun ve buna bagli yeti yitiminin ne oldugu
degil, neyi ne kadar yapip ne dlgiide giinlitk yasamda tatmin
oldugu iyilesmenin belirleyicisi olmaktadir.

Aragtirmalar ile hastaligin belirtilerinin yaratti$1 bozukluk
ile yeti yitimi birbirleriyle bagintili iken yasam kalitesi ayni
paralelligi gostermemektedir (9). Pek ¢ok hastalikta hekimin
nesnel degerlendirmesiyle hastanin  6znel degerlendirmesi
uyusmamaktadir  ve hekim  hastanin  yagam  kalitesini
ongorememektedir (10). Hastanin hastaligin  yaratti@  yeti
yitiminden 6znel olarak nasil etkilendigi ve yagaminda ne gibi
degisiklikler olugturdugu dikkate alinmasi gereken 6nemli bir
parametre olarak durmaktadir.

Tipta Karar Siirecleri

Bu yaklagimlara paralel olarak, tipta karar siireclerini de
tupta giindemde olan sagligin degerlendirilmesi parametreleri
belirlemektedir. Tibbin kiiratif (tedavi edici) ©Onlemlerinde
dogal olarak fizyolojik ve patofizyolojik parametreler dikkate
alinmaktadir. Ornegin bir tiimériin  tedavisinde tiimériin
tedaviye yaniti, timor biyukligi ve yayilimi gibi konular
hekimi yonlendirmektedir. Peki ya tedavinin belirtilere yonelik
olarak yapildig: palyatif (belirti hedefli) 6nlemlerde 6l¢iit nedir?
Kolayca tahmin edilecegi gibi palyatif 6nlemlerde yagam kalitesi
bagat rolii iistlenmektedir. Ancak Detmar (11) yaptig: caligmada
kanser hastalarinin  tedavisindeki  palyatif kemoterapinin
diizenlenmesinde ya da kesilmesinde yasam kalitesinin ¢ok kiigiik
bir role sahip oldugunu ileri stirmiigtiir. Yani boylesi kosullarda
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bile yasam kalitesi belirleyici, hatta yonlendirici nitelige sahip
degildir. Ulkemizde onkoloji alaninda vyiiriitiilen bir caligmada
hekimler, yagam kalitesini dikkate almanin hastay: bir biitiin
olarak ele almak anlamina geldigini bildirmiglerdir (12). Ama
daha yiiksek mortaliteye sahip hastalarla galisan hekimler yagam
stiresini uzatmak pahasina yasam kalitesinden daha kolayca
vazgecebilmektedirler.

Saglikta Yasam Kalitesinin Klinik Yararlari

Hekimler klinikte hastay1 ele alirken, egitimlerinin en
yogunluklu olarak yapildig: biyomedikal alana vurgu yaparlar.
Kendilerini goreceli olarak daha yetersiz hissettikleri psikososyal
alan biraz daha geri planda kalmaktadir. Oysa yagsam kalitesi
konularinin da kapsanmasiyla hastay1 bir “biitiin” olarak ele alma
ve tedavi etme duygusu egemen olur (13). Boylece hekimlerin
geleneksel rolleri iginde bulunan yagam kurtarma yikii biraz
hafiflemis olur. Ama bu gorevi yerine getirirken, dayandiklar
kuramsal zemin ¢ok o6nemlidir. Ciinkii hekimlerin bir kismi
hastalarin psikososyal yonlerini kendilerinin ele alabildiklerini ve
fark edebildiklerini iddia etmektedirler. Yani sira, yasam kalitesi
ile ilgili makalelerden elde ettikleri verilerden ¢ok, kendi bireysel
deneyimlerinden yola c¢ikarak degerlendirme yapmak daha
akilct ve daha pratik gelmektedir. Yani yagam kalitesinin hasta-
hekim iligkisine taginmasi bir kazanim iken, bunun yayinlanmig
verilerden yola ¢ikarak yapilmasi daha biiyiik bir kazanim gibi
goriilmektedir.

Hastalarin yasam kalitesinden yola ¢ikarak hazirlanan tedavi
secenekleri, hastalari ¢ok daha fazla tatmin edecektir. Bu gergevede,
hasta elde edecegi iyilik durumunu, varacagi sonucu bilecek ve
tedavi onun bireysel gereksinimlerine yanit verecektir.

Aslinda, hekimler icin yasam kalitesi konularinin kendi
glinliik uygulamalarinin icine sokulmas: biiylik bir asama
saglamaktadir. Giinlitk rutin uygulamada goz ardi edilen hasta
goziiyle hastalik yagantisi daha iyi anlagilabilmektedir. Hasta-
hekim iligkisine yasam kalitesinin entegre edilmesiyle, tipta
hiikiim siiren paternalistik bakis agisinin terk edilerek daha
biitiinciil bir bakis acisina yonelme olacaktir. Boylece hastanin
beklentilerine daha yaklagilmis olacaktir. Hastanin yasamin diger
alanlarina yonelmesi saglanarak hastalikla agiri ugrasi onlenmis
olacaktir (14). Hastaya ait yasam kalitesi verilerinin hastanin
ele alinmasinda kullanilmaya baglanmas: ile hem hastalik hem
de hastanin hastalik yagantisi ortaya konabilir. Hasta biitiinciil
bir bakis agisiyla kavranmig olur. Boylece hasta ile hekim ortak
bir zeminde bulusmus olur. Dogal olarak, hasta bagvuru odakl:
olarak iyilestirilirken, yeni geligebilecek diger sorunlardan
(6rnegin psikososyal sorunlar) da uzaklagmig olur. Hasta ile hekim
arasindaki iligki gelisir ve daha gercek¢i bir zemine oturur (15).
Ek olarak, hastalikla iligkili yaygin ama goz ardi edilen sorunlar
ortaya konmus olur. Bu degerlendirmede hastanin 6nceliklerini
belirler ve hekimle hasta uyumunu artirir. Hastanin dogru bicimde
yonlendirilmesi kuskusuz hastanin hastaligindan iyilesmesini
saglayacaktir. Ornegin gecirdigi fel¢ nedeniyle el becerilerini
kaybeden bir terzinin yeti yitimi daha fazla olurken, yagam kalitesi
daha bozuk olabilir. Oysa bu hastanin giyim ve moda konusunda
bagka alanlara yonlenmesi hem yeti yitimini azaltir hem de yasam
kalitesini diizeltir (16). Boylece saglikta yagam kalitesi bir bicimde
Liyezon Psikiyatrisi gibi hizmet vermektedir.

Klinik Uygulamada Yasam Kalitesi Olgekleri

Yagam kalitesi Ol¢iimiinde giivenilirligi  ve gegerliligi
yapilmig bircok 6lcek bulunmasina kargin, bunlarin giinlitk
rutin uygulamada kullanimlari ve bu verilerin degerlendirilmesi
istenen diizeyin altindadir. Hekimlerin ¢ogu, yagam kalitesinin
bir 6lgekte sorulan sorularla 6lgiilemeyecegine ve calistiklari
alanin yasam kalitesi Olgekleri tarafindan uygun bicimde
kapsanamayacagina inanmaktadirlar (17). Bu nedenle yasam
kalitesi olceklerinin sadece aragtirmalara ozgii degerlendirme
araglari olduklar ile ilgili yaygin bir kani bulunmaktadir (12).
Hekimlerin ancak iicte biri kliniklerde kullanilan mevcut yasam
kalitesi olgeklerinin giivenilir ve gegerli dl¢iim yapabilecegine
inanmaktadir (18). Ulkemizde yapilan ¢alismada da benzer sekilde
hekimler yasam kalitesi verilerini anlagilmasi zor bulmakta ve bu
nedenle degerlendirmede kendi klinik kanaatlerini beklenenden
daha fazla kullanmaktadirlar. Bu nedenle &lgekle formel
degerlendirme yapilmasi hekimler tarafindan cesitli gerekgelerle
otelenmektedir (12). Hekimler olcekleri yetersiz gormeleri
yani sira, zaman darli1, hastalarinin bu 6lceklerden rahatsizlik
duymalari, 6lgeklerin yeterince agik olmamalari gibi gerekceleri
one siirmektedirler. Oysa klinik uygulamaya yasam kalitesi 6lgegi
kullanimini yerlegtirebilen uygulamalarda hem hastayla daha
gercekei ve biitiinciil bir iligki kurma olanag: saglanir hem de
hastadan daha standart ve nesnel verilerin elde edilmesi olanakl:
olur. Boylece hastaya verilen saglik bakim hizmeti ¢ok daha iyi ve
nitelikli diizeye ulagir.

Saglikta Yasam Kalitesi Verilerinin Hastalarla
Paylasilmasi

Aragtirmalarda  yaygin olarak ele alinan yagam kalitesi
parametrelerinin, giinlilk uygulamada hastalara da yansitilmast
kacinilmazdir. Gerek hastalikla ilgili yagam kalitesi verilerinin
hastaya sunulmasi gerekse hastanin kendi yagam kalitesi diizeyinin
ele alinmasi ve hastayla konugulmas: giinlikk uygulamanin
parcast olmalidir. Boylece hastaligin sadece fiziksel diizeyi degil,
psikososyal yonii de kapsanmisg olur (19). Hastalarin da kendilerinin
bir biitiin olarak ele alinmalari gereksinimi bilinmektedir.
Hastalarin viziteler sirasinda hekimlerle hastaliklarinin  her
yoniinii konugmalar: istegi bir¢ok arastirmada ortaya konmustur.
Boylece hastalar hekimleri tarafindan daha fazla anlagilmig
hissetmektedirler. Ama bunun nasil olacagi konusu ayrica merak
konusudur.

Hastalar yagam kalitesi verilerinin kendileriyle etkilesimli
bi¢imde konusularak paylagilmasini istemektedirler. Kuru
bi¢cimde gosterilmesi ya da rakamlarin verilmesi kendilerini
tatmin etmemektedir. Hastalar fiziksel konularda hastaliklar:
ve hastalik yasantilari ile ilgili ayrintilari kendileri konugmaya
baglamaktadirlar ancak hastaligin psikososyal yoniinii hekimlerin
tartigmaya baglamasini istemektedirler. Daha kiiciik bir grup hasta
(%20) ise bu konulara girmeyi hi¢ istememektedirler. Burada
hastaya ait Ozellikler devreye girmektedir. Kadinlar erkeklere
gore daha fazla psikososyal ve aileye iligkin konulara girmek
istemektedirler. Zaten kadinlarin psikososyal iletisim agini canls
tuttuklar: bilinmektedir. Yine gen¢ hastalar yagli hastalara gore
hastaliklarin psikososyal yonlerinin ele alinmasina daha ¢ok
gereksinim duymaktadirlar (20).
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Bir diger arastirma konusu ise saglikta yagam kalitesi
parametrelerinin hastalara nasil iletilecegidir. Bu konuda yapilan
aragtirmalarda ise hastalara metin bi¢iminde bildirimlerin ¢ok
stkici ve bilgilendirmeden uzak oldugu yoniindedir. Bunun
yerine grafiklerle agiklama ¢ok daha etkili olmakeadir. Ozellikle
grafiklerle agiklama daha egitimli ve geng hastalarda daha ¢ok ise
yaramaktadir. Grafik se¢iminde ise ¢izgi grafik en anlagilir olarak
hastalar ve hekimler tarafindan tercih edilmistir. Bu sartlarda
hastadan alinan bilgileri hastaya en uygun ve kullanigli bi¢cimde
hastaya yansitmak icin, elektronik 6lceklerin kullanilmas:
ve c¢ikularinin hemen alinmasi gerekli gibi goriinmektedir.
Hekimlere en 6nemli oneri ise “Sonuglari olabildigince basite
indirge!” bi¢imindedir. Diger yandan, Konsiiltasyon-Liyezon
Psikiyatrisinin kanser hastalarina yonelik verilmesini 6giitledigi en
onemli mesaj ise “Umudu yok etmeden ger¢egin kabul edilmesini
sagla!” seklindedir. Bu tiim hastalara genellestirilebilecek bir
slogandir (21).

Hastaya yonelik islemleri agama agama ele almak gerekirse,
dort agamaya ayirmak olanaklidir. Birinci agamada hastanin
tamamladig: Slgegin puaninin hastayla birlikte hesaplanmasidir.
Ikinci asamada temel puanlarin ¢ikarilmast gelmekrtedir. Bu
agamada eZer hastanin ilk bagvuru puanlari varsa, onlarin da
getirilmesi gereklidir. Daha sonraki agamada hastanin mevcut
puani ya temel puanlarla ya da Onceki puan ortalamalariyla
karsilagtirilir. Son agamada ise hastanin durumunun kendisiyle
konusulmasi ve tartigilmasidir (21).

Sonug olarak, hastanin kendisine ve hastaliZina dair bilgilere
en net bigimde ulagmasi, hastanin kendisine yonelik verilen
karara katilimini kolaylagtiracaktir. Bunu saglamak ise hekimin
en birinci gorevidir. Modern tip uygulamasinda hastanin
kendisine yonelik karari dogrudan vermesi adeta kural olmustur.
Bu baglamda, hekimlere yonelik hasta-hekim iligkisini igeren
iletigim becerileriyle ilgili kurslar1 yeniden yapilandirmak gerekli
gibi goriinmektedir. Aslinda hekimlerin yagam kalitesi verilerini
hastalarina da sunmalarint zorunlu hale getirmek onlar igin
¢ok ciddi bir egitim ve hastalarini anlama yolunda farkindalik
getirecektir.

_ Hastalarin Degerlendirilmesinde Vekil
Ol¢iimlerin Kullanilmasi

Hastalarin kendi 6znel degerlendirmelerini yapamadiklari
durumlarda vekil degerlendirmeleri tipta siklikla bagvurulan bir
yontemdir. Bu yontemde hasta yakinlarinin veya bakicilarinin
ya gorlgleri sorgulanmaktadir ya da hasta adina olgek
doldurmalari  beklenmektedir. Vekil degerlendirmeleri iki
kiimede kavramlagtirilmaktadir (22). Birincisi degerlendirmeyi
yapan vekilin yagsam kalitesini hastanin goziiyle, yani hasta
degerlendirmeyi yapsa, nasil yapard: sorusunu yanitlayarak
yapmasidir. Burada hastanin bakig agisini 6l¢iime yansitma
cabasindadir. Ikincisinde ise hastanin durumunu géz 6niinde
bulundurarak, kendi bakis agisiyla hastanin yasam kalitesini
degerlendirmekredir. Tkinci tipte degerlendirme yonteminde en
onemli sorunu vekil degerlendirmesi yapan kisilerin hastanin
durumunu kendi algisina gore daha kotii degerlendirmeleridir
(23). Agrinindegerlendirilmesinde ise durum tersine donmektedir
ve vekil Ol¢timlerinde agri daha hafif degerlendirilirken,
ozbildirim 6l¢iimlerinde daha giddetli algilanmaktadir (24).

Diger yandan Ornegin Alzheimer hastaliginda hastalarin
depresyon diizeyleri kendi durumlarini  degerlendirirken
olumsuz etkilerken, onlar1 degerlendiren vekilleri de hastalarin
bu ruh hallerinden etkilenmektedirler (25). Yani hastadaki
duygudurum degisikligi sadece hastay:r degil, yanindakilerin
degerlendirmesini de etkilemektedir. Bunun da &tesinde
degerlendirme yapan vekillerin kendi yagam kaliteleri de 6l¢iime
karigmaktadir (26). Zaten Alzheimer hastaliginda hastalarin
bakicilarinin yagam kalitesi belirgin bi¢imde azalmaktadir
(27). Ayrica degerlendirmeyi yapan vekilin, hastayla yakinlig:
da degerlendirmenin sonucunu etkilemektedir. Degerlendirme
yapilan hasta vekilin yakin akrabas: ise olgiimde en yiiksek,
arkadag1 ise kismen daha diigiik ve profesyonel saglik calisaniysa
en diigiik puan verilmektedir (28). Kadin vekiller erkeklere
gore ve yaninda yagayanlar yasamayanlara gore hastanin yagam
kalitesini daha diisitk degerlendirmektedirler (22). Boylece
bakimverenlerle yapilan vekil 6l¢iimlerin nesnel agidan kusursuz
bir degerlendirme yapabilecegini sdylemek kolay degildir. Bu
nedenle 6zellikle demans hastalarinda kendileri doldurabildikleri
miiddetge, vekil ol¢iimii yerine 6zbildirim  sonuglarinin
kullanilmas: daha akilcr gibi goriinmektedir (29).

Sonug

Saglikta yagam kalitesi, sagkalimdan sonra hasta izlemesinde
ikinci onemli degerlendirme olgiitiidiir. Sagkalim agisindan
fark yok ise, saglikta yasam kalitesi karar siirecini dogrudan
etkilemelidir. Bu nedenle saglikta yasam kalitesi tipta bir
aragtirma alani olmaktan ¢ok, giinliik rutin uygulamada hastanin
ele alinmasini tamamlayici bir alan olarak goriilmelidir. Bu
nedenle hastalarin hastaliklarinin biyomedikal 6l¢iitleri yani sira
saglikta yasam kalitesi ol¢iitleri de mutlaka ortaya konmalidir.
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Ozet

Yasam kalitesi olgekleri hastalarin hastaliklari yani sira bir biitiin olarak degerlendirilmesini saglar. Bir saglik sorunu bagladiktan sonra birey, ilgisiz gibi goriinen

farkls islevlerinde de kayip yasayabilir. Bu derlemde, kisiyi biitiin olarak degerlendirmeye yarayan genel amacli yagam kalitesi dlgekleri tanitilmig ve WHOQOL,
WHOQOL-BREF, WHOQOL-OLD, EQ-5D, SF-36, NSP ve SIP ele alinmistir. (Tiirk Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:10-7)

Anahtar Kelimeler: Saglikla iliskili yagam kalitesi, genel 6lcekler, biitiinciil yaklagim

Summary

Beside the illness, quality of life scales provide a wholistic assessment in the patients. When a health problem emerges in an individual, impairment in unrelated
functions may ocur. In this review, generic quality of life scales used in the wholistic assessment of the individual are introduced and WHOQOL, WHOQOL-
BREE, WHOQOL-OLD, EQ-5D, SF-36, NSP and SIP are discussed. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:10-7)

Key Words: Health-related quality of life, generic scales, wholistic approach

Giris

Saglik bilimlerinde klinik uygulamalarda yagam kalitesinin
degerlendirilmesindeki  en temel
degerlendirmenin bireyin sadece hastalig1 ile degil bir biitiin olarak
degerlendirilmesidir. Bilindigi gibi genel yagsam olaylari ve yasamdaki
sosyo-ekonomik statii de yagam kalitesini 6nemli olgiide etkiler.
Belirli bir saglik sorunu olan bir birey, bu saglik sorunu nedeniyle
baglangicta bu sorunla ilgisiz gibi goriinen farkls iglevlerinde kayiplar

yaklagimlardan  birisi

yagayabilir. Bu kayiplarin kigide yaratacagi olumsuz durumlar da
degerlendirilmelidir. Ornegin gorme yetisini yitiren bir kisinin cinsel
islevleri de bozulabilir. Buamagla, yasam kalitesi degerlendirmelerinde
hastaliga ozel 6lgekler yaninda kisiyi bir biitiin olarak her yoniiyle
degerlendiren genel amacli yagam kalitesi 6l¢eklerinin de uygulanmas:
onerilmektedir. Bu béliimde diinyada sik kullanilan bazi genel amagl
YK 6l¢ceklerinden kisaca soz edilmekeedir.

Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi
(WHOQOL)

Global olarak 1992 yilinda DSO yasam kalitesi 6lcegi baglig
baglatilan ve halen 70’den fazla dil ve kiiltiirde gegerli olan
WHOQOL 6lgegi gelistirme projesine Tiirkiye ekibi 1995 yilinda
katilmigtir. Genel amagli (jenerik) bir yagam kalitesi 6lgegi olan
WHOQOL sl¢eginin WHOQOL-100 (uzun form) ve WHOQOL-
Bref (kisa form) olmak {izere 2 jenerik siiriimii mevcuttur (1,2).

WHOQOL-100 orjinal 6lgegi 100 sorudan olugmaktadir.
Olgek 6 boyut ve her bir boyutta farkli sayilarda olmak iizere
biri genel alt-boyut olmak iizere 25 alt-boyuttan olugmaktadir.
Her bir alt boyut 4’er sorudan olugmaktadir. Sorular 5°1i Likert
tipi ordinal yanit 6lgegine sahiptir. Olcegin TOPLAM SKORU
yoktur. Her bir alt boyut ve boyut maksimum 20 puan veya 100
puan iizerinden skor alir. Yiiksek puan daha iyi yasam kalitesini
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ifade eder. Bu dlgegin Tiirkge siiriimiinde (WHOQOL-100 TR)
ayr1 bir “Sosyal Baski” alt boyutunu olugturan Tiirkiye'ye 6zgii 3
ek soru daha vardir (3).

WHOQOL-Bref, orjinal 6lcekteki (Whoqol-100) genel
boliimden (fasetten) iki, geri kalan 24 fasetten de birer soru
alinarak olugturulmusg olan 26 soruluk bir dlgektir. WHOQOL-
Bref, uzun 6lgegin aksine 4 alandan (domain) olugmustur, Ayri
ayr1 boliimleri (fasetleri) yoktur. Bu odlgegin de toplam skoru
yoktur. Her bir boliim ve alan maksimum 20 puan veya 100 puan
tizerinden skor alir.

Uluslar arast kaynakcada WHOQOL'tin, yaygin olarak,
Noroloji'nin bir ¢ok alaninda yagam kalitesini degerlendirme araci
olarak kullanildig1 goriilmektedir. Bazi norolojik morbiditelerde
WHOQOL'iin kullanildig: secilmis bazi kaynaklar Tablo 2’de
izlenmektedir.

WHOQOL Modiilleri:

D.S.0. Yasam Kalitesi Olcegi Yasl Modiilit
(WHOQOL-OLD)

Tiirkiye'nin katk: saglayici merkez olarak katldigi, 1999
yilinda baglayan WHOQOL yasli modiilii gelistirme caligmas:
2005 yilinda sonlanarak WHOQOL-OLD’un global ve ardindan
da ulusal siiriimiin psikometrik 6zellikleri yayinlanmustir (4-6).

WHOQOL ana 6lgegine ek olarak uygulanmas: dnerilen yagl
modiilii (WHOQOL-OLD) 24 soru ve 6 boyuttan olusmaktadir
(Tablo 3). Sorular 5°1i Likert tipi ordinal yanit dlgegine sahiptir.
Her bir bélim ve alan maksimum 20 puan veya 100 puan
tizerinden skor alir. Yiiksek puan daha iyi yagam kalitesini ifade
eder. Olcegin TOPLAM SKORU’da hesaplanir.

D.S.O. Yasam Kalitesi Olcegi Engelli Modiilleri
(WHOQOL-DIS)

Tirkiye'nin aktif katilimci merkez olarak katildigi, 2005
yilinda baglayan WHOQOL Bedensel ve Zihinsel Engelli modiilleri
gelistirme caligmasi 2010 yilinda sonlanarak WHOQOL-DIS'1n
global ve ardindan da ulusal siiriimiin psikometri 6zellikleri
yayinlanmig ya da sunulmugtur (7-10). WHOQOL-Bref temel
alinarak hazirlanmig olan WHOQOL-DIS Bedensel ve Zihinsel
stirlimleri ayr1 ayri hazirlanmagtir. Her iki stiriim de birisi genel soru
olmak tizere 13 sorudan ve 3 boyuttan olugsmaktadir. Bu boyutlar,
Ayrincilik (Discrimiantion) (3 soru), Otonomi (Autonomy) (3
soru) ve Topluma katilimdir (Inclusion) (6 soru). Bedensel siiriim
5’li Likert tipi soru yapisina sahipken Zihinsel Engelli siirtimii
3’lii yanit segeneklerine sahiptir. WHOQOL-DIS, engelliler igin
uyarlanmis olan WHOQOL-Bref 6lcegine (26 soru) ek olarak
gelistirilmis olan ve 13 sorudan olusan bir engellik modiiliinden
olugur. Engelli modiiliiniin 12 sorusu bir indeks skorunu olugturur.

~ WHOQOL Maneviyat, Dindarlik ve Kisisel
Iligkiler (SRPB)

Pilot Arastirma Modiilii

WHOQOL grubu iginde, Tiirkiye’'nin de iginde oldugu 18
iilkenin katilimiyla geligtirilen pilot stiriimii 132, kisa siiriimii
34 sorudan olugan bu modiiliin gelistirilmesi ¢aligmasina Tiirkiye
ekibi pilot asamada katilmigtir (11,12). Pilot 6lgegin Tiirkge
siiriimiiniin heniiz alan gecerliligi gosterilmemistir.

WHOQOL-HIV

Yiiz yirmi soru ve 38 6nemlilik sorusundan olugan WHOQOL-
HIV siirtimiiniin Tiirkiye alan gegerlilik ¢aligmasi siirmeketedir.

WHOQOL’e Nasil Ulagilir?

WHOQOL 6lgegi aragtirmacilarin {icretsiz kullanimina agiktir.
Ancak WHOQOL Tiirkiye merkezi, dlgegin Tiirkge siiriimiiniin
Tiirkiye haklarint korumaktadir. Bu nedenle 6l¢egin kullaniminda
Tiirkiye Merkezi bilgilendirilmeli, kullanilacak aragtirmanin amag ve
yontemini iceren bir bagvuru yaptlmalidir. Olgegin Tiirkge siiriimii
WHOQOL Tiirkiye merkezinden (Prof. Dr. Erhan Eser, erhanese@
gmail.com. TIf:0 236 233 19 20, www.saykad.net) istenebilir.

EUROQOL 5-D (EQ-5D)

Avrupa Yagam Kalitesi Caligma Grubu (EUROQOL) tarafindan
gelistirilmis bir tercihe dayali 6lgek olan EQ 5-D, adindan da
anlagilacag: gibi 5 boyuttan (5 sorudan) olusmaktadir (13). Bunlar,
hareketlilik, 6z-bakim, olagan aktiviteler, aZri/rahatsizlik ve
anksiyete/depresyon boyutlaridir. Sorularin her biri 3 noktali (1, 2
ve 3 olarak puanlanan) hiyerarsik yanit 6lcegine sahiptir. Olgegin
ekinde bir de VAS olcegi vardir. Degerlendirme soru temelinde
yapilabilecegi gibi biitiin sorunlarin katkisiyla hesaplanan bir
“Utility=yararlanim” skoru da hesaplanabilir. Bu skor aralig:
0-1 arasindadir. “0” 6liim, “1” ise tam iyilik halini temsil eder.
Ancak bazi hastalar zaman zaman “0”in altinda eksi deZerler de
alabilmektedirler. Tiirkiye'deki aragtirmacilar icin en 6nemli sorun,
yararlanim skoru hesaplanmasinda Tiirkiye ulusal toplum tarifinin
heniiz gelistirilmemis olmas: nedeniyle bu skorun, diger ulusal
tarifler (6rnegin UK tarifi) kullanilarak hesaplanmak zorunda
kalinmasidir. Olgegin Tiirkge siiriimiiniin gegerliligi Eser ve ark.
tarafindan gosterilmistir (14). Olgegin kullanim hakkI “EUROQOL
Group”a aittir (Kullanim izni igin: http://www.euroqol.org/eq-
5d-products/how-to-obtain-eq-5d.html). Uluslararasi kaynakcada
EQ5D olcegi de Norolojik hastaliklarda yagam kalitesi igin
kullanilmaktadir. Bazi norolojik morbiditelerde EQ5D’nin
kullanildig1 secilmig bazi kaynaklar Tablo 4 ‘de izlenmektedir.

Kisa-Form 36 (SF-36)

SE-36’nin 6zelliklerinin baginda bir kendini degerlendirme
olcegi olmasi gelmektedir. Olcek adindan da anlasilacagi gibi
36 maddeden olugsmaktadir ve bunlar 8 boyutun 6l¢iimiinii
saglamaktadir (15): Fiziksel fonksiyon (10 madde), sosyal fonksiyon
(2 madde), fiziksel sorunlara bagli rol kisitliliklar1 (4 madde),
emosyonel sorunlara bagls rol kisitliliklari (3 madde), mental saglik
(5 madde), enerji/vitalite (4 madde), agr1 (2 madde) ve sagligin
genel algilanmasi (5 madde). Ayrica son 12 ayda sagliktaki degisim
algisint iceren bir madde de bulunmaktadir ve bu su an i¢in dl¢iimde
kullanilmamaktadir. Ek olarak ruhsal ve fiziksel alanda boyut
puanlar: da hesaplanabilmektedir. Ad1 gecen madde diginda 6lgek
son 4 haftay: goz oniine alarak degerlendirmektedir. Akut bi¢imini
olusturmak amaciyla son 1 haftay1 degerlendiren bir formu da
uygulanmigtir (16). Degerlendirme dérdiincii ve beginci maddeler
disinda Likert tipi (iiglii-altil1) yapilmaktadir, dérdiincii ve besinci
maddeler evet/hayir biciminde yanitlanmaktadir. Alt 6lgekler saglig:
0 ile 100 arasinda degerlendirmektedir ve 0 kotii saglik durumunu
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gosterirken, 100 iyi saglik durumuna isaret ecmektedir. Bu ¢ercevede
alt dlceklerde puanlarin ne anlama geldikleri Tablo 1'de verilmistir.
Olgegin degisimi 6lgmede duyarli oldugu da gosterilmistir (17).
Olcegin Tiirke formunun uyarlama caligmasi romatizma
hastali§1 olanlar iizerinde yiiriitiilmiistiir (18). Giivenilirlik
caligmalarinda her bir alt 6lgek i¢in Cronbach alfa katsayis:
hesaplanmigtir ve 0,7324-0,7612 arasinda elde edilmistir. Madde-
toplam puan korelasyon katsayilari da her bir alt 6l¢ek icin ilgili
maddelerle ayr1 ayr1 hesaplanmustir. Fiziksel fonksiyonda 0,4712-
0,7348 arasinda, sosyal fonksiyonda 0,8353-0,8445 arasinda,
emosyonel rol kisitlamasinda 0,6539-0,8257 arasinda, fiziksel
rol kisitlamasinda 0,6883-0,9034 arasinda, aZrida 0,7887-

0,8872 arasinda, mental saglikta 0,6893-0,7815 arasinda, vitalite
de (enerji) 0,6167-0,7943 arasinda ve sagligin genel olarak
algilanmasinda 0,5690-0,7812 arasinda bulunmugtur. Maddelerin
ait olmadiklart alt lgeklerin toplam puanlariyla korelasyonlari,
ait olduklar: 6l¢eklerle bulunanlara gére daha diisiik diizeyde elde
edilmistir. Gegerlilik icin KF-36'nin yaninda Nottingham Saglik
Profili (NSP) kullanilmigtir. Olgegin multitrait-multimethod
matriks tablosu asagida verilmistir. Tablo 5’de goriildiigii gibi,
her iki ol¢egin benzesen alt 6lgekleri arasindaki korelasyonlar
benzesmeyenlerden elde edilen korelasyonlara gore daha yiiksektir.

SF-36 aragtirmacilarin kullanimina ticretsiz olarak aciktir ancak
ticari hedef ve sonucu olan aragtirmalarda (6rnegin ilag aragtirmalari)

Tablo 1. WHOQOL-100 ve WHOQOL-Bref Boyut ve Alt-boyutlari

WHOQOL-100 (Boyut ve Alt-boyutlar)

WHOQOL-Bref (Boyutlar1)

Bedensel Alan

Agr1 ve rahatsizlik

Canlilik ve bitkinlik

Uyku ve dinlenme
RUHSAL ALAN

Olumlu duygular
Diistinme, 6grenme

Benlik saygisi

Beden imgesi

Olumsuz duygular
Bagimsizlik Diizeyi
Hareketlilik

Gundelik isleri yurtitebilme
flaclara / tedaviye bagim
Calisabilme giicti

Sosyal Iliskiler

Diger kisilerle iliskiler
Sosyal destek

Cinsel yasam

Cevre

Fiziksel gtivenlik

Ev ortamu

Maddi kaynaklar

Saglik hizmetleri ve sosyal yardim: Ulasilabilirlik
Yeni bilgi / beceri edinme
Dinlenme bos zaman
Fiziksel cevre

Ulasim

Kisisel Inang

Genel Saglik ve Yasam Kalitesi alt boyutu*
Sosyal Baski alt boyutu (U)

Bedensel Alan

Agr1 ve rahatsizlik
Canlilik ve bitkinlik

Uyku ve dinlenme
Hareketlilik

Glndelik isleri yurtitebilme
Mlaclara / tedaviye bagim
Calisabilme gticti

Ruhsal Alan

Olumlu duygular
Diisinme, 6grenme
Benlik saygist

Beden imgesi

Olumsuz duygular

Kisisel inanclar

Sosyal Tliskiler

Diger kisilerle iliskiler
Sosyal destek

Cinsel yasam

Cevre

Fiziksel gtivenlik

Ev ortamu

Maddi kaynaklar

Saglik hizmetleri ve sosyal yardim: Ulagilabilirlik
Yeni bilgi / beceri edinme
Dinlenme bos zaman
Fiziksel cevre

Ulasim

Sosyal Baski (U)

Genel Saglik*

Genel Yasam Kalitesi*

*Boyut skorlamasinda kullanilmaz; U:Ulusal soru (Sadece Tirkiye stirimiinde kullanilir)
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olcegi gelistiren Quality Metric sirketinden izin almak, hatta bu
aragtirmaya yonelik telif 6demek gerekli olabilmektedir.

SF-36 kullanilarak nérolojik hastaliklarda yapilmis ¢ok sayida
aragtirma bulunmaktadir ve derginin diger boliimlerinde pek ¢ok
ornek verildiginden yeni 6rnekler verilmemistir.

Ayrica SF-36'nin maddelerinden tiiretilerek SF-12 ve her bir
alt olcekten birer madde alarak hazirlanan SF-8 de kullanimda
bulunmaktadir(19).SF-36’n1n giivenilirvaryansin %85 ini yakalamas:
ve i¢inden se¢ilen 12 maddenin ise bu orant %90’a gikarmasiyla daha
kisa ama daha giivenilir bir formu olarak ¢aligtlmigtir. Tipkt SF-36
ile oldugu gibi yine sekiz alt alanda degerlendirme saglamakta ve
yine ruhsal ve fiziksel boyut puanlari vermektedir. Kisa, pratik olarak
kullanima olanak saglayan ama 6l¢timde herhangi bir eksiklige neden
olmayan bir 6l¢ek olusturulmustur. SF-12’nin Tiirkge i¢in uyarlama,
glivenilirlik ve gegerlilik ¢aligmas: yapilmamustir.

Ayrica SF-36  ic¢in Tiirk toplumunda norm puanlar
hesaplanmigtir ve agagidaki tabloda verilmistir (Tablo 6) (20).

Nottingham Saglik Profili (NSP)

Kisinin kendisinin algiladigi saglik durumunu fiziksel,
emosyonel ve sosyal agilardan 6l¢meyi amaglayan jenerik bir genel

saglik durumu (saglikla iligkili yagam kalitesi) dlgegidir (21). Alu
alanda yagam kalitesini degerlendiren, evet/hay1r seklinde cevaplanan
38 maddeden olusan bir olgektir. NSP bir kendini degerlendirme
olcegidirve 6alt 6lgekten olugmaktadir; enerjidiizeyi, agr1, emosyonel
tepkiler, uyku, sosyal izolasyon ve fiziksel hareketlilik. NSP’de daha
diisitk puan daha yiiksek saglik diizeyini gostermektedir. Uyku ve
agr1 boliimlerinin olmasi dlgegin avantajlaridir. Agir bozukluklar:
olan hastalarda taban etkisinin olmas: ise dezavantajidir.

Olcegin Tiirkce formunun giivenilirlik ve gegerlilik ¢alismast
romatizma hastali31 olanlar {izerinde yirtutilmistir (22).
Buna gore 6lcegin Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayisi 0,87,
test-yeniden test giivenilirligi 0,88 olarak elde edilmigtir. Bu
hasta grubu tizerinde NSP Saglik Degerlendirme Anketiyle iyi
diizeyde korelasyon gostermistir. Ayni zamanda hastalarin siddet
diizeylerini de iyi ayirt ettigi saptanmustir. Olgege ulagmak icin
Tiirkce formunun uyarlama caligmasini yapan Prof. Dr. Ayse
Kiigiikdeveci ile temasa gegilmesi gereklidir.

Hastalik Etki Profili

Genel saglik anketleri iginde en sik kullanilani olup, saglik
durumunda farkli zamanlarda ve farkli gruplarda degisikliklerin
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Tablo 5. SF-36’n1n alt 6l¢eklerinin puanlamasinin anlamai (15)

Alt Olgekler

Diisiik Puan

Yiiksek Puan

Fiziksel fonksiyon

Rol kisithiliklari-fiziksel

Sosyal Fonksiyon

Agr1

Mental saglik

Rol kisitliliklari-emosyonel

Vitalite

Sagligin genel algilanmasi

Yikanma ve giyinme dahil tim
fiziksel etkinlikleri yerine getirmede
kisithilik

Fiziksel sagligin bozulmasinin
sonucu olarak iste ya da diger
glnliik etkinliklerde sorunlar

Fiziksel ve emosyonel sorunlara bagli
olagan toplumsal etkinliklerde asiri
ve stk kesinti olmast

Asint siddetli ve kisitlayict agri

Strekli sinirlilik ya da depresyon
duygulari

Emosyonel sorunlarin sonucu iste
ya da diger glnlik etkinliklerde
sorunlar

Stirekli yorgun ve bitkin hissetme

Sagliginin kot olduguna ve giderek
kotuilesecegine inanma

En zor olanlar dahil tim fiziksel
etkinlikleri herhangi bir kisitlilik
olmaksizin yerine getirebilme

Fiziksel saglik olarak iste ya da diger
gunliik etkinliklerde sorun olmamast

Fiziksel ya da emosyonel sorunlara
bagli kesinti olmaksizin olagan
toplumsal etkinlikleri ytrtitme

Agr1 olmamasi ya da agriya baglt
kisithilik olmamast

Surekli sakin, mutlu ve rahat
hissetme

Emosyonel sorunlara bagli iste ya
da diger gtinliik etkinliklerde sorun
olmamast

Suirekli canli ve enerjik hissetme

Sagliginin miikemmel olduguna
inanma

(15) Ware JE, Sherbourne CD. The MOS 36-item Short-Form Health Survey (SF-36). I. Conceptual framework and item selection. Med Care 1992; 30: 473-483'den
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Ozet

Multipl Skleroz, geng yaslarda ortaya ¢ikan, oziirliiliik olugturan, mesleki ve sosyal yasamda kayiplara neden olan, sonug olarak yagam kalitesini ¢ok etkileyen kronik
bir hastaliktir. Yasam Kalitesi (YK) caligmalari ve gelistirilen YK &lgekleri goreceli olarak bir¢ok nérolojik hastaliktan daha fazla olsa da giinliik pratikte yeterince
yer bulamamistir. Ulkemizde de durum diinyadan farkli degildir. Halbuki bireyin yagamdaki temel hedefi beklentileri dogrultusunda YK'ni yiikseltmektir. O
halde bilimin ve saglik hizmeti sunucularinin da nihai hedefi hastanin saglikla ilgili YK'ni arttirmak olmalidir. Bu derlemede multipl sklerozda YK c¢aligmalari
ve olgekleri gozden gegirilerek okuyucuya bir bagvuru kaynag1 olusturmak amaglanmustir. (Tiirk Néroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say: 1:18-23)

Anahtar Kelimeler: Multipl skleroz, yasam kalitesi, yasam kalitesi 6lcekleri

Summary

Multiple Sclerosis is a chronic disease which emerges in early ages, causes disability and difficulties in psychosocial life resulting impairment of quality of life.
The quality of life studies and quality of life measurements couldn’t find their deserved places in daily practice even though it is more practiced in MS than other
neurological disorders. In our country it is also similar to the rest of the world. However in daily life, the basic goal of individuals is to increase their quality of
life according to their expectance. Under these circumstances the ultimate goal of science and health care workers should be toward increasing the health-related
quality of life of the patient. In this review, it is aimed to provide a source for readers by re-evaluating the studies and measurements of quality of life in Multiple

Sclerosis. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:18-23)
Key Words: Multiple sclerosis, ouality of life, quality of life scales

Giris hasta baglangicta aralikly, ilerleyen yillarda siirekli olarak YK’nin
bozulmas: durumu ile karst kargiya kalmaktadir. Sik goriilen

Tiim hastaliklar az ya da ¢ok Yasam Kalitesi’ni (YK) etkilese motor, denge, koordinasyon, gorme, duyu, konusma, sfinkter,

de yeti kayb: olusturan, gen¢ yaslarda ortaya cikan ve kronik beceri, kognisyon, seksiiel fonksiyonlarla ilgili bozukluklar ve agirt
seyirli hastaliklarin YK’ni bozma riski ve orani ¢ok daha yiiksektir. yorgunluk, yeti kaybina neden olmaktadir. Hasta, hastalik yiikii

Food and Drug Administration (FDA) (1) ve European Medicines disinda, is-ekonomik kayip, statii kaybi, es kaybi gibi YK'ni en az
Agency (EMEA) (2) kronik hastaliklarda YK lgeklerinin saglik kayb1 kadar etkileyen diZer sosyal kayiplarla da karg1 karsiya
kullanimini tegvik etmektedir. MS, bu ozelliklerin hepsini kalmakreadir. Ustelik hastalik seyrini yavaglatmaya ve ziirliiliigii
tagimast nedeni ile YK’ni en ¢ok etkileyen hastaliklardan biridir. geciktirmeye yonelik tedavi yontemleri varsa da MS heniiz tam
Klinik seyir olduk¢a genis bir yelpazeye sahipse de her MS’li tedavi edilebilir bir hastalik degildir. Biitiin bunlarin yol a¢tig:

Yazisma Adresi/Address for Correspondence: Dr. Hatice Mavioglu, Celal Bayar Universitesi Tip Fakiiltesi, Noroloji Ana Bilim Dali, Manisa, Tiirkiye
E-posta: hmavioglu@gmail.com
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psikolojik sorunlar YK’'ni bozan ek bir faktdr olarak tabloya
eklenmektedir.

MS’li  hastalarinin  takibinde ve
degerlendirmede hastalik ve oziirliilik olgekleri kullanimi 6n
plandadir. Ancak bu 6lgeklerin hastaligin YK tizerine etkisini
tam olarak yansitmamasi, ek olarak MS tedavisinde kullanilan
ilaglarin ¢ogunun YK’'ni olduk¢a bozan yan etkilerinin olmas:
MS'li hastalarin takibinde YK o&l¢eklerinin kullanilmasini gerekli
kilmaktadir. Son yillarda YK kavramininin 6neminin anlagilmast,
MS hastalarinin ve tedavinin takibinde YK &lgeklerinin de
kullanilmasini ve hastalarin YK’ni arttirmaya yonelik projelerin
geligtirilmesini saglamistir. “Clinical Trials” kayitlarinda 2012
yili sonuna kadar MS'de YK ile ilgili 118 ¢alisma bildirilmesine
kargin halen giinlitk pratikte YK 6l¢eklerinin kullanimi olmasi
gerekenin altindadir (3). Ulkemizde de MS'de YK ve olgekleri
ile ilgili yayinlanmig caligmalar bulunmakla birlikte geligmis
iilkelerin de gerisindedir. MS'le ilgilenen nérologlarin bu konuda
bir an once gerekli caligmalari yapmasi ve projeler iiretmesi
sorumluluklari icerisindedir.

tedavilerin  etkilerini

Ms’de Kullanilan Yagam Kalitesi Olcekleri

MS’li hastalari i¢in hem genel (jenerik) (4-19) hem de MS i¢in
geligtirilmig (20-29) 6zgiil YK 6l¢ekleri kullanilmaktadir (Tablo 1,
2). Genel olgekler farkls hastalik popiilasyonlarini karsilagtirmay:
saglasa da hastaliga 6zgiil olcekler kadar duyarl: degildir. Hastalik
icin ¢ok 0zel olan problemleri kapsamayabilirler. MS’e ozgiil,
saglikla ilgili YK 6lceklerinden 3’ genel olgek iizerine MS'e
ozgiil boliimlerin eklenmesi ile olugturulmustur (20,21,24). Short
form 36’dan (SF-36), MS Quality of life 54 (MSQOL-54) (20) ve
MS Quality of Life Inventory (MSQLI) (21), Functional Assesment
of Cancer Therapy-general versiondan (FACT-G) ise Functional
Assesment of MS (FAMS) (24) gelistirilmistir. Digerleri ise
dogrudan MS’e 6zel gelistirilmigtir. Bunlardan MSQOL-54
(20), MSQLI (21) ve Multiple Sclerosis International Quality of
Life questionnaire (MusiQoL) (23) en sik kullanilan 6lceklerdir.
MusiQoL, MSQOL-54 ve Leeds Multiple Sclerosis Quality of
Life scale (LMSQoL) olgeklerinin Tiirkge gegerlilik, giivenilirlik
calismalari yapilmigtir (23,30-32).

Genel Yk Olgekleri ile Yapilan Ms Calismalari

SF-36 (33), MS hastalarinda YK’ni 6l¢mede en sik kullanilan
jenerik olceklerden biridir (4-8). Bircok MS ozgiil olcek
geligtirilmesine ragmen en yeni ¢aligmalarda bile kullanildig:
goriilmektedir (5,6). Ulkemizde de bu &lgekle yapilan MS-
YK caligmalari vardir. Tanriverdi ve ark., MS'lilerde YK’nin
yorgunluk ve depresyonla iligkisini aragtirmuslar, hastalarda
YK’nin diisiik oldugu, siddetli yorgunluk ve depresyonun YK’ni
etkiledigini saptamiglardir (7). Goris ve ark. ise MS’li kadinlarda
seksiiel disfonksiyon ve iiriner inkontinansin YK iizerine etkisi
aragtirmig, triner inkontinansli kadinlarda YK’nin disikk ve
seksiiel disfonksiyonun fazla oldugunu gézlemiglerdir (8).

SF-12 de (34) MS'li hastalarin YK’ni degerlendirmede
kullanilmigtir. Janzen ve ark. 5 yil boyunca MS'lilerin saglikla
iligkili YK degisimlerini SF-12’nin fiziksel ve mental alt testleri
ile izlemisler, %40’1nda bozulurken daha ¢ogunlugunda stabil
kaldigint gozlemislerdir (9).

EQ-5D (35): Kohn ve ark., MS’lilerde EQ-5D ve iki hastalik
olcegi kullanarak EQ-5D igin klinik olarak minimal anlamls
farkt aragtirmiglardir (10). Reese ve ark., MS’li hastalar1 EQ-
5D, oziirliilikk, yorgunluk, fonksiyonel, depresyon olcekleri
ile izledikleri bir caligmada, hastalarin YK’nin belirgin diisiik
oldugunu 12 aylik takipte ise anlamli bir degisiklik olmadiZin:
saptamiglardir (11).

WHOQOL BREEF (36): Jovanovic ve ark., WHOQOL-BREF
ve WHOQOL-DIS 6l¢eklerini kullanarak, omurilik yaralanmast,
miiskiiler distrofi, MS ve serebral palsi hastalarinda YK’ni birbiri
ile karsilastirmiglar, MS’lilerde fiziksel fonksiyonlar1 diger
hasta gruplarindan, psikolojik fonksiyonlar ise ayni zamanda
kontrollerden farkli bulmuglardir (12). Kaya ve ark. bu &lgekle
MS’de YK’nin depresyon, anksiyete, fiziksel oziirliiliik ve hastalik
stiresi ile iligkisini aragtirmis, depresyon ile YK’nin tiim alanlari,
anksiyete ile fiziksel saglik, psikolojik saglik ve sosyal iligkiler
arasinda iligki saptamiglardir (13). Hastalik siiresi ve yeti yitimi ile
YK arasinda negatif iligki bulunurken, doktorun degerlendirdigi
fiziksel 6ziirliilitk skoru ile YK iligkili bulunmamigtir.

NHP (37): NPH olgegi kullanilarak sekonder progressif
MS'lilerle yapilan bir ¢aligmada, hastalarin toplam ve tiim alt

Tablo 1. MS’te kullanilan Genel YK 6lcekleri

Medical Outcome Study 36-Item Short Form Health Survey
(SF - 30)*

12-item Short Form Health Status Survey (SF-12)*
EuroQol-5D (EQ-5D)*

World Health Organization Quality of Life-BREF (WHOQOL-
BREF)*

Nottingham Health Profile (NHP)*
Sickness Impact Profile (SIP)
Satisfaction with Life Scale (SWLS)
Life Satisfaction Questionaire (LSQ)
Health Utilities Index (HUD
Quality of Life Index (QLI)

*Turkee gecerliligi calisilmistir

Tablo 2. MS’de kullanilan 6zgiil YK ol¢ekleri
MS Quality of life 54 (MSQOL-54)*
Leeds Multiple Sclerosis Quality of Life scale (LMSQoL)*

Multiple Sclerosis International Quality of Life
questionnaire(MuSIQoL)*

MS Quality of Life Inventory (MSQLI)
Functional Assesment of MS (FAMS)

Hamburg Quality of life Questionnaire in Multiple Sclerosis
(HAQUAMS)

MS Impact Scale (MSIS-29)
Quality of life Index- Multiple Sclerosis (QLI-MS)
Disability and Impact Profile (DIP)(Lankhorst 1996)

RAYS
*Tirkce gecerliligi calisimistir
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YK skorlarinin kontrollerden kotii oldugu, yorgunluk, EDSS ve
kol index skorlarinin artmasi ile skorlarin daha da kotiilestigi
bildirilmigtir (14).

SIP (38): Hoogs ve ark., depresyondan daha az etkilenen SIP’t
kullanarak yaptiklar: ¢aligmada kognitif bozulmanin YK’nin hem
biitiiniinii hem de fiziksel ve psikososyal alt alanlarini etkiledigini,
oziirliiligiin ise sadece fiziksel alt alan: etkiledigini saptamiglardir
(15).

SWLS (39): Lucas-Carrasco ve ark. bu 6lcegin Ispanyolca
stirimiiniin MS’lileri degerlendirmede gecerli ve giivenilir bir
olgek oldugunu ve depresyon ve oziirliiliigiin YK iizerine etkisini
ayirdetme duyarliliina sahip oldugunu bildirmislerdir (16).

Ms’ye Ozgiil Yasam Kalitesi Olgekleri ve Yapilan
Calismalar

MSQOL54: 1995°te Vickrey ve ark. tarafindan gelistirilen
bu 6lgek, SF-36’dan geligtirilen ilk MS 6zgiil YK 6lgegidir (20).
Cogunlukla likert tipi olmak iizere elli dort sorudan olusan bu 6lcek,
SF-36’ya MS’ye 6zgii sorunlara iligkin 18 sorunun eklenmesiyle
olusturulmugtur. MSQL54, bilesik fiziksel ve bilesik mental saglik
olmak {izere 2 ana grup, 12 alt grup ve 2 bafimsiz maddeden
olugmaktadir. SF-36’dan aynen alinan maddeler; emosyonel iyilik,
saglik algist, fiziksel fonksiyonlar, emosyonel rol kisitliliklari ve
fiziksel rol kisitliliklaridir. Enerji-yorgunluk, agri, sosyal fonksiyon
boliimleri SF-36'nin  maddeleri degistirilerek olugturulmugtur.
Ayrica kognitif fonksiyon, saglik stresi, cinsel fonksiyon ve
biitiiniiyle YK olmak iizere MS'ye 6zel 4 ana madde eklenmistir.
Olgekten alinan puanlar 0 ile 100 arasinda degisir. Skorlanmasi biraz
karigiktir. Yiiksek puan YK'nin iyi oldugunu gistermektedir. Bircok
dilde gecerliligi sinanmistir. Bu nedenle ¢aligmalari kargilagtirmada
ve ¢ok uluslu caligmalarda kullanimi uygundur. Belirgin tavan ve
taban etkisi olmasi, oziirliligi yiliksek hastalarda duyarliliZinin
diisitk olmasi dezavantajlaridir. Kapsamli  bir degerlendirme
sunmakla birlikte gorme fonksiyonu, mesane ve barsak sorunlari
konusundaki yetersizligi de formun diger eksikleridir.

Tiirk toplumunda da gecerli oldugu Idiman ve ark. (30)
ve Tilek (31) tarafindan gosterilmistir. Idiman ve ark.’nin
calismasinda olgegin hastalar tarafindan kolay anlagildigi, yaklagik
30 dakikada dolduruldugu, diger bir¢ok toplumda ki gibi cinsel
sagliga iligkin sorularin ozellikle kadin hastalar tarafindan bog
birakildig: belirtilmekeedir. Oziirliiliik 6lgegi EDSS'nin fiziksel
saglik algisi ile daha belirgin olmak iizere hem fiziksel hem de
mental komponent ile iligkili oldugu saptanmistir. Tiilek’in
caligmasinda ise cinsel saglik sorulari dahil olmak tizere tiim
sorulara yanit alinabilmistir. Bu ¢alismada i¢ tutarlilik bilesik
fiziksel saglik icin 0,94, bilesik mental saglik icin 0,89 olarak
orijinal ¢aligmaya benzer sekilde oldukga yiiksek bulunmustur.

Ozakbas ve ark. WHOQOoL-BREF-TR ile MSQoL-54’ii
kargilagtiran bir ¢aligmada, MSQol-54’iin YK’ni degerlendirmede
hem atak hem de remisyon déneminde jenerik Slgege gore daha
giivenilir oldugunu bulmuglardir (40). Ulkemizden bir bagka
caligmada MS'lilerde en ¢ok serebellar ve piramidal fonksiyon
bozukluklarinin YK’ni etkiledigi gosterilmigtir (41). Bir diger
caligmada MS atak tedavisinden sonra MSFC, EDDS ve MSQOI-
54’tin diizelmeyi gosterdigi, MSQoL-54’iin her iki oziirliiliik
olgegi ile de korele oldugu ancak MSFC'nin hasta tarafindan
algilanan hastalik siddetini daha iyi yansittig: bildirilmigtir (42).
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MSQLI: Amerikan MS Dernegive MS Merkezleri Konsorsiyumu
destegi ile Fischer ve ark. tarafindan geligtirilmigtir (21). Bu da
SF-36’dan tiiretilmig bir dl¢ektir ancak ek sorular yerine Modifiye
Fatigue Impact Scale gibi daha once gecerlik ve giivenirlik
caligmalar: yapilmig olan dokuz semptom olgegi eklenmigtir.
Olgegi gelistiren uzman panelinde MS alaninda uzmanlagmis
saglik profesyonellerinin yaninda hasta ve hasta yakinlarina da yer
verilmigtir. On alt baglikta toplanmis 138 maddeden olugur. Bu
nedenle uygulanmasi daha uzun siire alir ve dezavantaj olusturur.
Ancak semptom skalalarinin kisa versiyonlarinin kullanilmasi
durumunda soru sayist 80’e diigmektedir. Likert tipi sorulardan
olusan bu olcekte, fonksiyon skalalarinda yiiksek puan iyi YK
anlamina gelirken semptom skalalarinda yiiksek puan kotii YK'ni
gostermektedir (21,43). Daha yagli MS hastalarinda ve kognitif
bozuklugu olan MS hastalarinda da gegerliliginin sinanmis
olmasi avantajidir (44,45). Ayrica MS’e 6zgii bircok fonksiyon
bozuklugunu degerlendiriyor olmas: ve uygulamadaki esneklik
avantaj olusturmaktadir. Bir¢ok ilag caligmasinda kullanilmigtir.
Tiirk toplumunda gegerlilik ve giivenilirligi caligitlmamustir.

LMSQOL: LMSQOL, Ford ve ark. tarafindan toplumda
yasayan MS hastalar: ile yapilan odak grup toplantilar: sonucunda
gelistirilmigtir (22). MSQL-54 ve diger bazi YK &l¢eklerini
daha ¢ok saglik durum anketi olarak degerlendiren yazarlar,
bu olgeklerden farklt olarak bozukluk-dizabilite-handikap
yerine esenlik (well-being) kavramina odaklanan bir soru formu
hazirlamiglardir. Aile iligkileri, yalnizlik, dig goriinis, sagliga
iligkin endigeler, diger kisilerin tutumlari, yorgunluk, enerji ve
gelecek konularindan olugan 8 maddeden olugmaktadir. Dortlii
likert tipindeki 6lgek tek bir faktdr yapisina sahiptir (alt boyutu
yoktur). Olcekten O ile 24 arasinda puan elde edilir. Yiiksek
puan kotii YK'ni gostermektedir. Tavan ve taban etkisi sorunu
bu 6lcekte madde sayisi 8’e diisiiriilerek giderilmistir. Olgegin en
onemli 6zelligi kisa ve pratik olmasidir. Ancak 6l¢ek kisaltilirken
YK'ni etkileyebilecek bir¢ok madde ¢ikarildigindan bunlarin da
hastaya ayrica sorulmasi tavsiye edilmektedir.

Olcegin Tiirkce gecerlik ¢alismasi Akbiyik ve ark. tarafindan
yapilmigtir (32). Tiirk¢e formunun Cronbach alfa degerleri ve
test-tekrar test korelasyon katsayilari kabul edilebilir diizeydedir.
Yazarlar olgegin giinlitk pratikte rahatlikla kullanilabilecegini
belirtmis ancak dlcege uyku ve istah gibi fiziksel sagliga iliskin
sorunlarin da eklenmesini ve daha biiytik bir grupta ¢aligtlmasin:
onermiglerdir.

MusiQoL: Norolog, hasta ve saglik ekonomistlerinin isbirligi
ile yenilerde geligtirilen MusiQOL'un gecerliligi, Tiirkiye'nin de
icinde bulundugu 20 iilkede, 14 dilde ¢aligtlmistir (23). Dokuz alt
baglikta toplanmis 31 maddeden olugmaktadir. Bunlarin 2 tanesi
MSQOL-54 ve MSQLI'de bulunmayan semptomlar ve psikolojik
iyilik alt bagliklaridir. MusiQoL’tiin RRMS, SPMS, PRMS ve
klinik izole sendromlu hastalarda gecerli oldugu gosterilmistir.
I¢ tutarliligs, test-tekrar test tutarliligi ve tekrarlanabilirligi
yiiksektir. Puan 0-100 arasindadir ve yiiksek puan iyi YK’ni
gosterir. Hasta tarafindan bildirilen ve hekim tarafindan tespit
edilen saglikla ilgili degisikliklere hassas bulunmusgtur. Giinliik
yasam aktiviteleri (GYA) ve psikolojik olarak iyi hissetme alanlar:
ozellikle saglik durumundaki iyilesme ve kotiilesmeye duyarlidir.
GYA ve semptomlar EDSS ile korele, digerleri degildir. Bu
da olcegin oziirliiliikten fazlasini 6l¢tiigiinii gosteriyor olarak
yorumlanmaktadir. Gegerliliginin bir¢ok dil ve kiiltiirden, ¢ok
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sayida hasta ile calisilmasi, gelistirilirken hasta goriigiiniin de
alinmast, duygusal ve seksiiel yagama ait sorularin eklenmesi, kisa
siirede uygulanabilir olmast avantajlaridir. Bazi alanlarda tavan
etkisinin olmasi ve az caligma yapilmis olmasi ise dezavantajlaridir.

Tiirkiye’den MusiQoL ile yapilmig ve yayinlanmig ¢aligmalar vardir
(46-48). 1diman ve ark. Hafif 6ziirliiliigii olan MS'lileri bu dlgekle
2 yil izlemigler, YK puanlarinda bir degisiklik saptamamiglar ve
erkeklerde puanlari daha yiiksek bulmuglardir (46). Ertekin ve ark. ev
egzersizleri verilen hastalarda EDSS'de degisiklik olmazken MusiQoL
puanlarinin artai@int bildirmiglerdir (47). Bakar ve Mavioglu'nun
caligmasinda MusiQoL, MSFC ve EDSS gibi 6ziirliiliik 6lcekleri ile
zayif bir korelasyon gosterirken, Hamilton depresyon ve yorgunluk
siddet 8lcek skorlari ile orta diizeyde korelasyon gostermistir (48).
Mini Mental Test skorlari ile bir korelasyon gozlenmemigtir. Bu dlgek,
giinliik pratikte kullanilmas: uygun bir 6lgek gibi goriinmektedir.

FAMS: Cella ve ark. tarafindan Functional Assessment of
Cancer Therapy-General’dan (FACT-G) gelistirilen bu 6l¢ek 59
maddeden olugmaktadir (24). Mobilite, semptomlar, duygusal
iyilik, genel durum, diisiince/yorgunluk, aile/sosyal iyilik olmak
tizere alt1 alt olcekten olusur ve sorulardan 44’ti puanlamaya
alinir. Her bir sorunun son 7 giin i¢indeki durum gozoniinde
bulundurularak cevaplanmast istenmektedir. FAMS, MS’nin
psikososyal yoniinti irdeleme agisindan daha iistiin goriinmektedir.
Ancak; gorsel islevler, mesane-barsak iglevleri ve biligsel islevler
agisindan yetersizdir.

Mowry veark. FAMS’1 kullanarak MS’de saglikla iligkili YK'nin
beyaz cevher lezyonlari ve atrofi ile iligkili oldugunu saptamiglardir
(49). Tiirkge gecerlilik ve giivenilirlifi ¢aligilmamigtir. Ama
Soyuer ve ark. FAMS’t kullanarak MS’'de YK tiizerine yorgunluk
ve yetersizligin etkisini aragtirmislardir (50). Yorgunluk gosteren
grupta YK skorlari daha bozuk ve yorgunluk ve yeti kaybi FAMS
total ve alt grup skorlari ile iligkili bulunmustur.

HAQUAMS: Bu ol¢ek Gold ve ark. tarafindan FAMS ve
SF-36'dan  bazi maddeler alinip, yeni maddeler eklenerek,
Almanca olarak gelistirilmis ve heterojen bir MS hasta grubuna
uygulanmigtir (25). Otuz sekiz maddeden olugan testin 28
maddesi MS’de saglikla iligkili YK’'nin temel yansiticilari olan ve
hesaplamaya temel olusturan 5 alt baglikta toplanmigtir. Bunlar;
yorgunluk/diigiince, alt ekstremite mobilitesi, iist ekstremite
mobilitesi, sosyal fonksiyon ve duygu durumdur. Yiiksek puanlar
kotii YK'ni gostermektedir. Total skor iginde hesaplanmayan
diger 10 madde ise, mesane-barsak ve seksiiel fonksiyonlari, duysal
semptomlari, 3 ana semptomu, gormeyi, hastaligin 1 yil ve 4 hafta
onceye gore hali hazirdaki durumunu ve hastaya gore oziirliiliik
durumunu degerlendirmektedir. Testin gegerlilik ve giivenilirlik
parametreleri oldukg¢a iyi bulunmugtur. Testin total ve alt test
skorlar: hastalar1 hastalik siddeti, kognitif bozukluk ve affekeif
semptomlarina gore ayirt ecmistir. Higbir alt testte taban ve tavan
etkisi goriilmemigtir. Uzun form ile ¢ok iyi korelasyon gosteren 5
maddelik kisa bir form da gelistirilmistir.

QLI-MS: Ferrans ve Powers tarafindan geligtirilmistir
(26). Bir jenerik formu, MS'yi iceren 6 da ozgiil formu vardir.
Herbirinde 35 soru olan 2 bolimii mevcuttur. Birinci boliimde
hastaya yasamlarinin farkli alanlarindan memnuniyetleri ve
memnuniyetsizlikleri sorulurken, 2. boliimde bunlarin kendisi
agisindan Onemi sorgulanmaktadir. Yanitlar 6 puan iizerinden
degerlendirilir. Uzun olmasi ve hastalarla ¢ok iyi kooperasyonu
gerektirmesi dezavantajidir.

DIP: Lankhorst ve ark. tarafindan gelistirilmis bir 6l¢ektir (27).
Kendi kendine uygulanan, yeti kaybini ve bunun hasta iizerine
etkisini degerlendiren 2 paralel soru setinden olugan 2x39 maddelik
bir testtir. Profil agirlagtirilmig skor ile belirlenmektedir. Bu
calismada hastalarda yiirlime, ev temizleme, ¢aligma ve kayiplarla
ilgili tizintli duyma skorlarinda %50’den fazla diistis saptanmigtur.
YK maddelerinin cogunda major bozukluk ve bazi skorlar Romatoid
artritli ve spinal kord hasarli hastalardan daha kétii bulunmugtur.

MSIS: Hobart ve ark. tarafindan gelistirilen bu 6l¢ek, hastalarin,
otdrlerin goriigii alinarak ve literatiir taranarak dizayn edilmigtir
(28). Yirmi maddeden olusan fiziksel ve 9 maddeden olusan
psikolojik bolimleri vardir. Skor toplamlart 0-100 puanlama
sistemine cevrilir. Son 2 haftay: degerlendirir. Yiiksek puan kotii
YK’ni gosterir. I¢ tutarliligi, test-retest tutarliligi, degiskenligi,
yanithiligi iyi, tavan ve taban etkisi diigiik bulunmugtur. Bu
ozellikleri ile klinik galigmalar ve epidemiyolojik arastirmalar i¢in
uygun bir 6l¢ek oldugu yorumu yapilmigtir.

RAYS: Rotstein ve ark. tarafindan gelistirilmis kendi kendine
uygulanan bir olcektir (29). Fiziksel, Psikolojik ve Sosyal-Ailesel
olmak iizere 3 alt testi olan 6lcegin her bir alt testinde 1-4 arasi
skorlanan 15 madde vardir. Uygulamadan onceki 1 haftay:
degerlendirir. Yiiksek skorlar kotii YK'ni gosterir. Testin ig
tutarliligr yiiksek, ayirdediciligi ve SF-36 ile korelasyonu anlamli
bulunmustur.

MS'de farkli YK o6lgeklerini kiyaslayan c¢aligmalar da
yapilmistir. Bunlardan Learmonth ve ark.’nin yaptig1 calisgmada
SWLS, LMSQOL, SF-12 ve MISIS-29 6lgekleri karsilagtirilmigtir
(51). MSIS-29 fiziksel boliimiiniin en iyi test-retest tutarlilifina
sahip oldugu, SF-12’nin ise en diisiik standart hataya sahip oldugu
ve saptanabilir en kiiciik degisikligi en iyi saptayan test oldugu
gbzlenmistir.

Diger Olgekler

Son olarak daha yeni gelistirilmig, bir kismi YK baslig1
tagtmayan, gozden gegirmelerde heniiz listelere girmeyen ancak
yine de sozii edilmeye deger, MS’de YK’ni 6l¢cen diger 6lgeklere de
kisaca deginilecektir.

YK olceklerinin en onemli sorunlarindan biri, uzunlugu
nedeniyle rutin pratikte kullanmaya elverisli olmamalaridir. Bu
sorunu agmak iizere kisa formlar olusturulmaya caligilmakeadir.
Bunlardan biri Devy ve ark. tarafindan geligtirilen MS’ye 6zgiil
saglikla iligkili YK o6l¢egidir (52). On sorudan olugan ve iig¢ alt
boyutu olan bu YK 6l¢eginin psikometrik 6zellikleri galisilmigtir,
glinliik pratikte kullanilmasi 6nerilmektedir.

Uluslararast MS Hemsireleri Organizasyonu adina Gulick ve
ark. tarafindan MS’li hastalarin kendi saglik durumlarini izlemeleri
icin "Multipl Skleroz Izlem Olgegi" (Monitoring My Multiple
Sclerosis) gelistirilmigtir (53). Yirmi alti maddeden olusan bu
olcegin fiziksel durum (10 madde), iliskiler (8 madde), enerji (3
madde) ve biligsel/mental (5 madde) durumlart degerlendiren
dort  alt bolimii  bulunmaktadir.  Olgekten  alinabilecek
minimum puan 26, maksimum puan 104 olup yiiksek puan
hastalarin durumlarindan ve fonksiyonlarindan memnuniyetini
gostermektedir. Tiirkce gecerlilik ¢aligmasi da Polat tarafindan
yapilmigtir (54).

Bir diger olcek McGill Universitesinde Kuspinar ve ark.
tarafindan gelistirilen saglik degerlendirme ol¢egidir (prototype
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Preference-Based MS Index) (55). HUI, EQ-5D ve SF-6D gibi
jenerik olceklerden yararlanilarak MS’e 6zgii tercihe dayals
bir olcek olusturmak amaciyla gelistirilmistir. Hala {izerinde
caligmalar devam etmektedir. Kisa ve pratik olmas: ve rutin klinik
uygulamada kullanilabilmesi hedeflenmektedir.

Doward LC ve ark. (2009) tarafindan gelistirilen Patient-
reported outcome indices for multiple sclerosis (PRIMUS), MS’li
hastanin YK ile birlikte semptomlarini, aktivite limitasyonunu
da degerlendiren 3 olcekten olugmaktadir (56). Bu élcek MS’in
hastaya etkisini biitiinciil bir yaklagimla deZerlendirmek iizere
gelistirilmekle birlikte her bir 6lcek bagimsiz da kullanilabilir.
Yiiksek skorlar kotii YK'ni ifade etmektedir. Skorlar algilanan
hastalik siddeti, genel saglik ve depresyon semptomlari ile iligkili,
test-tekrar test gecerliligi iyi ve NHP ile orta derecede korele
bulunmustur. Bir¢ok dile adapte edildigi uluslararasi bir caligmada
da benzer veriler elde edilmigtir (57). Dilimize de adapte edilmesi
ve gecerliliginin ¢aligilmasi yararls olacaktir.

Sonug

Son yillarda bilim diinyas: hasta odakli yaklagimi hastalik
odakl: tedavinin yerine koymustur. Giinliik pratikte de hekimlerin
bu prensibi benimsemeleri kaginilmazdir. Hasta odakli yaklagimin
olmazsa olmazi hastadan saglikla ilgili YK ile ilgili geri bildirim
almaktir. Bunun i¢in YK 6l¢eklerinin de klinikde rutin kullanima
sokulmasi gerekir. Amerikan Ulusal Multipl Skleroz Dernegi,
ol¢iim araglarinin MS hastalik siirecini yansitmasi, MS’in hastay:
etkileme yollarini yansitacak bigimde ¢ok boyutlu olmasi, bilimsel
olarak yeterli olmasi, zaman i¢indeki degisikligi yansitabilecek
ozellikte olmasi gibi 6nerilerde bulunmaktadir (58). Tabi buna
kullanilacak toplum i¢gin gecerli ve giivenilir olmasi, kisa ve pratik
olmas: gibi 6zellikleri de eklemek gerekir. Ulkemizde gecerliligi
ve giivenilirligi ¢aligtlmig MS 6zgiil 6lgek sayist goreceli iyidir.
MS’le ilgilenen nérologlarin toplumumuza en uygun 6lgeklerin
tespitine yonelik caligmalar yapmasi, bu olgekleri hasta ve tedavi
takibinde kullanarak tilkemizdeki MS’li hastalarin YK ni etkileyen
faktorleri saptamast ve bunlarin ¢oziimiine yonelik projeler i¢inde
yer almast hem akademik hem de mesleki sorumlulugudur.
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Diinyada ve iilkemizde yagli niifus ve buna bagli olarak demansl: hasta sayisi giderek artmaktadir. Demans gerek hastanin gerek hastaya bakim verenin yagam
kalitesini dogrudan etkileyen kronik bir hastalik olup “Yagam Kalitesi’ (YK) bu yonii ile hastalik ilerleyisi agisindan takip edilebilir 6nemli parametrelerdendir.
hastalari ve bakim verenler i¢in gelistirilmis ¢ok sayida jenerik ve zel 6lgek bulunmaktadir. Bu 6lgeklerin bir kisminin Tiirk¢e uyarlamasi da bulunmakeadir. Bu
derlemede demansta kullanilan yagam kalitesi dlgekleri ve 6zellikleri gozden gegirilecekeir. (Tiirk Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say: 1:24-8)

Anahtar Kelimeler: Demans, yagam kalitesi, yasam kalitesi dlcekleri

Summary

The number of the patients with dementia is increasing in our country and worldwide due to increasing number of the elderly people. Dementia is a chronic
neurodegenerative disease that affects the Quality of Life (QoL) of patients and caregivers. So the QoL is an important parameter which can be followed during the
progression of the illness. There are many generic and special instruments developed to measure QOL for patients and caregivers. Some of the instruments have

Turkish versions. The QoL instruments that are used for dementia and their properties will be reviewed in this article. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20:

Suppl 1:24-8)

Key Words: Demantia, quality of life, quality of life instruments

Giris

Ulkemizde ve Diinya'da yasli niifus hizla artmakeadir. 2013
yili verilerine gbre 2023 yilinda Tiirkiye’de yagli niifus oraninin
%10,2’ye yiikselecegi belirtilmektedir (1). ‘Demografik doniisiim’
seklinde tanimlanan kiiresel yaglanma siirecine bagli olarak demansl
hasta sayist da giderek artmaktadir. 2005 yilinda yayinlanan Delphi
raporunda diinya iizerinde 24,3 milyon demansli hasta oldugu ve
her y1l 4-6 milyon yeni hastanin bu saytya kati1ldig1 belirtilmektedir
(2). Demans sendromu bellek kaybs, giinliik yasam aktivitelerinin
yiriitiilmesinde giicliikler, yargilama bozuklugu, lisan yetisinin
kayb: ve davranig bozukluklari ile gider. Demans hastalarinin
tedavisi ve bakiminda multidisipliner bir yaklagimin gerektigi

one siirtilmektedir. Son yillarda hastaliklarla ilgili kapsamli bir
degerlendirmenin geleneksel hastalik siddeti ve iglevsellik diizeyi
gibi sonlanim olgiitlerinin yani sira, hastanin 6z bildirimine
dayanan fiziksel, mental, sosyal ve psikolojik islevselligi ile ilgili
yargilarini da icermesi gerektigi diigtiniilmektedir.

Demans hastasinin giinlitk yagamini etkileyen bircok faktor
bulunmaktadir. Demans tedavisi miimkiin olan bir hastalik
olmadigindan Yasam Kalitesi (YK) hastalik ilerleyisi agisindan
takip edilebilir en 6nemli parametrelerdendir. Demans sadece
hastanin degil ayni zamanda hastaya bakim veren aile bireyleri ve/
veya bakicinin YK’ne de direk ve indirek etkide bulunmaktadir.
YK degerlendirilmesinde en ¢ok caligma yapilan ve olcek
geligtirilen kronik dejeneratif hastaliklarin baginda demans
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gelmektedir. Demansli hastalarda YK’nin degerlendirilmesi
de aragtiricilar igin ayri bir tartisma konusu olusturmakeadir.
Diinya Saglik Orgiitii YK'ni ‘Bireyin iginde yasadig: kiiltiir
ve degerler sisteminde hedefleri, beklentileri, standartlari ve
ilgileri ile baglantili olarak kendi pozisyonunu algilama bigimi’
olarak tanimlamaktadir (3). Bu tanim baglaminda YK, subjektif
bir kavram olup demansli hastalarin YK’nin olgiilmesi halen
tartigmalidir. Demans hastalarinda kognitif etkilenme, biligsel
yetersizlikler, yakin bellek bozuklugu, sozel iletisim eksiklikleri ve
iggorii kaybi gibi nedenler bireyin kendi YK’ni degerlendirmesini
zotlagtirmaktadir. Ancak YK o6znel bir kavram olup gelistirilen
dogru olcekler ile hastaligin farkli evrelerinde YK’nin bireyin
kendisi degerlendirilebilmesi  de
Demans’ta hastanin YK diginda bakim veren kisilerin de YK’nin
etkilendigi ve degerlendirilmesi gerektigi de unutulmamalidir.

tarafindan miimkiindiir.

Demansta Kullanilan YK Ol¢ekleri
Jenerik Olgekler:

Jenerik 6lgekler hastaliga spesifik olmayan ve genel popiilasyona
da uygulanabilen ol¢eklerdir. Jenerik dlgeklerin en 6nemli avantaji
genis popiilasyonlara uygulanabilir olmas: ve ¢ok sayida farkli hasta
grubu ile iligkili verilerin elde edilebilir ve bu verilerin birbiri ile
kargilagtirilabilir olmasidir (4). Hastalig1 6zgii olmadigindan bu
olcekler ilgili hastalik ile iligkili YK’ni degerlendirmekte daha
az duyarli olabilirler. Demans calismalarinda kullanilan jenerik
olgekler (Tablo 1).

Quality of Life Assesment Schedule (QOLAS) (5): Ol¢ek hem
hasta hem bakim veren beyanlidir. Olgek ile fiziksel, psikolojik,

Tablo 1. Demansta kullanilan jenerik 6lcekler (51)

sosyal, genelaktivitelervekognitiffonksiyondegerlendirilmektedir.
Degerlendirmede 6’li puanlama kullanilmaktadir. Yiiksek genel
puan kot YK anlamina gelir. Testin i¢ tutarliligi %78, hasta ve
bakim veren tarafindan cevaplandirilan skorlar arast tutarlilik ¢cok
iyi degildir.

World Health Organization Quality of Life 100 (WHOQOL
100): Yapilan bir caligmada, rutin tedavi alan ve bir sosyal destek
programina dahil olan demans hastalarina bakim veren yakinlarinin
yasam kaliteleri karsilastirilmistir. Calismanin sonuglari sosyal
destek programina dahil olan bakim veren grubunun WHOQOL
toplam puanlarinin rutin tedavi alan hastalara bakim veren gruba
gore anlamli derece arttiin1 gostermistir (6).

Short Form Health Survey (SF-12): Bu olgek kullanilarak
yapilan bir ¢aligmada demans hastast ve ona bakim veren arasindaki
iligki yakinliginin yiiksek SF-12 ve diisiik depresyon puanlari ile
iligkili oldugunu gosterilmistir. Dahast aralikli dlgtimlerde elde
edilen sonuglar SF-12 puanindaki diisiisiin baglangigtaki yiiksek
NPI puanti ile yordanabilecegi gostermigtir (7).

Duke Health Profile (DHP): Bir ¢alismada hafif ve orta derece
Alzheimer hastalar: ile yakinlarinin doldurduklari DHP formlar:
karsilastirilmis ve 6zellikle DHP’nin subjektif alt testlerinde hasta
ve yakinlari arasinda bir tutarlilik olmadigini gostermistir (8).

Nottingham Health Profile (NHP): Novella ve ark. Yaptiklari
bir ¢alisgmada, hafif ve orta diizeyde Alzheimer hastalar: ile
yakinlarinin doldurduklari NHP formlari  karsilagtirmis  ve
NHP’nin alt1 alt testinden besinde hasta ve yakinlari arasinda
tutarlilik bulmuslardir (9). Bir bagka ¢aligmada ise bakim veren
yast ile NHP puani, NHP puani ile de bakim veren yiikii arasinda
pozitif bir iligki oldugu gésterilmigtir (10).

Test Hastalik Diizeyi Madde Sayis1  Degerlendirilen Alanlar Gegerlilik-Giivenilirlik
QOLAS Hafif orta MMSE>10 10 E‘Z‘k?’e.l’ pseloflis GosELh A 8 G il YEsees
ognitif durum.
Hafif orta 5 alan hipotetikal olgu profili B m  gam o
SEIQOL MMSE 22 30 uzerinden degerlendirilir. lig gvemtiinltis Ypis
Psikolojik fonksiyon, fiziksel S
WHOQOL 100 Orta MMSE>15 100 i o oo syl IS = et e s
) %70 digerlerinde cok dustk
inang, cevre.
Saglik algsy, fiziksel durum,
HSQ - 12 mental durum, sosyal durum, agri, Demansi olan ve olmayani ayirabilir
enerji.
SF12 - 12 Mental ve fiziksel durum Demansta gecerliligi yok
Fiziksel, mental sosyal hissedilen
DHP Hafif-orta, ortalama 17 saglik durumu, disabilite, 6zsaygi,  I¢ tutarlilik %23-76, test tekrar test
MMSE 15,6 anksiyete, depresyon, agri, genel — %45-80
saglik durumu.
"e . Fiziksel mobilite, sosyal izolasyon,
NHP Hafif-Siddetli 38 emosvonel reaksivonlar. agr I¢ tutarhilik %54-85, test-tekrar test
Ortalama MMSE 13 YN R, S 9%45-78
uyku, enerji.
. Duyu, mobilite, emosyon,
HUIL-2 UGS U kognisyon, 6zbakim, agr, fertilite.
Gorme, isitme, konusma,
HUI-3 Tim evreler 8 ambulasyon, beceri, emosyon, -

kognisyon, agri.
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Health Utility Index 3 (HUI 3): Yapilan bir ¢aligmada HUI
3’tin hem hasta hem de bakim verenler i¢in giivenilir oldugunu
bulunmustur. Ayrica HUI 3’iin  kognitif bozulmanin YK
tizerindeki etkilerine oldukga hassas oldugu gosterilmistir (11).

Demansa Ozgiil Olcekler

Activity and Affect Indicators of QOL (13): Albert ve ark.
tarafindan geligtirilen bu 6lcek her diizeyde demans hastasina
uygulanmaktadir. Evde ve bakimevinde kalan hastalara uygulanabilir.
Olgek bakim veren tarafindan cevaplandirilmakradir. Olgekre
aktivite ve affekt degerlendirilmektedir. Hastanin son bir hafta
icindeki sorgulanan 15 aktivitedeki kapasitesi ve son 2 hafta igindeki
negatif ve pozitif duygulanim (kizginlik, anksiyete, keyif, ilgi,
memnuniyet) sikligt 5°li puanlama yontemi ile sorgulanmaktadir.

Alzheimer Disease Related Quality of Life (ADRQL) (14): Olcek
her diizey demans hastasina uygulanmaktadir. Bakim veren tarafindan
cevaplandirilmaktadir. Sosyal iligkiler, kendi ile ilgili farkindalik,
aktivitelerden hoglanma, duygular ve duygulanim, ¢evreye yanitlilik
olmak iizere 5 ana madde 48 o6Ze ile deZerlendirilmektedir.
‘Katiliyorum-katilmiyorum’ seklinde ikili degerlendirme sistemi
kullanilmaktadir. Test-tekrar test giivenilirligi 0,53-0,92'dir. Iki
yillik periyodda degisikliklere duyarli oldugu belirtilmektedir
(15). Olgek minimental test (MMSE) skoru ile ters korelasyon
gostermektedir. Lyketsos ve ark. tarafindan yapilan 2 yillik bir takip
caligmasinda demans hastalarina 2 yil ara ile ADQRL uygulanmig
ve ‘duygular ve mood’ digindaki tiim parametrelerde ufak ancak
anlamli diisiig saptanmugtir. Diger taraftan 2 yil sonunda olgularin
yaklagik yarisinda ADQRL skoru degismemis yada diizelmistir (16).

Dementia Care Mapping (DCM) (17): Olcek her diizey
demans hastasinda uygulanmaktadir. Bakim veren tarafindan
cevaplandirilmaktadir. Yirmi dort aktivitede hastanin iyi ve
hasta hissetme hali degerlendirilmektedir. Beg dakikada bir 6 saat
stire ile degerlendirme yapilmaktadir. Test skoru bakim verenin
yasam kalitesi degerlendirme skoru ile korele bulunmustur.
Test-retest korelasyonu iyi hissetme boliimiinde iyi, aktiviteler
ve sosyal cekilme boliimiinde orta diizeyde saptanmigtir. Olcegi
uygulayanlar arasi giivenilirlik davranig kategorisi ve iyi olma
hasta olma hali kategorisinde %85 iizerinde bulunmustur (18).
DCM ile hastalarin YK arasinda yakin bir iliski oldugunu gosteren
caligmalar vardir. Bredin ve ark., (19) hastalarin DCM puanlar:
diistiikge YK puanlarinin da diistiigiinii gosteren ilk ¢aligmay:
yapmugtir. Ayrica iyi ve hasta hissetme hali ile bakim verenin
doldurdugu hasta YK puanlari arasinda giiglii (20) ve orta diizeyde
(21) korelasyon oldugunu gosteren ¢aligmalar da mevcuttur.

Psychological Well-Being in Cognitively Impared Persons
(PWB-CIP) (22): C)lgek hafif ve orta diizey demans hastalarina
uygulanmaktadir. Bakim veren tarafindan cevaplandirilir. Olgekte
11 6ge bulunmaktadir. Pozitif affekt, negatif affeke ve aktivite ile
ilgilenme davranisi degerlendirilmektedir. Test skoru depresyon,
kisilik ve sosyal davraniglar ile anlamli korele bulunmustur.

Quality of in Late-Stage Dementia (QUALID) (23): Olgek
Weiner ve ark. tarafindan aktivite ve affekt olceginden (13)
geligtirilmigtir. Olcek bakim veren tarafindan cevaplandirilir. leri
evre demans hastalarinda uygulanir. Beg dakikalik kisa bir siirede
degerlendirilmesi 6l¢egin en dnemli avantajidir. Son 1 haftada
hastanin aktivite ve emosyonel durumu ile ilgili 11 madde 5 puan
tizerinden Likert o6lcegi ile degerlendirilir. Testin i¢ tutarlilig:
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%77, 6geler arasi korelasyon %17-70, test-retest tutarlilis %81,
uygulayicilar arasi tutarlilik %83 olarak bildirilmistir. Olgek
depresif semptomlar ve noropsikiyatrik semptomlarla korele olup
MMSE ile anlamli korelasyon saptanmamuigtir. Bu 6lcekten yiiksek
puan alanlarda diigiik seviyede agr1 puani, diigiik seviyede depresyon
semptomu ve diisiik seviyede ajite davranis goriilmiistiir (24).

Progressive Deterioration Scale (PDS) (25): Olgek bakim veren
tarafindan cevaplandirilir. YK ile iligkili 27 madde igerir. Skorlama
viziiel analog skalasi ile yapilir. Olgegin hastalik progresyonu ile
YK'deki degisiklikleri belirlemede giivenli ve duyarli oldugu
gosterilmistir.

Community Dementia Quality of Life Profile (CDQLP) (26,27):
Olcek hem hasta hem de bakim veren tarafindan cevaplandirilir. Orta
evre demans hastalarina uygulanir. Hastay1 degerlendiren 20, bakim
vereni degerlendiren 13 madde bulunmaktadir. Davranis, kognisyon,
aile ve sosyal yasam aktiviteleri degerlendirilmektedir. Olgegin
bakim veren yiikiinii yordamada anlamli oldugu gosterilmigtir (28).

Quality of Life for Dementia (QOL-D) (29): Olgek orta ve agir
diizey demans hastalarina uygulanmaktadir. Bakim veren tarafindan
cevaplandirilir. Olgek 31 maddeden olugmakeadir. Pozitif, negatif
affeke, iletisim, uykusuzluk parametreleri degerlendirilmektedir.
Olgegin i¢ tutarlilig1 ve uygulayicilar arasi tutarlilik yitksek olarak
saptanmustir. Funaki ve ark. (30) bakimevine yatan hastalarla
yaptiklari bir caligmada hastalarin 3 ayda QOL-D puanlarindaki
artigin - giinlitk  aktivite, ev isleri, hastalikla ilgili davranig
puanlarindaki degisim ile iliskili oldugunu gostermistir.

Dementia Quality of Life Instrument (DQOL) (31): Olcek MMSE
skoru 12-21 olan demans hastalarinda uygulanmigtir. Demans hastas:
tarafindan cevaplandirilir. Bunedenle oldukga basit yapilandirilmustir,
degerlendirme 10 dakikada bitmektedir. Puanlama 5°li visiiel skala
ile yapilmaktadir ayrica her puanin sozel agiklamasi da mevcuttur.
I¢ tutarlilik: %67-89 (Ortalama: 80), test-retest tutarliligt: %64-90
(Ortalama: 72) olarak belirtilmektedir. Ozsaygi, pozitif duygulanim
ve keyif, negatif duygulanim), aidiyet duygusu, estetik algisini
degerlendiren 5 alt olgek ve YK’ni genel olarak puanlandiran 1
genel degerlendirme sorusu mevcuttur. Literatiirdeki ¢aligmalar
DQOL'tin hastalarin  YK’ni degerlendirmek icin kendilerinin
doldurdugu giivenilir bir 6l¢gme aract oldugunu, MMSE puani 13 ve
tistii olan hastalarin 6l¢egi tamamuiyla anlayabilecegini gostermistir
(32,33). Dahast MMSE puani 10 olan katilimcilarin %60’ nin dlcegi
tamamlayabilecegini gosteren ¢aligmalar da vardir (34).

Bath Assessment of Subjective Quality of Life in Dementia
(BASQID) (35): Olgek hafif ve orta evre demans hastalarina
uygulanabilmektedir, hastalar tarafindan cevaplandirilir. Olgek
hastalarin saglik ve bagimsizlik diizeyi ile ilgili 14 madde igerir.
Test 3 ay tizerindeki YK degisikliklerine duyarlt olup MMSE skoru
ile korelasyonu diisiik saptanmugtir. Yapilan bir ¢aligmada, BASQID
puaninin hastanin bellek fonksiyonlarina yonelik i¢ goriisii ve
giinlitk yagam aktiviteleri puani ile iligkili oldufunu ve puaninin
en giiclii yordayicisinin hastanin bellek fonksiyonlarina yonelik ig
goriisii oldugunu gostermistir (36). Bu sonuglara gore i¢ goriisii daha
diigiik olan hastalar yasam BASQID’den daha fazla puan almaktadir.

The Cornell-Brown Scale for Quality of Life in Dementia
(CBS) (37): Olgek MMSE ortalamas: 22,1 olan hafif ve orta
evre demans hastalarina uygulanmigtir. Hasta ve bakim veren
tarafindan cevaplandirilir. Negatif, pozitif affeke, fiziksel sikayetler
degerlendirilmektedir. Olgegin i¢ tutarliligi %81, uygulayicilar
aras: tutarlilik %90 olarak belirtilmektedir.
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Quality of Life-Alzheimer’s Disease (QOL-AD) (38): Olgek hafif ve
orta evce MMSE 10 ve iizeri olan hastalara uygulanmaktadir. Hasta ve
bakim veren tarafindan cevaplandirilir. Fiziksel durum, mood, bellek,
fonksiyonel yetenekler, kisiler arasi iligkiler, aktivitelere katilma
yetenegi, finansal durum, global olarak kendini degerlendirme, bir
biitiin olarak YK'ni degerlendirme olmak iizere 13 madde igerir. Olcek
kisa siirede tamamlanmaktadir ve uygulamas: kolaydir. I¢ tutarlilik
hastalarda %84, bakim verenlerde %88, test tekrar test tutarlilig
hastalarda %76, bakim verenlerde %92, hasta-bakim veren tutarlilig
%40 saptanmugtir. Olcegin Tiirkge versiyonu bulunmaktadir. Tiirkge
versiyonunda hastalar icin olan i¢ tutarlilik katsayist 0,84, grup ici
korelasyon katsayis1 0,79; bakim verenler igin olan i¢ tutarlilik 0,77,
grup ici korelasyon katsayisi 0,72 bulunmugtur (39).

DEMQOL (40): Olcek hafif ve orta demans hastalarina
uygulanabilmektedir. Hasta ve bakim veren tarafindan
cevaplandirilmaktadir. Hasta ile ilgili boliim 28, bakim veren ile
ilgili boliim 31 maddeden olusmaktadir.

Bakim Veren Yiikiinii Degerlendirmede
Kullanilan Olgekler

Demans hastalar: hastalik ilerledik¢e gerek kognitif gerek
fiziksel durumlari kotiillesmekte ve bir bagkasinin bakimina
ihtiya¢ duymaktadirlar. Bu durum bakim verene fiziksel,
sosyal, ekonomik ve duygusal sorumluluklar getirmektedir.
Bu sorumluluklar bakim veren yiikiinii olugturur. Bakim veren
yiikiinii degerlendirmek amagli bir¢ok 6l¢ek bulunmaktadir.

Zarit's Burden Interview (ZBI) (41): Olgek bakim verenin
saglig1, psikolojik olarak iyi hissetme, finansal durum, sosyal yagam
ve hasta ile bakim veren iligkisini deZerlendiren 21 maddeden
olugmaktadir. Dortlii puanlama sistemi ile puanlandirilir. Her
soru “asla”, “nadiren”, “bazen”, “sik sik” ya da “hemen her zaman”
seklinde “1” den “5” e kadar degisen likert tipi degerlendirmeye
sahiptir. Puan yiikseldik¢e bakim yiikii de artmakta ve 6lgekten
maksimum 88 puan alinmaktadir. Olgegin Tiirkce adaptasyon
caligmasi Inci ve Erdem (2007) tarafindan yapilmis ve i¢ tutarlilik
katsayist Cronbach alfa= 0,95 olarak bulunmustur (42).

Montgomery Borgatta Burden Scale (43): Olcek bakim
verenin kargilagtif1 psikolojik zorluklari ve yiikii dlgmek icin
bakim verenin kendisinin doldurdugu 14 sorudan olugmaktadur.
Her soru 1 ile 5 arasinda puanlanir. Alinan yiiksek puan yiiksek
bakim veren yiikiinii ifade etmektedir. On dért sorudan 6 tanesi
Objektif Yiikii (>23 puan), 4 soru Subjektif Yiikii (>13,5 puan) ve
4 tanesi Talep Yiikiinii (>15 puan) sl¢mektedir.

Screen for Caregiver Burden (SCB) (44): Bakim verenlerin
maruz kaldiklar: bakim verme yiikiinti 6l¢gmek i¢in 25 maddeden
olusan bir dlgektir. Bireylerin hem objektif yiikiinti (OY) hem de
stibjektif yiikiinii (SY) olcer. Her madde 5°1i Likert tipi puanlama
sistemi ile puanlanir (0 madde ile bir sikintt yasanmadigin: 1 ile 5
arasindaki puanlar ise yaganan sikintinin “hafif’ten “¢ok”a dogru
derecesini belirtir). Olcekten en fazla 100 puan alinir ve alinan
yiiksek puan bakim verenin maruz kaldig1 yiiksek yiikii ifade eder.
Yapilan psikometrik ¢aligmalarda i¢ tutarlilik katsayist OY igin
a=0,85 ve SY i¢in 0.=0,89 bulunmustur.

Caregiver Burden Inventory (CBI): Hastaya bakim veren
yakinlarinin kargilagtiklar: bakim verme yiikiinii degerlendirmek
icin gelistirilmis bir 6lgektir (45). Toplam 24 maddeden olusup
her madde 0 ile 4 arasinda puanlanmaktadir (0=hi¢ tanimlamiyor,

4=¢ok tanimliyor). Bakim veren yiikiinti degerlendirmek i¢in 5
alt boyutu olan 6lgekten alinacak toplam puan 0-100 arasinda
degismektedir. Yiiksek puan yiiksek derecedeki yiikii ifade
etmekeedir. Tiirkge gegerlik giivenirlik ¢aligmasi Kiigiikgiiclu ve
ark. (2009) tarafindan gergeklegtirilmigtir. Yapilan ¢aligmada i¢
tutarlilik giivenirlilik katsayist tiim 6lgek icin 0,94, alt gruplar
icin sirastyla “Zaman-Bagimlilik Yukd” i¢in 0,93, “Gelisimsel
Yiik” icin 0,94, “Fiziksel Yiik” i¢in 0,94, “Sosyal Yiik” i¢in 0,82,
“Duygusal Yiik” i¢in 0,94 olarak bulunmugtur (46).

Cosof Care Index (CCI) (47): Alzheimer hastalarina bakim
veren ve bakim verme yiikiinden etkilenen veya yiiksek risk altinda
olan yakinlarini belirlemek igin gelistirilmis bir ol¢ektir. Bakim
verenlerin yiikiiniin ¢ok boyutlu oldugu goriisiine dayanarak
bireyleri 5 alt faktdrde degerlendirir. Bunlar; kigisel ve sosyal,
fiziksel ve duygusal, deger, bakim alanin kiskirticiligi (Care
recipient as provocateur) ve ekonomik alt boyutlaridir. Toplam 20
maddeden olugur ve her madde 4 Likert tipi puanlama sistemi ile
puanlanir. Olcekeen alinacak toplam puan 20-100 arasinda degisir.
Yiiksek puan yiiksek bakim verme yiikiinii ifade eder.

Maslach Burnout Inventory (48): Bireylerin tiikenmislik
diizeylerini 6l¢gek icin gelistirilmis bir 6lgektir. Tiirkce uyarlamast,
gecerlik ve giivenilirlik ¢aligmast Ergin (1992) tarafindan
yapilmistir (49). Toplam 22 maddeden olugur ve her madde 5’li
Likert tipi puanlama yontemi ile cevaplanir. Tiikenmislik 6lcegi;
duygusal titkkenme, kisisel basari ve duyarsizlagma olmak iizere
ii¢ alt olgekten olugmaktadir. Her alt boyut igin i¢ tutarlilik
katsayis1 Cronbach Alfa sirasi ile: 0,84, 0,76 ve 0,70 bulunmustur.
Duygusal titkenme ve duyarsizlagmadan alinan yiiksek puan ile
kisisel bagaridan alinan diigiik puan titkenmisligi ifade eder.

Diener’s Life Satisfaction (50): Bireylerin yagamdan aldiklari
doyumu belirlemek amaciyla Deiner ve ark. (1985) tarafindan
gelistirilmistir. Olcek likert tipi 7 dereceli 5 maddeden
olusmaktadir. Her madde “1: Kesinlikle katilmiyorum-7:
Tamamen Katiliyorum” arasinda deger almaktadir. Olgegin orijinal
caligmasint yapan Diener ve ark. (1985), dlgegin giivenirligini
Alfa=0,87, ol¢iit bagimli gegerligini 0,82 olarak bulmusglardir.
Olgegin Tiirkce gecerlik giivenirlik caligmasini yapan Yetim
(1993), vl¢egin Tiirkiye popiilasyonunda giivenirligini Alfa=0,86,
test tekrar test giivenirligini 0,73 olarak bulmustur (51).

Sonug olarak, insan yagam siiresinin uzamig olmasi, dntimiizdeki
birka¢ dekatta demansli hasta saysinin ve dolayist ile bakim veren
sayisinin  artacagini  diisiindiirmektedir. Bakim verenin yasam
kalitesi de demansli hasta kadar hatta ondan daha fazla bozulmakta
ve daha da onemlisi hasta ile bakim verenin yagam kalitesi direkt
olarak birbirini etkilemektedir. Ancak iilkemiz gibi saglik alaninda
stirekli degiskenliklerin yagandig1 bir ¢ok tilkede bakim verenlere
ozgii yeterli bir donanim bulunmamaktadir. Toplumda, 6zellikle
kronik hastaliklarda YK nin iyilestirilmesi i¢in standardize edilmis,
genel yaklagim ve uygulamalara gereksinim bulunmaktadir.
Gelecek donemin en 6nemli konusu yaglt ve demansli kisilerin
yasam kalitelerinin en {ist diizeyde nasil saglanacagi konusudur.
Ulkelerin giiclii halk saglig1 politikalari bu amaci 6ncelemelidir.
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Ozet

Inme, 6ziirliiliik yapan hastaliklar arasinda birinci sirada yer almaktadir. Inmeye bagli ortaya ¢ikan motor, konugma, denge, beceri, yutma, sfinkter, kognitif
fonksiyonlarla ilgili bozukluklarin her biri 6ziirliiliige katkida bulunmaktadir. Bu fiziksel ve eklenen ruhsal sorunlar, uzun siireli bakim gereksinimi ve ig-sosyal
yasam kayiplari hastanin ve siklikla bakim verenin yasam kalitesini 6nemli 6lgiide bozmaktadir. Inme sonrast yagam kalitesini etkileyen faktorlerin saptanmasi ve
uygun rehabilitasyon programlari ile yasam kalitesinin arttirilmasina yonelik ¢alismalar son yillarda giderek 6nem kazanmaktadir. Bu gézden gecirme yazisinda,
giincel bilgiler egliginde inmenin yagam kalitesi iizerine etkisi ve inmeli hastalarda kullanilan yasam kalitesi l¢eklerinin tartigtlmas: amaglanmigtir. (Tiirk
Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:29-33)

Anahtar Kelimeler: inme, yagam kalitesi, yasam kalitesi 6lgekleri

Summary

Stroke ranks the first among the diseases causing disability. Motor, balance, speech, skill, swallowing, sphincter, and cognitive dysfunction due to stroke all cause
disability. Such physical and consecutive psychological conditions, requirement of long-term care and occupational and social impairment alter quality of life of
the patients and often the care-givers. Detecting the factors impairing quality of life following stroke and studies to improve quality of life through appropriate
rehabilitation programs have gained importance in recent years. In this review, it was aimed to discuss effects of stroke on quality of life and use of scales of quality
of life in patients with stroke in the light of current data. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:29-33)

Key Words: Stroke, quality of life, scales of quality of life

(1). Afazik kisilerde YK’ne dair veriler kisitlidir. Bu hastalarda
YK’nin degerlendirilmesi mevcut kullanilan YK degerlendirme

Giris
Inme, olusturdugu fiziksel problemlerin yani sira, uzun siireli

bakim gereksinimi ve is kayiplart nedeni ile hem hastanin hem
de ailenin yagam kalitesi’'ni (YK) bozar. Iskemik veya hemorajik

skalalarinin afazi agisindan yetersiz kalmalari nedeni ile zordur. Bu
tiir hastalarda 6zellikle hasta bakici ya da hastaya bakim veren kisi

inme sonrasinda bireyin kargilagabilecegi sorunlar arasinda en stk
rastlanilani hemiplejidir. Diger nérolojik bozukluklar ise gorme,
duyu, tonus, konugma, koordinasyon-denge, yutma, sfinkter ve
kognitif fonksiyonlarla ilgilidir.

Inme sonrast hastalarin %40’inda iletigim bozukluklar:
goriiliir. En sik goriilen iletigim bozukluklar: afazi ve dizartridir

daha dikkatli sorgulanmalidir (1).

Inme sonrasi goriilen psikiyatrik bozukluklar; depresyon,
mani, anksiyete bozukluklari, psikotik bozukluklar, apati,
patolojik giilme ve aglama krizleridir. Depresyon inme sonrasi
prognozu etkileyen faktorler arasinda yer almaktadir. Fel¢ sonras:
gelisen depresyon 9%622-50 arasinda degismekte olup Oztiirk ve
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ark.’nin yaptig1 calismada inme sonrasi depresyon orani %38
olarak saptanmigtir (2).

Disfaji inme sonrasi sik karsilagilan bir komplikasyondur ve
siklig1 cok genis farkliliklarla %29-81 arasinda rapor edilmektedir.
Inme sonrasi disfaji sebep oldugu pnémoni nedeniyle 6liim riskini
arttirmakta ve inme sonrasi hastalarin tigte birinin 6liimiinden
sorumlu tutulmaktadir (3).

Inme hastalarinda akut fazda 9%38-60 oraninda iiriner
inkontinans izlenebilmektedir. Uriner inkontinans inme sonrasi
donem icin prognostik Gneme sahiptir. Uriner inkontinanst olan
hastalarda mortalite yiiksek oranlarda izlenmekte olup, ¢aligmalara
gore inme sonrast ilk 6 ayda bu hastalarin yaklagik olarak
%52’si kaybedilmektedir (3). Barsak fonksiyon bozuklugu ¢ogu
caligmada fonksiyonel iyilesme tizerine negatif etkili saptanmigtir.
Rehabilitasyon ve iyilesme siirecini de negatif yonde etkiledigi de
vurgulanmaktadir (3).

Inme sonras: her iki cinsiyette de seksiiel aktivitelerde azalma
bildirilmektedir. ABD, Italya, Kore ve Tiirkiye’ de yapilmis
olan dort caligmada inmenin seksiiel aktivite tizerine etkileri
incelenmis, ve hastalarin yaklagik %14-50 kadarinin en az 3 ay
siire ile seksiiel aktiviteyi kestigi saptanmistir (4-6).

Inme sonrast donemde hastalarin %50-65"inde kalict sakatlik
goriilmektedir. Oziirliiliigiin inme sonrasi YK'ni etkileyen en
onemli faktorlerden biri oldugu diisiiniilmektedir. Olgularin
YK'ne bakildiginda en disitk puani YK alt gruplarindan
fiziksel rol fonksiyonu boyutundan, en yiiksek puani ise agr
alt boyutundan aldi1 ve genel olarak yagam kaliteleri puanlar:
ortalama degerlerinden diisitk oldugu saptanmigtir (7). Birden
fazla kez inme gegiren, inme sonrasi viicudunun herhangi bir
yerini uzun siireli olarak kullanamayan bireylerde YK diisiik
bulunmustur. Hastalik siddeti azalip, fonksiyonel
diizeldik¢e YK’nin fiziksel fonksiyon, fiziksel rol sinirlamalari,
genel saglik, enerji/canlilik ve sosyal fonksiyonellik alanlarinda
yitkselme oldugu gosterilmistir. Yas, cinsiyet, inme siiresi ve
etkilenen taraf YK’ni etkilemektedir (7). Fiziksel hastaliga eglik
eden depresyon; hastanin uyumunu, tedavi ve tedavi ekibi ile olan
igbirligini, YK’ni, tedaviye cevabi, prognozu, fiziksel hastaligin
seyrini, mortalite ve morbiditeyi olumsuz etkilemektedir (7).

Serebrovaskiiler hastalik sonrasi hayatta kalan hastalarin
%70’inin bir yil i¢inde normal yiirityiiglerine kavustuklari, %45-
60’1inin yardim olmaksizin kigisel bakimlarini iistlenebildikleri
ve %5-9unun tamamen bagimli kaldiklarini belirten ¢alismalar
bulunmaktadir (8). Bu hasta grubunun eski yasam kogullarina geri
donebilme ihtimali hastalarin rehabilitasyon agamasinda pozitif
yonde motive olmalarini saglamaktadir. Inme sonrasi donemde
amag; maksimum fonksiyonel bagimsizligin kazanilmasi ve
disabilitenin en aza indirilmesidir. Medikal tedavi ve rehabilitasyon
programlarinin multidisipliner olarak diizenlenmesi gerekmektedir.

Serebrovaskiiler hastaliklarda YK’ni degerlendirmek i¢in hem
genel hem hastaliga 6zgiil olgekler kullanilmigtir.

durum

Genel Olgekler

Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi (Multidimensional
Scale of Perceived Social Support-MSPSS): Cok Boyutlu Algilanan
Sosyal Destek Olcegi ti¢ farkli kaynaktan alinan sosyal destegin
yeterliligini 6znel olarak degerlendiren, kullanimi kolay ve kisa
bir olgektir (9). MSPSS’nin Tiirk¢e formunun faktdr yapist,
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glivenirligi ve yap1 gecerligi, iilkemizde kullanimi a¢isindan, genel
olarak tatmin edici bulunmugtur (10). Literatiire bakildig: zaman
bu olgegin genellikle psikiyatri igerikli konularda kullanildigi,
izole serebrovaskiiler hastaliklarda yapilan bir ¢aligma yapilmadig:
goriilmektedir.

Kisa Form-36 (SF-36): Bu olgekler arasinda saglikla iligkili
YK'ni belirlemede yaygin olarak kullanilani Ware tarafindan
1987 yilinda gelistirilen SF-36 &lgegidir (11). Inmedeki test
glivenilirlik diizeyleri SF-36’nin hastalarin seri degerlendirmesi
icin uygun olmadigini, genis gruplarin karsilagtirmasinda
kullanilmas: gerektigini gostermektedir. Hasta yakini tarafindan
yanitlandiginda giivenilirligi diigiik bulunmugtur (12). Tiirkce
gecerlilik ve giivenilirlik caligmasi da mevcureur (13). Olcegin
dezavantajlari, bazi maddelerinin yaglilar i¢in uygun olmamasi;
uyku, seksiiel fonksiyon, rekreasyon, beceriklilik gibi YK’ni
belirleyen o6nemli alanlar1 degerlendirmemesi ve taban-tavan
etkilerinin mevcudiyetidir (14).

Ulkemizde inmeli hastalarla SF-36 kullaniarak yapilan
bir ¢alismada, olgularin bir yil oncesi ile kargilagtirildiginda
genel olarak sagliklarini hemen hemen ayni degerlendirdikleri
belirlenmigtir. Fiziksel, duygusal, sosyal ve toplumsal rol
fonksiyonu alt bagliklar: ile degerlendirilen YK’nin en fazla
etkilenen boyutu literatiir ile 6rtiigen fiziksel rol fonksiyonu (%26)
olarak belirlenmistir (7).

Nottingham Saglik Profili (NSP): Gegerlilik ve giivenilirligi
iyi belirlenmis, kolay uygulanabilir bir 6lgektir. Uyku ve agr
bolimlerinin olmast 6lgegin avantajlaridir (15). Skorun yiiksek
olmas: hastanin daha fazla sikint1 yagadigi anlamina gelmektedir.
Ancak bu puanlama sisteminin klinik iyilesmeyi degerlendirmede
duyarliliinin az oldugu belirtilmistir. NHP’nin Tiirk¢e gecerlilik
ve giivenilirlik caligmasi mevcuttur (16). Birtane ve ark.’nin yapti1g1
bir ¢aligmada inme hastalarina da yer verilmigtir (17). Kisa form-
36 (SF-36) ve Nottingham saglik profili (NSP) inmeli hastalarda
afazi, ihmal, kognitif kayip gibi alanlarin degerlendirilmesinde
yetersiz olduklar: i¢in bu hasta grubunda yeterince duyarli degildir
(16,18,19).

EuroQol YK Skalas1 (EQ-5D): EuroQol skalasi (EQ-5D) saglik
ile iligkili YK’ni degerlendirmek igin gelistirilmis bir 6lgeketir.
Uygulanmas: kolaydir ve az zaman almaktadir (20,21). Ozellikle
afazik bireylerde kullanilan bir test olup, serebrovaskiiler hastalik
gecirmis olan hastalarda yapilmig ¢aligmalar mevcuttur (22,23).

Swallowing Quality of Life (SWAL-QOL): McHorney ve ark.
(24) tarafindan orofaringeal disfajili hastalarin YK’ni belirlemek
icin geligtirilmigtir. SWAL-QOL 44 madde icermektedir ve 10
alandan olugmaktadir; yeme yiikii, yeme siiresi, yeme istegi, yemek
secimi, iletigim, korku, mental saglik, sosyal fonksiyon, yorgunluk
ve uyku. Ayrica semptom siklis ile ilgili skalas: bulunmaktadir.
Skala ortalama 14-20 dakikada tamamlanmaktadir. Her bir
skala 0 ile 100 arasinda degerlendirilmektedir. Global skoru
bulunmamaktadir. Inmeli hastalarda, disfajinin orofaringeal tipi
sik goriildigtinden ¢aligmalarda kullanilmigtir (25-28).

Language Screening Test (LST): King tarafindan inme sonrasi
YK ile ilgili yapilan bir ¢aligmada afazik hastalarin saptanmasinda
Halper ve ark. tarafindan afazi giddetinin degerlendirilmesi amaci
ile geligtirilen Language Screening Test (LST) kullanilmigtir (29).
Bu testte isitsel anlama ve sozel anlatim degerlendirilmistir. Test
sonuglarina afazi giddeti belirlenmis ve c¢aligmaya orta-1limls
afazisi olan grup alinmistir. Caligma sonucunda inme hastalarinda
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afazi varligi, motor gii¢ kaybi, diabetes mellitus ve hipertansiyon
varliginin YK iizerine belirgin etkileri oldugu saptanmigtir.
Ayrica caligma sonucuna gore yazar tarafindan gevre ile iletisim
kurmanin ¢ok 6nemli oldugu, bu nedenle afazinin YK’ne etkisinin
caligmalarla incelenmesi gerektigi vurgulanmigtir (30).

Inmeye Ozgiil Olcekler

Inme Spesifik YK Olcegi (Stroke Specific Quality of
Life Scale: SSQOL):

SSQOL, inmeye 6zgii, hasta merkezli bir YK 6lgegidir (31).
Kirk dokuz madde icermektedir ve 12 alandan olugmaktadir;
mobilite, enerji, iist ekstremite fonksiyonu, ig/iiretim, ruhsal
durum, kendine bakim, sosyal roller, aile rolleri, gorme, lisan,
diigiinme ve kisilik. Her bir alan en az 3 maddeden olusur, her bir
madde de son bir hafta dikkate alinarak S-puanli Likert skalasinda
degerlendirilir. Daha yiiksek skorlar daha iyi fonksiyonu yansitir.
SSQOL’nin inme sonrast ilk ii¢ aydaki degisikliklere orta derecede
duyarli oldugu, agir inme gegiren kisilerdeki degisikliklere
duyarlilik icin c¢aligmalara ihtiya¢ oldugu belirtilmigtir (31).
Ancak bu anketlerin heniiz Tiirkce'ye gecerlik ve giivenilirlik
¢aligmalari yapilmamigtir (31).

Inme icin Uyarlanmis Hastalik Etki Profili (Stroke-
Adapted Sickness Impact Profile) (SA-SIP-30):

Hastalik Etki Profili (SIP), farkli hasta gruplarinda sik
kullanilan bir YK ol¢egidir. Subjektif saglik algisindan ziyade
gozlemlenebilir davraniglara dayanmaktadir. Inme hastalarinin
%10'undan azinda olan maddeler c¢ikartlarak spesifik olarak
inmede kullanilmak iizere SA-SIP-30 gelistirilmistir (32). SA-
SIP-30 otuz madde ve sekiz alt skala (viicut bakimi ve hareket,
sosyal etkilegim, mobilite, iletisim, emosyonel davraniglar, ev igleri,
canlilik davraniglart veambulasyon) icermektedir. Inme hastalarinda
uygulamanin 30 dakikadan fazla siirmesi en 6nemli dezavantajidir.
Cikarilan maddelerin bazilart daha agir saglik durumlar: ile ilgili
oldugu icin SA-SIP-30'un agir hastalardaki degisikliklere duyarls
olamayacag: belirtilmigtir. Ayrica agri, rekreasyon, enerji ve genel
saglik algisi, genel YK veya inme semptomlarint icermemesi de
elestirilmektedir (32,33). Stroke iizerine yapilmig caligmalar:
mevcuttur (32). Tiirkce versiyonu mevcut degildir.

Inme Etki Skalas1 (Stroke Impact Scale: SIS)-(inme
Etki Olcegi 3,0):

Inmeli hastalarda sonug degerlendirme 6lgegi olarak
siklikla kullanilan Barthel Indeks ve Rankin Skalasi gibi
olcekler kullanilmaktadir. Bu olgekler inmenin sadece fiziksel
yonlerini  degerlendirmektedir. YK'ni degerlendirmek icin
kullanilan Nottingham Saglik Profili ve Kisa Form-36 (KF-
36) ise jenerik olcekler olup, inmeli hastalarda major tavan ve
taban etki gosterebilmektedirler. Ayrica bu dlgekler YK'nin
duygu, hafiza, diisiinme ve sosyal rol fonksiyon boyutlarin
degerlendirememektedir. Bu nedenlerle Duncan ve ark. (34)
inmenin neden oldugu bu 6nemli sonuglari degerlendirebilmek
icin ilk olarak 1999 yilinda 8 boliim ve 64 sorudan olugan
inme etki 6lcegi (IEO) 2,0't ardindan 2003 yilinda IEO 3,0t
gelistirmiglerdir. IEO 2,0, 8 alt boliim (kuvvet, el fonksiyonu,
glinliik yasam aktiviteleri, mobilite, iletisim, duygu, hafiza
ve katilim) ve 59 sorudan, IEO 3,0 ise 136 madde ile 12
alandaki (ambulasyon, mobilite, viicut bakimi ve hareket,
iletisim, dikkat, emosyonel durum, sosyal entegrasyon, uyku,

dinlenme, beslenme, ev ile ilgili aktiviteler, is durumu, hobi,
bos zamanlari degerlendirme) degerlendirmeden olusmaktadir.
Bir puan hastanin maddeyi tamamlayamadiginin, bes puan ise
tamamlamada hi¢bir zorluk yasamadigini gostermekeedir. Ayrica
inme sonrasi genel iyilesme algisiyla ilgili bir gorsel analog skala
(0: Hic iyilesme yok, 100: Tam iyilesme) icermektedir. Skalanin
tamamlanmasi yaklagik olarak 15-20 dakika siirmektedir (12,31).
Yazarlar TEO 3,0'1 iyi psikometrik 6zelliklere sahip, klinik pratik
ve aragtirmalarda yararli olabilecek bir 6l¢ek olarak bulduklarini
belirtmislerdir. Ozmaden ve ark.’nin yaptig1 calismada TEO 3,0'in
Tiirkce versiyonunun inmeli hastalarda giivenilir ve gegerli oldugu
gosterilmistir (35). Brunnstrom evreleri, minimental durum
degerlendirilmesi ve fonksiyonel bagimsizlik olcek skorlari ile
IEO 3,0 total skorlar1 arasinda pozitif, Beck depresyon envanteri
ile negatif yonde anlamli korelasyon bulunmustur (p<0,05).
Kisa Form-36’nin agr1 ve genel saglik alt gruplari hari¢ (p>0,05)
diger alt gruplari ile IEO 3,0 total skorlari arasinda pozitif yonde
anlamls iligki saptanmugtir (p<0,05) (35).

SAQOL (Stroke and Aphasia Quality of Life Scale):

Hilari ve ark., mevcut inme spesifik YK skalalarinin afazisi
ve kognitif etkilenmesi olan hastalar1 degerlendirmede yetersiz
kalmasindan yola ¢ikarak, afazisi olan hastalarin YK’nin daha
saglikli olarak degerlendirilebilmesi amac: ile SAQOLu
olusturmuglardir (36-38). Bu skala 39 maddeden olusur ve 4 alana
ayrilir (fiziksel, iletigim, psikososyal ve enerji). Skalanin gecerlilik
ve giivenilirlik ¢aligmalari sonucu bir¢ok inme olgusunda YK’nin
degerlendirilmesi amac: ile kullanilabilecegi yazarlar tarafindan
belirtilmistir. Tiirkge versiyonu yoktur.

Inme Hastalarinda YK’ni

. B Degerlendirmek
Uzere Kullanilan Diger Olgekler

Fonksiyonel degerlendirme, fonksiyonel bagimsizlik 6l¢egi
(FIM) ile yapilmaktadir. Bu o6l¢tim; kendine bakim, sfinkter
kontrolii, mobilite, lokomosyon, iletisim ve sosyal iletigim
béliimlerinden olugsmaktadir. Maksimum skor 126’d1r (18).

Rowe ve ark. (39) tarafindan yapilan ¢ok merkezli bir caligmada
inme sonrast gorme alan defekti geligsen hastalar YK ve gorme alan
defekti arasindaki iliski agisindan degerlendirilmistir. Hastalara
Activities of Daily Living Dependent on Vision Questionnaire
(ADLDV) uygulanmis. Yirmi iki sorudan olugan bu anket gorsel
farkindalik, kigisel bakim ve hijyen, mobilite ve okuma iizerine
odaklanmigtir. Bir 4 arast Likert skalasini puanla sistemi olarak
kullanan bu ankette normal skor 88’dir (40-45).

International Consultation on Incontinence Questionnairre
(ICIQ) K. Avery ve ark. (46) tarafindan gelistirilmis bir test olup
ardindan olusturulan International Consultation on Incontinence
Questionnairre-Short Form (ICIQ-SF) idrar kacirma yakinmalarini
ve YK’ni sorgulayan bir formdur. Tiirkge gecerliliZi olan bu
degerlendirmede hastadan sorulan 6 soruya yanit vermesi
istenmektedir (47).

Incontinence Quality of Life (I-QOL) formu Wagner ve ark.
tarafindan gelistirilen (48) inkontinans spesifik bir degerlendirme
aracidir ve yiiksek gecerlilik ve giivenilirlie sahip oldugu yapilan
caligmalarla gosterilmigtir. I-QOL 22 sorudan olusur, 5 segenekli
degerlendirme sistemi kullanilir. Skor 110°dan agag: diistitkge YK
kotiilesmektedir. Yirmi iki soru 3 alt bagliga ayrilabilir, yasam
kisitlayict etkiler, psikososyal etkiler ve sosyal geri ¢ekilme.
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Sonug olarak, inme kiside ciddi fiziksel aktivite kaybina ve
bununla iligkili olarak da saglikla ilgili YK’de ciddi bozulmaya yol
acmaktadir. Inme geciren hastalar fonksiyonel bagimsizlik, giinlitk
yasam aktiviteleri ve sosyal hayat dikkate alinarak her acidan
ayrintili olarak degerlendirilmelidir. YK ol¢iim sonuglarindan
elde edilen bilgiler, hastanin problemlerinin belirlenmesinde,
tedavi  onceliklerinin  saptanmasinda, hastalik
izlenmesinde ve saglik planlayicilarinin yeni fikirler iiretmesinde
yarar saglamakrtadir. Inme sonrast dsnemde amag; multidisipliner
bir yaklagimla uygun tibbi tedavi ve rehabilitasyon programlar:
uygulanarak hastaya maksimum fonksiyonel baZimsizlig:
kazandirmak ve nihai olarak YK’ni arttirmaktir.

Inmeli hastalarda YK’nin degerlendirmesinde genel skalalar da
kullanilmakla birlikte, inmeli hastalara 6zel bazi yetersizliklerin
degerlendirmesinde yeterince duyarli olmadiklari i¢in, inmeye
ozgiil olgeklerin kullanilmasi daha dogru sonuglar elde etmemizi
saglar. Ancak buanketlerin cogunun Tiirkce gecerlik ve giivenilirlik
calismalar1 yapilmamistir. inme ile ilgilenen nérologlar ve diger
saglik profesyonellerinin 6ncelikle bu eksigi giderecek caligmalar
yapmast akilct goriinmektedir.
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Fokal Distonilerde Yasam Kalitesi ve Olciimii

Quality of Life and Its Measurement in Focal Dystonia

Ayse Bora Tokcaer

Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi, Néroloji Ana Bilim Dali, Ankara, Tiirkiye

Ozet

Fokal distonisi olan hastalarin istemsiz anormal postiirler, yineleyici hareketler ve siklikla eslik eden agri gibi klinik sorunlari vardir. Bunlara ek olarak, hastalar
istemsiz hareketlerin stigmatizasyon etkisine bagli olarak depresyon, sosyal iligkilerde yetersizlik ve 6z sayg: azalmasi gibi sosyal engellere de maruzdurlar.
Distoni hastalarinin deZerlendirilmesi ve sorunun ydnetiminde yagam kalitelerinin (YK) degerlendirilmesinin 6nemi giderek anlagilmaktadir. Bu gozden gecirme
yazisinda fokal distonilerin YK’ni deZerlendirmede sik kullanilan 8lcekleri listelemeye ve servikal distoni (SD), blefarospazm ve oromandibuler distoniye (OMD)
Szgii Slgeklerin zelliklerini beliremeye calistik. (Tiirk Néroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say: 1:34-7)

Anahtar Kelimeler: Fokal distoni, yasam kalitesi, servikal distoni, blefarospazm, botulinum toksin

Summary

Patients with focal dystonia have some clinical problems of involuntary abnormal postures and repetitive movements, frequently associated with pain. In addition
to these, they present with a wide range of social disabilities, depression, poor social interaction and low self esteem due to stigmatizing effect of involuntary
movements. Evaluation of quality of life (QoL) is increasingly recognized as important in the assessment and management of patients with dystonia. In this review
article, we try to list which scales commonly used to describe the QoL of focal dystonias and explain the characteristics of the specific scales of cervical dystonia

(CD), blefarospasm and oromandibular dystonia (OMD). (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:34-7)

Key Words: Focal dystonia, quality of life, cervical dystonia, blepharospasm, botulinum toxin

Giri§ Boyun (servikal distoni), yiiziin iist kismi (blefarospazm), ¢cene ve
agiz (oromandibuler), larinks (spazmodik disfoni) veya ekstremite
Distoni kargit kas gruplarinin devamli veya aralikli, eg o g . . .

o (yazict krampi) bolgesi tutulabilir. Geg baglangicli primer distoni,
zamanli kasilmalari sonucunda postiir anormallikleri veya
yineleyen devinimlerle karakterli istemsiz hareketlerdir. Distonik

hareketler, belli 6riintiide kivrilir biikiiliir niteliktedir. Distoni

erigkinlerde esansiyel tremor ve Parkinson hastalifindan sonra
en sik goriilen ligiincii hareket bozuklugudur. Eriskinlerin fokal
distonilerinin %75’ini servikal distoni ve blefarospazm olugturur

4,5).

viicuttaki dagilimina gére fokal, segmental, multifokal, jeneralize
veya hemidistoni olabilir. Etyolojiye gore primer (idiyopatik) ve

sekonder olarak siniflandirilirlar (1-3).

Primer distoni en sik goriilen hareket bozukluklarindan biridir.
Prevalans: erken baglangicli, jeneralize distonilerde milyonda
2-50, eriskin baglangi¢li fokal, segmental distoniler i¢in milyonda
30-7320'dir. Erigkinlerde idiyopatik distoni ¢ogunlukla fokaldir.

Distonide siddetli kas kontraksiyonlar: yiiriime, oturma, yemek
yeme ve konugma gibi temel giinliik islevleri engeller. Kisitlayict
ve sekil bozan bir istemsiz hareket oldugundan hastanin giinlitk
yasantisinin bir¢ok yoniinii etkiler, 6z saygi azalmasina ve sosyal
cekilmeye neden olur (6-8).

Yazisma Adresi/Address for Correspondence: Dr. Ayse Bora Tokgaer, Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi, Noroloji Ana Bilim Dali, Ankara, Tiirkiye
Olceklerle ilgili ulusal calismalar: gozden gecirdigi icin Dr. Biisra Arica’ya tesekkiirler.
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_ Fokal Distonide Kullanilan Yagam Kalitesi
Olgekleri

Genel Olcekler

Fokal distonilerin ve tedavilerinin sagliga iligkin yasam
kalitesine etkisini aragtiran galigmalarda siklikla genel 6Slgekler
kullanilmigtir (6,7,9-13).

Bu 6lgekler;

e Kisa Form-36 "Short Form-36" (SF-36)

e Avrupa Yagam Kalitesi "EuroQoL' (EQ-5D)

* Genel Saglik Anketi-30 "General Health Questionnaire-30"
(GHQ-30)

* Beden Kavrami Olcegi “Body Concept Scale” (BCS)

* Glasgow Saglik Olcegi Envanteri "Glasgow Health Scale
Inventory" (GHSI)

® Glasgow Yarar Envanteri " Glasgow Benefit Inventory"
(GBI)

* Hastane Anksiyete Depresyon Olcegi (HAD)

* Hamilton Depresyon Olcegi (HDRS)

¢ Hamilton Anksiyete Olgegi (HARS)

* Montgomery Asberg Depresyon Degerlendirme Olcegi
“Montgomery Asberg Depression Reating Scale” (MADRS)

® Beck Depresyon Envanteri "Beck Depression Inventory"
(BDI)

e Rosenberg’in Ozsaygi Olcegi (Rosenberg's Self-esteem
Scale": Bu olgek 6z sayg1 ve 6z kii¢iimseme gibi iki alt alan igerir.
Toplamda 10 soru vardir. Her maddeye mutabakatin derecesine
gore 0’dan 4’e kadar puan verilir. Diigiik puanlar 6zsayginin diigiik
veya 6z kiiclimsemenin yiiksek oldugunu gosterir (Ben Shlomo).

Ozgiil Olgekler

Servikal Distoni

En yaygin fokal distoni olan SD, 6zgiin o6lcek yoniinden
en zengindir. Servikal distoninin siddetini degerlendiren
hastalik 6lceklerinden Toronto Western Spazmodik Tortikollis
Degerlendirme Olgegi (TWSTRS) boyun deviasyonunun yon ve
derecesini sayisal olarak degerlendirirken, diger iki alt 6l¢eginde agri
ve giinliik yasam aktivitelerine iligkin sorular icermektedir. Ancak
SD’de yagam kalitesinin hastalik siddeti ve botulinum toksine yanitin
yant sira, 6z saygi, sosyal katilim, stigma, depresyon ve anksiyete
gibi faktorlerden de etkilendigi fark edilince hastaliga 6zgii yasam
kalitesi 6l¢egi olugturma fikri dogmugtur. Bunlar Kranyoservikal
Distoni Anketi (Craniocervical Dystonia Questionnaire-24; CDQ-
24) ve Servikal Distoni Etki Kesiti (Cervical Dystonia Impact
Profile-58; CDIP-58) 6lgekleridir (14,15).

Kranyoservikal Distoni Anketi (CDQ-24): Baglangicta
bes alt grupta 29 madde icermekteydi. Anketin 203 olguya
uygulanmasindan sonra yapilan analizlerde, tavan ve taban etkisi
yiiksek, alt skalada diger maddelerle tutarlilii diisiik veya alt
olcekte fazlalik olan bes madde cikarildi. Olgek bes alt &lgekte,
stigma-damga- (6 madde), emosyonel iyilik (5 madde), agri (3
madde), giinliik yasam etkinlikleri (7 madde) ve sosyal/aile yagami
(4 madde) olmak iizere 24 sorudan olugmaktadir. Hastalardan son iki
haftalik durumlarint degerlendirmeleri istenir. Her madde siddete
gore 0’dan 4’e kadar puanlandirilir. Kaba puanlar 0-100 olgegine
doniistiiriiliir, O en iyi, 100 en kotii yasam kalitesi diizeyini yansitir
CDQ-24 giivenilir, gecerli ve degisikliklere duyarli bir él¢ektir (14).

Servikal Distoni Etki Profili (CDIP-58): Servikal distoninin
saglik lizerine etkisini degerlendiren diger spesifik skaladir. Sekiz
alt 6lgekte 58 madde igerir. Bag boyun semptomlar1 (6 madde), agr1
ve huzursuzluk (5 madde), iist ekstremite aktiviteleri (9 madde),
ylirilylis (9 madde), uyku (4 madde), rahatsizlik (8 madde),
duygudurum (7 madde), psikososyal islev (10 madde) lcegin alt
gruplarint olusturmaktadir. Her madde, hasta tarafindan Likert
puanlamasina gére yanitlanir. Alt dlgeklerin toplam skorlari "0"
(etki yok) ile "100" arasinda (¢ok etkili) derecelendirilir (15,16).

Gok merkezli [talyan caligmasinda CDQ-24 ve CDIP-58
olgeklerinin tutarliligs, gecerliligi ve degisikliklere duyarlilig:
kanitlanmigtir (6).

Oromandibuler Distoni

Oromandibuler distonide saglikla iligkili yasam kalitesi,
genel saglik durumunu 6lgen Glasgow Health Scale Inventory ve
otolaringolojik girigimlerin seyrini degerlendiren Glasgow Benefit
Inventory gibi genel 6l¢eklerle degerlendirilmekteydi. Ancak bu
skalalar Blefarospazm Oromandibuler Distoniye’nin (OMD) disfaji
ve dizartri gibi islevsel yonlerini icermemekteydi. Oromandibuler
Distoni Anketi-25 "Oromandibular Dystonia Questionnaire-25"
(OMDQ-25) bu gereksinimleri gidermek tizere ve giinliik klinik
pratikte kullanilmak iizere Amerikan Gida ve Ila¢ Idaresi'nin
kilavuzuna gore, oromandibuler distoni hastaliina 6zgii, gegerli,
giivenilir bir 6lgek olarak gelistirilmigtir.

Oromandibuler Distoni Anketi-25 "Oromandibular Dystonia
Questionnaire-25" (OMDQ-25): Genel olgek (4 madde),
psikososyal islev (6 madde), kozmetik (6 madde), konugma (3
madde) ve yeme fonksiyonu (6 madde) olmak tizere bes alt 6lgekte
25 madde icermektedir. Her madde Likert skalasinin beg puani (0-
4) lizerinden degerlendirilir. Puanlar 0=Hig, 1=Ender, 2=Bazen,
3=Sik sik, 4=Her zaman olarak derecelendirilmistir. Toplam skor
0-100 arasindadir, yiitksek puanlar yagam kalitesinde daha air
bozukluga isaret etmektedir. Hastalardan son iki haftada, semptom
algilarina gore yanit vermeleri istenir. Otuz olguluk bir grupta
olgegin giivenilirligi, tedavi siirecinde degisikliklere duyarlilig1 ve
tekrarlanabilirligi gosterilmesine karsgin, tedavi almamig, yeni tan:
konulmus OMD olgularint kapsayan genis bir 6rneklemde test
edilmesi gerektigi bildirilmektedir (11).

Blefarospazm

Ulusal Go6z Enstitiisii Gorsel Islev Anketi-25 “National Eye
Institute Visual Function Questionnaire” (NEI-VFQ-25): Doktor
tarafindan telefon anketi olarak uygulanabilir. Olcek gorme
islevine yonelik gelistirildigi igin sorular “blefarospazminiz
nedeniyle...... ” seklinde baglatidir. Puanlar 0-100 arasinda
degismektedir. Diisitk puanlar daha siddetli 6ziirliiliige isaret
etmektedir (17).

Islevsel Oziirliiliik Anketi (Functional Disability Questionnaire-
FDQ): Tiim distoni tiplerinde uygulanabilen, distoninin giinliik
yasam aktivitelerine etkisini dlgen 27 maddelik bir 6lgektir. Her
madde 0-4 arasinda puanlandirilir (O=uygulanamaz, 4=giddetli)
Test-retest giivenilirliZi, gecerliligi yiiksektir (7).

Fokal Distonilerde Yasam Kalitesi Calismalar:

Page ve ark. fokal, segmental, multifokal, jeneralize ve
hemidistonisi olan 276 olguya Euro-Qol ve SF-36 uyguladiklar:
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caligmada yagam kalitesi iizerine distoninin yayginlik derecesinin
onemli etkisi oldugunu ve SF-36da fiziksel islev rolii, genel saglik
ve vitalite skorlarinin diigmesine yol agtigini saptadilar. Tglevsel
engellilik, beden algisi bicimsizlik ve depresyonun distonide
YK'ni belirleyen en 6nemli ongorii fakeorleri oldugu bildirildi.
Geng yas olumsuz etki ederken ileri yagin YK’'ne etki etmemesi
zamanla hastaliga uyum gelistigini telkin etmekteydi (7).

Servikal distoni olgularinda SF-36 ile yapilan diger calismalarda
distoni olgularinin normal popiilasyona gore sekiz alt dlgekte daha
diisiik puanlar aldiklari bildirilmektedir. Servikal distoni olgularinda
bolgesel agri, depresyon ve anksiyete saglikla iligkili YK’'ni bozan
en 6nemli etmenler olarak belirlenmigtir (18,19). Yine ayn: olcekle
yapilan bir bagka ¢aligmada kadin cinsiyet, 6zsayg1 ve 6zkiiciimseme
gibi kisilikle ilgili etmenlerin SF-36 fiziksel ve mental puanlaring
etkiledigi, yiiksek egitim diizeyi ve yeterli sosyal destegin daha iyi
YK sagladigi gozlenmistir (10,20). Anksiyete, depresyon, sosyal
katilimin diisiik olugu, hastaligi kabullenememe ve daha fazla stigma
SFE-36’da daha diigiik mental ve fiziksel skorlarla bagintilidir (10).

Erigskin baglangicli 157 fokal distoni olgusunu kapsayan bir
caligmada servikal distoni, yazici krampi ve blefarospazmda Kisa
Form-36 alt alanlarina etkili klinik parametreler incelendiginde,
tremor fiziksel iglev rolii tizerine; agr1 viicut agrisi, vitalite, sosyal
islevsellik, emosyonel islev rolii ve mental sagliga; 6zgecmiste
bagka hastalik 6ykiisii ise vitalite ve mental saglik lizerine etkili
klinik degiskenler olarak izlenmistir (13). Blefarospazm igin agri,
depresyon, anksiyete ve ¢aligma durumu, olumsuz yagam kalitesi
ongoriiciileridir (13).

Werle ve ark. SD’de CDQ-24 ile degerlendirdikleri hastalarin
ozellikle stigmatizasyon ve giinlitk yagam etkinliklerindeki

Primer distonilerde non-motor semptomlarin yasam kalitesine
etkisi SF-36 veya Servikal Distoni Etki Kesiti-58 (CDIP-58)
ile degerlendirilmistir. Bazi caligmalarda diisitk yagam kalitesi
motor bozukluktan ¢ok agri, depresyon ve anksiyete ile pozitif
iligkili bulunmugtur. Bu sonu¢ kullanilan motor &l¢eklerin
yetersizliginden kaynaklaniyor olabilir, ancak distoni yonetiminde
nonmotor semptomlarin da dikkate alinmasi gerektiZini
gostermektedir (19).

Blefarospazm olgularinin  YK’si SF-36 ve NEI-VFQ-25
olcekleri ile degerlendirilmektedir. SE-36 ile yapilan ¢alismalarda
blefarospazmin YK’'ni agri disinda yedi alt olgekte SD gibi
etkiledigini gostermektedir. NEI-VFQ-25 puanlari normal
topluma ve hemifasial spazm olgularina gore diigiikeiir (17,18,22).
Depresyon blefarospazmda da YK’ni olumsuz etkileyen bir
etmendir. Tanist ve tedavisi gerekmektedir (17).

Servikal distoninin botulinum toksin injeksiyonu ile
tedavisinde SF-36 ile yapilan caligmalarda o6lcegin sekiz alt
alaninda diizelme rapor edilmektedir (9,12).

Ozgiin 6lcek CDQ-24 ile yapilan ¢alismada botulinum toksin
tedavisi ile injeksiyonun dordiincii haftasinda tiim alt lgeklerde
diizelme oldugu, 12’nci haftada stigma digindaki alanlarda YK
iyiliginin devam ettigi gozlemlenmigtir. Stigmada kotiilesme
hastalik siddetini olgen Tsui 6lgegi ile uyumlu bulunmustur.
Bu ¢aligmalar SD’de YK’nin distoninin siddetinin yani sira
Ozsaygi, oOzkiiclimseme, stigma ve depresyonla belirlendiZini
gostermektedir (23).

Yeni Zelanda ve Avustralya’da distoni hastalari ve bakim
verenlerin YK SF-36 ile degerlendirildiginde hastalarin YK
puanlari SF-36’'nin 8 alt alaninin tiimiinde sagliklilardan diigiik
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bulunurken, bakim verenlerin puanlarinin saglikli bireylerinkine
benzer oldugu goriilmiistiir. Bu ¢alismada distoninin anatomik
dagilima gore tipi belirtilmemistir (24).

Bu caligmalarda hastalar tiglinci basamak merkezlerden
secildikleri i¢in genel toplumdaki hastalar1 yansitmadiklar:
seklinde elegtirilmektedir. Yiiksek depresyon skorlarinin hastanin
anket doldururken hata payini arttirabilecegi de 6ne siiriilmektedir.
Hastalik siddetinin tedavi ile azaltilmasinin YK'ni 6nemli
derecede arttirdigr fakat anksiyete ve depresyonun tanisinin ve
tedavisinin mutlaka yapilmas: gerektigi vurgulanmakeadir (10).

Sonug

Fokal distonilerde kullanilan 6zgiin 6l¢geklerden TWSTRS'nin
Tiirkce c¢evirisi bulunmakla beraber, diger SD, OMD ve
blefarospazm 6zgiin 6lcekleri gibi gegerlik ve giivenilirlik
caligmalari yapilmamigtir. Fokal distonilerin 6zellikle botulinum
toksin enjeksiyonu ile tedavisi yayginlagtigindan, hastalarin yagam
kalitelerinin izleminde dilimize uyarlanmig, gecerli olceklerin
kullanilmas: konusunda ¢aligmalarin baglatilmasini 6neriyoruz.
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Parkinson Hastaliginda Yasam Kalitesi ve Ol¢ciimii

Quality of Life and Its Measurement in Parkinson’s Disease

Beril Donmez Colakoglu

Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi, Néroloji Ana Bilim Dali, izmir, Tirkiye

Ozet

Parkinson hastali31 (PH), diZer kronik hastaliklarda oldugu gibi, hastanin ve hastaya bakim verenlerin yagam kalitesini (YK) etkilemektedir. Parkinson hastaliginda
YK’ni olumsuz yonde etkileyen faktorlerin en 6nemlileri hastaligin evresi, dizabilite diizeyi, hastalik siiresi, yiiriime bozuklugu, postural instabilite, motor
komplikasyonlar olarak saptanmistir. Ayrica son yillarda yapilan bir¢ok ¢aligmada bagta depresyon olmak tizere kognitif bozukluklar, otonom bulgular, agr1, uyku
bozukluklar: gibi birgok non motor semptomun, motor semptomlardan bagimsiz olarak, oldukga giiglii bir sekilde YK'ni olumsuz yonde etkiledigi saptanmugti.
Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39) PH YK degerlendirmelerinde en sik kullanilan ve en iyi ¢alisilmig 6lgektir. Bu yazida PH'da YK’ni degerlendiren
olgeklerden ve PH'da yapilmis YK calismalarindan s6z edilmeye calisilacakeir. (Tiirk Néroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:38-41)

Anahtar Kelimeler: Parkinson hastali$1, yagam kalitesi, dlgekler

Summary

Parkinson’s disease (PD), as other chronic diseases do, affects patients’ and their caregivers’ quality of life (QOL). The most important factors affecting quality of
life of PD patients negatively have been identified as the stage and duration of PD, disability level, gait disorders, postural instability and motor complications.
In addition, in many studies conducted in recent years, many non-motor symptoms such as depression, cognitive disorders, autonomic symptoms, pain and sleep
disorders, independent of motor symptoms, have been found to adversely affect QOL very much. Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39) is the best studied
and most widely used scale in QOL assessments in patients with PD. In this paper, the scales assessing QOL in patients with PD and studies on PD related QOL
will be discussed. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:38-41)

Key Words: Parkinson’s disease, quality of life, scales

Giris direngli motor ve non motor bulgular ortaya cikar. PH gibi kronik
norodejeneratif ve dizabiliteye yol acan hastaliklarda yagam kalitesinin

Progresif norodejeneratif bir hastalik olan Parkinson hastaligi (YK) degerlendirilmesi oldukca 6nem tagimakradir.

(PH), esansiyel tremordan sonra en sik goriilen hareket bozuklugudur,
60 yas iizerinde prevalanst %1°dir (1). Hastali1n ana motor bulgulari

Parkinson Hastaliginda Yasam Kalitesini
bradikinezi, rijidite, istirahat tremoru ve postural instabilitedir.

Degerlendiren Olgekler

Hastaliktaki patolojik degisiklikler ise substantia nigra pars

compactada melanin iceren dopaminerjik hiicrelerin kaybs, gliozis ve
kalan hiicreler icinde Lewy cisimciklerinin varlig1 ile karekterizedir.
Hastaligin erken evrelerinde dopamin eksikligi ana nérokimyasal
anormallikken, hastalifin  progresyonu ile nondopaminerjik

beyin bolgelerinin de etkilenmesi sonucu dopaminerjik tedavilere

Parkinson hastaliginda YK'ni degerlendiren o6lgekler genel ve
hastaliga 6zgii 6lcekler olarak ikiye ayrilabilir. Bu yazida hastaliga 6zgii
olceklerden soz edilmeye caligilacak, PH'da kullanilmig olan genel YK
dlceklerinin ise sadece isimleri verilecektir. Ulkemizde PH’ina 6zgii
YK olgeklerinin hig birinin gegerlilik ve giivenilirligi ¢aligtlmamugtir.
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Parkinson Hastaliginda

1 Yasam Kalitesini
Degerlendiren Genel Olgekler

® Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Health
Survey (SF-36): Saglik Taramas: Anketi Kisa Formu 36

e Sickness Impact Profile (SIP): Hastalik Etki Profili

® Nottingham Health Profile (NHP): Nottingham Saglik
Profili

¢ EQ-5D (EuroQoL-5D)

® World Health Organization Quality of Life Assessment
Short Version (WHOQOL-BREF): Diinya Saglik Orgiitii Yagam
Kalitesi Olcegi Kisa Formu

* Questions on Life Satisfaction-Movement Disorders (QLS-
MD) Module and Questions on Life Satisfaction-Deep Brain
Stimulation (QLS-DBS) Module

® Quality of Life Questionnaire 15D (15D): 15D Saglikla
Ilgili Yagam Kalitesi Anketi

Parkinson Hastaliginda Yasam Kalitesini
Degerlendiren Hastaliga Ozgiil Olcekler

Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39)

Bu dlgek 1995 yilinda Peto ve ark. tarafindan gelistirilmigtir
(2). Parkinson hastalif1 yagam kalitesi degerlendirmelerinde en
sik kullanilan ve en iyi ¢aligtlmug 6lgektir, bircok dile ¢evrilmis ve
farkly dillerde gegerlilik ¢aligmas: yapilmustir. Sekiz farkli alanda
39 madde igerir; mobilite (10 madde), giinliik yasam aktiviteleri
(6 madde), emosyonel durum (6 madde), stigma (4 madde), sosyal
destek (3 madde), kognisyon (4 madde), iletisim (3 madde), bedensel
rahatsizlik (3 madde). Olgek son 1 ay icinde Parkinson hastaliginin
yasam kalitesi iizerine etkisini degerlendirir. Her bir soru i¢in O ile
4 arasinda puan verilir (0: hicbir zaman, 1: nadiren, 2: bazen, 3:
cogunlukla, 4: her zaman). Toplamda alinan yiiksek puan, yagam
kalitesindeki kotiilesmeyi ifade eder. PDQ 39'un gecerli, tutarls,
giivenilir ve duyarli oldugu bir¢ok caligmada gésterilmigtir (3,4,5).
Olgegin uyku ve cinsel yasam haricinde, YK'nin fiziksel, mental
ve sosyal alanlarini yeterince sorguladig: belirtilmistir (3). Ayrica
olcegin tavan ve taban etkisi yoktur (3). Marinus ve ark. tarafindan
yapilan ¢aligmada, PH'1na spesifik YK 6lcekleri arasinda kullanima
en uygun YK 6l¢egi olarak onerilmistir (6).

Parkinson’s Disease Questionnaire Short Form
(PDQ-8)

1997°de Jenkinson ve ark. tarafindan gelistirilmistir (7). PDQ-
39un kisa versiyonudur, 8 soru igerir, her bir soru PDQ-39un
1 alanini temsil eder. Yiiksek skorlar daha kotii yagam kalitesi
oldugunu gosterir. PDQ-39 gibi hem klinik, hem epidemiyolojik
caligmalarda yaygin olarak kullanilmigtir. Cesitli dillere ¢evrilmis,
giivenlik caligmasi yapilmig ve tutarli oldugu gosterilmigtir.
Ancak gecerlilik ve giivenilirligi PDQ-39’dan daha diigtiktiir (3).

Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire
(PDQL)

Olcek, de Boer ve ark. tarafindan gelistirilmistir (8). PH YK
degerlendirilmelerinde PDQ-39 ve PDQ-8'den sonra, ikinci en sik
kullanilan 6lgektir. Olcek 37 madde igerir, dért subskalasi vardir:

L-dopanin yan etkilerini de iceren parkinsonien semptomlar (14
madde), yiiriime gii¢liigii, kotii mood, gece dinlenme bozuklugu,
yorgunluk, kabizlik, {iriner inkontinansi igeren sistemik
semptomlar (7 madde), sosyal fonksiyon (7 madde) ve emosyonel
fonksiyon (9 madde). Maddeler 1-5 arasi skorlanir (1: siirekli,
2: ¢ogunlukla, 3: bazen 4: nadiren 5: higbir zaman). PDQL &zet
indeksi 37-185 arasinda degisir, yiiksek skorlar daha iyi yasam
kalitesini gosterir. Olgek farkli dillere cevrilmis ve caligmalarda
kullanilmigtir. Yapilan caligmalarda PDQL skor dagilimi, taban
ve tavan etkisi, tutarlilig: ve giivenilirligi bagsarili bulunmustur
(3). Ayrica diger yasam kalitesi olgekleri ile giiglii korelasyon
saptanmigtir. Marinus ve ark. tarafindan, PDQL'nin PDQ 39’a
alternatif olarak kullanilabilecegi belirtilmistir (6). Ancak olcekte
uyku, kognisyon, kendine bakimla ilgili bsliimler yeterli degildir.

Parkinson’s Impact Scale (PIMS)

1996 yilinda Calne ve ark. tarafindan tanimlanmistir (9).
Olcek kisinin yasaminin on alani {izerine hastaligin etkisini
degerlendirir. On madde igerir, maddeler 0-4 aras: puanlanir (0=
degisiklik yok, 1= az etki, 2= orta derecede etki, 3= ortalama-
giiclii etki, 4= giiclii etki). Diisiik skorlar PHinin etkisinin az
oldugunu gosterir. Olcegi gelistirenlerin diginda az sayida arastiric
tarafindan kullanilmis olmasina ragmen, tutarli ve giivenli oldugu
gosterilmigtir (10). PDO-39 ve PDQL ile gecerliligi benzer
bulunmustur (10). Bakim verenler igin de valide edilmistir (11).
Kendine bakim, motor bulgular, kognisyon, soysal stigma ile
ilgili sorular icermemesi 6l¢egin kisitliligidur.

Parkinson’s Disease Quality of Life Scale
(PDQUALIF)

2003 yilinda Welsh ve ark. tarafindan gelistirilmigtir (12).
Sekiz alanda 33 madde igerir. Toplam skor 0-128 arasinda degisir,
yiiksek skorlar kotii yasam kalitesini gosterir. Skala ¢esitli dillere
cevrilmis, ancak yalnizca gelistiren grup tarafindan test edilmigtir.
Bir miktar tavan ve taban etkisi olmasina ragmen, tutarlilig: ve
glivenilirligi kabul edilebilir diizeyde bulunmustur (12). PH
randomize klinik ¢aligmalarinda da kullanidmgtir (13,14).

Scales for Outcomes in Parkinson’s Disease-
Psychosocial (SCOPA-PS)

Olcek, son 1 aydaki problemlerin siddetini ve psikososyal
fonksiyonu degerlendiren 11 madde igerir. Her bir madde 0-3 aras:
skorlanir (0=hig, 3=cok fazla). Olcekten alinan skor yiikseldikge
psikososyal fonksiyonunun daha kétiiye gictigi anlagilir (15).
Skala farkls dillere ¢evrilmis ve gecerlilik caligmasi yapilmigtir
(16,17). Tavan ve taban etkisi yoktur, skala giivenilir ve tutarls
bulunmustur (3,15). Yasam kalitesinden ¢ok psikososyal durumu
degerlendirir, fiziksel ve mental alanlari deZerlendirmez. Ancak
psikometrik olarak cesitli caligmalarda test edilmis ve basarils
bulunmustur.

Parkinson’s Problem Schedule (PPS)

Aktiviteler, davranig ve emosyonlar: yansitan 39 madde icerir.
Problemlerin varligi evet ya da hayir olarak belirtilir, siddeti ve stresi
0-4 arasi puanlanir. Yiiksek skorlar daha fazla problemi gésterir.
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Yalnizca Ingilizce versiyonu vardir ve yalnizca lgegi gelistirenler
tarafindan  kullanilmistir  (18).  Olgegin  kabul edilebilirligi
degerlendirilmemigtir. Subskalalarin i¢ tutarliligs iyidir.

Movement Disorders Society, PH YK degerlendirmelerinde
genel olceklerden EuroQoL, NHP, SF-36 ve SIP’i; PH’ina 6zgii
olgeklerden PDQ-39, PDQ-8, PDQL, PIMS, SCOPA-PSYyi
onermistir. Ayrica, PH YK’ne iligkin olduk¢a farkli olgekler
olmasi nedeniyle, bu konuda yeni bir 6l¢ek gelistirilmesine gerek
olmadigini vurgulamistir (3).

Parkinson Hastalig1 Yasam Kalitesi Calismalar:

Parkinson Hastaliginda Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorler

Parkinson hastaligi, diger kronik hastaliklarda oldugu gibi,
hastanin ve hastaya bakim verenlerin YK’ni etkilemektedir.
PH’larinda YK ni etkileyen faktorler bir¢ok ¢aligmada aragtirilmisg
ve hem demografik hem de hastaliga 6zgii faktorlerin bu konuda
onemli oldugu saptanmugtir. Calismalarin ¢ogunda PH’inda yasam
kalitesini olumsuz yonde etkileyen faktorlerin en 6nemlileri PH’1n
siddeti, hastaligin evresi, dizabilite diizeyi, hastalik siiresi, yliriime
bozuklugu, postural instabilite, motor komplikasyonlar olarak
saptanmustir. Yalniz yasayanlarda ve kadinlarda yasam kalitesinin
daha kotii oldugunu belirten veriler olmasina ragmen, bazi
caligmalarda bu sonug dogrulanamamistir. PDQ-39 YK ol¢eginde,
mobilite, giinlitk yasam aktiviteleri ve emosyonel durum en fazla
etkilenen alanlar olarak saptanmigtir (19,20).

Parkinson hastalig1 yillarca motor bozukluk olarak goriilmesine
ragmen, son yillarda non motor semptomlarin da 6nemi giderek
daha iyi anlagilmig ve YK {iizerine etkileri aragtirilmigtir. En sik
gorillen non motor semptomlar mood bozukluklari, kognitif
bozukluklar, otonom bulgular, agri ve duysal bozukluklar, uyku
bozukluklaridir. Birgok c¢aligmada non motor semptomlarin,
motor semptomlardan bagimsiz olarak, olduk¢a gii¢lii bir sekilde
YK’ni olumsuz yonde etkiledigi saptanmigtir.

Parkinson hastalifinda YK'ni degerlendiren olduk¢a fazla
sayida calisma olmasi nedeniyle, agaZida yalnizca son yillarda
yapilan ve genis ¢apli ¢alismalardan s6z edilmeye caligilacak, daha
sonra da tilkemizde yapilan YK caligmalarina deginilecektir.

Hariz ve ark.’nin ¢aligmasinda Parkinson hastalarinin ilk vizitte
bile kontrollere gore giinliikk yagsam aktivitelerinde ve YK’nde
kisitlilik yagadigi belirtilmigtir. Postural instabilite ve yiiriime
bozuklugu olan hastalarin, tremor dominant hastalara gére YK’nin
cok daha belirgin olarak etkilendigi saptanmigtir (21). Winter ve
ark.’nin ¢aligmasinda Parkinson hastalarinda YK’nin kontrollere
gore kotii oldugu belirtilmistir. Yag, hastalik siddeti, distoni,
depresyon, demans ve sosyal destek YK’ni etkileyen faktorler
olarak saptanmistir. Bu ¢aligmada dogu iilkelerinde klinik faktorler
kadar, sosyal faktorlerin de 6nemli oldugu belirtilmistir (22). Soh
ve ark. PH’larinda YK’ni degerlendiren 29 ¢alismayi incelenmisler
ve YK'ni etkileyen en ©nemli faktoriin depresyon oldugunu
belirlemiglerdir. Hastalik siddeti ve dizabilite diizeyi ise ikinci en
onemli faktor olarak saptanmistir. Bu ¢alismada YK’ni en fazla
etkileyen motor semptomlar yiiriime bozuklugu ve ilaca bagli motor
komplikasyonlar olarak saptanmigtir. Diger non motor bulgulardan
anksiyete ve yorgunluk da kotii YK ile iligkili bulunmugtur
(23). Ying Wu ve ark.’nin ¢aligmasinda hem demografik, hem de
hastaliga 6zgii faktorlerin YK’ ni etkiledigi saptanmigtir. Non motor
semptomlarin YK’ni olumsuz yonde etkileyen en 6nemli faktor
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oldugu ve PDQ-39’un her alani ile iliskili oldugu bulunmustur.
YK'ni etkileyen ikinci en dnemli faktér Hoehn-Yahr evrelemesi
olarak saptanmigtir. Bu ¢aligmada UPDRS 3 skoru, hastalik siiresi,
motor komplikasyonlarin varligi, kadin cinsiyet, yalniz yagamak
ya da bogsanmis olmak YK'ni olumsuz etkileyen diger faktorlerdir
(20). Miiler ve ark.’nin ¢aligmasinda erken evrede ve heniiz tedaviye
baglanmamig PH’larinda SF-36 YK 6l¢eginin hem fiziksel hem
mental boliimiiniin non motor semptomlardan daha fazla etkiledigi
saptanmistir. Uc¢ yil sonraki degerlendirmede, hastalar tedavi
altindayken de benzer sonuglar alinmistir. Yorgunluk, depresyon ve
duysal yakinmalar ilk 3 yilda YK’ni en fazla etkileyen non motor
semptomlar olarak tanimlanmistir. YK fiziksel boliimiinii en fazla
etkileyen non motor semptom yorgunluk, motor semptom ise
yiiriime bozuklugu ve kisisel ihtiyaclari gerceklestirebilme becerisi
olarak saptanmugtir (24). Dauwerse ve ark.’nin ¢aligmasinda YK’nin
kisinin saglig:, kisisel iligkiler, bakim ve iletisimden etkilendigi
belirtilmistir (25). Rodriguez-Violante ve ark.’nin ¢aligmasinda
YK’ni etkileyen ana faktérler motor bozukluk ve non motor
semptomlarin sayisi olarak bulunmugtur. Bu ¢aligmada YK'ni bozan
en 6nemli non motor bulgular depresyon/anksiyete, kardiyovaskiiler
bulgular ve hafiza olarak saptanmugtir (19).

Yozbatiran ve ark., Parkinson hastaliginin motor semptomlarina
ait dizabilite diizeyinin YK'ne etkisini hastaliga 6zgii (PDQ-39) ve
genel (SF-36) iki farkli dlcekle degerlendirmisler ve PDQ-39un
bu konuda daha hassas oldugu sonucuna varmislardir (26). Ozdilek
ve ark. Parkinson hastalarina bakim veren yiikiinii ve bakim veren
YK'’ni degerlendirmiglerdir. Bu ¢aligmada hastalik siddeti, dizabilite
diizeyi, UPDRS skoru, anksiyete, depresif semptomlar ve agiri
glindiiz uykululugunun bakim veren vyiikiinii; diskinezi, siyalore
ve anksiyete semptomlarinin bakim veren yasam kalitesini anlamli
derecede etkiledigi saptanmistir. Ozellikle hastaligin ileri evrelerinde
ve depresyonu olan hastalarda bakim veren yiikii artmig ve bakim
veren YK bozulmus olarak saptanmigtir (27). Onur ve ark.’nin
caligmasinda hastalarin yagt, PH siiresi, Birlesik Parkinson Hastalig:
Degerlendirme Olgegi, Mini Mental Durum Degerlendirmesi,
Hamilton Depresyon Olcegi gibi degiskenlerin hepsinin YK iizerine
anlamli ve olumsuz bir etki gosterdigi saptanmistir. Hamilton
Depresyon Olgeginin, Yasam Kalitesi Olceginin (WHOQOL-
BREF) tiim alt alanlar ile korelasyon gosterdigi gozlenmistir (28).

Sonugolarak hem motor, hem non motor semptomlardizabiliteye
yol acmakta ve YK’ni etkilemektedir. Son 10 yilda non motor
semptomlara olan ilginin artmasi ve YK’ni motor semptomlardan
daha fazla etkiledigi belirtilmis olmasina ragmen, bu konu halen
tartigmalidir. Ayrica hem motor hem non motor semptomlarin
siddetleri hastalik progresyonu ile degismektedir. Ornegin erken
evrede yalnizca tremoru olan hastalarda daha sonra bradikinezi de
eklenmekte ve hastalarin YK degismektedir. Baglangigta hafif olan
kognitif fonksiyon bozuklugu daha sonra demansa ilerlemekte ve
hastaliga olan etkisi degismektedir. Kisacas: farkli semptomlarin
YK iizerine olan etkisi zamanla degisir, bu nedenle hastaliZin farkls
evrelerinde YK’nin degerlendirilmesi gereklidir.

Parkinson Hastaliginda Tedavi ve Yasam
Kalitesi

Parkinson hastalig1 semptomatik tedavisi en bagarils
norodejeneratif hastalik olmasina ragmen, bugiin i¢in hastalik

stirecini  durdurdugu kesin olarak kanitlanmis bir tedavisi
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bulunmamaktadir. Bu nedenle, giincel tedavi yaklagimlarinda
hastalarin miimkiin oldugunca uzun siire bagimsiz fonksiyon
gorebilir halde tutulmas: ve YK’nin diizeltilmesi temel ilke
olarak kabul edilmektedir. Semptomatik tedavide kullanilan
ilaglar levodopa, dopamin reseptér agonistleri, amantadin,
antikolinerjik ilaglar, monoamin oksidaz B inhibitorleri ve KOMT
inhibitorleridir (1). Levodopa PH tedavisinde semptomatik etkisi
en giiclii ilagtir, PH’inda bir¢ok belirtiyi, 6zellikle bradikinezi
ve rijiditeyi, hizla ve etkin gsekilde kontrol eder. Ancak 6zellikle
geng hastalarda motor komplikayon geligsme riski, gen¢ hastalarda
kullanimini sinirlamaktadir. Levodopadan sonra semptomatik
etkisi en giiclii ilaglar dopamin agonistleridir. PH’inda bir ¢ok
motor semptom striatal dopamin eksikligine bagli oldugundan,
hastalifin erken evresinde dopamin yerine koyma tedavisinden
hemen her hasta yarar goriir. Bu nedenle erken evrede medikal
tedavi ile bradikinezi, rijidite ve istirahat tremoru gibi motor
bulgularin YK iizerine olumsuz etkileri azalir. Ancak hastaligin
ilerlemesi ile motor bulgularin kétiilesmesi, levodopaya yanit
vermeyen diigme, disfaji, postural instabilite gibi aksiyel
semptomlarin gelismesi, non motor bulgularin ortaya ¢ikmasi/
kotiilesmesi ve motor komplikasyonlar nedeniyle 6ziirliiliik artar
ve YK'deki bozukluklar belirginlegir. Yasam kalitesini etkileyen
diskinezi ve motor fluktuasyonlarda, uygun hastalar se¢ildiginde,
subtalamik derin beyin stiimiilasyonu (DBS) ile YK’nin 6zellikle
fiziksel alanlarinda diizelme oldugu gosterilmistir (29). Ayrica
son yillarda, medikal tedavilere eklenen egzersiz uygulamalarinin
da YK iizerine olumlu etkileri olduguna iligkin veriler giderek
artmaktadir. Non motor bulgularin tedavisi i¢in daha az ¢aligma
olmasina ragmen, PH demans: igin kolinesteraz inhibitorleri,
depresyon icin antidepresanlar ve pramipeksol, siyalore igin
botulinum toksin enjeksiyonu, haliisinasyon igin klozapin
ve ketiyapinin tedavide etkin oldugu ve YK’ni diizelttigi
bilinmektedir (1).
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Tremorlu Hastalarda Yasam Kalitesi ve Olciimii

Quality of Life and Its Measurement in Patient with Tremor

Mehmet Yasir Pektezel, Esen Saka

Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi, Néroloji Ana Bilim Dali, Ankara, Tiirkiye

Ozet

Tremor, farkli viicut bélgelerinde goriilebilen ritmik hareket olup en sik goriilen formu esansiyel tremordur. Esansiyel tremor (ET), 6ziirliiliik olusturabilen ve yasam
kalitesini bozabilen bir hastaliktir. Tremorun yagam kalitesi tizerindeki etkilerini semi-kantitatif degetlendiren 6lgekler gittikce daha sik kullanilmaktadir. Bu
derleme, Pubmed’de; tremor, tremor skalasi ve yasam kalitesi 6l¢egi, anahtar kelimeleri ile tarama yapildiginda tespit edilen makaleler incelenerek olusturulmustur.
Mevcut skorlama ve yagsam kalitesi 6lgekleri daha ¢ok esansiyel tremor hakkinda olup bunlar arasinda en dnemlisi Esansiyel Tremorda Yagam Kalitesi Anketi
(QUEST) degerlendirme 6l¢egidir. Skalalarin ¢ogunun Tiirkge ¢evirisi olmayip ¢ogunun gegerlilik ve giivenilirlik ¢aligmalari kendi orijinal dillerinde bagari ile
yapilmuistir. Bu 6lgeklerin kullanilmas: tremor degerlendirmesinin sadece motor fonksiyonlar ile sinirli kalmamasini; tremorun hastada olugturdugu 6ziirliiliigiin
ve yasam kalitesindeki degisikliklerin de tanimlanmasina imkan vermektedir. Bu 6lgeklerin Tiirkge igin gegerlilik-giivenilirlik ¢aligmalarinin yapilmasi nerilir.
(Tiirk Néroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say: 1:42-4)

Anahtar Kelimeler: Tremor, esansiyel tremor, yasam kalitesi dl¢egi, QUEST

Summary

Tremor is a thythmic movement that could be seen in different parts of body. The most common form of tremor is essential tremor (ET). ET may cause disability
and may disrupt quality of life. To measure the effect of tremor on quality of life, scales are more frequently being used. The literature of Pubmed was searched
with keywords “Tremor’, “Tremor Scale’, ‘Quality of Life Scale’. This review is based on the summary of these articles. The Scales and quality of life forms are mostly
developed for essential tremor and the most important of these is 3. Most of the scales have been validated in their original language and Turkish validations are not
available. With these scales, measurement of tremor is not limited only for motor function, but the disability and quality of life of patient’s could also be assessed.

Reliability and validation of Turkish version of these scales are recommended. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:42-4)
Key Words: Tremor, essential tremor, quality of life scale, QUEST

Giris 1) Istirahat Tremoru: Etkilenen viicut pargasi, yercekimine
karsi tam olarak desteklendiginde ve hareketsiz oldugunda

Tremor, farkls viicut bélgelerinde gériilebilen ritmik, osilatuar gbzlenir.
hareketdir. Antagonist kaslarin alternan veya senkron kasilmasi 2) Aksiyon Tremoru: Istemli kas kasilmas: sirasinda
sonucunda olusur. DiZer istemsiz hareketlerden (kore, atetoz, olusan tremordur. Aksiyon tremoru postural tremor, kinetik
ballizm, tikler ve myoklonus gibi) repetetif olmasi, genlik ve tremor, Gdev-Gzgiin tremor ve izometrik tremor alt gruplarina
frekansinin diizenli olmast ile ayrilir (1). En sik goriilen hareket ayrilirlar. Postural tremor yercekimine kargi sabit bir durusu
bozuklugudur ve farkli gekillerde siniflandirilabilir. Hareket devam ettirirken, drnegin eller gergin bir gsekilde viicut éniinde
Bozuklugu Dernegi, tremoru, ortaya ¢iktig1 aktivasyon durumuna tutuldugunda goriiliir. Kinetik tremor ise harekete baslarken,
gore agagidaki gibi siniflandirmaktadir: devam ettirirken ve hedefe ulagirken ortaya cikar. Odev-Gzgiin
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tremor, 6zgiin bir hareket sirasinda (6rnegin yazt yazma) goriiliir.
Izometrik tremor, yer degisikligine neden olmayan izometrik kas
kontraksiyonu sirasinda ortaya ¢ikan tremordur (6rn. ortostatik
tremor).

En sik goriilen tremor ve en sik goriilen hareket bozuklugu
esansiyel tremor’dur (ET). Esansiyel tremorda postural ve kinetik
tremor ozellikleri goriiliir. Toplumda goriilme orami %0,4-
3,9 civarindadir (2). ET, her ne kadar ilerleyici dejeneratif bir
hastalik olarak heniiz kabul edilmese de oziirliilitk olusturabilen
ve yagsam kalitesini bozabilen bir hastaliktir. Bunda tremorun
kendisi yaninda ET’ye eslik eden depresyon, anksiyete ve benzeri
noropsikiyatrik 6zellikler, uyku bozukluklari, duyusal ve kognitif
semptomlar da rol oynar (3).

Tremorun kantitizasyonu ve siddetinin degerlendirildigi,
farkly skalalar vardir (4). Cogu esansiyel tremor icin gelistirilmistir.
Hasta semptomlarinin gidisatinin, tedavi girigimlerinin etkisinin
ve bir kisim skalada ise tremor ve tedavisinin yagam kalitesi
iizerine etkileri bu skalalarla degerlendirilebilmektedir. Bu
skalalardan Fahn-Tolosa-Marin Tremor Derecelendirme skalas:
(FTM-S), Bain ve Findley Klinik Tremor Derecelendirme Skalas:
(BFK-S), Bain ve Findley Spirografi Sakalasi, Whiget Tremor
Derecelendirme Skalasi, Tetras, Bain ve Findley el yazisi skalast,
Matsumoto klinik tremor derecelendirme skalasi, gegerlilik ve
glivenilirlik caligmalari gerceklestirilmis tremor siddetini 6lgen
skalalardir. Orziirliiliik ve giinliik yasam aktivitesi, Bain and
Findley Tremor giinlitk yasam aktivitesi skalasi, Tremor giinlitk
yasam aktivitesi skalas1 (TADLS), Kolombia Universitesi esansiyal
tremor Oziirliilik degerlendirmesi (CADET), Bain ve Findley
oziirlitlik skalasi, Glass skalasi, Whiget'in esansiyel tremorda
performans bagimli fonksiyonellik testi, esansiyal tremor utang
degerlendirmesi (ETEA) ile degerlendirilmektedir. Yagam
kalitesini degerlendiren olcekler ise ¢ok daha az sayida olup, en
fazla bilinenleri esansiyel tremorda yasam kalitesi anketi (QUEST),
36-maddelik saglik taramas: anketi kisa formu (SF-36), yasam
memnuniyeti sorularr’dir (QLS).

Esansiyel Tremorda Yasam Kalitesi Anketi
(QUEST)

ET’de yagam kalitesini deZerlendiren olgeklerden QUEST in
Hareket Bozukluklar1 Toplulugu tarafindan kullanimi ilk sirada
tavsiye edilmektedir (4). Orijinal anketin gecerlilik, giivenilirlik
caligmalar1 tamamlanmig, hastalik siddetindeki degisikliklere
hassas oldugu gosterilmigtir (5). Tiirkge'ye hentiz ¢evrilmemis ve
Tiirkce'de gegerlilik giivenilirlik ¢aligmalari yapilmamigtir.

QUEST, 30 soruluk bir ankettir. Otuz soru, 5 alt baglik alanda
incelenmektedir; bunlar fiziksel, psikososyal, iletisim, hobiler,
ve ig-finans alanindadir. Her bir sorunun cevabi 0-4 arasinda bir
puanla degerlendirilir (O=asla, 1=nadiren, 2=bazen, 3=siklikla,
4=her zaman). Bazi alanlardaki sorularin, farkl:i kiiltiirlere
uyarlanmas: gerekmektedir. Yine bazi sorular, farkli kigiler i¢in
uygun olmayabilir (6rn. okuma-yazma bilmeyen ic¢in yazi ile
ilgili sorular; ya da bilgisayar/daktilo kullanmayanlar i¢in daktilo
kullanma ile ilgili sorular ya da alkol kullanmayanlar icin alkol
alimu ile ilgili sorular). Total skor, QUEST &zet indeksi (QSI) ile
tanimlanmaktadir ve tiim alt gruplarin ortalamas: olup, testte
cevaplanamayan sorular ortalamaya katilmamaktadir. Yiiksek
skor, yliksek oziirliiliigiin gostergesidir.

Chandran ve Pal yaptiklari bir ¢aligmada (6) ET hastalarinda
QUEST anketinin en ¢ok psikososyal boliimiiniin etkilendigini ve
bu béliim skorunun algilanan yasam kalitesi ile negatif korrelasyon
gosterdigini bildirmislerdir. Bu ¢alismada tremorun siddeti, Fahn
Tolosa Marin tremor sklalar1 ile dl¢iilmiis; eslik eden anksiyete
ve depresyonun Hamilton Anxiety (HARS) and Depression
(HDRS) sl¢iimleri ile tespit edilmistir. QUEST indeksinin FTM,
HARS ve HDRS degerleri ile pozitif korelasyon gosterdigi; yani
motor bulgularin giddeti yani sira anksiyete, depresyon gibi
noropsikiyatrik ozelliklerin de QUEST ile 6l¢iilen yagam kalitesini
etkiledigi gosterilmigtir. Buna karsilik, cinsiyet, ET stiresi, ET
baslangi¢ yas1, aile hikayesi ve kullanilan tedavi yasam kalitesini
etkilememistir. Bu caligmada ayrica ses tremoru ve alt ekstremite
tremoru olanlarda, QSI'nin daha yiiksek oldugu, yani yasam
kalitesini daha ¢ok etkiledigi goriilmiigtiir. Tibbi tedavinin QSI
etkilememesi ise ET’de etkin medikal tedavinin yeterli olmayis:
ile iligkili olabilir.

ET ile beraber olabilecek non-motor durumlar ve bu
durumlarin yasam kalitesi iizerindeki etkilerinin incelendigi bir
bagka caligmada ise kontrol olgular ile karsilagtirildiginda ET
hastalarinda uyku bozukluklarinin, anksiyetenin, yorgunlugun,
agri siddetinin ve depresyonun daha yiiksek oranda izlendigi
gozlenmistir. Bu caligmada, gerekli regresyon modellemelerinden
sonra depresyonun yasam kalitesini etkileyen tek non-motor
degisken oldugu ortaya c¢ikmustir (3). Tremor ile depresyon
arasindaki iligkiyi inceleyen bir baska calismada ise diisitk QUEST
degerleri ile minimal depresif belirtiler ve skor korrele olurken
yitksek QUEST degerleri ile yiiksek depresyon skorlari korrele
olmustur (7).

QUEST, ET’de cerrahi tedavinin etkilerinin
degerlendirilmesinde de kullanilan bir 6lgektir. Sandik ve ark.
16 ET hastasinda kaudal zona inserta derin beyin stimulasyonu
ile tremor siddetinde %95 azalmay: saglamislar, yagam kalitesi
tizerinde ise QUEST’e gore genel ortalamada ise ancak %33
(psikososyal ve giinlitk yagam aktiviteleri alt gruplarinda sirasiyla
%41 ve %40 olacak sekilde) iyilesme gozlemislerdir (8).

36-Maddelik Saglik Taramast Anketi Kisa
Formu (SF-36)

SF-36'da yaygin olarak kullanilan ve gecerlilifi caligilmig
bir olgektir (9). SF-36'nin fiziksel ve mental boliimleri vardir.
Fiziksel boliimde fiziksel fonksiyon, fiziksel semptomlara bagls
rol kisitliligs, viicut agrisi, genel saglik algisi; mental boliimde
ise enerji/canlilik, sosyal fonksiyonellik, mental saglik, duygusal
semptomlara bagli rol kisitlilig1 alt boliimleri vardir.

SE-36 ile ET’de yapilan ¢aligmalarda ET hastalarinin yagam
kalitesinin azaldig:r (9,10) ve bu azalmanin ozellikle mental
skorlardaki disiikliige bagli oldugu, Parkinson hastalifi ve
servikal distoni ile ilgili literatiir bilgileri ile kargilagtirildiginda
ET hastalarinda yagam aktivitesinin fiziksel béliimuiniin daha az
etkilendigi gosterilmistir (9). Parkinson hastaligi ve ET’de yagam
kalitesinin direk olarak kargilagtirildigi bir bagka caligmada ise
non-motor semptomlarin yagam kalitesini ET hastalarinda daha
fazla etkiledigi ve stigma oraninin ET’de daha fazla oldugu
gorillmiigeiir (11). Ayrica ET’de medikal, cerrahi ve fiziksel
terapinin tedavi edici etkisinin incelendigi ¢aligmalarda giinlitk
yasam aktivitesinin, stigma ve duygusal iyilik halinin kantitatif
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olarak tedavi sonrasi daha iyi oldugu, SF-36 ve/veya QUEST
olcekleri kullanilarak gosterilmigtir (12-14).

Yasam Memnuniyeti Sorular: (QLS)

QLS’in ET’ide kapsayan hareket bozukluklart (QLS-MD)
ve hareket bozuklarinda derin beyin stimiilasyon etkisi icin
gelistirilmis (QLS-DBS) modiilleri gelistirilmigtir, gegerlilik ve
giivenirlik ¢aligmalar1 yapilmigtir (15). Tiirkge'ye ¢evrilmemis ve
Tiirkge gegerlilik, giivenilirlik ¢aligmalari yapilmamigtir. QLS nin
genel modiil ve saglik modiillerinde 8’er maddenin oldugu 16
maddesi vardir. QLS-MD’de 12, QLS-dBS’de ise 5 ek madde
vardir. QLS’de diger 6lgeklerden farkli olarak her maddenin, o
hastanin verdigi 6neme gore agirlig1 olmaktadir.

Sonug

Bahsedilen skalalarin ¢ogunun Tiirkce ¢evirisi olmayip
cogunun gecerlilik ve giivenilirlik c¢aligmalari kendi orijinal
dillerinde bagar: ile yapilmistir. Bu 6lgeklerin kullanilmas:
tremor degerlendirmesinin sadece motor fonksiyonlar ile sinirls
kalmamasini ayni zamanda tremorun hastada olusturdugu
ozirliligiin - ve yagam  kalitesindeki degisikliklerin  de
tanimlanmasina imkan vermektedir. Mevcut anket ve 6lgeklerin
Tiirkge'ye cevrilmesi ve gegerlilik-giivenilirlik caligmalarinin
yapilmas: 6nemlidir. QUEST, bu olcekler arasinda ilk sirada
kullanilan bir anket olup, klinik kullanimimiza o6ncelikle
kazandirilmas: 6nerilir.
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Ozet

Noromuskiiler hastaliklarda, dzellikle tedavi edilemez ve progresif olanlarda, hayat kalitesini yiikseltmek temel amaglardan biri olmalidir. Ancak, giinliik klinik
pratikte bu konu genellikle gozden kagar. Dahasi saglik ¢alisanlarinin “en engelli hastanin hayat kalitesi en kétiidiir” benzeri 6n yargilari yagam kalitesi kaygilarinin
hafife alinmasina yol agabilir. Bu yaklagim bi¢imi hastanin ele alinis1 ve tedavisinde yapilacak tercihleri olumsuz etkileyebilir. Yagam kalitesi hakkinda yapilan
caligmalar cogu noromuskiiler hastalikta, hatta en yikici olanlarda bile, hastanin yasam kalitesinin, genel toplumda beklenenden hatta hekimlerin beklentilerinden
bile daha yiiksek oldugunu ortaya ¢tkarmigtir. Yine de hastaligin kendisi veya profesyonel ve finansal problemler, aile ve arkadaslar, sosyal destek sistemleri, varolug
kaygilar: gibi hayat iginde herkes i¢in 6nemli olan konular veya diZer insanlar tarafindan sergilenen uygunsuz yaklagimlarin yagam kalitesini ne kadar ve nasil
etkiledigini tam olarak anlamamiz i¢in 6niimiizde uzun bir yol vardir. Bu derleme bu konularda giincel bilgileri gézden gecirecektir. (Tiirk Noroloji Dergisi 2014;
20: Ozel Sayi 1:45-52)

Anahtar Kelimeler: Yasam kalitesi, nsromuskiiler hastaliklar, slcek

Summary

Improving quality of life (QoL) should be one of the main goals in neuromuscular diseases, especially in the untreatable, progressive ones. However it is mostly
underappreciated in daily clinical practice. It is, also, underestimated by the health care providers due to some wrong presumptions such as ‘the most disabled
patient has the worst quality of life’ that in turn may negatively influence the management and treatment decisions. Quality of life studies revealed that patients
with most of the neuromuscular disease, even with the most devastating subtypes have much better quality of life scores than expected by general public and even
by physicians. However, we still have a long way to be able to assess the whole picture of how the QoL is affected by the disease itself and/or by the life issues that
interfere to QoL such as professional and financial problems, family, friends, social support systems, existential worries and/or by inappropriate attitudes of other
people. The present review focused on the current data on these topics. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:45-52)

Key Words: Quality of life, neuromuscular disease, scale

cok farkli klinik belirtilere ve daha da genig bir yelpazede engellilige
yol acacag: apaciktir. Engellilik gelip gegici, tekrarlayici ya da
kalict olabilir, duragan ya da ilerleyici olabilir, tek ya da birden
fazla ekstremitede giigsiizliige neden olabilir, belli kas gruplarin:

Giris
Noromuskiiler hastaliklar, periferik sinir sitemini etkileyen
heterojen bir grup hastalig: kapsar. Bu gruptaki hastaliklar ¢ok

genig bir yelpazede yer alir; 6n boynuz motor néronu, kokler,
pleksuslar, periferik sinirler, sinir-kas kavsagi hastaliklar: ve kas
hastaliklari bu grup i¢indedir. Bahsi gecen her hastalik grubunun

tercih edebilir; yiiriimeyi veya {ist ekstremitelerin kullanilmasini
ya da her ikisini birlikte etkileyebilir, sadece ekstremite
gligsiizliigii ya da govde ve/veya bulber kas giigsiizliigii ile birlikte
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olabilir, bagka kas-iskelet sistemi deformiteleri/hastaliklariyla
birlikte bulunabilir, farkli sistemik ve/veya norolojik bulgular
eslik edebilir. Bu nedenle hem hastanin engellilik durumunu hem
de Yagam Kalitesi'ni (YK) etkileyebilecek birbirinden ¢ok farkls
problemlerden bahsedilebilir.

Bu vyazida kas, sinir-kas kavsagi ve periferik sinir
hastaliklarindaki YK anlayisindan  bahsedilecektir. Ancak
baslamadan once tekrardan kaginabilmek amaciyla néromuskiiler
hastaliklarda YK’ni okumay: kolaylastirabilecek bazi genel
bilgileri hatirlamakta yarar olacaktir.

YK hastanin kendi durumundan ne kadar memnun oldugunu
gosteren bir kavramdir (1). Birgok faktirden etkilenir ve daha ¢cok
kisisel kanaati yansitir. Kisilerin kendi 6zellikleri, cevresi, destek
alabildigi gruplar, sosyal statiileri vb. bir ¢ok faktor tarafindan
belirlenen YK kavraminin olugturulmasinda hastanin algis:
'temel' belirleyicidir.

Noromuskiiler hastaliklarda YK'ni 6l¢mek igin hem jenerik
olgekler hem de hastaliga ozel olgekler kullanilabilir. Bu 6lgekler
farkl: bilgilere odaklanabilir. Kullanilan 6l¢egin sinirlarini ve
verecegibilginin istedigimiz bilgi olup olmadigini degerlendirerek
kullanmak 6nemlidir. Ornegin ilerleyici kas hastaliklari yada
ALS hastalarinda hastalik belirtilerinin YK iizerine etkilerinin
aragtirildig bir ¢aligmada hastalifa spesifik olarak olugturulmus,
fiziksel yetileri sorgulayan 6lcekleri kullanmamiz uygunken; eger
bu tiir hastaliklarda toplam YK’ni degerlendirmek istiyorsak fizik
belirtilerin yant sira yagamin diger alanlari da sorgulayan olgekleri
kullanmamiz gerekecektir. Yani, neyi dlgmek istedigimizin hangi
olcegi kullanmamiz gerektigini belirledigini her zaman akilda
tutmakta yarar vardir (2,3).

Noromuskiiler hastaliklarda  kullanilmak iizere bircok,
hastalia 6zel YK olcegi gelistirilmigtir. Bunlar hastalikla iligkili
faktorlerin YK’ni nasil etkiledigini anlamak icin yapilandirilmis
olgeklerdir. Bu dlceklerden ilgili boliimlerde tekrar s6z edileceketir.
Her hastalik alt bagliginda cesitli kliniklerin yada gruplarin
gelistirdigi ¢ok sayida farklt YK o&lcekleri bulunabilir. Bu
yazida esas olarak daha yaygin kabul géren ve/veya birden fazla
toplumda kullanilabilecegi gosterilmis olanlardan bahsedilecektir.
Bazi olcekler hastanin kendisi tarafindan doldurulmak iizere
hazirlanmigken bazilar1 hasta yakinlari ve bazilari da saglik
personeli tarafindan tamamlanan 6lgeklerdir. Her kosulda
'oznellik' barindiracaklari bir gercektir. Ayni engel diizeyine
sahip herkes ayni sekilde reaksiyon vermeyebilir. Bu nedenle
hastanin kendi degerlendirmesinin tam olarak objektif olmayacag:
soylenebilir. Ama gerek doktor, gerekse bakim veren bireyler
saglikli bireyler olduklar1 i¢in hastanin duygularini, diigiincelerini,
yasam kaygilarini, durumla baga ¢ikma yeteneklerini yani genel
olarak 'hallerinden memnuniyet' diizeyini ancak saglikli bir
bireyin goziiyle, hatta kismen o6nceden kosullanmig yargilarla
degerlendirebilirler. Dolayisiyla bu aslinda her kosulda bazi
yanilgilara diistilmesi riskine sahip bir degerlendirme olacaktir.
Bu nedenle hekim ve yakinlarinin degerlendirmesi engellilik
diizeylerinin belirlenmesi agisindan yararli olsa da, hastaya 6zgii
bir alg1 oldugu i¢in "'YK'nin hasta tarafindan degerlendirilmesi en
yararli bilgileri verir.

Ilk bakista noéromuskiiler hastaliklarda YK’nin esas olarak
kisinin engelli olmast nedeniyle bozulacag: diisiiniilebilir.
Engellilik siddeti arttik¢a kisinin gecimi igin gerekli olan
paray: kazanmasi, ihtiyaglarini maddi ve fiziksel olarak temin
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etmesi zorlagir. Gilinlitk yasami stirdiirebilmek igin her giin
yeniden yeniden yapilmasi gereken yemek, temizlik, kisisel
hijyen vb. aktiviteleri saglamasinin imkansiz bir hal almast da
YK’ni bozabilir. Ek olarak néromuskiiler hastaligi olan kisilerin
bazi alanlarda ©zel zorluklari oldugu ve bunlarin diger engelli
gruplardan farkli ve siddette YK’ni bozacagi da agiktir. Bunlarin
timiiniin dogru olduguna giinliik klinik pratikte defalarca gahit
olmuguzdur. Ama néromuskiiler hastalar agisindan YK’nin sadece
engelliligin siddetine ve giinliik pratikteki zorluklara baglanmas:
dogru degildir. Bunlardan daha fazla ve genis agili bir yaklagim
gerekir. Hastay1 bir biitiin halinde ve sadece tibbi anlamda degil
yasamini etkileyen diger faktorlerle birlikte gorebilmemizi saglar.

Degerlendirilecek hastanin yasi YK 6l¢eklerinin bazialanlarinin
degerlendirilmesini degistirebilir. Ozellikle kas ve periferik sinir
sisteminin herediter hastaliklarinin bir béliimii cocuk yas grubunda
baglar. Kiiciik ¢ocuklarin degerlendirmelerinde ailelerden yardim
almak en iyi yol gibi goriinmektedir. Cocuk yag grubunun YK’ni
degerlendirmek igin yaga 6zel alt modiiller olusturulmustur.
Bunlarin hasta ve ailelerin degerlendirmeleri igin alt olgekleri
de vardir. Adolesanlar icin de alt modiiller gelistirilmistir (4-6).
Sozlii olarak anlagmanin zor olacag: ¢ok kiigiik ¢ocuklarda yiiz
ifadelerinden puanlama yapilmas: tercih edilebilir.

Bir ¢ok c¢alismada hastanin YK algisinin  hastaliginin
siddetinden ¢ok duygudurum basta olmak iizere psiko-
sosyokiiltiirel faktorlere bagli olarak sekillendigi goriilmiistiir
(7,8). Noromuskiiler hastaliklarda 6zellikle de yasam beklentisinin
sinirlt oldugu, hastalarin progresif olarak kétiilesip giderek daha
¢ok bakima muhta¢ hale geldigi alt gruplarinda hastaya bakim
veren kisilerin YK, en az hastanin ki kadar 6nemli olabilir. Bakim
yapanlarin kendi hayatlarindan memnuniyet diizeyleri hastanin
YK'ni dogrudan da etkileyebilir. Hastanin ve yakinlarinin
duygudurumu tizerindeki en temel etkinin kargilagtiklari hekim
ve saglik personelinden geldigi de bir gergektir. Caligmalar
hastalarin dogru ve onyargisiz bilgilendirildiklerinde ve dnlerine
gercekei hedefler koyduklarinda YK 6lceklerinin daha olumlu
sonuglar verdiZini gostermistir (7). Buna 'respons shift-cevap sifti'
ismi verilir (7,9). Yani saglik personeli isteyerek-istemeyerek;
farkinda olarak-olmayarak kurduklari her iletisimde hastanin
YK'ni etkilediklerini bilmelidir. Giinliikk pratikte YK 6lcegi
kullanmayan hekimlerin bile bunun bilincinde olmas: hastayla
etkilesimine dikkat etmesi en azindan hastanin YK’ni bozmamaya
Ozen gostermesi temel bir gorev olarak benimsemelidir. Bundan
sonraki boliimde yazilacak olan kas, sinir-kas kavsagi, periferik
sinir hastaliklar1 ve amiyotrofik lateral skleroz hastalarinin YK
ile ilgili verilerin bu bilgiler 1s13inda degerlendirilmesi yararls
olacaktir.

Kas Hastaliklarinda Yasam Kalitesi

Istemli motor hareketleri yapmamizi saglayan ¢izgili kaslarda
yapisal yada fonksiyonel bozukluga yol acan nedenlere bagli olarak
kaslarin iglevlerinin bozuldugu tiim durumlar 'kas hastalig1' olarak
adlandirilir. Birgok farkli nedene bagli olarak ortaya ¢ikan 'kas
hastaliklari' ailesi ¢ok farkls klinik 6zellikler, ilerleme hizi, etyoloji,
patofizyolojik siireglere sahip bir grup hastalig: barindirir. Klinik
belirtilerinin baglama yagi da hastaliktan hastaliga degisebilir.
Duchenne Muskiiler distrofisinde (DMD) oldugu gibi bazi kas
hastaliklarinda belirtiler erken cocukluk déneminden itibaren
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ilerleyici bicimde varken, konjenital miyopatilerin bazilarinda
oldugu gibi eriskin yaglarda ortaya ¢ikar ve stabil kalabilir. Bugiin
bunlarin ancak kiigiikk bir grubu tedavi edilebilir. Hastalarin
biiyiik bsliimii heniiz tedavisi olmayan, herediter, ¢ogu ilerleyici
kas hastaliklarina sahiptir.

Kuvvetsizlik, — myotonik  sendromlar  digindaki  kas
hastaliklarinda 6n plandaki belirtidir. Daha ¢ok tuttugu kas
gruplart kas hastaliginin alt tipine gore farkliliklar gosterebilir.

Kas hastaliklarinda iist ekstremitelerin kendine bakim igin
kullanilmasindaki zorluklar ve yiiriyememe en sik karsilagilan
fonksiyon kayiplaridir. Hastalar genellikle kolay yorulur, sikca
diiser, sacini taramakta zorlanir, ¢ocuk hastalar yasitlar1 gibi
kosamaz, oyunlara katilamaz, diistiifii zaman yerden kolayca
kalkamaz, merdiven ¢ikamaz, oturup kalkma zorlugu olur.
Kontraktiirler ve iskelet sistemi deformiteleri zaten giigsiiz olan
kaslar1 daha da zorlar, agr1 ortaya ¢ikabilir. Kardiyak tutulum hem
aritmilere hem de efor kapasitesinin sinirlanmasina neden olabilir.
Agirlasan kas hastaliklarinda solunum kaslarinin tutulmasi, basi
yaralarinin ortaya ¢ikmasi klinik durumu daha da agirlagtirabilir.
Bunlar giinliik yagam aktivitelerini ciddi sekilde bozan ve zaman
zaman yagami tehdit eden belirtilerdir.

Farkl: kas hastaliklari gruplarinda yapilan ¢aligmalar, giinliik
pratikten hepimiz bildigi gibi, kas hastaliklarinin genel olarak
YK’ni olumsuz etkiledigini gostermistir (10-15).

Ancak hastaligin  agieliginin - YK'ni  dogrudan olumsuz
etkileyecegi diistiniilse de ¢aligmalar bu diigiincenin pek de dogru
olmadiZint gostermistir. ALS hastaliginda oldugu gibi progresif
kotiilesen kas hastaliklarinda da klinik belirtiler agirlagtigs
halde genel YK goreceli olarak iyi kalabilir (10,11,14,16). Geng
hastalarda da birgok alanda YK skorlarinin yagitlarina benzer,
hatta okul bagarisi, 6gretmenlerle iligki gibi bazi alanlarda daha
iyi oldugu gosterilmistir (17). Bunun genel YK'ni etkileyen aile,
arkadaslar, sosyal aktivite olanaklari gibi diger faktorlere bagls
olabilecegi soylenebilir. Hasta ve ailesinin siiregiden hastalik
slirecine uyum gostermesi de belirleyici faktorler arasinda olabilir.

Elbette ki fonksiyonel kisitlilikla kargilikli etkilegsim olmasi
beklense de, en azindan bazi kas hastaliklarinda, YK’ni etkileyen
faktorler ig¢inde duygudurum o6n plana ¢ikar (11). Hastanin
duygusal a¢idan desteklenmesi, duygudurumunu bozan faktérlere
kargt uyanik olunmasi ve gerektifi zaman bunlara miidahale
edilmesinin genel olarak YK’ni arttirdifi soylenebilir. Kas
hastalarinda, hastali§a kismen bagli ama engelliligin siddetinden
bagimsiz olan agr1, yorgunluk hissi, uyku bozukluklar: gibi farkls
faktorler de YK ’ni olumsuz etkileyebilir (10).

Hastalarin bakimin: yapan yakinlarinin YK’nin de ¢ok 6nemli
oldugu tartisilamaz ama ne yazik ki bu konuda ¢ok az ¢aligma vardir.
Hasta yakinlarinin YK'de sadece hastaligin varligi ya da bakim
zorluklarinin degil, ig ve sosyal destek gibi diger belirleyicilerin
de onemli rol oynadig: bildirilmistir (18). Ulkemizde yapilan bir
calismada Duchenne muskiiler distrofili ¢ocuklarin annelerinin
YK’nin saglikli ¢ocufu olan annelere gore bozulmug oldugu
bildirilmigtir (19). Ulkemizde ndromuskiiler hastaliklarda YK
caligmalarinin az sayida oldugu (20-23) ve genel olarak hasta
gruplarinin ¢aligmalar arasinda kiyaslama yapmayi zorlagtiracak
sekilde hetorejen oldugu séylenebilir. Bu konu 6niimiizdeki yillarda
YK ¢alismalarina en agik alanlardan biri gibi goriinmekeedir.

Kas hastaliklarinin klinik belirtiler, baglama yag1, ilerleme
hizi vb. yasam aktivitelerini etkileyecek bir ¢ok alanda genis bir

yelpazede dagildig: goz oniinde bulundurulursa tiimiiniin YK
tizerine etkilerinin tamamen ayni olmasinin beklenmeyecegi
ongoriilebilir. Ornegin myotonik hastaliklarda YK daha az olumsuz
etkilenmis olabilir (24) yada inflamatuvar kas hastaliklarinda
oldugu gibi tedavi segeneklerinin olmast ilerleyici kas hastaliklarina
oranla YK’ni daha az etkileyebilir. Alt tani bagliklarinda ayr1 ayri,
birbiriyle kargilagtirmali, degerlendirmeyi miimkiin kilacak hasta
sayisina sahip caligmalar olmadig: icin farkli kas hastaliklarinin
YK iizerine benzer sekilde etki edip etmedigi konusundaki
bilgilerimiz eksiktir. Bu alanda farkli gruplari kargilagtiran
calismalarin yapilmasi bakis agimizi degistirebilir (25,26).

Muskiiler Distrofili hastalarin degerlendirilmesinde jenerik
YK olgekleri yaygin olarak kullanilmistir. Jenerik YK 6lcekleri
hastanin genel YK hakkinda yararli bilgiler verirken; hastalik
belirtilerinin YK iizerine etkisini anlamak i¢in hastalikla iligkili
YK olcekleri daha yararls olabilir. Ayrica genel YK 6l¢eklerindeki
yliriime mesafesi, merdiven ¢itkma kapasitesi gibi bir ¢ok baglik
ilerlemis muskiiler distrofiler i¢in anlamsiz olabilir, uygulamay:
uzatabilir ve zorlastirabilir.

Individualized Quality of Life Questionnaire (INQoL)
(Bireysellestirilmis YK Olgegi): Kas hastalari igin hastaliga 6zel
bir YK 6&l¢egi olarak gelistirilmistir (27). Bu 6lgek 10 béliimdeki
toplam 45 sorudan olugur. Hastalar sorular: bir Likert dl¢eginde 7
tizerinden puanlayarak cevaplarlar. Bu boliimlerden dordii hastalik
belirtilerini, 5'i kas hastaliginin bagimlilik diizeyi, giinlitk yagam
aktiviteleri, diger kisilerle iligkiler vb. hastalik belirtilerinin giinlitk
hayattaki etkilerinin siddeti ve 6nemini ve 1 boliimii de tedavilerin
etkilerini sorgular. Puanlar toplam 10 boéliimiin puanlarindan
olugur. Bu sekilde hem belirti hem de hastanin algisinin etkisinin
ayri ayri ama eg zamanli ve ayni 6lceZin alt bagliklarinda izlenmesi
miimkiin olur. Dolayisiyla takiplerde kisinin YK algis1 degistigi
takdirde bunun belirtilerin degismesinden mi, yoksa hasta
degerlendirmesinde ortaya ¢ikabilecek beklenti degisikliklerinden
mi ve/veya tedavilerin sonucunda mi oldugunu daha dogru
yorumlamak miimkiin olabilir.

Sinir-Kas Kavsagi Hastaliklarinda Yasam
Kalitesi

Sinir kas-kavsag: hastaliklari iginde esas olarak Myastenia
Gravis (MG) ve Lambert Eaton Myastenik sendromu (LEMS)
vardir. Bu hastaliklarin temel belirtileri ¢izgili kas giigsiizliigii ve
egzersizle motor gii¢ muayenesinde ortaya ¢ikan degisikliklerdir.
LEMS, MG'den ¢ok daha nadir goriilen bir hastaliktir. Muhtemelen
bu nedenle bu hastalik grubunda yapilmig yeterli YK ¢aligmas:
yoktur. On iki hastanin dahil edildigi bir calismada hastalarin
saglik durumlarinin siddetle bozuldugu bildirilmistir (28).

MG'de hastaligin dogast geregi remisyon ve relapslar ve/veya
zaman i¢inde degisen giigsiizliik vardir. Hastalarin ¢ogunda kalici
engellilik s6z konusu degildir. Yapilan ¢aligmalar degisken veriler
verse de esas olarak hastalarin fizik kapasite ve fizik rol alanlarindaki
yasam kalitelerinin bozulmus oldugu ve bu durumun fonksiyonel
degerlendirmelerle korele bulundufu gostermistir (29-32).
Bir ¢alisgmada jenerik YK olcegi olan SF-36'min total skorlar
ile MG hastalarinin klinik durum/prognoz takibinde en yaygin
kullanilan 6lgeklerden biri olan Myastenia Gravis-giinliikk yasam
aktiviteleri skalasi (Myasthenia Gravis-Activities of Daily Living
(MG-ADL) scale) sonuglariyla korelasyon gosterdigi bildirilmigtir
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(33). Bu da MG hastalarinda fizik kapasitedeki sinirliligin YK’ni
belirledigini destekler nitelikte bir bulgudur. Ama yine de bazi
veriler MG'li hastalarda hastaligin varligindan dolay: hissettikleri
mutsuzlugun, sosyal aktivitelerini planlarken hastaliga gore plan
yapmak zorunda kalmalarinin (34) ve uzun vadeli planlardan
kaginmalarinin yagam kalitelerini fizik kisitliliklardan daha fazla
bozdugunu diistindiiriir.

MG'de kullanilabilecek hastalikla iliskili 2 YK 6lgegi
gelistirilmistir. Bunlardan;

MG Anketi MG Questionnaire- MGQ) (30): Kolay uygulanan
ve hizli tamamlanan bu test 25 soru icerir. Sorularin bazilari 3
secenekli olarak hazirlanmuistir, bazilari ise 'evet-hayir' sorularidir.
Daha sonraki yillarda bu 6lcek esas alinarak sorular okiiler, bulber,
jeneralize formlarini ayirmak tizere 3 alt baglikls bir test olusturacak
sekilde gruplanmigtir (35). Yazarlar bu degerlendirmenin klinik
muayenede belirgin olmayan bazi bulgulari tespit ecmekte yararls
olabilecegini bildirmislerdir (35).

MG-QOL60 (36): Bu dlgek 60 soruluk bir ankettir. Klinik
bulgular ve MG'de kullanila gelen fonksiyonel degerlendirme
olcekleriyle uyumlu sonuglar verir. Uygulama siiresi MG anketine
kiyasla uzundur. Kullanim kolayligini artirabilmek igin 15 soruluk
bir kisa form da hazirlanmistir (MG-QOL15) (37). MG-QOL60
ile karsilagtirildiginda benzer sonuglarin daha kisa siirelerde temin
edilebilmesi nedeniyle giinliik pratikte daha uygun olabilir (34,38).

MG igin gelistirilmis YK  6lgeklerinin  fonksiyonel
degerlendirmelerle uyum gostermesinin en yararli yanlarindan biri
hastalarin testin yapildigi anda hastalik belirtilerinden ne kadar
sikayet¢i olduklarini hekime gostermesidir. MG'nin degisken
klinik bulgulari nedeniyle bu 6nemli bir yol gostericidir. Bunun
yansira, hekimin tedavi planini da yonlendirebilirler. MG'li
hastalarda 6rnegin okiiler bulgular veya aksam yorgunlugunda
hafif artiglar olmast gibi hekimin tedaviyi degistirmesi gerekip
gerekmedigi konusunda karar vermekte zorlandi1g1 durumlarda bu
bulgularin hastanin yasamini ne kadar etkilediginin grenilmesi
karar vermeyi kolaylagtirabilir.

Periferik Noropatilerde Yasam Kalitesi

Periferik sinirler, sinir sisteminin fonksiyonlarinin saglikl
stirdiiriilebilmesinde en 6nemli yapilardan biridir. Birgok farkls
nedenle hastalanabilirler, ¢ok farkli duyusal, motor ve otonomik
belirtilerle yada bunlarin kombinasyonlariyla prezente olabilirler.
Baglama yas1, belirtiler, ilerleme hizi, hastaligin siiresi vb. bir¢ok
agidan biiyiik farkliliklar gosterirler. Agri, kontraktiirler, baska
sistemlerin tutulmasina bagli belirtiler eslik edebilir. Tedavi
edilebilir nedenlere bagli olabilecegi gibi, tedavisi olmayan
ve ilerleyici formda yada relaps remisyonlarla giden formda
olabilirler. Bazilari ¢ok nadir goriiliirken bazilart oldukca sik
goriiliir. Anlagilabilecegi gibi kas hastaliklarina benzer sekilde
cok genig bir hastalik grubunu temsil eden periferik noropatilerde
YK caligmalari da farklilik gosterir ve tiim alt gruplarda YK
caligmalari oldugunu séylemek miimkiin degildir.

Polindropatiler YK’ni bozan hastaliklardir (39-43). Fiziksel
belirtilerle iligkili olan alt bagliklar daha fazla bozulmug olarak
bulunmustur ve engellilik diizeyi yiiksek olanlar daha kétii YK
skorlarina sahiptir.

Polinoropatilerde  jenerik YK  6lceklerinden en sk
kullanilanlar1 Nottingham Health Profile, SIP ve SF-36'dir.
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SF-36 en sik inflamatuvar polindropatilerde kullanilmigtir
(39,40,44). Bu caligmalar inflamatuvar néropatilerin yagam
kalitelerinin kontrollerden anlamli olarak daha bozuk oldugunu
gostermigtir. Tedavi sonuglarinin takibinde YK 6l¢eklerinin ne
kadar onemli bir yere sahip olabilecegini gostermek agisindan
inflamatuvar néropatiler iyi bir érnektir. Kronik inflamatuvar
demyelinizan polindropatili (CIDP) hastalarda IVIG tedavisinin
YK iizerine etkisini aragtiran “Immune Globulin Intravenous For
Chronic Inflammatory Demyelinating Polyneuropathy (ICE)”
caligmasinda, IVIG tedavisi alan hastalarin plasebo grubuna gore
anlamli olarak daha iyi olduklari ve IVIG tedavisine olumlu yanit
veren hastalarda SF-36'nin tiim alt alanlarinda diizelme oldugu
gosterilmigtir (40,44). Yazarlar YK degiskenlerindeki diizelmenin
ancak vyarisinin fonksiyonel diizelmeyle izah edilebildigini
bildirmiglerdir. Aslinda benzer bulgular difer néropatilerde de
bildirilmigtir (45). Monofazik olarak kabul edilen Guillain-Barré
sendromu tanist ile takip edilmis hastalar fonksiyonel olarak
biiyiik oranda yada tamamen diizelseler de yillar i¢cinde yapilan
YK olgiimlerinde kontrollerden daha diisitk puanlar aldiklari
rapor edilmistir (46,47). Aslinda bu sonuglari anlamak kolay
degildir ve nedeni net olarak ortaya konamamigtir. Hastalarla
yapilacak yiizyiize goriigmelerden alinan sonuglar 1s131nda YK'ni
bozan faktorlerin anlagilmasi ve bu alanlara yonelik yeni 6lgeklerin
gelistirilmesine gereksinim vardir.

Herediter noropatiler de digerleri gibi YK'ni bozar.
Charcot- Marie-Tooth hastaligi (CMT) herediter noropatilerin
en stk goriilen tiplerinden biridir. Baz: hastalar normal YK 6l¢ek
skorlarina sahip olsalar da CMT hastalarinda YK'nin genellikle
bozuldugu séylenebilir (7). Fakat YK bozuk olan hastalarin takip
caligmalarinda klinik bulgularin agirlagmasina ragmen YK olgek
skorlarinin degisiklik gostermeyebilecegi de bildirilmigtir (48).
Bu, hastanin YK’nin engellilikle es defer olmadigini gdsteren
bir gozlemdir. Yakin zamanda yayinlanan bir metaanalizde
CMT hastalarinda yorgunluk, depresyon ve agrinin YK’ni
etkiledigi bildirilmistir (49,50). CMT bir¢ok alt tipe sahiptir.
En fazla ¢aligtlmig olan herediter noropati tipi olsa da CMT'li
hastalarin yasam kalitelerini bozan nedenlerin hastaliga spesifik
alt bagliklar1 olup olmadig: yada tiim alt tiplerinin YK’ni benzer
etkileyip etkilemedigi hakkinda yeterli bilgi oldugu sdylenemez.
Karsilagtirmali ¢aligmalara ihtiyag vardir.

Diyabetik néropati, akiz noropatiler arasinda en sik goriilen
tiptir. Tim lif tipleri tutulmusg olabilir. Bu nedenle etyoloji ayn:
olsa bile diyabetik néropatisi olan hastalardaki klinik bulgular
cesitlilik ve siddet agisindan ¢ok farkli olabilir. Bu hastalarin YK
slciimlerinde SF-36 en sik kullanilan 6lgekeir. Onceki caligmalarda
Nottingham Health Profile de (NHP) diyabetik néropatili
hastalarin YK degerlendirmesinde kullanidmigtir (51). NHP 38
soruluk bir dl¢ektir ve YK'ni 6 alt baglikta (mobilite, agr1, uyku,
enerji, duygulanimlar, sosyal izolasyon) sorgular.

NeuroQoL: Diabetik periferik noropati ve ayak iilserlerinin
YK iizerine etkisini aragtirmak tizere gelistirilmis ozgiil bir
olcektir (52). Periferik diabetik néropatiyle iliskili semptomlar,
psikososyal fonksiyonlar ve biitiin olarak yasam kalitesini
sorgulayan 43 madde vardir. Yagam kalitesi hakkinda SF-12’den
daha iyi fikir verdigi ve noropatik agri siddeti ile daha iyi korele
oldugu bildirilmistir.

Norfolk Quality of Life Questionnaire-Diabetic Neuropathy
(Norfolk QOL-DN): Diyabetik noropatili hastalarda  sik
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kullanilan hastalikla iligkili YK 6lcegidir (53). Bin hastayla
yapilan yapilandirilmig goriigmelerin sonuglarindan yola ¢ikarak
hazirlanmis olan 47 soruluk bir 6lgektir. Bu 6lcegin hem
tutulan lif tipini gostermekte oldukc¢a yeterli, hem de YK’ni
degerlendirmek icin uygun oldugu bildirilmis (53) ve baz
caligmalarda kullanilmigtir (54,55). Bu ¢aligmalar Norfolk QOL-
DN'nin tedavi takipleri i¢in de kullanilabilecegini gostermigtir

Kemoterapiye bagli olarak gelisen néropatiler, kanser
hastalarinda YK’nin daha da bozulmasina neden olur (56). Bu
noropatilerde hastalarin  YK’nin degerlendirilmesinde 'The
Functional Assessment of Cancer-Gynecologic Oncology Group,
Neurotoxicity (FACT-GOG-Ntx) kullanilabilir (57,58).

Agr1 noropatinin etyolojisinden bagimsiz olarak YK’ni kayda
deger siddette bozar (49,59,60). Agrinin kontrol edilmesi YK’nin
kismen de olsa diizeltebilir. Uyku bozukluklari en ¢ok gozden
kacan ama YK ni en fazla etkileyen problemlerden biridir (61).

Amiyotrofik Lateral Skleroz da (ALS) Yasam Kalitesi

ALS, progresif dejeneratif bir hastaliktir. Tedavi olanag1 heniiz
yoktur. Giderek ilerleyen kas atrofisi, ilerleyici kuvvetsizlik,
fasikiilasyonlar, erken yada ge¢ bulber kas tutulumu ile yutma ve
solunumun bozulmas: klasik tabloyu olusturur. Hasta ilerleyen
donemlerde kuadriplejik hale gelir ve kendine bakim da dahil
hi¢bir fonksiyonu siirdiiremez. Biling bozulmaz. Beklenen yagam
stiresi yaklagik 2 yildir. Hastalarin ancak kiigiik bir boliimii 5 yil ve
daha da az1 10 yildan uzun yagarlar. Boyle bir hastalik tablosunda
YK'ni de, bunun nasil 6l¢iilmesi gerektigini de tanimlamak kolay
degildir. Biraz dabu ylizden hem hekimlerin genel yaklagimlarinda,
hem de son yillara kadar olan caligmalarda fonksiyonel Sl¢iimlere
daha fazla 6nem verilmistir. YK ¢alismalarinda ise en sik SF-30,
SIP, EuroQoL gibi fonksiyonel durumu 6n planda degerlendiren
global olgeklerin kullanildig: sdylenebilir.

ALS'nin yagami tehdit eden bir hastalik olmasi nedeniyle
diger oliimciil hastaliklarda kullanilan 6lgekler ALS'de YK'’nin
olgiilmesi icin de kullanilmigtir. Bu anlamda yaygin olarak
kullanilan bir sl¢ek McGill YK &lgegidir (MQOL) (62). MQOL
fizik kapasitenin sorgulanmasinin yaninda 4 alt boliimdeki 16
sorudan olugur. Bu boliimlerde fiziksel olarak iyi hissetme hali,
varolugla ilgili duygu/diisiinceler, hastanin aldig:1 destekler,
psikolojik durum 10 basamakli bir degerlendirme skalasinda,
cevaplar en kotiiden en iyiye dogru siralanarak sorgulanir. Ayrica
hastadan tek bir soruda (single item score-SIS) genel olarak
kendi YK'ni nasil degerlendirdigini puanlamasi istenir. Bu 6lgek
kendinden dncekilerden farkls olarak motor fonksiyonlarla ilgili
sorulart ¢ok 6n plana ¢ikartmaz, YK’ne farkli anlamlarda etki
eden, hastanin aldig: destekler vb. diger konulara da 6nem verir ve
hastanin varolusla ilgili yaklagimlarini ve kaygilarini da sorgular.

"The Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life
(SEIQoL), jenerik bir olcektir ve kendinden oncekilerden farkls
olarak, hastaya kendi YK 6l¢iimiinde sorulacak sorular konusunda
karar hakk: tanimak {izere olusturulmusg bir dl¢ektir (63,64). Bu
olgekte hasta kendi YK i¢in 6nemli olan beg baglik secer ve bunlarin
etki siddetini belirler. Daha gorsel ve kisa bir formu da (SEIQoL-
DW) gelistirilmistir (65). Birgok farkli hastalik ve saglikli
bireylerde kullanilan SEIQoL, ALS hastalarinda da kullanilmigtir
(66-67). SEIQoL ¢aligmalari hastalarin yagam kalitelerini belirleyen
faktorler olarak hangi basliklari 6n plana ¢ikarttiklaring gormemizi
de saglamistir. Bunlara bakildiginda aile, arkadaglar vb. destek
noktalari, is, mali durum, sosyal hayat gibi herkes icin 6nemli

olan alanlarin ALS hastalar1 i¢in de 6ne ¢iktig1 goriilebilir. SEIQoL
ayni hastanin zaman icindeki degisimini izlemek konusunda ¢ok
yararli olsa da kigisel faktorlerle belirleniyor olmas: biiyiik hasta
gruplarina uygulanir olup olmadifini yada alt bagliklardaki
Olgtimlerin hastalarin timiinii yansitip yansitmadigini tartigmals
hale getirir. Uygulama sirasinda 6l¢egin olumlu/olumsuz yanlarini
tartarak kullanip kullanmamaya karar vermek yararli olacaktir
(68).

Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaire
(ALSAQ-40): ALS hastaliga 6zgii olceklerin ilk drneklerindendir
(69,70). Kirk soruluk bir testtir. Kendinden énceki YK 6l¢ekleri
gibi sorularinin ¢ogu fiziksel fonksiyonlar: degerlendirir. Ama bu
olcekte iletigim, emosyonel durum gibi farkli alanlari da sorgulayan
sorular vardir ve psikometrik degerlendirme agisindan da yararls
oldugu bildirilmistir (70). ALSAQ-40'1n her bir alt bagliginin tek
soru haline getirilmis kisaltilmig formu olan ALSAQ-5'in daha
kolay ve hizli uygulandig: ve ALSAQ-40'a benzer sonuglar verdigi
bildirilmistir (71).

ALS-Specific Quality of Life Instrument (ALSSQOL): Bu 6l¢ek,
yenilerde MQOL &l¢eginden yararlanilarak ve onceki yillarda
yapilan caligmalardan toplanan bilgiler degerlendirilerek ALS
hastaliZina spesifik bir dl¢ek olarak gelistirilmigtir (72). ALSSQoL
bulber fonksiyonlarin da iginde oldugu fizik kapasite, kisiler
arast iligki, emosyonel durum, hastanin ozellikleri ve kismen
ozel yasami, din alanlarini kapsayan sorulari olan ve hastanin en
rahatsiz oldugu 10 baslig: sectigi bir dlgektir. Skor, 59 sorunun en
iyiden en kotiiye dogru puanlanmasi ile hesaplanir. Bu 6l¢egin alt
bagliklarinin puanlari ayri ayr takiplerde kullanilabilir. ALSSQoL
ile yapilan ¢aligmalar, hastalik agirlagti1 halde hastanin diger YK
alanlarindaki puanlarinin korunabildigini gostermistir.

Bu ALS o6zgiil olgeklerin hicbirinin  Tiirkge gecerlilik,
glvenilirligi caligilmamistir. Ayrica iletisim sorunu yasayan ALS
hastalarinda kullanilan 6lceklerde "Communication Confidence
Rating Scale (fletisim Giiven Olgegi)" yoktur. Bu nedenle gercek
YK ni tam olarak yansitmamakeadir. Ozellikle tilkemizde afazili ve
ileri derecede fiziksel engelli ALS hastalarinin iletigimi i¢in gerekli
olan yardimci teknolojiler heniiz yaygin olarak kullanilamadig:
i¢in bu problem daha da 6nemlidir.

ALS hastalarinda hastaligin ilerlemesiyle birlikte fonksiyonel
durumu daha ¢ok sorgulayan hastalikla iligkili YK o6lgek
skorlarinin giderek bozuldugu ama global YK olcek skorlarinin
pek de degismedigi dikkat cekmistir (73,74). Hastali1n ilerleyen
donemlerinde solunum destegi YK agisindan 6nemli gibi
goriinmektedir. Ancak, gerek noninvaziv, gerekse trakeostomi
sonrast mekanik ventilasyon uygulanan hastalarin  YK’de
uygulanmayan hastalara gére her hangi bir bozulma olmadig:
ama trakeostomili hastalarda bakim veren yiikiiniin belirgin
olarak artt1$1 bildirilmigtir (75,76). Bu dikkat ¢ekici bir noktadir.
Hastaligin agirlagmasi ile birlikte hastalarin farkli savunma ve
uyum mekanizmalar: gelistirmis olabilecegi en yaygin kabul
goren agiklamalardan biridir. Bunun yani sira 6liimle bu kadar
yakin duran insanlarda varolusun 6nemi, amaci, hayatin ve 6liimiin
anlami, hayatin birlikte gecirildigi kigilerin 6nemini fark etme,
dini diigtincelerin yogunlugunda artig gibi daha ¢ok soyut alg: ve
akil yiiriitmelerle ilgili konularin 6n plana gectigi (69), bu nedenle
fizik kapasite ile ilgili zorluklarin daha az 6nemli gibi algilandig:
one stiriilmiigtiir. Hastalarin goreceli olarak kisa bir siirede, hatta
takiplerini yapan hekimlerden ¢ok daha hizla, saglikli birey bakis
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agisindan 6liimciil hastalik bakig agisina gectikleri soylenebilir.
Bunun saglik problemleriyle basa ¢tkmak i¢in olumlu yanlari olsa
da saglikls bireylerin verdikleri psikolojik reaksiyonlardan farkls
oldugunu anlamak gerekir. Yapilan caligmalar ALS hastalarinin
ciddi psikolojik stres altinda oldugunu gostermistir ancak bunun
siklig1, nasil ele alinmasi gerektigi ve tedavi segenekleri ile ilgili
bilgimiz yeterli degildir (77,78). Son senelerde ALS hastalarindaki
psikiyatrik problemleri tanimaya yonelik testler gelistirilmeye
caligtlmakeadir (79). YK 6lgek skorlarinin hastaligin ilerlemesine
ragmen fazla degigmemesinin bizi gereksiz bir iyimserlige
gotiirmesi ve aslinda hastanin ¢ok ihtiya¢ duydugu psikolojik
destegi almaktan mahrum kalmas: riskini yaratabilecegi akilda
tutulmalidir. Bu konunun her kontrolde ayrica degerlendirilmesi
gerekir. Boylece, hastaya psikolojik yardim bagta olmak tizere her
konuda gecikmeden destek verilmesini saglamamiz miimkiin
olabilir.

Agr1 ALS hastalarinda YK’ni en fazla bozan ama bir o kadar da
tizerinde durulmayan bir problemdir. ALS'nin motor néronlarin ve
baglantili yapilarinin dejenerasyonuyla iliskili bir hastalik olmas:
nedeniyle hekimlerin de siklikla goz ard:i ettigi afriya aslinda
ALS'de nadir olmayarak rastlanir ve YK’ni bozar (80).

Hastanin bakimini saglayan yakinlarinin yagam kalitelerinin de
bozuldugunu ve destek gereksinimi duyduklart unutulmamalidir.
Hasta yakininin YK’'nin bozulmasi hastanin bakimint ve hatta
YK’ni etkileyebilir (81). Hastaligin ilerleyen donemlerinde hasta
yakinlarinin YK, hastalarin aksine daha da bozulabilir (82). Hasta
ve yakinlarina destek verilmesi gereken alanlar ve nasil destek
verilmesi gerektigi hem birbirinden farklidir hem de kargimizdaki
hasta ve yakininin kigisel 6zelliklerine, hastaligin evresine bagls
olarak degigebilir (83-86). Bu nedenle yaklagimin her hasta ve
yakint 6zelinde belirlenmesi; hasta ve yakini i¢in ayr1 destekler
yant sira ‘'hasta-hasta yakini' ortak yaklagiminin belirlenmesi
onemlidir (87,88).

Sonug

YK c¢aligmalariyla gelen veriler, hekimlerde de var olan
engelliligin artmasinin YK’ni dogru orantili olarak bozacag:
onyargisini  ¢liriitiir niteliktedir. Noromuskiiler hastaliklarda
temel klinik sorun fiziksel engel olsa da hastalarin YK'de en 6nemli
faktor olmadig: anlagilmaktadir. Bu alanda iilkemizde kontrollii
bilimsel ¢aligmalarin ¢ok kisitli oldugu agik bir gercekeir.

YK'nin tarifi ve nasil olciilmesi gerektifi konusundaki
tartigmalarin  sonlandigini soylemek mimkiin degildir. Yeni
olgeklerin  gelistirilmesi, eski olceklerin ihtiyaca gore alt
modiillerinin olugturulmasi ¢aligmalart devam etmektedir. YK'nin
degerlendirilmesinde yag muhtemelen o6nemli bir faktordiir.
Cocuklar ve addlesanlar i¢in bazi alt modiiller olsa da néromuskiiler
hastalig1 olan yaglilar i¢in ayni seyi sdylemek miimkiin degildir.
Yaglilik, kas-iskelet sitemi, immiin sistem vb. bazi sistemlerde
agirlikli olmak tizere genel olarak organizmada kendine 6zgii,
yasam aktivitelerini kisitlayabilen fizyolojik degisikliklere neden
olmaktadir. Ayrica ileri yas, bazi diger kronik hastaliklarin daha sik
goriildiigii, ilag cevaplarinin degistigi bir dénemdir. Bu nedenle
ileri yagtaki hastalarda néromuskiiler hastaliklarin YK iizerine
etkilerini aragtirmak icin daha ozel degerlendirme 6lceklerinin
gelistirilmesine gereksinim vardir.

Gerek jenerik gerekse hastalikla iliskili YK 6l¢eklerinin ¢ogu
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Ingilizce olarak hazirlanmis 6lgeklerdir. Bunlardan pek azinin
Tiirkge gecerlik ve giivenilirligi test edilmigtir. Noromuskiiler
hastaliklar i¢in kullanilan hastalikla iligkili 6lceklerin ise
heniiz hi¢birinin Tirkce versiyonunun gegerlik giivenilirligi
calistlmamustir. Bu, néromuskiiler hastaliklar alaninda YK
caligmalarin ciddi sekilde kisitlayan bir faktor olarak kargimiza
¢ikmaktadir. Hastaliklailigkili 6l¢eklerin hizla gecerlik giivenilirlik
caligmalarinin yapilarak kullanima sunulmalart gerekmektedir.
Ek olarak, néromuskiiler hastaliklarda sosyokiiltiirel faktorlerden
de etkilenen YK’nin degerlendirilmesinde iilke kosullarimizi,
toplumsal degerleri vb. géz oniinde bulunduran evrensel kabul
gorecek olcekler gelistirilmesi hedeflenmelidir.

YK kavramyi, 'biitiinciil' bir anlayisa ulagmakta, karsimizdaki
hastaya nasil, hangi alanda, ne kadar destek verilmesi gerektiZini
belirlemekte, boylece hastaya ihtiya¢ duydugu alanlarda yardim
edilmesini saglamakta yol gostericidir. Giiniimiizde kisiye 6zel
biyolojik tedavilerin gelistirilmeye calisildig: diisiiniiliirse tibbin
ana u@ragt olan 'hastaya' 6zel yaklagim ve destek programini
belirlememizin ne kadar 6nemli ve birincil bir gérev oldugu daha
iyi anlagilabilir.
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Ozet

Basagrist sik goriilen kronik bir saglik sorunudur. Bagagrisi hem kisinin yagam kalitesini bozmakta hem de topluma ciddi maddi yiik getirmektedir. Bag agrisinin

sik goriilmesine kargin, tilkemizde migren ve bagagrist hastalarinda yasam kalitesi ile ilgili az bilgi bulunmaktadir. Bu yazida, bas agrilarinin kisinin yeti yitimine

ve yasam kalitesi iizerine etkisi ve degerlendirilmesinde kullanilan skalalar kisaca gozden gegirilecektir. (Tiirk Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:53-6)

Anahtar Kelimeler: Basagrisi, migren, yagam kalitesi, yeti yitimi

Summary

Headache is a common chronic health problem. Headache both worsen the quality of life of individuals and families and places a significant burden on the society.
In our country, there is little data in the literature for the quality of life of patients diagnosed with migraine or other type of headache despite the high prevalence

of this disorder. This article will review briefly tools used to evaluate the effects of headaches on quality of life or disability and these effects. (Turkish Journal of

Neurology 2014; 20: Suppl 1:53-6)
Key Words: Headache, migraine, quality of life, disability

Giris

Bagagrisi (BA) ozellikle migren, sosyal aktiviteleri ve ¢aligmay1
engelleyerek yasam kalitesi'ni (YK) etkileyen major saglik
problemlerinden biridir. Diinyanin degisik yerlerinde farklilik
gostermekle beraber, migren, gerilim BA ve ila¢ asiri kullanim
BA, insanoglunun en yaygin hastaliklar arasindadir. BA’'nin yagam
kalitesini olumsuz etkiledigi bircok ¢aligmada gosterilmigtir (1-4).
Yetiyitiminin ileri diizeyde olmas: is giicti kaybina, performansinin
azalmasina, aile, ig ve sosyal yagamda bozulmaya neden olmaktadir.
Norolojik hastaliklarda gériilen uzun siireli yeti yitiminin aksine,
BA ile iligkili yeti yitimi bagarili bir tedavi ile diizelebilmektedir
(1-18). Bu yazida, BA'nin kisinin yeti yitimine ve yasam kalitesi
tizerine etkisinin degerlendirilmesinde kullanilan skalalar kisaca
gozden gegirilecektir.

A. Hastaliga Ozgii Olgekler

1.Migren Yeti Yitimi Degerlendirme Olcegi (Migraine
Disability Assessment Scale) (MIDAS)

2. Migrende 24 Saatlik Yagsam Kalitesi Olcegi (Brief 24-Hour
Migraine-Spesific Quality of Life

Questionnaire) (24s MQoLQ)

3. Migrene-Spesifik Yagam Kalitesi Anketi versiyon 2.1
(Migraine-Spesific Quality of Life v2.1

(MSQv2.1)

4. Bag Agrist Etki Testi (Headache Impact Test) (HIT-6)

5. Headache Needs Assessment Guestionnaire (HANA)
Basagrisi Thtiya¢c Durumu Degerlendirme Anketi

6. Pediatrik Migren Yeti Yitimi Degerlendirme Olcegi (The
Pediatric Migraine Disability Score
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Questionnaire) (PED-MIDAS)
7. Kapsamli Bagagrisi ile Iligkili Yasam Kalitesi Anketi
(Comprehensive Headache-Related Quality of Life Questionnaire)

(CHQQ)

1. Migren Yeti Yitimi Degerlendirme Olcegi
(MIDAS)

MIDAS, bagagrist ile iligkili yeti yitimini 6l¢mek ve migrenin
fonksiyonel sonuglari hakkinda hasta-doktor iletisimini geligtirmek
amactyla geligtirilen, giivenirlik ve gecerliligi gosterilmis bir
olgektir. Hastalara basagrilarinin ciddiyetini objektif ve kantitatif
olarak ifade etmeyi, doktorlara ise migrenin siddetini ve tedaviye
ihtiyacin olup olmadigini gostermeye yardimcr olmaktadir (5-
6). Testin Tiirkce gecerlilik ve giivenilirliZi yapilan ¢aligmalarda
gosterilmistir.

MIDAS uygulanilarak yapilan ¢aligmalarda yeti yitimi
tizerine etki eden faktorler incelenmistir (7-9). MIDAS testi

Tablo 1. Migrende 24 saatlik yasam kalitesi 6lcegi

igyeri, okul ve evdeki islerle ilgili 5 sorudan olugmaktadir. Agr:
nedeniyle ¢aligilamayan giinler ile performansin en azindan %50
azaldig1 giinler sorgulanarak alinan puanlar ile MIDAS skoru
elde edilmektedir. Elde edilen degerlerin yiiksek olmasi yasam
kalitesinin kotii oldugunu gostermektedir.

Anket Sorulari;

1. Son 3 ay i¢inde bag agrilariniz nedeniyle kag¢ giin ise ya da
okula gidemediniz?

2. Son 3 ay i¢inde bas agrilariniz nedeniyle okulda yada isteki
verimliliginizin yari yariya yada daha fazla azaldigi giin sayist
nedir? (1. soruda ige yada okula gidemediginiz giin sayisint dahil
etmeyiniz.)

3. Son 3 ay icinde bagagrilariniz nedeniyle ka¢ giin ev isi
yapamadiniz?

4. Son 3 ay icinde bas agrilariniz nedeniyle ka¢ giin ev
islerindeki verimliliginizin yari yariya ya da daha fazla azaldig:
gilin say1st nedir? (3. soruda ev isi yapamadiginiz giin sayisini dahil
etmeyiniz.)

Migren basagriniz icin kullandiginiz ilaglarin ilk dozunu aldiktan sonraki 24 saat icinde zamaninizin ne kadarinda: (Litfen her soru

icin bir kutucuk isaretleyiniz)

Isiga ve/veya gurultiye karsi hassasiyetiniz artar

Bulantiniz olur
Zonklayict basagriniz olur

Fiziksel olarak rahatsiz hissedersiniz

1.
2.
3.
4. Migren basagrilariniz oldugu icin moraliniz bozulur
5.
6.

Aktiginiz migren ilaclarinizin migrenle ilgili belirtilerinizi gecirmeyeceginden endiselenirsiniz

Migren ilacinizin ilk dozunu aldiktan sonraki 24 saat icinde migren agriniz ve eslik eden belirtiler zamaninizin ne kadarinda
asagidakileri yapma becerilerinizi kisitlar: (Liitfen her soru i¢in bir kutucuk isaretleyiniz)

7. Normal giinliik islerinizi yapabilmenizi (ev isleri, ev disindaki isler, okul isleri)

8. Dikkatinizi siirdiirebilmenizi

9. Makine veya motorlu ara¢ kullanmanizi (evdeki aletler ve isyeri araclart dahil)

10. Yasamdan zevk almanizt

Migren ilacinizin ilk dozunu aldiktan sonraki 24 saat icinde migren agriniz ve eslik eden belirtiler sizi asagidaki maddeler yoninden
ne kadar olumsuz etkiler: (Litfen her soru icin bir kutucuk isaretleyiniz)

11. Size yakin olan insanlarla iliskileriniz

12. Diger insanlarla iliskileriniz

13. Enerji seviyeniz

14. Tyi bir gece uykusu gecirebilmeniz
15. Ruh haliniz

Puanlar 1-10 maddelerin puanlanmasi 11-15 maddelerin puanlanmasi
1 Zamanimin tamaminda Cok buytik olctide

2 Buytk kisminda Biyuk ol¢tide

3 Anlamli bir kisminda Oldukc¢a

4 Bir kisminda Orta derecede

5 K¢tk bir kisminda Biraz

6 Cok kiiciik bir kisminda Cok az

7 Hicbir zaman Hic
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5. Son 3 ay icinde bag agrilariniz nedeniyle kag giin ailenize,
sosyal yagaminiza ya da bos zamanlarinizda yaptiginiz faaliyetlere
zaman ayiramadiniz?

Skorlama

MIDAS skorlarina gore 4 gruba ayrilmaktadir.

Grup 1: Yeti yitimi ¢ok az yada hig yok (0-5 giin kayip)

Grup 2: Hafif diizeyde yeti yitimi (6-10 giin kayip)

Grup 3: Orta diizeyde yeti yitimi (11-20 giin kay1ip)

Grup 4: (21 +giin): Ciddi diizeyde yeti yitimi

2. Migrende 24 Saatlik Yasam Kalitesi Olcegi
(24 s MQoLQ)

Migren tanist almig bireylerin, migren bagagrisi bagladiktan
sonra aldiklart migren ilacinin ilk dozundan sonraki 24 saatlik siire
igerisinde yasam kalitelerindeki degismeleri belirlemek amaciyla
gelistirilmis "Migrende 24 Saatlik Yasam Kalitesi Olcegi'nin
Tiirk toplumu igin gecerlik ve giivenirligi incelenmistir (10).
Olgek, 1995 yilinda gelistirilmistir (11). Olgekte Migren
semptomlari, Duygular-Endiseler, Calisma Fonksiyonelligi, Sosyal
Fonksiyonellik, Enerji-Canlilik bagliklar: altindaki yasam kalitesi
alanlarini kapsayan 15 madde bulunmaktadir. Olcekteki maddeler,
7 basamakli dereceleme yontemiyle puanlanmaktadir. Her bir
maddeden en az 1 en ¢ok 7, her bir yagam kalitesi alanindan en
az 3 en ¢ok 21 alt puan alinabilmektedir. Toplam puan minimum
15, maksimum 105’tir. Bireyin dlcekten aldig: puanlar, ne kadar
yiiksek ise bireyin yagam kalitesinin o oranda yiiksek, puan ne
kadar diisiik ise yagam kalitesinin o oranda diisiik oldugunu ifade
etmektedir (10,11) (Tablo 1).

3. Migrene-Spesifik Yasam Kalitesi Anketi
Versiyon 2.1 (MSYK v2.1)

Migren nedeniyle giinliikk performansta olusan sinirlamalari
degerlendiren, giivenilirlik ve gecerliligi gosterilmis, hastaliga 6zgii,
yasam kalitesini degerlendirmek amaciyla gelistirilmis bir 6lgektir
(12). Test 14 sorudan olugmakta olup restriktif rol, énleyici rol ve
duygusal fonksiyon olmak iizere ii¢ alan1 incelemektedir. Ilk iki alan
isle ilgili ve sosyal giinliik aktivitelerdeki kisitlama ve engellemeler
hakkinda bilgi verirken son alan migrenle ilgili duygular:
degerlendirmektedir. Her bir soruya verilen yanitlara karsilik gelen
sayisal degerlerin toplanmast ile elde edilen degerin yiiksekligi daha
iyi yasam kalitesine isaret etmektedir (13). Tiirkiye'de ise heniiz
glivenilirlik ve gegerlilik ¢aligmas: yapilmamuistur.

4. Bas Agrist Etki Testi (HIT-6)

Alti maddeden olugan bu test, bag agrisina bagli olarak ortaya
¢ikan sorunlari genis bir cercevede degerlendirmektedir. Hastanin
oz bildirimine dayanarak, migren ve bag agris1 ile ilgili nicel bilgi
elde edilmesini saglamaktadir (14).

Bu 6l¢ek 36 ile 78 arasinda puan alabilmektedir.

1. Derece: Olgek puani <49 ise etkilenme yok,

2. Derece: 50-55 ise orta diizey etkilenme,

3. Derece: 56-59 ise belirgin etkilenme,

4. Derece: 260 ise agir etkilenme olarak degerlendirilir (15).

Tiirkiye'de heniiz giivenilirlik ve gegerlilik c¢aligmas:
yapilmamuistir.

5. Headache N e‘eds Assessment Guestionnaire
(HANA) (Basagrisi Ihtiya¢ Durumu Degerlendirme
Anketi)

Migrenin ve basagrisinin kronik etkisi degerlendirmek
icin tasarlanmugtir. Bagagrist siklig1 ve bag agrisina bagli olarak
ortaya ¢ikan sorunlari igeren 2 ana maddeden olusan, 7 sorudan
olugsmaktadir (16). Tiirkiye'de heniiz giivenilirlik ve gecerlilik
caligmasi yapilmamistir.

_ 6. Pediatrik Migren Yeti Yitimi Degerlendirme
Olgegi (PED-MIDAS)

Pediatrik ve ergenlik donemdeki hastalari degerlendirmek
icin ebeveylerin egliginde doldurulacak gekilde diizenlenmis 6
sorudan olugmaktadir (17). Son 90 giin i¢inde okul, ev, oyun ve
sosyal aktiviteleri degerlendiren bir 6lgektir. Tiirkiye'de ise heniiz
glivenilirlik ve gecerlilik ¢aligmast yapilmamigtir.

Skorlama:

(0-10 giin kayip): Yeti yitimi ¢ok az yada hig yok

(11-30 giin kayip): Hafif diizeyde yeti yitimi

(31-50 giin kayip): Orta diizeyde yeti yitimi

(50 +gtin): Ciddi duizeyde yeti yitimi

7. Kapsamli Basagrist ile Iligkili Yagam Kalitesi
Anketi (CHQQ)

Yirmi ii¢ maddeden olusan basagrisinin yasam kalitesine
etkisini inceleyen, migren disindaki basagrilarinda da kullanilan
sorgulama formudur (18). Tiirkiye'de heniiz giivenilirlik ve
gecerlilik ¢aligmasi yapilmamigtir.

B. Genel Yasam Kalitesini Degerlendiren Olcekler

Bagagrisina 6zgiin olmayan 6lgekler siklikla kullanilmistir.

Genel yasam kalitesi anketleri arasinda:

- Kisa Form-36 ve kisaltilmig formlari

- Avrupa Yasam Kalitesi Olcegi EQ-5D

- Hastalik Etki Profili ve Kisaltilmis Formu- The Sickness
Impact Profile

- Saglik Yararlanma Indeksi (Health Utilities Index, HUT)

- Iyilik Hali Skalasi- The Quality of Well-Being Scale

- Notthingham Saglik Profili (NHP)

- Hastanin Olugturdugu Indeks-The Patient Generated Index
(PGI)

- Yasam Kalitesi Olgme Araci-100 (WHOQOL-100)

- DSO Yasam Kalitesi Olgme Araci Kisa Formu (WHOQOL-
BREF) (42),

- Yagam Kalitesi Indeksi- Quality of Life Index

- Diinya Saglik Orgiitii Yeti Yitimi Degerlendirme Cizelgesi-2
(World Health Organization Disability Assessment Schedule,
Second Version, WHO-DAS II) yer alir (19-35).

Migren ve gerilim tipi basagrisinin saglikli  kontrol
gruplariyla  karsilagtirildiginda, bozan
onemli saglik sorunlarindan biri oldugu belirlenmigtir. Bu
calismalarda, literatiire uygun olarak yetiskinlerde bagagrisi
yiiksek siklikta bulunmugtur. Ozellikle migren varligi
ve bagagrisinin artan siddetinin yagsam kalitesini azalttig:
saptanmustir (36-38).

yasam kalitesini
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Ozet

Uyku kalitesi temelde hayat kalitesi ile iligkilidir. Uyku bozukluklarinin bagarili klinik yonetimi, insomniler, hipersomniler, parasomniler ya da solunum
bozukluklar: olsun, yasam kalitesini artirir ve bireyin sagligini diizeltir. Uyku hastaliklarinda hem genel amagli hem de hastaliga/duruma 6zel yasam kalitesi
olgekler kullanilmaktadir. Bu derlemede bu testlerden kisaca bahsedilecek ve Tiirkge gecerlilik giivenilirligi yapilmis olan testlere deginilecektir. (Tiirk Néroloji
Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:57-60)

Anahtar Kelimeler: Yasam kalitesi, uyku bozukluklari, uyku apnesi, huzursuz bacak sendromu

Summary

Sleep quality is mainly associated with guality of life. Successful clinical management of sleep disorders, whether insomnias, hypersomnias, parasomnias, or
breathing disorders, improves the quality of life and ameliorates the health of the individual. In sleep disorders both general and disease/condition specific quality
of life instruments have been used. In this review these scales will be briefly discussed and the ones with a Turkish version and/or validation will be described.

(Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:57-60)
Key Words: Guality of life, sleep disorders, sleep apnea, restless legs syndrome

Giris

Uyku, saglik ve yasam i¢in gerekli olan, karmasik bir fizyolojik
aktivitedir. Uyku bozukluklari, hem uyku kalitesini hem de
yasam kalitesini etkiler. Bu amagla kullanilan olgekler, hastaligin
ciddiyetini ve tedaviye yaniti degerlendirmede de kullanilmaktadir.
Uyku kalitesi temelde hayat kalitesiyle baglantilidir (1). Uykuda
yasam kalitesi; hastalar, doktorlar ve aragtirmacilar agisindan farkls
agilardan ele alinir. Hastalar yagam kaliteleri etkilendigi icin uyku
bozukluklarinda tedavi olmak isterler ve tedaviye bagli kalirlar.
Doketorlar, tedavi seceneklerine karar verirken uyku bozuklugunun
hasta ve yatak eginin iizerine etkilerini de diigtiniirler. Aragtirmacilar
agisindan da yagam kalitesi birincil sonu¢ degigkenidir (1). Uyku
bozukluklarinda yasam kalitesini olcen testler olduk¢a sinirlidir
(1). Bu testler iki baglik altinda degerlendirilebilir: 1. Jenerik
(Genel amagly) olanlar, 2. Hastalik/duruma 6zel olanlar.

Uyku hastaliklarinda 6rnegin narkolepsi (2-5), uyku apnesi
(6), insomni (1,7), parasomni (8) ile yapilan yasam kalitesi
calismalarinda bu testler degisik kombinasyonlarda kullanilmigtir.

Genel Amacgli Yasam Kalitesi Testleri

Jenerik yasam kalitesi olciimleri topluluklar: kargilagtirmak
amagli olusturulmustur. Hastaliklari kargilagtirmaya ve meta-
analiz yapmaya yardimcidirlar (1). Bu gruptaki testlerin
cogu uykuyu ozel bir boyut olarak ele almaz (1). Sadece Eski
Nottingham Saglik Profili (Nottingham Health Profile (NHP))
ve Hastalik Etkisi Profili (Sickness Impact Profile (SIP)) uyku ve
dinlenmeye ait major bolimler ayirir (1). Uyku bozukluklarinda
kullanilan jenerik yagam kalitesi testleri: NHP, SIP ve medikal
sonug caligmalarindan gelistirilen kisa 6l¢iim formlari (Short form
(SF)) olan SF-36, SF-12 ve SF-8'dir (1). Diger kullanilan 6lgekler
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ise; Miinih yasam kalitesi boliimleri listesi (Munich life quality
dimension list) (9), Fonksiyonel sinirlama profili (Functional
limitations profile) (10) ve yasam kalitesini degerlendirme aracini
gelistirmek icin Diinya Saglik Orgiitii Projesidir (The world
health organization project to develop a quality of life assessment
instrument) (11).

NHP: Giinlitk yasamda kotii sagligin algilanan etkilerini
aragtirmak amagli  gelistirilmigtir. Bunu saglik ¢aligan:
perspektifinden yapmamaktadir (1). Ankette o andaki yakinmalar
sorgulanir (12). Genel bir dil kullandigindan ve cevaplamas: kolay
oldugundan tercih edilebilir ancak tavan etkisi nedeniyle ve diger
jenerik ol¢iimlere gore daha az yararlidir (1). Tiirkge versiyonu
osteoartritli hastalarda yapilmistir (13). Horlayan hastalarda
yapilan ¢alismada NHP’nin 6zellikle emosyonel tepkiler ve enerji
alanlarinda kotii skor aldiklars saptanmigtir (6).

SIP: Jenerik 6l¢iimlerden en uzun olan ancak gene de hastalar
tarafindan 15-20 dk. i¢inde doldurulabilen bir ankettir (12).
Bu anket hastalarin sagliklariyla iligkilendirdikleri davranig
degisikliklerini saptamaya yarar (1). Anketin uygulandig:
glinkii bulgular sorgulanmaktadir (9). Uyku bozukluklarina 6zel
semptomlardan ziyade hastaliga bagli uykululuk veya yorgunlugu
olgmektedir (1). Ancak 12 kategoriden 9'u uyku apnesinden
etkilenebilir (6). Hafif uyku apneli hastalarda uyku, uyaniklik,
rekreasyon ve is kategorilerinde azalma saptanmigtir (6).

Fonksiyonel Sinirlama Profili (Functional Limitations Profile
(FLP)): Hem jenerik hem de profil anketidir (6). SIP’in hafif modifiye
edilmis formudur (6). CPAP tedavisyle uyku apneli hastalarda, uyku
ve dinlenme kategorilerinde en fazla diizelme olmug ve tiim FLP,
fiziksel ve psikososyal skorlarinda diizelme olmustur (6).

Klinik Global Izlenim Skalasi (Clinical Global Impression
Scale (CGI)): Siklikla global isleyisin 6lgiimiinde kullanilan
skalay1 klinisyen uygular. Kiginin tiim belirtilerinin ciddiyetini
ve zaman i¢inde kisinin igleyisindeki degisikligi degerlendirir
(14). Ozellikle narkolepsi hastalarinda yapilan ilag caligmalarinda
yararlanilmaktadir (15,16). Huzursuz bacaklar sendromu olan
hastalarda da bu skala kullanilmaktadir (17).

_ Uyku Bozukluklarinda Hastaliga/Duruma Ozel
Ol¢ekler

Cogu ozel olgek agiri  uykululuk  bozukluklari igin
gelistirilmigtir (1).

Uykunun Fonksiyonel Sonuglari Anketi (Functional Outcomes
of Sleep Questionnaire (FOSQ)): Asiri uykululugun giinliikk
aktivitelerde fiziksel, mental, sosyal fonksiyonlara etkilerini
saptamak amagli planlanmigtir (1). Otuz maddeden olusur ve
5 alt skalasi (aktivite seviyesi, vijilans, yakinlik ve cinsel iligki,
genel iiretkenlik, sosyal sonug) vardir. Uykululuktan veya yorgun
hissedildigi i¢in adi gecen aktivitelerde zorlanmay: sormaktadir.
Jeneriklerde olmayan uyanik kalma, yakinlik ve cinsel iligki gibi
uykuya 6zel kategoriler bulunur (6). Uzun ve kisa formu (FOSQ-10)
vardir. Izci ve ark. tarafindan Tiirkce adaptasyonu yapilmgtir (18).

Uyku Apnesi Yasam Kalitesi Indeksi (Calgary Sleep Apnea
Quality of Life Index (SAQLI)): Yaygin olarak Tikayici Tipte Uyku
Apnesi (TUA) hastalari icin 6nemli oldugu dusiiniilen, saglikla
iligkili yasam kalitesinin 4 alanini 8lger (19). Degerlendirilen
sorular genis caplidir; giinliik fonksiyonlar1 (11 soru), sosyal
iligkileri (13 soru), duygusal fonksiyonlari (11 soru) ve belirtileri
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(5 soru) igerir. Calgary SAQLI egitimli bir goriigmeci tarafindan
uygulanir. Ug renk kodlu kartlar ve bir 7 puanli Likert olgek
ile derecelendirilir. Soru anketinin Ingilizce, Fransizca, Cince ve
Korece uyarlamalari vardir. FOSQ’dan daha duyarlidir.

Tikayict Uyku Apnesi 18-Maddeli Yasam Kalitesi Anketi
(Obstructive Sleep Apnea 18-Item Qol Questionnaire (OSA-18)):
Franco'nun pediatrik TUA testi olan OSA-18, 18 maddeden olusan
5 alt skaladan bilgi toplamak icin Likert-tip skorlama sistemini
kullanan bir ankettir (6,20). Bu alt skalalar; uyku bozuklugu,
fiziksel semptomlar, duygusal semptomlar, giindiiz islevselligi ve
bakicinin endigelerini igerir (20). Bu bilgilerle 18 (yasam kalitesine
etkisi yok) ile 126 (major negatif etki) arasinda degigen 6zet skor
hesaplanir. Altmiga esit ve tizerinde skorlar anormal kabul edilir
(20). Pediatrik grupta giivenirliligi yapilmigtir (21).

Tikayict Tipte Uyku Apne Hasta-Odakli Siddet Indeksi
(Obstructive Sleep Apnea Patient-Oriented Severity Index
(OSAPOSI): TUAS ve tedavisinin; fiziksel, fonksiyonel ve
duygusal sonuglarint  belirlemek icin yari yapilandirilmig
goriismelere dayali duruma ozgii saglikla iligkili yagam kalitesi
olcegidir (22). Kendi kendine uygulanan bir testtir. Otuz iki
madde, 5 alt gruptan olugur. Bunlar; uyku sorunlari, uyanikliktaki
sorunlar, tibbi sorunlar, duygusal ve kigisel sorunlar ve mesleki
sonuglarini igeren kategorilerdir. OSAPOSI puaninda bir %50’lik
artig ya da azalma klinik olarak anlamli kabul edilir.

Pittsburgh Uyku Kalitesi Indeksi: Uyku bozuklugu olan
kisileri saglikli kisilerden ayirt etmeye, uyku sorunlarini
saptamaya, uyku niteligini belirlemeye yarayan bir degerlendirme
aracidir (23). Yirmi dort sorudan ve 7 bilesenden olusmaktadir
(stibjektif uyku kalitesi, uyku latansi, uyku siiresi, uyku
etkinligi, uyku bozuklugu, uyumak icin ilag kullanimi, giindiiz
uykululuga bagli fonksiyonel bozukluk), bunlarin toplam puan:
0-21 arasindadir. Puanin 5’ten biiyiik olmas: kotii uyku kalitesini
gostermektedir (24,25). Bu 6l¢iim son 1 ay1 degerlendirmektedir
(19). Tiirkge gecerlilik ve giivenilirligi 1996 yilinda yapilmistir,
aragtirmacilar ve klinisyenler tarafindan siklikla kullanilmaktadir
(26,27).

Yorgunluk Siddet Olgegi (The Fatigue Severity Scale (FSS)):
Uykuya 6zgiil degil duruma 6zel bir 6l¢ektir. Giindiiz uykuluktan
ayr1 olan, giin icindeki kisisel yorgunluk deneyiminin seviyesini
olcer (28,29). Olgek, ifadelerin 7 puana dayali degerlendirildigi, 9
maddeden olugur. Toplam puan 36 ve iizerinde ise, kiginin bir doktor
tarafindan degerlendirilmesini gerektirir. Uyku bozukluklarindaki
glindiiz yorgunlugu degerlendirmede kullanilabilecek bir 6lgektir
(30). Tiirkce gecerliligi ve giivenirliligi Armutlu ve ark. tarafindan
Multipl Skleroz hasta grubunda yapilmigstir (31).

Quebec Uyku Anketi (Quebec Sleep questionnaire): Uyku
apnesine 6zel 32 maddeden olusan bir ankettir. Beg alani test eder;
hipersomnolans, diurnal semptomlar, nokturnal semptomlar,
duygular ve sosyal etkilesim. Hastalar kendileri doldurabilir ve
tedavi degisikliklerine hassastir (32).

Huzursuz Bacaklar Sendromunda Yasam Kalitesi Enstriimani
(Restless Legs Syndrome Quality of Life Instrument (RLS-QLI)):
Anket faktor analiziyle 4 skalaya ayrilan 17 maddeden olusur. Bu
4 skala; giinliik fonksiyonlar (uyaniklik kaybi), sosyal fonksiyonlar
(Orn. geceleri arkadaglari ziyaretten kacinmak), uyku kalitesi (uyku
miktar1), emosyonel sagliktir (umutsuz hissetme) (17,33,34).
Katilimcilar her maddeye 1-9 arasinda puan verilir ve skor O (en
kotii hayat kalitesi)-100 (en iyi hayat kalitesi) arasinda degisir (17).
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John Hopkins Huzursuz Bacaklar Sendromu Yasam Kalitesi
Soru Anketi (John Hopkins Restless Legs Syndrome Quality of
Life Questionnaire (RLSQoL)): Onsekiz maddenin, 13 tanesi O ile
5 puan arasinda 6lgeklenir (0: hig¢ ile 4: her zaman/cok). Kalan
maddeler, sayisal bir deZer olarak ya da iki uglu cevap olarak
hazirlanmigtir. RLSQoL maddelerin ¢ogu, giin boyunca farkls
zamanlarda konsantrasyon sorunlari gibi giinlitk aktiviteler
ile ilgili sorunlari ya da HBS nedeniyle sosyal aktivitelerden
uzak kalmayi gerektiren durumlari vurgular (35). Iki ropinirol
caligmasinin (547 hasta) toplanan verilerle bir psikometrik
analizde; bu 6l¢egin, giivenirliligi, gecerliliZi ve yanit gostergeleri
iyiden miikemmele kadar bir genel yagam etkisinin hesaplanmas:
ile dogrulanmistir (17, 36). Bu iki klinik ¢aligmada, plasebo ile
karsilastirildiginda akeif tedavi altinda RLSQoL total puaninda
biiyiik geligmeler gosterilmistir (37,38).

Huzursuz Bacaklar Sendromu Yagam Kalitesi Soru Anketi
(Restless Legs Syndrome Quality of Life Questionnaire (RLSQoL):
On sekiz maddeden olusur. On ti¢ madde 5 puan iizerinden
skorlaniyor, 100 puanlik sisteme cevrilebiliyor 6nceki 4 hafta
degerlendiriliyor. Gegerliligi yapilmig ancak uzun donemli
caligmalara ihtiya¢ vardir. Ne kadar diigiikse yagam kalitesi o
kadar kotiidiir. Maddelerin 10 tanesi genel yasam kalitesi olarak
0-100 puan seklinde doniigtiiriilerek ozetlenebilir. Sorular;
HBS'nin rutin aksam aktivitelerini bozma siklig1, neden oldugu
gece sosyal aktivitelerde kayip, sabah kalkmakta sorun, ise ya da
randevulara ge¢ kalma, 6gleden sonra konsantrasyon sorunu, gece
konsantrasyon sorunu, uyku problemlerinin neden oldugu karar
vermenin ve yapmanin etkilenmesi, 2 saatten uzun yolculuklardan
kaginma ve giinliik aktivitelerde bozulmayr igerir. Geri kalan 8
madde ise; megguliyet, cinsel ilgi ve igle ilgilidir (39).

Huzursuz Bacaklar Sendromu Yagam Kalitesi Soru Anketi
(Restless Legs Syndrome Quality of Life Questionnaire (QoL-
RLS)): QoL-HBS nin maddeleri 6 puanlik 6l¢ekle cevaplandirilir
(0: bozulma yok ile 6: oldukga ciddi bozulmaya kadar) ve boylece
hastalarin belirtilerinin ve yagam durumlarini genel olarak
degerlendirilir (40). Olgek; YKO'niin genel derecelendirmesini,
uykuda HBS belirtilerini, giinliik yasam aktivitelerini, duygu
durum ve sosyal etkilegimlerinin sonuglarini icerir. Son boliimiinde
basa ¢ikma davraniginin degerlendirmesi sorgulanir. HBS yasam
kalitesi soru anketi, birka¢ klinik denemede uygulanmigtir.
Toplam puanin, aktif dopamin agonisti alanlar hastalarda, plasebo
alanlardan daha iyi diizeldigi gosterilmigtir (41).

Yararlilik Olgekleri

Ayrica uykuda kullanilan diger bir test grubu ise daha ¢ok
ekonomik kargilagtirma amaciyla tasarlanmig olan yararhilik
olgekleridir (1). Bunlardan biri Avrupa yagam kalitesi grubu
tarafindan olusturulmug olan EQ-5D, diZeri ise saglik yararlilik
indeksidir (Health utility index HUI2 ve HUI?)) (1).

Avrupa Yasam Kalitesi Soru Anketi 5-Boyutlu (The EuroQol
5-Dimension (EQ-5D)): EQ-5D saglik sonucunun bir 6l¢iimii olarak
kullanilan standart bir aragtir. Avrupa’da aragtirmacilar birligi
tarafindan, YK soru anketi grubu tarafindan geligtirilmistir (42).
Bu anket; farkli hastaliklar ve tedaviler i¢in kullanilabilir ve ayrica
saglik icin basit bir tanimlayici profil ve tek bir indeks deger saglar.
EQ-5D soru anketi beg boyut igerir; hareketlilik; 6z bakim; olagan
faaliyetler; agri/rahatsizlik ve anksiyete/depresyon. Her bir boyut,

ti¢ kademe igerir (sorun yok, bazt sorunlar, biiyiik sorunlar). Tiirkce
evirisi olan testin, KahyaoZlu ve ark. tarafindan, akut koroner
sendromlu hastalarda gecerliligi ve giivenirliligi yapilmigtir (43).

Sonug

Hastalik durumlarinda yagsam kalitesini degerlendirmek;
aragtirmalari, klinik bakimi ve performansi izlemek igin yararli
olabilecek hasta merkezli bilgiler saglar. Uyku Tibbi, yagamin
kalitesini diigiiren ve bireyin sagligini azaltan uykusuzluk, huzursuz
bacaklar sendromu ve uyku apnesi gibi en yaygin hastaliklara
bakar. Uyku bozukluklarinin ayrica, damar hastali§1 ve diyabet
gibi hastaliklar i¢in 6nemli bir risk faktorii oldugu gosterilmigtir.
Ayni zamanda narkolepsi ve sirkadyen ritim bozukluklari gibi
daha az yaygin olan ama toplumsal sorunlara neden olan diger
uyku bozukluklari vardir. Birgok nérolojik bozukluk da uyku iglev
bozukluklar ile iligkilendirilmigtir. Uyku bozukluklarinin bagarils
klinik yonetimi, insomniler, hipersomniler, parasomniler ya da
solunum bozukluklart olsun, yagam kalitesini artirir ve bireyin
sagligini diizeltir. Bu kapsamda, bu derlemede, uyku bozukluklar:
alaninda en sik kullanilan yagam kalitesini degerlendirme anketleri
hakkinda bilgi verilmistir.
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Vertigoda Yasam Kalitesi ve Ol¢ciimii

Quality of Life and Its Measurement in Vertigo

Figen Gokgay
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Ozet

Vertigo, dizzines ve denge bozukluklari periferik ve santral vestibiiler bozukluklarin temel semptomlaridir. Bu semptomlar hastalarda diigme gibi fiziksel,
anksiyete ve fobik bozukluklar gibi psikolojik kisitliliklara neden olarak genel saglik durumunda ve yasam kalitesinde bozukluk olugturmaktadir. Bu kisitliliklarin
degerlendirilmesi icin geligtirilmis farkl: dlcekler mevcuttur. Bunlarin bir béliimii temel olarak semptomlar: degerlendirirken bazilari yagam kalitesini sorgular.
Vestibiiler bozukluklarin tedavisindeki amag, semptom kontrolii ve semptomlara bagli yetersizligin 6nlenmesi ve yasam kalitesini arttirmaya yonelik olmalidir.
Bu nedenle tibbi tedavi yanisira vestibiiler rehabilitasyon uygulamalarindan da yararlanilmalidir. (Tiirk Néroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Sayi 1:61-4)

Anahtar Kelimeler: Vertigo, engellilik, yasam kalitesi

Summary

Vertigo, dizziness and imbalance are the main symptoms in peripheral and central vestibular disorders. These can lead to physical disturbances such as falling and
psychological defects such as anxiety and phobic disorder. As a result of these defects occurring in vestibular patients, impairment in general health status and
quality of life may be occured. There are various scales for evaluating these disabilities. Some of scales evaluate vestibular symptoms, the others evaluate quality
of life. The goal of treatment in vestibular disorder is to control the symptoms, prevent disability and increase the quality of life. To achieve this, in addition to
medical treatment vestibular rehabilitation should be recommended in the treatment of patients with vestibular disorders. (Turkish Journal of Neurology 2014;
20: Suppl 1:61-4)

Key Words: Vertigo, disabilities, quality of life

prevalanst %7,5 olarak bildirilmistir (2,3). Tablo genel olarak
benign 6zellikler gosterse de inme gibi santral patolojilerin benign
periferik vestibiiler bozuklugu taklit edebilmesi kesin tanida

Giris

Uzaysal orientasyonda bozukluk hissi olan dizziness; bag

donmesi (vertigo), goz kararmasi, dengesizlik, bagta bogluk hissi,
sersemlik gibi yakinmalari tanimlamaktadir (Tablo 1).

Dizziness igin bir yillik prevalans %30, insidans ise %3,1’dir.
ABD’de birinci basamak saglik merkezlerine bagvuran eriskinlerin
%2’'de bagvuru nedenidir. Acil servis bagvurularinin da en sik
nedenleri arasindadir. Kisinin kendisinin veya cevresinin dondugii
algis1 olan vertigo, periferik veya santral vestibiiler yapilari tutan
patolojilere bagli olarak ortaya ¢ikar. Tiim dizziness nedenlerinin
1/3’inii olusturur (1). Kadinlarda daha sik goriiliirken yasam boyu

zorluk olusturabilir. Santral nedenler tiim dizziness nedenlerinin
yaklagik %25°ni bunlarin da %7’sini serebrovaskiiler hastaliklar
olugturur. Vertigo hastalarinin acil servislerde degerlendirilmesi
iyi alinan bir 6ykii ve yatak bag: testlerle kolaylagtirilabilir. Santral
etiyolojiyi diglamanin en uygun yolu spesifik periferik vestibiiler
bozuklugu saptamaktir. Herhangi bir periferik patolojiye uyan
bulgular varliginda ciddi yagamsal tehdit olugturan santral vertigo
nedeni olasilig1 olduk¢a diigiiktiir. Bilgisayarli Tomografi (BT)
taniyr kesinlegtirmekte yetersiz kalirken Manyetik Rezonans
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Goriintiileme (MRG) o6zellikle difiizyon MRG daha giivenilir
sonuglar verir. Genellikle periferik vestibiiler patolojilerde ortaya
¢ikan vertigonun en sik nedeni olgularin yaklagik %33’tinde
saptanan Benign Paroksismal Pozisyonel Vertigodur (BPPV) (3).
Diger sik nedenler vestibiiler migren, vestibiiler norit, Meniere
hastaligidir. Vestibiiler vertigolarin %14’nii olugturan vestibiiler
migren ozellikle tekrarlayan bag donmesi ile bagvuran olgularda
tanida diigtintilmeli ve hastada basagrist sorgulanmalidir. Hastanin
oykiisiinde yineleyen vertigo ataklari vestibiiler migren diginda
BPPV, Meniere hastaliginda da soz konusu oldugundan atagin
stire, siklik, siddeti ve eglik eden yakinmalarin degerlendirilmesi
dogru tani ve dogru yaklagimi saglayacaktir.

1. Vertigonun Yasam Kalitesine Etkisi

Vestibiiler sistem  fonksiyon bozukluklarr  diigmelere,
psikiyatrik bozukluklara ve yagam kalitesinde bozulmaya
neden olur. Acil servise diisme ile getirilen hastalarin %80’inde
vestibiiler semptomlar tanimlanmaktadir. Altmig beg yag ve lizeri
popiilasyonda bilateral vestibiiler hipofonksiyona bagli diigmeler
genel popiilasyona gore iki kat fazladir (4). Diigme riski yagtan
cok vestibiiler tutulugun derecesi ile iligkili olarak bulunmustur.
Dizziness olgularinin %50’sinde anksiyete, affektif bozukluk
ve somatoform bozukluk gseklinde psikiyatrik yakinmalar
tanimlanmakrtadir. Degigik vertigo sendromlarinda %41 oraninda
anksiyete bidirilmistir (5). Depresyon, vestibiiler migrenli
olgularda %21,4, Meniere hastalarinda %19 oraninda saptanirken
BBPV’de %10 oraninda bildirilmigtir (6). Kadinlarda psikiyatrik
bozukluklara bagli somatik ve otonomik semptomlar daha sik ve
daha agir engellilik olusturmaktadir (7).

Vertigonun varligi yan: sira siddeti de yagsam kalitesi lizerine
etkilidir. Fiziksel, islevsel ve emosyonel problemler nedeniyle
glinliik yasam aktivitesinde belirgin kisitlama olugturur. Yeni atak
olusturur korkusu ile her zaman yapilan giinliik aktivitelerden
kaginma ve araba kullanmay: sonlandirma s6z konusudur.
Nonvestibiiler dizziness hastalarinin %10’u, vestibiiler vertigolu

Tablo 1. Dizziness tiirleri ve nedenleri

hastalarin  %20’si evden ¢ikmaktan korkarak sosyal izole
olabilir (1). Dizziness nedeniyle %20 oraninda giinliik yagam
aktivitelerinde bozulma, %73 oraninda hekime bagvuru veya
ila¢ kullanma, %47 oraninda degisik derecelerde engellilik ve
%40 oraninda mesleki iglevsellikte azalma bildirilmistir (8,9).
Vertigoya baZli hekime bagvuru (%70), ise gidememe (%41),
giinliik aktiviteleri yapamama (%40) ve evden ¢ikamama (%19)
yakinmalar: diger etiolojilerle iligkili dizziness sonucu olusan
aktivite kaybina gore daha agirdir (1). Bir caligmada dizziness
yakinmasi olan 400 hastanin %27’sinin is degistirdiZi, %21 nin ig
birakt11, %50’sinin ig verimlilifinde azalma ve %50’sinin sosyal
yasaminda bozulma oldugu saptanmuistir (10).

Bag donmesini ve olusturdugu kisitliliklari derecelendirmek
icin geligtirilmig farkli 6l¢cekler mevcuttur (Tablo 2). Bunlarin bir
béliimii temel olarak semptomlar: degerlendirirken bazilari yagam
kalitesini sorgular.

2. Vertigoda Yasam Kalitesi Olcekleri
Dizziness Engellilik Olcegi (DHI)

Yasam kalitesini degerlendirmek icin en yaygin olarak
kullanilan olgek Dizziness Handicap Inventory (Dizziness
Engellilik Olgegi) olup 25 maddelik bir ankettir. Engelligi,
fizik, fonksiyonel ve emosyonel olmak iizere 3 alt skalada
degerlendirir. Toplam skoru 0-100 arasi degisen bu olgekte
0-30 arast 1limli, 30-60 arasi orta, 60-100 arasi skor ise siddetli
engelligi tanimlamaktadir. Alemis iizeri degerler siddetli dizziness
ve diigme riskini gostermektedir. Toplam skor veya ayri ayri alt
skalalar da degerlendirilebilir (11). Norveg, Hollanda, Cin,
Alman, Ttalyan ve Bulgar dillerine cevirileri yapilan bu anketin
Tirkge gegerlik, giivenirlik ¢aligmas: Hale Karapolat ve ark.
tarafindan yapilmigtir (12-17). Bu ¢aligmada Tiirkge’ye uyarlanan
olgek unilateral vestibiiler hastalig: olan hastalarda uygulanmus,
sonuglar VAS, yiiriime hiz1, posturografi ve aktivite spesifik denge
ozgiiven 6lgegi sonuglar: ile karsilagtirilmigtir. Hastalar 4 haftalik
rehabilitasyon programindan sonra tekrar degerlendirilmiglerdir.

Vertigo Goz kararmast Dengesizlik Basta bosluk hissi sersemlik
Vestibiiler bozukluklar Kardio-vaskiiler bozukluklar Norolojik bozukluklar  Psikiyatrik bozukluklar
Periferik/santral Aritmi, sinus arresti, aort stenozu,  Multipl sensoriyel defisit,  Anksiyete bozuklugu

BPPV (saniyeler)

vestibtiler noritis (glinlerce)
Meniere hastaligi

(20 dk-24 saat)

beyin sapi1 ve serebellum iskemi,
enfarkt ve hemorajisi

MS, posterior fossa tm, migren (5
dk-72 saat)

bozukluk

Tablo 2. Vertigoda yasam kalitesi 6lcekleri

ortostatik hipotansiyon, otonomik

serebellar bozukluk, Hiperventilasyon
ekstrapiramidal bozukluk,  affektif bozukluk
ila¢ entoksikasyonu,

posterior fossa tm.

Dizzines handicap inventory (DHI)
Activities specific balance confidence scale
Vestibular disorders activities of daily living scale

Vertigo handicap questionnaire
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Dizziness engellilik 6lcegi
Aktivite spesifik denge 6zgtiven olcegi
Vestibiiler hastaliklarda gtinltik yasam aktivitesi skalasi

Vertigo engellilik anketi



Figen Gokgay; Vertigoda Yasam Kalitesi ve Olciimii

Uygulanan engellilik dlcegi periferik vestibiiler hastaliklardaki
degisiklikleri saptamada duyarli olmakla beraber klinik muayene
ve posturografik sonuglarla kargilagtirildiginda gecerliginin diigiik
oldugu belirtilmigtir. Elde edilen sonucun nedeni olgularin
sorular1 anlamadaki gii¢cliigii ile iligkilendirilmigtir (18). Bagka
bir ¢aligmada olgegin denge fonksiyonun degerlendirildigi
elektronistagmografi, rotasyonel testler ve posturografi bulgular:
ile de uyumlu oldugu saptanmigtir (19). Bu farkli sonuglar
toplumlarin kiiltiir ve egitim farkiyla aciklanabilir. Olcegin tarama
ve kisa formu da geligtirilmigtir (20,21). Bu 6l¢egin kullanildig:
farkli caligmalarda bag donmesinin yagam kalitesini belirgin
sekilde bozdugu gosterilmigtir (22). Meniere hastalig: ile BPPV’li
olgularin kargilagtirildigs bir bagka calisma Meniere hastaliginda
yasam kalitesinde bozulmanin daha giddetli oldugunu ve bunun
yas ve cinsiyetten bagimsiz oldugunu gostermigtir (23). Meniere
ataklarinin BPPV ataklarina gore daha siddetli olugu, siiresi (20
dk-24 saat) ve siklig1 bu sonucun dogal nedenidir. Bir ¢aligmada
olgularin %60’1nin araba kullanmaktan ozellikle korktuklarini
belirttikleri vurgulanmaktadir (24).

Aktivite Spesifik Denge Ozgiiven Olcegi

Degisik aktiviteler sirasinda kisinin kendini ne derecede
glivende hissettiZini sorgulayan 16 soruluk bir olgektir. Yiizde
olarak skorlanir. Sonuglar 0-100 arasinda degerlendirilir. En iyi
skor 100°diir. Oziirlilliigii degerlendirir. Aktivite spesifik denge
ozgiiven Olgegi periferik vestibiiler hastaliklarda genellikle
ambulatuvar olan yaghlarda subjektif denge 0zgiivenini
degerlendirmek i¢in gelistirilmistir (25). Elinin altindaki degerler
diisiik diizeyde fiziksel aktiviteyi ve yiiksek diigme riskini
gostermektedir. Bu skalanin gecerlii ve giivenirligi Almanya,
Cin ve Ingiltere’de yapilan caligmalarda gésterilmistir (26-28).
Tiirkce versiyonunda da dlgek VAS, yiiriime hizi, posturografi ve
DHI 6lgegi sonuglar: ile kargilagtirilmig ve dlgegin denge algisini
degerlendirmede duyarli ve giivenilir oldugu gosterilmigtir (29).

Vestibiiler Hastaliklarda Giinliikk Yasam Aktivitesi
Skalas1

Vestibiiler bozuklugu olan bireylerde fonksiyon kaybinin
diizeyini belirlemede kullanilir. Diger lgeklerden farkli olarak
spesifik olarak temel fonksiyonel becerilere, mobiliteye ve aletli
becerilere odaklanir. Olgek hastanin kisisel olarak bagimsizligi,
0z bakimi ve temel mobilite becerileri hakkinda algisini
degerlendirmede ¢ok yararlidir (30).

Vertigo Engellilik Anketi

Vertigo ile iligkili fizik, sosyal engellilikler ve anksiyete
degerlendirilir. Tiirkge versiyonun gegerlik ve giivenirligi Selguk
Aslan ve ark. tarafindan yapilan bir ¢aligmada vertigo semptom
skalasi, depresyon skalasi ve kisa dizabilite skalasi sonuglari ile
kargilagtirilarak gosterilmigtir (31).

Ayrica vertigo siklifi, otonomik belirtiler, anksiyete ve
somatizasyon gibi semptomlarin degerlendirildigi vertigo
semptom skalast (VSS) ve dizziness siddetini belirlemek igin
vertigo vizilel analog skala (VAS) kullanilan diger, temel olarak
semptomlari degerlendiren 6lgeklerdir (32,33).

3. Vertigoda Yasam Kalitesi Calismalari

Pratikte sik karsilagilan ve siklikla da kronik siire¢ ozelligi
gosterebilen dizziness yakinmas: ile ilgili pek ¢ok yasam kalitesi
caligmast yapilmistir. Bu ¢aligmalarin bazilar fiziksel isglevlerde

oldugukadar mental iglevlerde de belirgin bozulmay1saptamiglardir
(34). Bilateral vestibiiler yetmezliZin kronik dengesizlige, gérmede
bozulmaya (ossilasyon) ve sonugta sik diigmelere neden olarak
yasam kalitesini belirgin olarak azaltt131, bireylere ve topluma
ekonomik sorunlar olusturdugu da bilinmektedir (35). Vestibiiler
bozuklarda semptomlarin siklig1 ve siddetinin her zaman giinlitk
yasam aktivitelerinin kisitlanmasi ile iligkili olmayabilecegi ve bu
nedenle fonksiyon, oziirliiliik ve saglik ile ilgili uluslararasi bir
siniflama temelinde vertigo, dizziness ve denge bozukluklar1 i¢in
bir ¢ekirdek set geligtirilmistir (36).

Ulkemizde de vertigoda yagam kalitesi ile ilgili caligmalar
yapilmistir (37-40). Bu ¢aligmalarda genellikle DHI kullanilmistir.
Gerek vestibiiler vertigo gerek nonvestibiiler dizziness hastalarinda
yapilan epidemiyolojik ¢aligmalar ve degisik dizziness ve vertigo
etiyolojilerine gore uygulanan tedavi yaklagimlarinin yasam
kalitesini sorgulayan o6lgeklerle degerlendirilmesi klinisyenin bu
hastaliklar hakkindaki farkindaligini artirarak tani, ayirict tani
ve etkin tedavilerin uygulanmasinda yol gosterici olacaktir. Altta
yatan hastaligin tibbi tedavisi yani sira vertigo rehabilitasyonu
kisileri aktif giinliik yagamlarina geri dondiirmek agisindan ¢ok
onemlidir (41). Rehabilitasyon tedavisi vestibiiler adaptasyonu
saglayici egitimleri ve denge, yiiriime eZitimi igerir. Vestibiiler
fonksiyon kayb1 olan hastalarda grme ve derin duyu fonksiyonunun
gelistirilmesi amaclanmaktadir. Periferik patolojilerde santral
kompanzasyon nedeniyle diizelme daha hizli olmaktadir. Yaglilarda
yapilan bir ¢aligmada vestibiiler rehabilitasyon programina katilan
yaglilarda dizziness yakinmasindaki belirgin diizelmeyle birlikte
yasam kalitesinin diizeldigi ve sosyal izolasyondan kurtulduklar:
gozlenmigtir (42). Karapolat ve ark.’nin yaptig: bir caligmada
tek tarafl: vestibiiler bozuklukta vestibiiler rehabilitasyonun tek
basina ve yiiksek dozda betahistin ile birlikte dengeyi ve postural
stabiliteyi diizelttigi ve yasam kalitesini arttirdigi gosterilmistir.
Bir bagka caligmada da bilateral vestibiiler patolojilerde de
rehabilitasyonun unilateral fonksiyon bozuklugunda oldugu gibi
etkili oldugu gosterilmigtir. Her iki ¢aligmada da yagam kalitesi
olgekleri olarak dizziness oziirliilitk olgegi ve aktivite spesifik
denge dzgiiven dl¢egi kullanilmistir (39,40).

Sonug

Sik kargilagilan dizziness semptomuna dogru yaklagim ve
uygun tedaviler yasam kalitesini de diizelterek kiginin ve toplumun
ekonomik kayiplarini 6nleyecektir.
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Quality of Life and Its Measurement in Neuropathic Pain
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Ozet

Noropatik agri (NA) sinir sistemindeki birincil bir lezyon ya da fonksiyon bozukluguna bagli ortaya ¢ikan yanici ve batict dzellikteki agriyr tanimlar. Santral
kokenli NA igin, inme ve multipl skleroz; periferik kokenli NA i¢in, noropatiler ve sinir travmalari 6rnek verilebilir. NA’da yagam kalitesi (YK) tizerinde ¢aligmak
hastaligin psikososyal ve ekonomik yoénlerini anlamak agisindan 6nemlidir. Arastirmalarda genel saglik degerlendirmelerine olanak saglayan 6lgeklerin yani sira,
hentiiz yetersiz sayidaki hastalia 6zgii dlgekler de kullanilabilmektedir. Bu olgekler ile yapilan ¢aligmalarda agri siddeti ve hastaligin ziirliliitk derecesi ile YK
arasinda yakin iliski saptanmistir. Dilimize kazandirilacak veya yeni dizayn edilecek 6zgiin 6lgeklerle yapilacak ileri ¢aligmalar néropatik agri hakkinda bilgimizi
ve hastalarin tedaviye uyumunu arttiracaktir. (Tiirk Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:65-7)

Anahtar Kelimeler: Noropati, néropatik agri, yasam kalitesi, aragtirma dlgekleri

Summary

Neuropathic pain (NP) is described as stabbing and burning pain originated from nervous system related to a primary lesion or dysfunction. While stroke and
multiple sclerosis are good models for central type of NP, neuropathies or nerve traumas are considered as peripheral type. Studies on quality of life (QoL) in
neuropathic pain are important due to understanding of psychosocial and economic aspects of the disease. Although quality of life scales are used in general health
evaluation, a few disease-specific scales may also be used. Previous studies suggest a close relationship between severity of disability and pain with quality of life.
Further studies with new designed or validated scales will increase our knowledge about NP and treatment compliance of patients. (Turkish Journal of Neurology
2014; 20: Suppl 1:65-7)

Key Words: Neuropathy, neuropathic pain, quality of life, research scales

Giris periferik NA nedenleri arasindadir (2-8). Uluslararasi Agrt
-~ . o ) - Caligmalar: Birligi, NA’yi, sinir sistemindeki birincil bir lezyon
Noropatik agr1 (NA) periferik ya da santral kékenli olabilir ya da fonksiyon bozuklufu sonucu ortaya ¢ikan agri olarak

ve klinik bulgular ile ayrilamayabilir (1). Santral ndropatik tanimlamaktadir (1,9). Avrupa Nérolojik Bilimler Federasyonu
agr1 nedenleri arasinda inme, spinal kok yaralanmalar1, multipl ise NA'nin tek bagina bir hastalik olmadigini, gesitli nedenlere
skleroz, epilepsi, Parkinson hastaligina bagli agrilar ve Fantom bagli ortaya ¢ikan sinir hasari bulgular: ile birlikte agriya
ekstremite agrist sayilabilir. Genellikle noropati etiyolojisi ile bagli davranis degisikliklerini kapsadigini beliremistir (10).
ortiisen metabolik-endokrin hastaliklar, beslenme bozukluklari, Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesi'ni (YK; Quality of life;
infeksiyonlar, inflamatuvar-demiyelinizan nedenler, bag dokusu QoL), kisinin fiziksel sagligi, psikolojik durumu, bagimsizlik
hastaliklar1 ve wvaskiilitler, maligniteler, kronik nevraljiler, diizeyi, sosyal iligkileri ve cevre ile iletisimini belirleyen ¢ok
kompleks bolgesel agri sendromlari ve paraproteinemiler ise katmanli bir kavram olarak tanimlamigtir (11,12). Herhangi
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bir noropatik agrinin, ndropatik olmayan aZriya gore YK
puanlarint daha belirgin etkiledigi saptanmistir. Noropatik agrils
hastalar, daha kotii fiziksel ve psikososyal kogullara sahiptir.
Bu durumun etyolojiden ziyade agrinin yogunluk derecesi ile
ilgili oldugu, yogun agrinin yarattig: stresin yasam kalitesini
daha kotii etkiledigi saptanmistir (13,14). Avrupa Norolojik
Bilimler Federasyonu olgiitleri ve ‘Klinik Aragtirmalarda Agri
Degerlendirmesinin Yontem ve Olgiimleri Girisimi'nin rehberleri
YK olciimlerinin NA'da tedavi etkisini degerlendirmede rutin
kullanimini 6nermektedir (15-18).

Uluslararas: ¢aligmalarda NA’da kullanilan genel yasam
olcekleri; Saglik Durumu Kisa Form 36 (KF-36) ve ondan
geligtirilmis KF-12, Nottingham Saglik Profili (NSP), Hastalik
Etkisi Profili (Sickness impact profile), Avrupa Yasam Kalitesi
Arastirma Grubu-5 Boyutlu Olgegi (BuroQoL-5DYdir (17,18).
Ancak bu makalede 6zellikle NA tanist ve YK’ya odaklanmig
olcekler ayrintili olarak ele alinacaktir.

Noropatik Agriya Ozgii Yasam Kalitesi Olcekleri

Noropatik Agrinin Yasam Kalitesi Uzerindeki
Etkisi Anketi- Neuropathic Pain Impact on Quality-of-
Life Questionnaire

(NEPIQoL)

Bu olgek, ruh sagligi, iligkiler, sosyal aktivite, fiziksel
semptomlar ve kigisel bakim olmak {izere 6 farkli alanda 42
sorudan olugur. Bu o6lgekte biligsel degerlendirme kismen
eksiktir. Ek olarak agri digindaki semptomlarin da YK’ya
etkisini belirler. Tiirkge validasyonu Acar ve ark. tarafindan
yapilmistir (19).

Noropatik  Agriya Ozgi.i Olmayan Ancak
Noropatik Agri ve Onunla llgili Yagam Kalitesi
Paremetrelerini Kismen I¢eren Olgekler

Sheehan Oziirliiliik Olcegi-Sheehan Disability
Scale (SDS)

NA’nin kisinin ev, aile, is, sosyal yasamindaki etkileri, stress
diizeyini ve ¢evresinden gordiigii sosyal destegi degerlendiren bir
olgektir. Her biralandaetkilenme 10 puan iizerinden degerlendirilir
(0: etkilenme yok, 10: asir1 etkilenme). Stres ve sosyal destek
(destek yok-ideal destek aliyor) seklinde degerlendirilir. Tlk 3
maddenin toplami 6ziirliilitk puanini verir, 4. madde stres, 5.
madde ise sosyal destek puanidir (20).

Kisa Agri1 Envanteri- The Brief Pain Inventory (BPI)

NA’y1 hizli degerlendirme imkan: verir. Ayrica agriya yonelik
girisimlerin etkinligi hakkinda da bilgi verir. Agri, duygu
durum, uyku ve islevselligi lger. NA'ya eslik eden durumlarin
degerlendirmesi igin idealdir. Hastaya su anda, iste, istirahat
halinde ve 6nceki hafta agrisinin durumu sorulur. Hasta Likert
olceginde 0-10 arasinda derecelendirme yapar. Ayni 6lgek
kullanilarak agrinin genel aktivitelere, duygu duruma, yiiriimeye,
diger fiziksel aktivitelere ve uykuya etkisi sorulur. Hastanin klinik
tablosu, egitimi ve sosyo-kiiltiirel yapisindan bagimsiz giivenilir
sonuglar verir. Ayni hastaya tekrar uygulanmasindan elde edilen
sonuglar da giivenilirdir (21-23). Tiirk¢e validasyonu Dicle ve ark.
tarafindan yapilmigtir (24).
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Agr1 Etkinligi Sorgulama Olgegi- The Pain Self-
Efficacy Questionnaire (PSEQ)

Hastanin agrisi hakkindaki biling diizeyi ve agriya ragmen
fonksiyonel ve sosyal kivitelerindeki 6z giiveni degerlendirir.
On maddeden olusur, herbiri 6 puan iizerinden degerlendirilir
(0: giivensiz, 6: kendine giiveni tam). Tavan puan 60’dir.
Yiiksek puanlar yiiksek 6z giivene ve tedavide bagariya isaret
eder (25).

Yasam Kalitesinden Bagimsiz olarak Noropatik
Agriy1 Degerlendiren Olgekler

Noropatik agri 4 (DN4) Olgegi, Mac Gill Agn Olgegi,
Noropatik Agri Semptom Invanteri (NPSI), Leeds N&ropatik
Agri Semptom ve Bulgularinin Degerlendirme Olgegi (LANSS)
ve ondan iretilmig, hasta tarafindan doldurulan kisa versiyon;
S-LANSS, ve Kronik Agri Derecelendirmesi ol¢ekleridir (26-32).
S-LANSS’1n Tiirkge validasyonu Kog ve ark. tarafindan yapilmigtir
(33). Ayrica agri siddetinin deZerlendirilmesine yonelik Visuel
Analog Skala (VAS), Niimerik Skala (NS) ve Sozel Derecelendirme
Olgegi mevcuttur (34).

Noropatik Agrida Yasam Kalitesi ile Ilgili
Calismalar

Kiling ve ark. tarafindan yapilan bir caligmada periferik ve
santral NA'nin yagam kalitesi tizerine etkileri kargilagtirilmigtir
(35). Periferik NA grubunda, hastalik siiresi uzadik¢a fiziksel
aktivitelerin ve uyku kalitesinin bozuldugu, santral NA grubunda
ise enerji seviyesi, duygusal tepkiler, sosyal iligkiler ve fiziksel
aktivitenin azaldigi, yani YK'nin negatif yonde etkilendigi
saptanmigtir. NA’da agrinin siddeti ve oziirliiliik diizeyinin
YK'’y: etkileyen bagimsiz faktorler oldugu rapor edilmis, daha
yiiksek igsizlik orant ve daha sik doktor muayeneleri ile de
iligkilendirilmistir (36,37). Agrili diyabetik néropati olgularinda
yapilan caligmalarda, agri tedavisinin ruh sagligi, sosyal
fonksiyonlar ve uyku kalitesi tizerinde pozitif etkileri gosterilmigtir
(38-41). Noropatik agrinin 6nemli nedenlerinden olan ve uzun
rehabilitasyon siireci gerektiren spinal kord travmalarina bagli
noropatik agri grubunda, giinliik yagam aktiviteleri ve psikososyal
durumun negatif yonde etkilendigi ve bu durumun rehabilitasyon
programlarina engel olabildigi saptanmuistir (42).

Sonug

Genel YK 6l¢ekleri noropatik agri ile ilgili klinik ¢aligmalarda
kullanabilir. Ancak 6zgiil agri ve YK olceklerinin Tiirkce'ye
kazandirilmasi ve yaygin olarak kullanilmasi, hastalik ve getirdigi
psikososyal yiikiin daha etkili yonetilebilmesini saglayacaktir.
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Ozet

Epilepsi, tibbi ve sosyal yonleri ile hasta ve yakinlarinin yasamini 6nemli 6lgiide etkileyen kronik nérolojik bir hastaliktir. Epilepsili hastalar cogu zaman toplum
icerisinde hastaliklari nedeniyle damgalanmaya maruz kalmakta, gegcirilen nobetler, eslik eden depresyon ve anksiyete gibi durumlar, kazalar, antiepileptik tedavi,
is-aile sorunlari, sosyal ige ¢ekilme gibi nedenlerle yasam kaliteleri olumsuz yonde etkilenmektedir. Epilepsi hastalarinda medikasyonun yanisira Yagam Kalitesi’ni
(YK) etkileyen faktorlerin ortaya konmast ve olumsuzluklarin ¢6ziimii iizerine elde edilecek sonuglar hastalik yonetiminde géz éniinde bulundurulmalidir. (Tiirk
Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:68-72)

Anahtar Kelimeler: Epilepsi, yasam kalitesi, nébet, stigmatizasyon, yasam kalite lcekleri

Summary

Epilepsy is a chronic neurological disease which has important impacts on patients and their relatives. Patients with epilepsy are mostly exposed to stigmatization,
quality of life of patients may be affected adversely by seizures, comorbid diseases like depression or anxiety, traumatic injuries due to the seizures, antiepileptic
medication, employement or family problems, or social withdrawal. In the management of the disease, it should be considered to elucidate the factors affecting the
quality of life in patients with epilepsy and trying to obtain the solutions for the negativity in their lives. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:68-72)

Key Words: Epilepsy, quality of life, seizure, stigmatization, quality of life inventory

Giris bozukluk, algilama, dikkat, emosyon, bellek, yiiriitiicii iglevler,
o ) ) o veya konugmada problemler ortaya ¢ikabilmekte, epilepsi hastalar:
Epilepsi tekrarlayan nobetlerle karakterize kronik nérolojik bir toplumda ayrimeiliga maruz kalmakea, aile, is ve sosyal yasamda

bozuklukrur. Yetiskinlerde yaklasik 90,5-1 oraninda goriilmekle giicliiklerle kargilagmakta ve boylece Yagam Kalitesi (YK) negatif
birlikte her yas araliginda ortaya ¢ikabilir ve prevalans: binde 4-10 yonde etkilenmektedir (5).

arasindadir (1,2). Biitiin diinyada 65 milyon civarinda epilepsi Diinya Saglik Orgiitii'niin tanimina gére YK; sadece hastalik
hastast oldugu tahmin edilmektedir. Ancak yine de bu oran veya sakatlik halinin olmamas: degil, bireyin fiziksel, ruhsal ve
gelismekte olan tilkelerde, gelismis tilkelere gore daha fazladir (3). sosyal olarak tam bir iyilik hali i¢inde olmasidir (6,7). Epilepside

Epileptik nébetler; beyinde ortaya ¢ikan agiri veya anormal YK, kisisel iyilik halini de icine alan genig bir kavramdir.
noronal aktivitelere bagli olarak gozlenen gegici belirti ve/veya Hekimler genel olarak epileptik hastalarda tedavi ve prognozla
bulgular olarak tanimlanir. Epilepsi ise epileptik nobetlerin her ilgilidirler. Ancak tedavide 6nemli olan nobet olmamast veya ilag
zaman ortaya ¢ikma egiliminin gézlendigi bir beyin bozuklugudur yan etkilerinin olmamasi degil hastalarin hayal ettikleri yagami
(4). Tekrarlayan nobetlere bagli zaman icerisinde kognitif ozgiirce siirdiirebilmeleridir (8). Hasta ve yakinlar: i¢in fiziksel,
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ruhsal ve sosyal konum 6nceliklidir. Bu nedenle tedavide asil amag
nobet kontroliiniin saglanmas: ile birlikte, YK’nin arttirilmasina
yonelik tedbirler olmalidir. Tibbi tedavi yaninda hastanin sosyal
ve psikolojik yoniiniinde ele alinmasi gereklidir.

Epilepside Yasam Kalitesini Etkileyen Temel
Faktorler

Benoliel ve ark. epilepsi hastalarinin YK’ni etkileyen psiko-
sosyal ve fonksiyonel yonlerin kigisel bakim ve giivenlik; hareket
kabiliyeti ve mobilite; sosyal iligkiler ve toplumsal yagam olmak
iizere farkli alanlarda degerlendirilebilecegini belirtmislerdir (9).
Hastanin yag ve cinsiyeti, sosyo-ekonomik durumu, demografik
degiskenler, yasadig1i sosyal cevre, kognisyon ve benlik saygisi,
sosyal onyargilar, damgalanma ve sosyal izolasyon YK’ni etkileyen
en onemli faktorlerdendir (10,11).

Epilepsi ile komorbid durumlar arasinda depresyon ve
anksiyete en basta gelenlerdir. Depresyonu olan pek ¢ok epileptik
hastada olmayanlara kiyasla YK daha diisiik bulunmustur (12-
15). Cramer ve ark. depresyon ve anksiyetenin epilepsilerde YK’ni
etkileyen en dnemli faktorlerden oldugunu gostermigtir (16).

Epileptik nobetlerin sikligi, tipi, hastalik siiresi, nobetlerin
onceden kestirilememesi ve nobetin siddeti YK’ni direk olarak
etkiler. Ozellikle tedavide kullanian ilaglarin yan etkileri ve
hastanin tedaviye uyumu 6nemlidir (17). Guekht ve ark.’na
gore YK’ni etkileyen en ¢nemli faktor nobetlerin sikligidir
(18). Endermann-Zimmermann da epileptik nobetlerin erken
baslamasiyla YK’nin olumsuz etkilendigini gostermiglerdir
(19). Nobet siddeti YK'ni etkileyen diger 6nemli faktorlerden
biridir (20). Nobetleri kontrol altinda bulunan ve jeneralize

Epilepside Kullanilan Yasam Kalitesi Olgekleri

nobetleri olmayan epilepsi hastalarinda stigmatizasyonun
daha az ortaya ¢iktig1i dolayisiyla YK’'nin daha az etkilendigi
gosterilmigtir. Nobetsiz, normal ya da normale yakin
fonksiyonelligi olan epilepsi hastalarinda bile nébet gecgirme
endigesi tagiyanlarin  YK’nin olumsuz etkilendigi goze
carpmaktadir (21,22).

Kerr caligmasinda, epilepsili hastalarin kendilerini tedavi
eden hekimin epilepsinin ve tedavinin hastalar tizerindeki etkisini
gozoniine almadiklarini diisiindiiklerini ortaya koymustur (23,24).
Iyi kontrol edilmis epilepsili hastalarda genel popiilasyona gore is
ve evlilikle ilgili problemler daha az gériilmektedir. Bu hastalarin
sosyal aktiviteleri sinirli olan ve yalniz yasayan epilepsili hastalara
kiyasla YK daha yiiksektir (25). Yiiksek sosyal destege sahip
epilepsi hastalarinda is ve aile ¢evre problemlerinin daha az ortaya
¢ikt1@1 dolayisiyla psikiyatrik semptomlarin siddetinin daha diigiik
oldugu ve YK'nin daha yiiksek oldugu bildirilmektedir (26).
Nobet sikligi ve kullanilan antiepileptik ilaglarin sayisi arttikga
YK olumsuz etkilenir. Yapilan caligmalarda politerapi alan
direngli epilepsi hastalarinda monoterapiye gecilmis ve bunlarda
nobet sikliginda belirgin degisiklik olmamasina karsin YK
parametrelerinde iyilesme gozlenmigtir (27-29). Epilepsi cerrahisi
sonrast nobetsizlik saglanan olgularda YK’nin normale dondiigii
ve anksiyetenin azaldigini gosteren ¢aligmalar mevcutctur (30).
En az 20 yil boyunca takip edilen juvenil myoklonik epilepsili
hastalarda retrospektif yapilan bir calisgmada erken dénemde
nobetsizlik saglanmasi ile hastalarin sosyal uyumunun arttigs ve
mesleki entegrasyonun saglandigi, boylelikle daha iyi YK ne sahip
olduklar: bildirilmistir.

Epilepsinin seyri ve dogasinin énceden kestirilemez olmasi, YK
tizerine etki eden diZer 6nemli bir faktordiir. Kisi nobetin toplum

Tablo 1. Klinik kullanim i¢in epilepsiye 6zgii Yasam Kalitesi (YK) 6lcekleri

Degerlendirme Araci

Epilepsi Temel Kurulus indeksi (ABD;Kline Leidy ve
ark.,1998)

Epilepsi Cerrahi Envanteri (ESI-55) (Vickrey ve ark.,
1992)

Liverpool YK Degerlendirme Skalalar:
(Baker ve ark., 1994)

Klinik Kullanim Uzerine Yorumlar

Saglikla iligkili YK olceklerine yararli bir katki saglar. Basittir ve epilepsi
hastalarina 6zeldir. Yirmi 6ge icerir.

Epilepsi cerrahisinden sonra klinik olarak takip edilen hastalarda kullanilan
bir olcektir.

Klinik olarak izlemede cok yararlidir. Ozellikle nébetin siddeti ve yan etki
profillerini gosterir. Ingiltere’de ve Avrupa’da gecerlilik anketleri vardir.

Avantaji bireye 6zgu alt 6l¢eklerinin olmast ve kolayca uygulanabilmesidir.

Yapilandirma Analizi ile YK (Repertuar Grid Metodu)
(Kendrick and Trimble, 1994)

Hastayla klinisyenin konusmasini gerektiren, standart, epilepsiye 6zel YK
olcegi. Klinik gorismenin bir devami olarak ise yarar. Genel pratikden

ziyade 6zellesmis merkezlerde klinik durumu degerlendirmek icin daha

yararlidir.

Epilepside YK (QoLIE) Anketleri (89, 31 ve 10 Ogelik
Versiyonlar) (Devinsky ve ark., 1995)

ABD’de yaygin olarak kullanilmaktadir. On 6geligi, klinik uygunluk
saglayacak kadar basit, 89 6ge ise yogun klinik durumda kullanim i¢in

yeterince uzundur. Avantaji arastirma icin temel olusturan SF-36'nin
kullanimi ve ¢ok sayida alt ol¢eklerinin olmasidir. Dezavantaji ila¢ yan
etkileri icin spesifik alt ol¢eklerinin yetersiz olmasidir.

Washington Psikososyal Nobet Envanteri (WPSI)-
Adolesan Psikososyal Envanteri (APSD (Dodrill ve
ark., 1980)

QoL ile iliskili anketlerin en eskisidir. Baslica avantaji adolesan versiyonunun
olmasidir. Baslica eksikligi yan etkiler ve ila¢ kullanimi konularina dikkat
cekmemesidir.

Jacoby A, Baker GA, Crossley ], Schachter S. Expert Rev Neurother. 2013 Dec;13(12):1355-69. Tools for assessing quality of life in epilepsy patients (55).
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igerisinde gelmesinden ve insanlarin kendisini yadirgamasindan
endise duyar. Jeneralize nobetlerin olmasi komorbid hastaliklar:
arttirir, nobetlerin siklig: ve siddeti ve yasam boyu antiepileptik
kullanilmas: hastalarin igsizlik riskini ve oziirliilligii arttirarak
YK’ni olumsuz yonde etkiler (31).

Hastaliklari nedeniyle damgalanmaya daha fazla maruz kalan
epileptiklerde YK’nin daha fazla bozuldugu ortaya konmugtur.
Ornegin Iran gibi gelismekte olan iilkelerde epilepsi hastalarina
karsi damgalama daha yiiksek orandadir, bu da geligmis tilkelere
kiyasla daha diigiik YK’ne sahip olmalarina neden olmaktadir.
Benzer gekilde Tayvan ve Korfez iilkelerinde epilepsi hastalarinda
Bat1 iilkelerine kiyasla daha diisiik YK saptanmistir (32,33).
Yakin zamanda Isve¢ ve Iran’da epilepside stigmatizasyonun
karsilagtirildig1 bir calismada, stigmatizasyonun Isve¢ toplumunda
Iran’a gore daha az ortaya ciktigi, Iran’da hastalarin YK’'nin
daha diisitk oldugu saptanmustir. Iran’a kiyasla Isvec'te epilepsi
hastalarinin daha deneyimli merkezlerde ve daha diizenli araliklarla
takip edilmesi ve bireysel olarak muayenede goriigme siiresinin daha
uzun ve ayrintilt olmasi, hastaligin taninmasi ve anlagilmasini daha
olumlu etkilemektedir. Isve¢'te Iran’a kiyasla antiepileptik ilag
cesitliligifazla ve hastaya ilacin saglanmasi daha kolaydir. Hastaligin
yakin takip ve kontroliiniin stigmatizasyonun azaltilmasina 6nemli
katkist bulunmakta, hastalarin YK arttirilmakeadir (34).

Epilepsili ¢cocuklarda sozel bellek kusuru bulunmasi, hastaliga
emosyonel ve davranig bozukluklarinin eglik etmesi YK'ni
olumsuz etkileyen faktorlerdendir (35). Senol ve ark. epilepsi
hastalarinda nobet sikligi, yorgunluk ve depresyonun YK’ni
etkileyen en onemli faktorler oldugunu saptamis, yorgunlugun

YK’nin gii¢lii bir belirleyicisi oldugunu vurgulamislardir (36).
Epilepsi hastalarinda 6zgiiven ve kendine saygi sorunu yasandig:
icin, sosyal geri cekilme ve sosyal izolasyon ortaya ¢ikmaktadir.
Egitim bagarisinda azalma ve igsizlik, epilepsisi olanlarda, epileptik
olmayan akranlarina gore ¢ok daha fazla ortaya ¢ikmaktadir (37).
Choi-Kwon ve Pulsipher’in ¢aligmalarinda yas, egitim, i durumu,
sosyo-ekonomik durum ve sosyal destek, anksiyete ve depresyonla
YK iligkili bulunmustur (38,39).

Hem nobetler vyiiziinden ortaya ¢ikabilen kazalar ve
yaralanmalar, hem de anti-epileptik ila¢ yan etkilerine bagli olarak
gelisen morbidite artigt YK'ni negatif yonde etkiler. Bu durum
jenaralize nobetleri olan hastalarda daha belirgindir.

Tiirkiye’den Calismalar

Tiirkiye'deepilepsicerrahisindensonraYK'nindegerlendirildigi
bir ¢aligmada cerrahi ncesi ve sonrast SF-36 6l¢egi uygulanmigtir.
SF-36’ya gore hastalarin genel saglik durumlarini algilayiglarinda,
duygusal sorunlara bagli kisitliliklarinda diizelme istatistiksel
olarak anlamlidir. Maliyet analizinde cerrahi uygulanan hastalarda
hem antiepileptik ilag maliyeti hem de epileptik nébetlere bagls
saglik giderlerinde belirgin azalma mevcuttur (40).

Tiirkiye'de yakin zamanda yapilan farkli bir ¢aligmada
geng erkek epilepsi hastalarinda sosyo-ekonomik durum, sik
nobet gecirme, depresyon ve uyku bozukluklari varliginin
YK’ni diiglirdiigii ortaya konmugtur. Nobet gecirme korkusu
YK’ni en cok etkileyen faktor olarak saptanmigtir (41). Yine
benzer bir caligmada Senol ve ark. epilepsili hastalardan nébet

Tablo 2. Genel tibbi ve psikiyatrik durumlar i¢in gelistirilmis Yasam Kalitesi (YK) olgekleri

Degerlendirme Skalasi

Epilepsi hastalarinda klinik kullanim ile ilgili yorumlar

SF-36
(Ware ve Sherbourne, 1992)

Nottingham Saglik Profili
(Hunt ve Ark.,1981)

Hastalik skalasina psikososyal ayarlama
(Pais) (Wilhelmsen ve ark., 1994)

Hastalik Etki Profili (SIP; Sickness impact profile)
(Bergner ve ark., 1976)

Diinya Saglik Orgiitii YK
(WHOQOL)
(Skevington ve Tucker, 1999)

Cok yaygin bir sekilde kullanilan YK gostergelerinden birisidir. Bircok hastalik
icin gecerliligi gosterilmistir.

Fiziksel fonksiyon alani icinde gecerliligi yapilmis 6l¢ek olarak Liverpool
Degerlendirme Skalalarina dahil edilir.

Epilepsiyle iliskisi olmayan fiziksel problemler hakkinda bir¢ok soru ihtiva
eder.

Kanser hastalarinda, renal yetmezlik, yaniklar ve hipertansiyonda gecerliligi
saglanmustir. Ancak epilepsi poptilasyonu icin gecerli degildir.” Pais”, epilepsi
hastalarinda potansiyel kullanimdadir, ancak epilepsi hastalarinda klinik
kullanimi i¢in gecerliliginin saglanmas: gerekir.

Eglence, is, yeme ve uyku ile sosyal etkilesim, emosyonel durum ve diger
faktorler tizerine hastalik etkilerini 6lcen jenerik ve 136 dge iceren ankettir.
Cesitli hastalik durumlarinda 6zellikle medikal durumlarda ve kronik
agrida kullanidmaktadir. Bu poptulasyonda baslica eksikligi epilepsi ile
iliskisi olmayan fiziksel problemler hakkinda bir¢ok soru ihtiva etmesidir.
Kronik durumlart karsilastirmak icin yararlidir. Bununla birlikte bu profil
(SIP) spesifik olarak epilepsiyi arastiran bir calismada standardize edilmistir
(Langfitt, 1995). Skala, diger hastaliklarla epilepsiyi kiyaslamak icin bir
arastirma aract olarak kullanilir. Ancak epilepsi hastalarini yonetmek icin
kullanilabilecek klinik bir ara¢ degildir.

Diinya Saglik Orgiitii YK 6lcegi, farkl tilkelerde ve farkli kiilttirel yapilarda
standardize edildigi icin avantaj saglamaktadir. Ancak bir hedef popiilasyon
olarak kendi basina epilepside kullanilmamaktadir. Kultiirler arasinda hastalik
etkilerini kiyaslamak icin bir arastirma aracit olarak yararlidir, ancak epilepsili
hastalarin yonetimi icin klinik bir ara¢ degildir.

Jacoby A, Baker GA, Crossley ], Schachter S. Expert Rev Neurother. 2013 Dec;13(12):1355-69. Tools for assessing quality of life in epilepsy patients (55).
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siklig: ayda bir ve daha fazla olanlar, depresyonu olanlarda ve
yorgunluk semptomlar: bildirenlerde YK’ nin bozuldugunu ortaya
koymuslardir (36).

Akgali ve ark. ¢aligmalarinda epilepsili hastalarda SF 36 ve
algilanan sosyal destek olgegi (MSPSS) kullanarak hastalarin
yasam kalitelerini degerlendirmigtir. Bu calismada ¢oklu ilag
kullaniminin ve arkadas ve ¢evre desteginin yetersizliginin ve stk
nobet gegirmenin YK'ni olumsuz etkiledigini ortaya koymustur
(42).

Giray ve ark.’nin yaptiklari ¢aligmada dogudaki geligmekte
olan iilkelere gore tilkemizde epilepsi ile ilgili daha az damgalanma
tespit edilmigtir. Epilepsi hastalarina kargi Tiirkiye’de genel
tutum daha pozitif ve daha az agaZilayicidir (43). Mollaoglu ve
ark.’nin 2001 de yaptiklari ¢caligmada Tiirkiye’de yasayan epilepsili
hastalarin YK’nin, ABD ve Norveg'te yasayan epilepsili hastalara
gore daha diisiik oldugu saptanmigtir. Hastalik siiresi uzun olan,
ayda birden fazla sayida ve/veya diizensiz nobet geciren (hem
gece-hem giindiiz) hastalarin YK daha diisiiktiir. Bu caligmada
nobet tipinin YK’ni etkilemedigi gosterilmistir (44). Ozkara ve
ark. epilepsi hastalarinda yogun psikososyal sorunlar saptamig ve
hastalarinin YK’nin geligsmis iilkelere oranla daha diisiik oldugunu
belirtmiglerdir (45). Bununla birlikte Tiirkiye’de cografik dagilima
gore farkliliklar gozlenebilmektedir, egitim diizeyi daha diigiik
kirsal kesimde nadir de olsa batil inanglar nedeniyle alternatif
tedavi yollarina bagvurulan, tan1 ve tedavinin geciktigi dolayistyla
YK ileri derecede bozulmug hastalar goriilebilmektedir (43-45).

Hirfanoglu’'nun pediatrik epileptik yag grubunda yaptig1 bir
calismada ailelerin hastalik hakkinda ayrintili bilgi sahibi olmasi
ile epileptik ¢ocuklarin sosyal yasamda daha az kisitlamaya maruz
kaldig: ve depresyonun daha diisiik oranda ortaya ¢iktigi ve
hissedilen stigmatizasyonunda daha az oldugu bildirilmistir (46).

Epilepside Yasam Kalitesi Olgekleri

Epilepside YK deyiminin kullanilmasi 1990 yilina kadar
ortaya konmamigtir. 1990 yilinda “UK” Royal Tip Cemiyeti
Yuvarlak Masa toplantisinda bu deyimi dile getirilmis, 1991°de
YK ilk kez ana konferans konusu yapilmistir. 1992’de Jacoby ve
ark. tarafindan YK’nin sistematik degerlendirmesi, tedaviyle
birlikteligi degerlendirme ve randomize ¢aligma sonuglari ilk kez
yayinlanmigtir (25). 1990’11 yillardan baglamak iizere epilepside
YK olcekleri de yayinlanmaya baglamigtir. Bunlar; Epilepsi
Cerrahi Olgegi (Epilepsy Surgery Inventory) (ESI) (47), Liverpool
YK Bataryas: (The Liverpool QoL Battery) (48), ve Epilepside
YK Skalalari’dir (QOLIE Scales) (49). Leone’nin 2005°de yaptig:
derlemede, epilepside YK ile ilgili literatiir taranmig, 203 makale
gozden gegirilmigtir (50). Bu caligmalarda 24 genel YK 6lcegi ve
21 epilepsiye ozgii YK 6lgegi kullanildig: ve epilepsiye tzgii YK
olceklerinden 19unun gegerlik ve giivenilirliginin yapildig: dikkat
¢ekmistir. Bu derlemede, Washington Psikososyal Degerlendirme
Anketi (WPSI), ESI, (QOLIE-89-31-10) ve Liverpool YK
olceklerinin caligmalarda kullanilabilecek en giivenilir 6lgekler
oldugu sonucuna varilmigtir. Stafford ise derlemesinde epilepside
YK’nin degerlendirilmesinde en fazla SF 36’nin kullanildigini ve
epilepsiye 6zgii olarak en stk QOLIE-89 ve 31’in kullanildigini
ortaya koymugtur (51). Epilepsiye spesifik siklikla kullanilan
YK olcekleri ESI-55 (47), Liverpool Assessment Battery (48),
QOLIE-89,31,10 (49) ve Epilepsy Psycho-Social Effects Scale’dir

(EPSES) (52). Victorson ve ark. Neurology Quality of Life (Neuro-
QoL) 6l¢eginin Epilepsi hastalarinda saglikla ilgili YK’'ni (HRQOL)
degerlendirmede gegerli olabilecegini gostermiglerdir (53). Tablo 1
ve 2 de literatiirde klinik kullanim i¢in en sik uygulanan Epilepsiye
ozgii YK Olgekleri ve genel tibbi ve psikiyatrik durumlar icin
gelistirilmis YK olcekleri gosterilmigtir.

Quality of Life in Epilepsy (QoLIE)-89,31,10
(Epilepsi’de YK-89,31,10)

QoLIE-89, 1995°de Devinsky ve ark. tarafindan geligtirilmigtir
(52). Bu skala, nébetleri kontrol altina alinmis, diisiik ve orta diizeyde
nobet siklii olan hastalar1 degerlendirmek icin geligtirilmistir.
QoLIE-89’u tamamlama siiresi 15-25 dakika olarak belirlenmigtir.
QoLIE 89; 17 skala ve 89 sorudan olugmaktadir. Hastalarin toplam
YK skoru 0-100 arasinda degZerlendirilir. Yiiksek skor yiiksek YK’ni
yansitir. Olgularin fiziksel, psikolojik ve sosyal yonlerini yansitan
17 alt grup degerlendirilir. QOLIE 89 &l¢cegi, Mollaoglu ve ark.
tarafindan Tiirkce'ye cevrilmigtir. Gegerlilik-giivenirlik caligmasi
sonucunda, yazarlar tarafindan QOLIE-89'un Tiirkiye'deki epilepsili
yetigkin bireylere uygulanabilecek bir 6l¢ek oldugu belirtilmistir (44).

QOLIE-31; QOLIE-89'un kisa formudur. Genel ve epilepsi
spesifik alanlardan olugur. Alt skala ve total skor ayri ayr
degerlendirilebilir. Alt skala iki farkli 6zellige gore gruplanmigtir.
Emosyonel/psikolojik etkiler (nobet kaygisi, genel YK, duygusal
iyilik hali, enerji/yorgunluk) ve medikal/sosyal etkiler (tedavi
etkisi, ig-ara¢ kullanma-sosyal kisitliliklar, kognitif fonksiyon alt
skalalar1). Kiiltiirel farkliliklar i¢in farkli dillere ¢evrilmistir.

Sonug

Epilepside komorbid durumlar, nébet siklig1 ve siddeti, tedavi
sekli ve sosyo-ekonomik durum ve stigmatizasyon hastalarin
YK'ni etkileyen en 6nemli unsurlar olarak goriilmektedir. Ayrica
farkls ilkeler arasindaki YK sonuglari kiiltiirel farkliliklardan
kaynaklanabilir. Epilepsi hakkindaki genel bilgi epilepsiyle basa
¢ikmada 6nemli bir fakesrdiir. Ik tanidan sonra hasta ve ailesi
hastalik hakkinda ayrintili olarak bilgilendirilmelidir. Nobetlerle
yasama acisindan eZitim verilmelidir. Miimkiin oldugunca
bireyin yagamina az kisitlama getirilmelidir. Sosyal rehabilitasyon
saglanmasi, toplumun ve hastalarin epilepsi hakkinda dogru
bilgilendirilmesi YK’'ni olumlu yonde etkileyecektir. 1997
yilinda Diinya Saglik Orgiitii (DSO); The International League
Against Epilepsy-ILAE) ve International Bureau for Epilepsy-IBE
gibi uluslararasi kuruluglar araciligi ile toplumsal farkindaligi
arctirmak ve epilepsili hastalarin YK'ni arttirmak amaci ile
“Epilepside Kiiresel Aydinlanma” kampanyas: baglatmistir54.
Hasta ve hekimler arasi iligkinin arttirilmasi, daha yeterli ve
basarili bir tedavi, epilepsi ile birlikte olan komorbid hastaliklarin
tesbiti ve tedavisi, ve en onemlisi hastaya biitiinciil yaklagim
hastanin YK’ni arttiracaktir. Bunlari hakki ile yapabilmenin ilk
adimi ise hastanin YK’ni 6l¢mek, bunun i¢inde YK olceklerinin
toplumumuzda gegerlilik giivenilirligini test ecmeketir.
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Ozet

Yagam kalitesi kavrami, bireyin yasadig: kiiltiirel yap: ve degerler sistemi icinde beklentileri, amaclar1 ve endigeleri agisindan yasamdaki durumuna yonelik
“bireysel algisi” olarak tanimlanmaktadir. Saglikla iligkili yagam kalitesi ise tibbi bir hastalik ve tedavisinden etkilenen fiziksel, ruhsal/sosyal saglik algisin
ve bunlarin uzantilarini kapsayan ¢ok yonlii ve bireysel bir kavramdir. Epilepsi en sik goriilen kronik ndrolojik hastaliklardan biridir ve psikososyal islevsellik
ile yasam kalitesi tizerinde olumsuz etkileri olabilmektedir. Epilepsili ¢ocuklar, yetiskin dénemde artmus igsizlik ve azalmig evlilik oranlarinin yani sira sosyal
iligkilerde zorluklar ve bagimsiz yasama giicliikleriyle karsi karsiyadirlar. Epilepsili ¢ocuklar ayrica 6grenme bozukluklari, ilag yan etkileri, sosyal etiketlenme
(stigmatizasyon), psikiyatrik komorbidite, nobetlere bagli kazalar gibi birgok ek durum ile miicadele etmek zorunda kalabilirler. Glintimiizde tip, yasam kalitesi
baglaminda yaklagimin 6nemini fark etmeye baglamakta ve standardize degerlendirme yontemleri gelistirilmeye ¢alismaktadir. Saglikla iligkili yasam kalitesi
olgekleri, bireyin ruhsal iyilik halini, iglevsellik diizeyini, sosyal destek durumunu, yasamdan memnuniyetini ve islevselligin ¢esitli alanlarina iligkin yapilan
miidahalelerin etkisini degerlendirmeye olanak saglamaktadir. Epilepsili ¢ocuk ve ergenlerde saglikla iligkili yasam kalitesi dl¢iimii igin gelistirilmis 6lgekler,
epilepsili erigkinlerle yapilan galigmalarin gerisinde kalmistir. Ulkemizde epilepsili gocuklarin yagam kalitesini dlgen gegerlik giivenilirligi yapilmis Tiirkce bir
ara¢ heniiz yoktur. Bu gozden gecirme yazisinda, giincel bilgiler egliginde cocuk ve ergenlerde yasam kalitesi kavramu ile epilepsili cocuk ve ergenlerde kullanilan
yasam kalitesi Glgeklerinin genel 6zelliklerinin tartigilmast amaglanmigtir. (Tiirk Néroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Sayi 1:73-7)

Anahtar Kelimeler: Epilepsili cocuk ve ergenler, yasam kalitesi, saglikla iligkili yagam kalitesi

Summary

The quality of life refers to “subjective perception” addressing the life status of individuals with respect to their expectations of, goals of, and concerns about
cultural structure system of values in which they live while health-related quality of life is described as patient’s insight into the effects produced by the disease
and treatment. Epilepsy is one of the most common chronic neurological diseases and can have adverse effects on psycho-social functioning and quality of life.
Children with epilepsy, when becoming an adult, face the challenges including increased unemployment and lower rates of matriage as well as difficulties in
social relationships and living independently. Children with epilepsy also may have to struggle with a wide range of additional life adversities, such as difficulty in
learning, medication side effects, social stigmatization, psychiatric comorbidity as well as accidents due to seizures. Experts are seeking to standardize the concept
of quality of life using assessment scales. Health-related quality of life scales evaluate an individual’s mental well-being, level of functioning, their need for social
support and life satisfaction. The assessment tools devised for children and adolescents with epilepsy have lagged behind those of adults with epilepsy. In our
country, no scale with reliability and validity in Turkish language is present measuring the quality of life of children with epilepsy. The purpose of this review is to
discuss concept and methods for assessing the quality of life in children and adolescents with epilepsy in the light of current data. (Turkish Journal of Neurology
2014; 20: Suppl 1:73-7)

Key Words: Children with epilepsy, the quality of life, health-related quality of life
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Giris

Yazinda, ¢ocuklarda goriilen kronik hastaliklarla iligkili Yagam
Kalitesini (YK) inceleyen aragtirmalara son yillarda oldukca sik
rastlanmaktadir. YK bireyin yasadig: kiiltiirel yap: ve degerler
sistemi icinde beklentileri, amaglari ve endiseleri agisindan yasamdaki
durumuna yonelik “bireysel algisi” olarak tanimlanmaktadir (1).
YK’'nin hastaliklar tarafindan etkilenen yoniinii iceren Saglikla
Iligkili Yasam Kalitesi (SIYK) ise bir hastaligin ve tedavisinin
yarattig1 etkilerin hasta tarafindan algilanisi olarak tarif edilmektedir
(2). SIYK fiziksel, sosyal ve ruhsal iyilik halini igeren cok boyutlu
bir kavramdir (3). Kisinin tam bir sagaltim beklenmeyen, kronik bir
hastalig1 olmas: durumunda, YK gelecege yonelik saglik durumunun
ongoriilmesi acisindan da onemli bir olgiiteiir (1).

Epilepsi, psikososyal islevsellik ve yasam kalitesi {izerinde
olumsuz etkileri olabilen karmagik bir durumdur (1). Epilepsi, en stk
goriilen kronik nérolojik hastaliklardan biri olup, toplumun yaklagik
%1’ini etkiler ve neredeyse yarisi ¢ocukluk cagi baslangiclidir
(4,5). Diinya Saglik Orgiiti'niin (WHO) caligmalarinda,
epilepsi prevalansinin 6/1000 ile 18.5/1000 arasinda oldugu ve
iilkelerin gelismislik diizeyi ile iligkili olarak bu oranin degistigi
bildirilmektedir (6). Epilepsi insidans ve prevalansinin yiiksekliZi,
diisitk sosyo-ekonomik diizey, sinirli saglik bakim olanaklari ve
cevresel toksik/enfeksiy6z etkiler ile iligkili olabilmektedir (7).

Epilepsili ¢ocuklar yetigkin doneme gegiste, artmis igsizlik ve
azalmis evlilik oranlarinin yani sira sosyal iliskilerde zorluklar ve
bagimsiz yasama giigliikleriyle, 6nemli sosyal problemler yagayan
bireyler olarak yasamlarin: siirdiirmektedir (8). Epilepsinin nébet
varligindan ayri olarak, biligsel fonksiyonlar, dzellikle bellek (bu
sorunlar antiepileptik ila¢ (AEI) kullanimi sirasinda yan etki olarak
da ortaya ¢ikabilir) iizerine yikict etkileri olabilmektedir. Yapilan
caligmalarda epilepsinin, sosyal islevsellik, akran iligkileri, benlik
saygist ve duygudurumu da olumsuz etkiledigi gosterilmistir (9,10).
Epilepsili ¢ocuklar 6grenme bozukluklari, ilag yan etkileri, sosyal
etiketlenme (stigmatizasyon), psikiyatrik komorbidite, davranigsal
problemler, nobetlere bagli kazalar, fiziksel hastaliklarda artig gibi
bir¢ok ek durum ile kargt kargiyadirlar (5,11). Bu giigliikler altta
yatan bir beyin anomalisini veya aile iglevsellifinde bozulmay:
yansitiyor olabilir ve epilepsili ¢ocuklarin uzun dénem tedavi
sonuglari tizerine onemli etkilere sahiptir (8). Epilepsili ¢ocuklar,
ailelerinin onlar iizerinde daha fazla odaklanmalari nedeniyle yogun
kayg1 yasayabilmektedirler (6).

Epilepsili Cocuklarda Yasam Kalitesinin
Degerlendirilmesi

YK kavrami, YK ol¢ekleri kullanilarak standardize edilmeye
calisilmaktave busekilde kargilagtirilabilir verilerelde edilmektedir
(2). Epilepsili eriskinlerde SIYK olciimii igin gegerlilik ve
glivenilirlik caligmalari yapilmig bir¢ok 6l¢ek bulunmaktadir (12).
Epilepsili cocuk ve ergenlerde SIYK 6lciimii icin gelistirilmis
olgekler erigkinlerle yapilan ¢aligmalarin gerisinde kalmugtir
(13). Tiirk bilim yazininda epilepsili ¢ocuklarin uyum sorunlar:
ve hastaligin aile lizerine etkisi alaninda az sayida ¢aligma vardir
(14,15). Tirkce gegerlilik giivenilirligi bulunan ve epilepsili
gocuklarin YK’sin1 6l¢en bir arag ise hentiz yoktur. Ancak KINDL
genel cocuk YK olceginin Epilepsi Modiilii Tiirkge siiriimiiniin
gecerliligi Ergin ve Eser tarafindan bildirilmistir (16).
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Bu gozden gecirme yazisinda, giincel bilgiler esliginde
cocuk ve ergenlerde YK kavrami ve ozellikle epilepsili ¢ocuk ve
ergenlerde kullanilabilen YK ol¢eklerinin genel 6zelliklerinin
tartigilmasi amaglanmistir.

_ Epilepsili Cocuklarda Kullanilan Yagam Kalitesi
Olgekleri ve Ozellikleri

Cocuklar icin kullanilan YK olgekleri bazi yonleriyle
eriskin formlarindan farklilik gosterir. Kullanilacak olgeklerin
seciminde, cocuklarin gelisim donemlerine ait o6zellikler goz
oniinde bulundurulmalidir. Erigkin yagamda islevsellik ve
YK'yi degerlendirmede ig hayati, aile i¢i roller, 6z bakim gibi
ozellikler one gikarken, cocuk ve ergenlerde gelisim donemlerine
uygun olarak kendi bagina yemek yiyebilme, tuvalete gidebilme,
banyo yapabilme, oyun oynama, okul bagarisi, akran iligkileri
degerlendirilmektedir (2). Alan yazininda ¢ocuk veya ergenler icin
YK olgeklerinin ¢ogu yag gruplarina 6zel olarak diizenlenmistir.

Cocuklarda YK degerlendirilmesi sirasinda goz
oniinde bulundurulacak diger bir konu ise, nesnel ve 0znel
degerlendirmelerden hangisinin 6n planda olacagidir (2). Nesnel
degerlendirmeler ile ¢ocugun akran iligkileri, akademik basarisi,
yasam kosullari, fiziksel yeterliligi ebeveyn veya bakim veren
tarafindan  degerlendirilirken, o6znel degerlendirmeler alan:
cocugun durumu ile ilgili kendi algisini yansitmaktadir (17).
Bazi aragtirmacilar 6znel degerlendirmeleri, ¢ocugun YK’ne
yonelik kendi algisini yansittig i¢in daha degerli bulurken, kimi
aragtirmactlar nesnel veriler sundugu igin ebeveyn formlarinin
gegerliliginin daha fazla oldugunu ileri siirmektedir (18). Bu
konu {iizerine tartigmalar devam etmektedir. Bu konuya uygun
bir ¢6ziim ise YK 6l¢eklerinin hem ebeveyn hem de ¢ocuklarin
doldurabilecekleri benzer sorulardan olusan formlar geklinde
geligtirilmesidir. Ebeveynlerin doldurduklar: formlar temelde
tedavi etkinliZine yonelik nesnel veriler sunarlar, cocugun gelecege
yonelik endiselerini, akran iligkilerini, duygusal durumunu
degerlendirirler; ancak ebeveynin kendi beklentileri, kaygilar
ve diger ¢ocuklarla kargilagtirmalarindan etkilenebilmektedirler.
Formlarin algisal farkliliklara sahip olabilecegini bilerek
degerlendirme yapmak, ¢ocufun YK'ni en dogru bigimde
anlayabilmeyi saglayacaktir (19,20).

Epilepsi hastalarinin YK'ne iligkin aragtirmalara son yillarda
sitk¢a rastlanmaktadir. Epilepsili ¢ocuk ve ergenlerde agirlikls
olarak, hastalikla iligkili risk faktorleri ve YK’nin iligkisini
aragtiran Olgekler gelistirilmistir (21-23). Epilepsi hastalarinin
YK leri, nobet siddeti ve siklig1, kullandigi AEI sayisi, yanitsizlig
ve yan etkileri, hastalik siiresi, psikiyatrik ve diger tibbi ek tanilar,
sosyal oOnyargilar, disiik sosyo-ekonomik durum ve zihinsel
yetersizlik ile iligkili bulunmustur (24-26).

Bu alanda kullanilan ¢ocuklara 6zgii, genel amagli ve epilepsiye
ozel olan bazi YK olcekleri ve ozellikleri hakkindaki bilgiler
asagida dzetlenmistir.

Cocuk Saglik Anketi-Cocuk Formu (Child
Health Questionnaire-CHQ-CF87)

Cocuk ve ebeveyn formu bulunmaktadir. On bir alani
degerlendiren 87 madde icermektedir. Bu alanlar fiziksel
islevsellik, roller/sosyal kisitliliklar-davranigsal, roller/sosyal
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kisitliliklar-duygusal, ruh sagligi, benlik saygisi, davranig, beden
agrilari/rahatsizliklari, genel saglik algisi, aile aktiviteleridir.
Ayrica iki genel madde icerir (davranig ve genel saglik ile iligkili)
(27).

Cocuk Saglik Anketi-Ebeveyn Formu (Child
Health Questionnaire-CHQ-PF50)

On iki alan icin 50 madde icermektedir. Bu alanlar; fiziksel
islevsellik,  roller/sosyal  kisithiliklar-fiziksel,  roller/sosyal
kisitliliklar-duygusal/davranigsal, ruh sagligi, benlik saygist,
davranig, beden agrilari/rahatsizliklari, genel saglik algisi, aile
aktiviteleri, ebeveynin zamaninda miidahalesi, ebeveynin duygusal
etkisidir. Ayrica iki genel madde (davranig ve genel saglik ile
iligkili) ve iki adet de 6zet puanlama (fiziksel ve psikososyal) igerir.
Her bir 6zet puanlama O ile 100 arasinda degismektedir (100 en
saglikli durumu gostermektedir) (27).

Epilepsi ve Ogrenme Bozukluklar1 Yagam
Kalitesi Olcegi (Epilepsy and Learning Disabilities
Quality of Life Scale-ELDQOL)

Baker ve ark. tarafindan, ciddi epilepsi ve 6grenme bozuklugu
olan ¢ocuklarin yagam kalitesini degerlendirme, antiepileptik
ilag denemeleri ve toplum temelli ¢alismalar i¢in gelistirilmistir.
Ebeveyn veya bakim veren kisi tarafindan doldurulan 6l¢ek, nobet
siddeti, antiepileptik ila¢ yan etkisi, duygudurum ve davranig
bozukluklar: ve genel saglik durumuna iligkin maddeler igerir
(28).

Epilepsili Cocuklarda Saglikla Iliskili Yasam
Kalitesi Olgegi (Heath-related Quality of Life in
Children with Epilepsy Measure)

Ronen ve ark. 8-15 yas arast epilepsili ¢ocuklarda saglikla
iligkili YK &lgeginin her biri yirmi bes maddeden olusan ¢ocuk
ve ebeveyn formlarint gelistirdiler. Bu o6l¢ek cocukluk caginda
baglayan epilepsilerde SIYK 6lgiimii icin bes temel alana
odaklanmigstir. Bunlar kigiler arasi/sosyal sonuglar, endiseler ve
kaygilar, i¢sel/duygusal sorunlar, ‘gizli sirrim’ olarak epilepsi ve
normallik arayigidir. SIYK ile baglantili bulunan degiskenler
doktor veya hastane ziyaretleri, nobet siddeti, 6zel egitim ihtiyact,
aldig: antiepileptik ilag(lar), yakin arkadas sayis: ve ders dist
aktivitelerini icerir (28).

_ Gocukluk Cagi Norolojik Oziirliliigiin Etkisi
Olgegi (The Impact of Childhood Neurologic
Disability Scale)

Daha o6nce gelistirilmis olan Pediatrik Epilepsi Etkisi
Olcegi'nin (Impact of Pediatric Epilepsy Scale) davranigsal, biligsel
ve fiziksel/norolojik bozukluk alanlarinin eklenerek gelistirilmig
seklidir. Tki-18 yaglar arasindaki epilepsili ¢ocuklarin aileleri
tarafindan doldurulan 6l¢ek her alan igin 11 soru igerir ve her bir
soru 4 puan iizerinden hesaplanir. Ayrica genel YK ile ilgili 6
puan iizerinden hesaplanan bir madde de icerir. Yiiksek puanlar
daha fazla ek tan1 ve daha giddetli epilepsi ile iligkilidir (28).

Epilepsili Cocuklar Icin Yasam Kalitesi (The
Quality of Life for Children with Epilepsy-QOLCE)

Bu olcek Sabaz ve ark. tarafindan, yag ile iligkili alanlar
degerlendirmek icin epilepsiye 6zel bir SIYK 6lgeginin iiretilmesi
amaciyla gelistirilmigtir. Tki boliimden olugur. 11k boliim epilepsi tipi
(56 madde) ve ilag yan etkilerini (31 madde) degerlendirmeyi amaclar.
fkinci boliim, direncli epilepsisi olan cocuklarin 6zellikle Gznel
algilarini degerlendirir. Ikinci boliim 76 madde, 16 alt boyut ve 7 ana
boyuttan olugur. Bu boyutlar Bedensel Aktiviteler, Sosyal Aktiviteler,
Kognisyon Durumu, Emosyonel Iyilik Durumu, Davranis, Genel
Yasam Kalitesi ve Genel Saglik boyutlaridir. Skor hesaplamasinda,
her bir madde igin 0-100 arasinda degisen puanlar kullanilir (23,28).
Daha yiiksek skor daha iyi yagam kalitesi anlamina gelir.

Ergenler icin Epilepside Yasam Kalitesi
Envanteri (The Quality of Life in Epilepsy Inventory
for Adolescents-QOLIE-AD-48)

Onbir-17 yas arasi ergenler igin kullanilan bir 6zbildirim
olcegidir. Bir o6zbildirim 6lgegi oldugundan ortalama zihinsel
islevsellige sahip ergenler icin kullanimi uygundur. Her biri 5 puan
tizerinden derecelendirilen 48 madde ve 8 alt olgek icerir. Bu alt
olcekler epilepsi etkisi, bellek/konsantrasyon, epilepsiye yonelik
tutumlar, fiziksel islevsellik, etiketlenme (stigmatizasyon), sosyal
destek, okuldaki davranislar, saglik algisi ve bir toplam puandir (28).

_ KINDL Cocuk ve Ergenlerde Yasam Kalitesi
Olcegi Epilepsi Modiili

KINDL genel ¢ocuk yasam kalitesi 6lcegi, 4-7 yas, 8-12 yas
ve 13-16 yag ¢ocuk ve ayrica ebeveyn siiriimleri bulunan bir genel
amagli cocuk yagam kalitesi 6lgegidir. Bu 6lgek Tiirk ¢cocuklarinda
kullanilmaktadir. KINDL'1n hastalik modiillerinden birisi de
“Epilepsi Modiilii” diir (16). Bu 6lgek 31 maddelik bir indekstir.
Bu modiiliin ayrica 5 maddeden olugan tedavi memnuniyeti ek
boyutu da vardir.

Tartisma

YK iizerine yapilan ¢aligmalarin arctirilmasi ve 6zellikle insan
hayatinin erken evrelerinde YK sorunlari iizerine odaklanmanin,
ileri yaglardaki YK’ni arttiracagi one siiriilmektedir. Bu veriler
saglik politikalari diizenlenmesi, bireye uygun girisim planlanmast,
tedavi maliyetlerinin dugtiriilmesi ve ig giicii kazandirilmasi gibi
farkli amaglarla kullanilabilmektedir (2).

Epilepsi hastalari ve saglikli kontroller ile yapilan kargilagtirma
caligmalari, epilepsili hastalarin YK'lerinin diisitk oldugunu
gostermektedir. Genel biligsel islevsellik, akademik bagari,
davranis ve noropsikiyatrik islevler tizerine epilepsinin etkilerini
degerlendiren ¢aligmalar yapilmig, bulgular bu alanlarda epilepsili
cocuklarin, grup olarak ele alindiginda, iglevselliklerinin azaldigin:
gostermigtir (30,31). Ayrica demografik, psikososyal degiskenler
ve komorbid hastaliklarin bu sonuglar tizerine dolaysiz etkisinin
oldugu da 6ne siiriilmektedir (31).

Biyopsikososyal model agisindan bakildiginda epilepsili
kigilerin toplumsal faaliyetlere katilimi, toplumdaki konum
ve islevsellikleri de YK'’leri tiizerinde o6nemli belirteglerdir
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(32). Hastanin cevresel desteklerinde yetersizlik ve toplumun
epilepsiye yonelik negatif tutumu psikososyal sorunlara neden
olan faktorlerdendir (33). Nobetlerin ¢ogu zaman belirsiz dogast,
bireylerin giinliik iglevlerini etkileyerek sosyal uyumlarin:
azaltabilir (6). Tekrarlayan nobetler hastalarin egitim ve is
hayatlarini olumsuz etkileyebilir, aile ve sosyal iligkiler kurmasini
engelleyebilir (34). Jacoby’in yaptiZ1 bir ¢alisma nobetleri kontrol
altinda olan hastalarda genel niifusa gore evlilik ve is sorunlarinin
daha az goriildiigiinii, ancak kiicgiik sayida epilepsili hastanin sosyal
aktivitelerinde kisitlilik oldugunu gostermistir (35).

Epilepsi hastalarinda bagta major depresyon olmak iizere
psikiyatrik bozukluklara ve 6zkiyim girisimlerine, epilepsili
olmayan bireylere gore daha sik rastlanmaktadir (36). Epilepsinin
hasta ailesi iizerine de olumsuz etkileri gozlenmektedir. Ailenin
hastaligi kabullenme siireciyle iligkili sorunlar, ¢ocugunun
gelecegine yonelik kaygilari, zaman zaman ¢ocuklarinin hastalig1
konusunda kendilerini suglayici tutumlari yogun ruhsal sikinti ve
yiike neden olabilmektedir (37).

Epilepsili eriskinlerde ozellikle depresyon ve anksiyete
bozuklugu gibi psikiyatrik ek tanilarin YK iizerine etkisinin,
epilepsi ile iligkili diger faktdrlerden daha giiclii olabilecegi
gosterilmigtir (37-39). Epilepsili ¢ocuklarda, YK tizerine yapilan
calismalar epilepsiyle iligkili faktorler (nobet siddeti, sikligi,
sendrom tipi, AEI sayis1, yan etkiler, sosyodemografik degiskenler)
lizerine yogunlagsmasina ragmen, psikiyatrik ve norogelisimsel
hastaliklari kapsayan kronik ek tanilarin YK tizerine etkileri
yeterince aragtirilmamustir (31,40-44).

YK degerlendirilirken 6nemli bir metodolojik soru ise,
gecerlilifi var olan olceklerden hangisinin  kullanilacagidir.
Epilepsinin psikososyal etkilerini incelemek icin hastalifa 6zgii
YK olceklerinin genel saglikla iligkili YK 6lceklerine gore daha
duyarli oldugu gosterilmistir (45,23). Bununla birlikte genel
saglikla iligkili YK olcekleri epilepsili ¢ocuklari, diger kronik
hastaligi olan gruplar ile karsilastirmada kullanilan faydals
yontemlerdir (46). Her iki 6l¢iim tipi de epilepsili ¢ocuklarin
saglikla iliskili YK’ni daha kapsamli anlamamuizi saglar (24).

SIYK'ni degerlendirmek, epilepsili ¢ocuklarda kapsamli
tedavi diizenlemek ve hastalik ile ilgili eZitim programlar
gelistirmek icin temel olusturur. SIYK’nin belirlenmesi,
sadece tedavi ve egitim programlamada degil, ayni zamanda
aile ve cocuk arasindaki iliskinin daha saglikli diizenlenmesi ve
stirdiiriilmesinde de faydalidir. Olasi bireysel farkliliklari anlamak,
cocuk ile ebeveynine hastalik ve giinliik yasama yonelik degerli
bir bakig agisi saglayacak, ayrica ¢ocukluktan erigkinlige gecerken
uygun destek sistemleri gelistirmede yardimci olacaktir. Uygun
olciitlere gore secilmis ve niteleyici 6lgme duyarligi yiiksek
SIYK olgeklerinin Tiirkge'ye kazandirilmasi ve yeni 6lgeklerin
gelistirilmesinin, hastalar1 anlama ve tedavilerini planlamada
hem hekimlerin hem de ailelerin yagadiklar: sikintilari azaltacag:
ongoriilmektedir (47).
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Serebral Palsi’li Cocuklarda Yasam Kalitesi ve Ol¢iimii
Quality of Life and Its Measurement Among Children with Cerebral Palsy
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Ozet

Serebral palsi, ¢ocukluk ¢aginda en sik goriilen engellilik nedenidir. Serebral palsili ¢ocuklarin ve ailelerinin fonksiyonel yeteneklerini ve yagam kalitelerini
degerlendirmeye yonelik pek cok degerlendirme dlciitii bulunmakla birlikte bu 6lciitlerle ilgili kesin bir konsensiis olusmug degildir. Bu derlemenin amaci, serebral
palside saglik durumuna ve saglikla ilgili yasam kalitesine iliskin degerlendirme ve takip 6lgiitlerini ortaya koymaktir. Serebral palsili ¢ocuklarda, Uluslararasi
Fonksiyonellik, Engellilik ve Saglik siniflamas: temel alinarak yapilan 6lgiitler en giivenilir degerlendirmeleri salamaktadir. Buna gére degerlendirme yaparken,
kullandigimiz dlgiitler, genel olarak saglik durumu, viicut yapi ve islevleri ile beraber aktivite ve katilimi da degerlendirir. Ulkemizde kaliteli ve sistemik bir
yasam kalitesi anketi i¢in genel ve Tiirkge, cocuk ve ergen validasyonu yapilmis, hem aile hem de kendine 6z deZerlendirme sonuglarini iceren, aktivite ve katilimi
birlikte degerlendirilen anketler kullanmak yasam kalitesi igin en dogru sonuglar: verecektir. (Tiirk Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:78-84)

Anahtar Kelimeler: Serebral palsi, yasam kalitesi, hemipleji

Summary

Cerebral palsy is the most common disability cause in childhood. Although there are lots of measurements in order to evaluate functional abilities and quality of
life among children with cerebral palsy and their families, there has not been developed a definite consensus about these measurements. The aim of this review
is to reveal the measurements of evaluation and follow-up tests regarding status of health and quality of life related with health related to Cerebral palsy. Tests
which are based on International Classification of Functioning, Disability and Health reveal the most reliable results. When we make evaluations according to this
classification, tests that we perform also evaluate activity and participation in addition to health status, body shape and functions. To make a qualified and systemic
quality of life questionnare in our country, using generic and Turkish measurements validated for adults and children including proxy and self rated results with
evaluation of both activity and participation will give the most reliable results. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:78-84)

Key Words: Cerebral palsy, quality of life, hemiplegia

Giri§ arasinda serebral malformasyonlar, vaskiiler nedenler, hipoksik
iskemik ensefalopati ve enfeksiyonlar gibi ¢ok sayida neden
Serebral palsi (SP) gelismekte olan beyni etkileyen cesitli bulunmaketadir.
nedenlerle ortaya ¢ikan hareket ve postiir bozukluguyla seyreden SP, olusturdugu motor sendromlara gore genellikle 4 sinifa
kronik, ilerleyici olmayan bir bozukluktur (1). SP ¢ocukluk ayrilir:
caginda en sik goriilen engellilik nedenidir, insidansi 1000 canls 1) Spastik diplejik (%35)
dogumda 2-2,5 olarak tahmin edilmektedir (2). SP nedenleri 2) Spastik kuadriplejik (9%520)
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3) Hemiplejik (%25)

4) Ekstrapiramidal (atetoid, diskinetik) SP (%15) (3).

Bu tablolardan motor ve hareket bozuklugu ile birlikte olan ve
herhangi bir sinifa net uymayan olgulari mikst tip SP olarak ele
almak daha dogrudur. SP’li ¢ocuklarda motor kontrol bozukluklari,
kas tonusu ile ilgili probemler, kas iskelet deformiteleri goriiliir.
Bunun diginda gérme ve igitme bozukluklari, iletisim ve 6grenme
zorlugu, epilepsi ve disfaji gibi komorbiditeler eglik edebilir
(4). Saglik profesyonelleri, egitimciler ve aragtirmacilar SP’li
cocuklarin ve ailelerinin saglik durumlari ve yagam kalitelerini
arttirmaya yonelik caligmalarini siirdiirmektedir. SP’li ¢ocuklarin
ve ailelerinin fonksiyonel yeteneklerini, toplum yagamina
uyumlarini ve yagam kalitelerini degerlendirmeye yonelik pek
cok degerlendirme olgiitii gelistirilmistir. Ancak bu 6l¢iitlerle
ilgili kesin bir konsensus olugsmus degildir. Bu derlemenin amact,
SP’de saglik durumuna ve saglikla ilgili yagam kalitesine iligkin
degerlendirme ve takip 6l¢iitlerini ortaya koymaktir.

Uluslararast Fonksiyonellik Siniflamasi (ICF)

SP’li bireyler yasam boyunca farkli diizeyde fonksiyonel
sintrliliklar yagayan, toplum yagaminda uyum saglama konusunda
farkls sorunlara sahip kisilerdir. Bu bireylerle ilgili degerlendirme
dlciitlerini olusturma konusunda, Diinya Saglik Orgiitiiniin (DSO)
geligtirdigi, Uluslararast Fonksiyonellik, Engellilik ve Saglik
(ICF) siniflamasi bize 6nemli bir kavramsal ¢erceve sunmaktadir.
Bu siniflamada bireyin beden yap: ve islevlerindeki sorunlar
belirlendikten sonra, bu sorunlarin neden oldugu giinliik aktivite
kisieliliklarr ve bu kisicliliklar sonucunda toplumsal yasama
uyumda kargilagtig1 problemler cevresel ve kisisel faktorler de goz
oniine alinarak degerlendirilmektedir (5).

ICFnin ¢ocuk ve gen¢ versiyonu (ICF-CY) 2007 yilinda
yayinlanmistir ve bu versiyona erigkinlerden farkli olarak
cocuklara 6zgii oyun ve aktivitelere bagli islevlere iliskin takip
ve degerlendirme olgiitleri eklenmigtir (6). ICF ve ICF-CY’nin
bagliginda yer alan ‘Saglik Durumu’, ‘Hastaliklarin ve Saglikla
Ilgili Sorunlarin Uluslararas: Istatistiksel ~Siniflamasi’ndaki
(ICD) hastalik ve bozukluklart tanimlar. “Viicut Fonksiyonlart ve
Yapilart’ viicut sistemlerinin fizyolojik ve psikolojik fonksiyonlari
ile viicudun organlar, uzuvlar ve diger anatomik boliimlerini
tarif eder. ‘Aktiviteler’ kigi tarafindan bir gorev ya da eylemin
ylriitiilmesini ifade ederken: ‘Katilim’ toplumsal bakig agisiyla
kisinin yasam icindeki fonksiyonlarini tanimlar. ‘Cevresel
Faktorler’ yasanan cevredeki fiziksel yapilari, sosyal iligkileri,
tutumlari, toplum ve iilkenin kogullarina bagli hizmetleri,
politikalar ve sistemleri kapsar (5,6). Yas, cinsiyet, mizag, etnik
durum gibi faktorleri ifade eden ‘Kigisel Faktorler’ ise cercevede
yer almasina kargin, ICF'nin diger béliimleri gibi tanimlanmig ve
kodlarla belirlenmis degildir.

SP, cocukluk c¢agindan itibaren kisiyi etkileyen ve erigskin
yasama gectikten sonra da farkli diizeylerde etkilemeye devam
eden bir rahatsizlikeir. ICF yasam boyunca bireyin karsilagtig:
durumlarla ilgili longitudinal biyopsikososyal bir ¢erceve sunarak,
SP’li bireylerin fiziksel saglik durumlarindaki degiskenlikleri
agiklar, giinliik aktivitelerdeki iglevselligi degerlendirmeye olanak
saglar ve istihdam, mesleki beceriler ve sosyal aglar agisindan
toplumsal katilimin en etkin bigcimde gerceklesmesindeki
faktorleri analiz eder (7).

SP'de farkli anketlerin varligina ragmen psikometrik
gereksinimleri kargilayan Tiirkge validasyonu yapilmig ¢ok az
anket mevcuttur. DSO’niin gelistirdigi, ICF siniflamasi icinde
yasam kalitesi degerlendirme kavrami net degildir ve bu da ICF
esaslarina dayanan hasta degerlendirme planlamasinda karigikliga
neden olmaktadir.

Serebral Palside ICF Cergevesine
Degerlendirme ve Takip Olgiitleri

Gore

Genel Olcekler

1. Saglik Durumu

SP’li ¢ocugun saglik durumuna iliskin 6nemli faktorler SP'nin
tipi (tonus anomalisinin tipi ve anatomik dagilimi), kaba ve ince
motor bozuklugun diizeyi ile diger hastalik ve bozukluklardir.
SP’nin tipi, ¢ocuk hekimi, ¢ocuk nérologu ve fizik tedavi ve
rehabilitasyon uzmani tarafindan yapilan klinik degerlendirme ile
belirlenir.

la. Kaba Motor Fonksiyonlar: Siniflama Sistemi (Gross Motor
Function Classification System): Oturma, transferler ve mobilite
lizerine yogunlasan, kendi kendine baglatilan ve yapilan hareketler
tizerine dayanir. Beg diizeyli siniflama sistemi tanimlanirken,
oncelikli kriter diizeyler arasindaki farkliliklarin giinlitk yasamda
anlam tagimasidir. Farkliliklar fonksiyonel limitasyonlara, elle
tutulan yiiriimeye yardimci cihaz ihtiyacina (yiiriiteg, koltuk
degnegi veya baston) veya tekerlekli mobilite cihazi ihtiyacina
ve daha az oranda hareketin kalitesine dayanir. SP’li ¢ocuklarin
onemli fonksiyonel ozelliklerini 2 yas alti, 2-4 yas arasi, 4-6
yas arast, 6-12 yag arasi seklinde dort yag grubuna ayirarak
tanimlar. Genigletilmis siniflama sistemi (2007) 12 ile 18 yaglar:
arasindaki gencler icin de bir yag araligi icermekte ve DSO’niin
ICF siniflamasinin 6ziindeki konsepte odaklanmaktadir. Diizey
1’deki ¢ocuklar motor fonksiyonlarda tam bagimsiz, diizey 5'deki
cocuklar bagimlidir (8-12).

1b. Kaba Motor Fonksiyon Olgiitii-88 (Gross Motor Function
Measure-88) (KMFQO) (GMFM-88): SP’li ¢ocuklarda zaman
icinde kaba motor fonksiyonlarinda meydana gelen degisimleri
olgmek i¢in diizenlenmis ve standardize edilmis gozlemsel bir
testtir. KMFO, Russell ve ark. tarafindan baglangicta 85 madde
olarak gelistirilmis, daha sonra {i¢ ayr1 madde eklenmesi ile 88
maddelik versiyonu olusturulmugtur. Seksen bes maddeli olana
kargi giivenilirligi test edilmistir. Bes ana boliime ayrilmaktadir.
Yatma-yuvarlanma (A) boliimiinde 17, oturma (B) boliimiinde 20,
emekleme-diziistii (C) kisminda 14, ayakta durma (D) kisminda
13, yiiriime-kogma merdiven ¢ikma (E) boliimiinde 24 olmak
lizere toplam 88 aktiviteden olugmaktadir. Bu aktivitelerin ne
kadarinin yapildigina gore 0-3 arasinda puanlanir. Aktiviteyi
baglatamiyorsa 0, bagimsiz baslatiyorsa 1, kismen tamamliyorsa
2, bagimsiz tamamliyorsa 3 puan verilir. KMFO klinikte ve
arastirmalarda yaygin olarak kullanilmaktadir. Ornek olarak fizik
tedavi, rizotomi, intratekal baklofen, botulinum toksini, terapotik
elektriksel stimulasyon, kas tendon cerrahisi, yiiriimeye yardimci
cihaz ve ortez, hippoterapi, gii¢lendirme ve yiirtime egersizlerinin
sonuglarini deZerlendirmede kullanilmigtir (13,14).

lc. Manuel Yetenek Siniflandirma Sistemi (Manual Ability
Classification System) (MACS): MACS ¢ocuklarin giinliik faaliyetleri
sirasinda nesneleri elle tutma becerilerini siniflandiran bir sistemdir.
MACS faaliyetlere her iki elin katilimin: birlikte degerlendirirken,
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ellerin ayri olarak degerlendirmesini yapamaz. SP’li ¢ocuklarin
glinliik faaliyetlerinde nesneleri tutarken ellerini nasil kullandiklarini
belirlemektedir. 2002 yilinda tanimlanmis olup ve 2010 yilinda
Akpinar ve ark. tarafindan Tiirkce gecerlilik ve giivenilirlik
caligmast yapilmigtir. MACS fonksiyonlar: bes seviyede tanimlar.
Seviyelerin tespiti, ¢ocugun nesneleri kendi kendine tutabilme
yetenegi ve giinliik hayatta elle ilgili faaliyetleri gerceklestirmedeki
yardim ve uyarlama ihtiyacina dayanir. S6z konusu nesneler yemek
yeme, giyinme, oyun oynama, ¢izme, yazma gibi ¢ocuga ve ¢cocugun
yasina uygun faaliyetlerdeki nesneler olup; cocugun ulasabileceginin
otesinde olmayip kendi cevresindedirler. MACS 4-18 yas aras:
cocuklar icin kullanilabilir fakat ¢ocugun yagina gore belirli
kavramlar yer almalidir. Beg seviye belitlenir. Bu seviyeler 1’den 5’e
dogru fonksiyonel el kullaniminin giderek kisitlanmas: seklindedir
(15,16). Diger hastalik ve bozukluklarla ilgili bilgiler taniy: koyan
hekimin ebeveyne uyguladigi demografik sorgulama ile elde edilir.
Bu hastalik ve bozukluklar arasinda nobetler, otizm ve benzeri
bozukluklar, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, premature
dogum, kalp hastaliklari, gérme ve isitme kayiplari sayilabilir.

2. Viicut Yap1 ve islevleri

Bu béliim iki siniflandirmay: icermektedir:

1. Viicut sisteminin fizyolojik veya psikolojik fonksiyonlari ile
ilgili olan fonksiyonlar,

2. Viicudun anatomik pargalarint ifade eden viicut yapist ile
ilgilidir. Zihinsel iglevlerle iligki bozukluklar kognitif bozukluk
olciitleri ile degerlendirebilir. Viicut yapisi icin kas tonusu, eklem
hareket acikligi, denge degerlendirmeleri yapilabilir. Bunlari
degerlendirmede kullanilan olgiitler bagka bir derlemenin konusu
oldugu i¢in ele alinmamustir.

3. Aktivite ve Katilim

Aktivite boyutu insan yasaminda yer alan viicut fonksiyonlarini
kullanma ile iligkilendirilmis bireysel aktiviteleri icerir. Kisinin
viicut fonksiyonlar1 basitten karmagifa dogru degerlendirilir.
Aktivite boyutu bireyin aktivitedeki performansini degerlendirir.
Bunun katilimdan farki, bireysel cevre ile kisitlanmasidir. Ornegin;
okula baglamak bir aktivitedir. Ama tiim okul aktivitelerine kabul
edilmesi katilimi igerir. Aktivite boyutu klinik degerlendirme,
fonksiyon testleri ve anketler ile belirlenebilir. Katilim, kisinin
bireysel saglik kosullarindan ve cevresel faktorlerden etkilenen
kompleks bir yapiy: degerlendirir.

SP’de yasam kalitesini degerlendirmede kullanilacak olan
olgiitlerin ICF tanimlamasint icine alan tiim tanimlamalar
degerlendiriyor olmas:1 gerekmektedir. Ne yazik ki Tiirkce
gecerlilik ve giivenirliliZi olan, serebral palsiye 6zgii ¢ok az yagam
kalitesi anketi bulunmaktadir ve bu konuda aktivite ve katilimi
degerlendiren daha ¢ok dlcege ihtiyag vardir.

SP’de aktivite ve katilimi degerlendiren baglica dlgekler
asagidaki gibidir:

3a. DISABKIDS Condition-Generic Module: Dort-16 yag
arast cocuklarda aile ya da bakici ile degerlendirme saglar.
Tamamlanmast 20 dakika siirer. Saglifa bagli yasam kalitesini
ve ¢ocuk-ergenlerde hastalik yiikiinii degerlendiren bir skaladir.
Devlet destekli akademik ¢aligmalar ve ticari olmayan ¢aligmalar
igin icretsizdir. SP 6zel modiilii vardir. Likert 6lcegine gore
degerlendirilen 37 adet sorudan olusur:

Bagimsizlik durumunu, sosyal diglanma ve sosyal benimsenme
durumunu, fiziksel ve duysal duygu durumunu, ila¢ kullanim
zorluklarini inceleyen béliimlerden olugmaktadir.

80

Astma, artrit, diabet, epilepsy, SP, atopik dermatit, kistik
fibrozis gibi kronik hastaliklarda kullanilir (17,18). Tiirkce
validasyonu yapilmamistir.

3b. KIDSCREEN: KIDSCREEN toplamda 52 sorudan olusan 8-18
yas arast ¢ocuklar ve gengler i¢in gelistirilmis, genel amagli bir yasam
kalitesi slgegidir. Olcek Avrupa Birligi nin beginci cerceve programinca
desteklenmis cok merkezli bir proje icerisinde gelistirilmistir. Olcegin
farklt dillere gevrilmis 27 siiriimii bulunmaktadir. Oz bildirime dayali
olarak, yanitlama olanaZ: olmayan ¢ocuk ve genglerin yerine onlarin
ebeveyn veya bakimin: istlenen kigilerce doldurulabilecek siiriimii
bulunmaktadir. Olgegin bu nedenle hem 6z bildirim, hem de vekil
(proxy, ebeveyn) siiriimleri bulunmaktadir. Olgek 52 soruluk yapisiyla
toplamda ¢ocuklarin/genglerin 10 ayri boyutta yagam kalitesini
sorgulamaktadir. Bu boyutlar sirasiyla bedensel iyilik, ruhsal iyilik,
ruh hali ve duygular, kendini algilama, 6zerklik, ebeveynle iligkiler ve
ev yasami, parasal kaynaklar, sosyal destek ve akranlar, okul cevresi,
sosyal kabul ve zorbaliktir.

Olgegin her bir boyutu i¢in puan hesaplamasit KIDSCREEN
gelistirme merkezinin ¢ok iilkeli (merkezli) uygulamasindan elde
edilenbirey-madde temelli RASCH analizinden elde edilen degerler
kullanilarak yapilmaktadir. KIDSCREEN-52"nin 10 ayr: boyutu,
KIDSCREEN-27'nin (kisa form) 5 ayri boyutu ve KIDSCREEN-
10’un bir toplam puani i¢in hesaplama yapilabilmektedir ve Tiirkce
validasyonu mevcuttur. KIDSCREEN-52 ve kisa formunun toplam
bir puant bulunmamaktadir. Puan hesaplanmas: 6z bildirim ve
ebeveyn i¢in ayri ayri yapilmaktadir. KIDSCREEN yagam kalitesi
olceginin hizli degerlendirme ve izlem calismalarinda kisa ve/veya
indeks formunun uygun oldugu, hizli degerlendirme araci olarak
kullanilabilecegi bildirilmektedir (19,20).

3c. ABILHAND-Kids: Ozellikle SP tedavi planlamasinda,
hedef belirleme icin yonergeler saglayan, c¢ocuklarda manuel
yetenegini 6lcmek icin gelistirilmis fonksiyonel bir slgektir. Ol¢iim
hassasiyeti klinik uygulama icin uygundur. Ust ekstremiteyi
yikama, kalem a¢ma, bardaga su doldurma gibi 21 degerledirme
6gesi bulunmaktadir (21).

3d. Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olciimii (PFBO)
(Functional Independence

Measure for Children) (WeeFIM): Uniform Data System
for Medical Rehabilitation (UDS) sisteminin eriskinler icin
gelistirdigi Fonksiyonel Bagimsizlik Olgiitiinden (Functional
Independence Measure=FIM) yararlanarak 1993’de gelistirilmig
bir metoddur. FIM; onlu yaglardan baglayarak tiim erigkinlik
doéneminde inme, kafa travmast, spinal kord yaralanmas: gibi akiz
gelisen olaylar sonrasinda kullanilmaktadir. WeeFIM, ilk olarak
dogustan bozuklugu olan 6 ay-7 yag aras1 ¢cocuklarin fonksiyonlarini
degerlendirmek i¢in gelistirilmistir. Daha sonra yapilan ¢alismada
hem okul oncesi, hem de okul caginda kullanilabilecek 6 ay-
12 yag arasi ¢ocuklarda gecerli, giivenilir bir metod oldugu
ispatlanmigtir. Tirkiye’ de gegerlilik ve giivenilirlik ¢aligmast Tur
ve ark. tarafindan yapilmigtir (22).

WeeFIM, kendine bakim, sfinkter kontrolii, transferler,
lokomosyon, iletigim, sosyal kognitif olmak iizere 6 alanda toplam
18 madde igerir. Bu alanlardaki her bir maddedeki fonksiyonu
gerceklestiritken yardim alip almadigi, zamaninda yapip
yapmadig: veya yardimct cihaz gerekip gerekmedigine gore 1'den
7’ye kadar skorlanir. Verilen gérevi tamamen yardimla yaptiginda
1, tamamen bagimsiz olarak, uygun zamanda ve giivenli bir
sekilde yaptiginda ise 7 olarak degerlendirilir. Yardimin miktarina
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gore 1-7 arasi puanlar verilir. Buna gore en az 18 (tam bagimli), en
fazla 126 (tam baZimsiz) puan alinabilir.

Degerlendirme yiiz yiize goriigme veya telefonla yapilabilir.
Direk gozlemle goriigme arasinda fark olmadigi, test igin 15-20
dakikanin yeterli oldugu gosterilmistir. Ozellikle sosyal-kognitif
béliimiin degerlendirilmesinde 1-2 saat g6zlemenin gerekebilecegi,
bu nedenle ¢ocugu yakindan bilen kisiyle goriigmenin daha
anlamli, kolay ve c¢abuk olacag: ifade edilmistir. WeeFIM, SP
ve diger gelisimsel bozuklugu bulunan cocuklarin gelisimsel,
egitimsel ve toplumsal agidan fonksiyonel limitasyonlarint tespit
eden faydali, kisa, kapsamli bir 6l¢iim metodudur (22,23).

3e. Pediatrik Engellilik Degerlendirmesi (Pediatric Evaluation
of Disability Inventory) (PEDI): 1992 yilinda Haley ve ark.
tarafindan geligtirilmigtir (24). Engelli ¢ocuklarin fonksiyonel
yetenegi ve performansini degerlendiren kapsamli bir klinik
degerlendirmedir. Yetmis ii¢ kendine bakim, 59 mobilite, 65
sosyal fonksiyon olmak iizere toplam ii¢ alanda 197 maddeden
olusan 6 ay-7,5 yas arast cocuklarin, aktiviteleri yerine getirmedeki
becerilerine ve alinan kisisel yardim veya ¢evresel modifikasyonun
derecesine gore skorlanir. Degerlendirme maddeleri “O=yapamaz”
ve “1=yapabilit” olarak puanlanarak yapilir. Her bir alt boliimiin
sonunda o bliimiin puanlar: toplanir ve alt boliimlerin puanlarinin
toplanmast ile toplam puan elde edilir. Ayirt ettirici bir 6l¢tiimdiir.
Yaklagik 45-60 dakikada uygulanmaktadir (11,24).

3f. Cocuklar i¢cin Yagam Kalitesi Olgegi ((;IYKO) (Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL): 1ki-18 yaslari arasindaki ¢ocuk
ve ergenlerin saglikla ilgili yagsam kalitelerini 6lcebilmek igin
Varni ve ark. tarafindan bir yagam kalitesi dlgegidir (25). Tiirkge'ye
Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi (CIYKO) adiyla cevrilmistir ve
8-18 yaslar ve 2-7 yas gruplari igin Tiirkce gegerlik ve giivenirlik
calismalari yapilmustir (26). Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi 2-4,
5-7, 8-12, 13-18 yaslar: arasindaki ¢ocuk yada ergenler icin ebeveyn
formu ve 5-7, 8-12, 13-18 yaglar: arasindaki ¢ocuk yada ergenler icin
oz bildirim formu olmak iizere toplam 7 formdan olugmaktadir.

Ergen ve c¢ocuk formlari birbirine benzer olmasina ragmen,
cocuk ve ergenlerin biligsel gelisim diizeylerindeki farkliliktan
dolay1 ¢ocuk formlarinda daha basit s6zciikler kullanilmigtir.

Genel yasam kalitesi olceklerinden olan CIYKO okul ve
hastane gibi genis popiilasyonlarda, hem saglikli hem de hastalig:
olan ¢ocuk ve ergenlerde kullanimi uygun olan bir yagam kalitesi
olgegidir.

Bu dlgek cocuk ve ergenlerin son bir ayini sorgulamaktadir.
Bes-7 yagslar1 arasindaki ¢ocuklar icin 3 secenekli, 8-18 yaslar:
arasindaki ¢ocuk veergenlerigin 5 secenekli likert tipi 6lcek seklinde
gelistirilmistir. Maddeler 0-100 arasinda puanlanmaktadir.
Sorunun yanitt hicbir zaman olarak isaretlenmigse 100, nadiren
olarak isaretlenmigse 75, bazen olarak isaretlenmigse 50, siklikla
olarak igaretlenmigse 25, hemen herzaman olarak isaretlenmigse
0 puan almaktadir. Puanlar toplanip doldurulan madde
sayisina bgliinerek toplam puan elde edilmektedir. Olgekte
eksik doldurulan maddelerin olmasi halinde doldurulmus
maddelerin puanlari toplanmakta ve isaretlenmis madde sayisina
boliinmekeedir. Olgegin %50’sinden fazlasi doldurulmamis ise
olcek degerlendirmeye alinmamaktadir. Sonugta GIYKO toplam
puant ne kadar yiiksek ise, saglikla ilgili yasam kalitesi de o kadar
iyi algilanmaktadir.

CIYKO 23 maddeden olusmaktadir. Diinya Saglik Orgiitii’niin
tanimladigr sagliklilik halinin 6zellikleri olan fiziksel saglik,

duygusal islevsellik ve sosyal islevsellik alanlarini sorgulamaktadir.
Bunun yaninda okul iglevselligi de sorgulanmaktadir. Puanlama 3
alanda yapilmakeadir. Ilk olarak 6lgek toplam puani (OTP), ikinci
olarak fiziksel saglik toplam puani (FSTP), ii¢iincii olarak duygusal,
sosyal ve okul iglevsellifini deZerlendiren madde puanlarinin
hesaplanmasindan olusan psikososyal saglik toplam puani (PSTP)
hesaplanmaktadir. Eriman ve ark., SP’li ¢ocugun motor geligim
diizeyinin yasam kalitesi tizerindeki etkilerinin ‘Cocuklar I¢in Yasam
Kalitesi Olcegi’ (CIYKO) (PedsQL) ile degerlendirildigi calismada
SP’li cocuklarin yagam kalitelerini saglikli cocuklarinkinden
anlamli diizeyde duigiik saptamiglardir (27).

Peds QL’nin sosyal durum incelemesi zayiftir. Cocuk ebeveyn
iligkisini ve kognitif fonksiyonu ayrintili belirlemede yetersizdir
(25,26,28).

3g. KINDL: [lk olarak Almanca olarak gelistirilen bu
olcek 4-16 yag arasi ¢ocuklarda saglikla iligkili yasam kalitesini
degerlendirmek igin kullanilir. KINDL &lgeginin farkli yasg
gruplarinda kullanilan 6z bildirime dayali olarak diizenlenmis
ti¢ siiriimii vardir. Bunlar: 4-7 yag ¢ocuklar i¢in Kiddy-KINDL
(goriigmeci araciligiyla uygulanan siiriim), 8-12 yag cocuklar
i¢in Kid-KINDL ve 13-16 yas ergenler i¢in Kiddo-KINDL'dir.
Bunlara ek olarak kiigiik ¢ocuklar (4-7 yag) ve biiyiik cocuklar
ile ergenlerin (8-16 yag) yasam kalitesinin dolayli olarak aileleri
tarafindan degerlendirilebilecegi iki “ebeveyn formu” vardir.

Alt1 tane parametreyi deZerlendiren 24 maddeden olugur. Her
parametre kendi icinde 4 madde igerir. Fiziksel iyilik (hastalik, agr1,
yorgunluk), ruhsal iyilik (sikinti, yalnizlik, korku), 6zgiiven (gurur
gibi), aile (ebeveynlerle iligkiler, aile i¢i gecimsizlik), arkadaglar
(digerlerinden farkli hissetme, arkadaglarla bag edebilme), okulda
glinliik aktiviteler (sinifi sevme, gelecek kaygisi) gibi maddelerle
yasam kalitesini deZerlendirmeyi amaglar.

Her 4 madde 1 puan (asla) ile 5 puan (her zaman) arasinda
degerlendirilir. Yitksek KINDL-R puanlari saglikla iligkili olarak
daha iyi yasam kalitesini gosterir. KINDL, genel amacli ¢ocuk
yasam kalitesi olceZi olarak saglikli ¢ocuklarda ve ¢ok sayida
hastalifin safaltim bagarilarinin - gosterilmesinde kullanilan
degerli bir dlgektir (29,30). Bu dlgegin Tiirkge validasyonu Eser
ve ark. tarafindan yapilmigtir (31).

3h. LIFE-H: Assessment of Life Habits (LIFE-H), 1998 yilinda
engelli hastalarda, sosyal katilimi degerlendirmek i¢in olugturulan
bir 6lgektir. Sifir-13 yas arast ¢ocuklar i¢in gelistirilmigtir.

Giinliik aktiviteler ve sosyal roller olmak iizere toplam 12
maddeyi igeren iki ana boliimden olugur. Giinliik aktiviteler kendi
icinde, beslenme, formda olma, kigisel bakim, iletisim, ev yagamu,
hareketlilik gibi 6 kategoriyi degerlendirirken; sosyal roller ise
sorumluluklar, kisiler arasi iletisim, toplum yagami, eZitim, ig
hayati, varlik gibi kategorilerde degerlendirme yapar.

Sifir ile 9 arasinda degerlendirilir ve O puani katilimdaki tam
disabilite ile esdegerdir. Dokuz puan ise optimal katilimi gosterir
(32). Tirkge validasyonu yoktur.

3i. Cocuk Saglig1 Anketi (Child Health Questionnaire) (CHQ):
Bes-18 yas arasi ¢ocuklarda, saglikla iligkili yasam kalitesini
degerlendirmek igin kullanilan bir 6lgekeir. Saglikli, akut veya
kronik hastalik durumlarinda kullanilabilir. On dért adet fiziksel
ve psikososyal temay: degerlendirir. Bunlar, genel saglik algist,
fiziksel fonksiyonlar, sosyal fiziksel fonksiyonlar ve katilim, viicut
agris1, duygusal fonksiyonlar ve katilim, ebeveynlerin zamansal
tepkisi, ebeveynlerin duygusal tepkisi, tzgiiven, akil sagligi,
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davranis, aile aktiviteleri, aile yikimyi, sagliktaki degisimlerdir.

Cocuk saglifina yonelik form (CHQ-CF87) maddeden
olusurken, uzun ebeveyn formu (CHQ-PF50) 50 maddeden, kisa
ebeveyn formu ise (CHQ-PF28) 28 maddeden olugur. Her bir
maddenin 4 ile 6 arast cevap secenegi vardir ve cevaplar maddeye
gore degisir. Cogu maddenin gecerliligi 4 haftadir saglikla ilgili
maddeler genel olarak 1 yil gecerlidir (33).

Kiiltiirel adaptasyonu ve validasyonu Ozdogan ve ark.
tarafindan yapilmistir (34).

Serebral Palsiye Ozgii Olcekler

PedsQL 3.0 Serebral Palsi Modiilii:

1ki-18 yas cocuklar icin STYK olciisiidiir. Cocugun kendisi
tarafindan cevaplandirilir. Duygusal, fiziksel sosyal ve okul
isleyisini degerlendirmektedir. PedsQLin kisa bir ¢ocuk 6z-
rapor versiyonu vardir. Ogeleri ¢ocugun fonksiyonelligi ve
ne yapabilecegine ayrica ¢ocufun bir seyi yaparken zorlanma
derecesine odaklanmigtir. Eger cocuk bir ¢ok seyde zorlaniyorsa
maddeler (63e) benlik saygisin: etkileyebilir (35,36).

Serebral Palsi Yasam Degerlendirme Olgegi (Lifestyle
Assesment Questionnare-Cerebral Palsy):

SP’li cocuklar ve aileler iizerinde engelliligin etkisini
degerlendirir. Aile tarafindan doldurulur. Alt1 béliimden olusan 46
maddesi vardir. Bunlar, fiziksel bagimsizlik, hareketlilik, klinik yiik,
okul durumu, ekonomik yiik ve sosyal biitiinlesmeyi degerlendirir.
Her 6genin kendi puani ve final puanlari vardir ve Yasam
Degerlendirme Puani olarak bilinen standart puan (Life Assessment
Scale-LAS) elde edilir. Skor yiizde olarak ifade edilir. Buna gore
olan yasam kalitesinin siniflandirilmasi LAS; iyi (<%30); hafif
etkilenen (%30-50); orta-etkilenen (%51-70); ve agir etkilenmis
(>%70) olarak belirtilir. Dobhal ve ark.’nin ¢alismasinda SIYK
fiziksel bagimsizlik, hareketlilik ve sosyal katilim; klinik yiik, okul
durumu ve ekonomik yiike gore ¢ok daha ciddi etkilenmis olarak
bulunmustur. Hastalarin 2/3’tinde orta-agir etkilenme belirtilmigtir.
Erkeklerde, kuadriplejiklerde, nobet geciren, gorme, kognitif ve
beslenme problemi olanlarda yagam degerlendirme 6lgegi daha agir
olarak tespit edilmigtir. Tiirkge validasyonu yoktur (37,38).

Viehweger ve ark.’nin derlemesinde, ¢esitli ¢aligmalarda SP’li
cocuklara 17 anket uygulandigi, fakat bunlarin icinde serebral
pasiye spesifik olanlarin DISABKIDS SP modiilii ve CPQOL
oldugu bildirilmigtir (39).

Bakic1 Oncelikleri ve Engelli Cocuk Yasam Endeksi
(Caregiver Priorities and Child Index of Life with
Disabilities) (CPCHILD):

Bakim veren ya da aile tarafindan doldurulan bir ankecttir.
Bes-12 yas arast engelli ve SP’li cocuklari degerlendirir. Testin
tamamlanmas: 20-30 dakika siirer. Ucretli degildir. Alt1 alanda
degerlendirme saglar. Ozellikle kisisel degerlendirme, mobilite,
duygu ve davransglar, iletisim, saglik ve genel yasam kalitesini
degerelendirir. Engellilik diizeyi agir SP’li ¢ocuklarda kullanim:
daha uygundur (40).

Serebral Palsili Cocuklarda Yasam Kalitesi
Degerlendirme (Cerebral Palsy QOL-Child):

SP’li  ¢ocuklarda yagam kalitesini degerlendirmek ve
degisiklikleri 6l¢mek amaci ile spesifik olarak geligtirilmis bir
skaladir. Dort-12 yag arast SP degerlendirmesinde kullanilabilir.
Yedi bsliimden olusmaktadir. On bes-25 dakikada degerlendirme
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yapilabilir. Ucretsiz olarak doldurulabilir. Aile formu sosyal iyilik
ve kabullenme ile duygusal iyilik ve 6z giiveni degerlendirir.
Dokuz-12 yas icin 6z degerlendirme formuda mevcuttur. Yiiz
puan iizerinden degerlendirme yapilir ve yiiksek puan iyi YK
gostergesidir. CP CHILD ve CP QOL-Child okul ¢agindaki
SP’lileri degerlendirmede en kuvvetli 6lgeklerdir. Yasam
kalitesinin tanimini kargilayan tiim parametreleri karsilayan
ve degerlendiren en iyi olcek CP QOL-Child’dir. Bu dlgegin
sorular1 daha ¢ok iyilik degerlendirmesi tizerine sekillendirilmis
sorulari icerirken DISABKIDS daha ¢ok hastaliga odakli sorular:
icermektedir. KIDSCREEN ile validasyonu yapilmistir (41-43).
Tiirkge validasyonu yoktur.

Cevresel Faktorler ve Aileye Yonelik Olgekler

SP’li bireyler i¢in cevresel faktorlerin baginda aile gelir.
Demografik bilgilerin elde edildigi sorgulamada birinci derecede
bakim veren kisiden ebeveynlerin egitim durumu, ailedeki ¢ocuk
say1st, ailenin sosyo-kiiltiirel yapisiyla ilgili bilgiler toplanir. Aile
ortaminin ve ebeveynlerin saglik ve zihinsel durumlari, ebeveynlik
stresleri, stressle baga ¢itkma yontemleri degerlendiren ¢ok sayida
standart 6l¢ek mevcuttur.

SLR-90-R  Tarama
Durumunu Tarama Testi:

Psikolojik sikint: belirtilerini 6lgen kagit ve kalemle,
ebeveynlerin psikiyatrik durumlarini 6lgen bir testtir ve uygulama
sirasinda zaman sinirlamast yoktur. Degisik hasta gruplari ve
normallerle yapilan ¢aligmalarda kendini tanitma envanteri olarak
kullanilan SCL-90, 90 maddeden ve 10 alt testten olugmaktadir.
Testin Tiirk¢e’ye uyarlanmasi Dag tarafindan yapilmigtir (44).

Aile Ortamu Olcegi (Family Environment
Questionnaire):

SP’li ¢ocuklarda yagsam kalitesini etkileyecek 6nemli
faktorlerden biri de ailenin iglevselligidir. Fowler (1982)
tarafindan geligtirilen ve Tiirkce gecerlilik ve giivenirlik ¢aligmas:
Usluer tarafindan (1989) yapilan Aile Ortam: Olgegi bu amagla
kullanilabilir. Toplam 26 maddeden olusan, aile ici iligkileri ve
aile yasamindaki dinamikleri degerlendirmektedir (44-46).

Testi-Ebeveynlerin  Saglik

Sonug

SP’li hastalar1 degerlendirmede SIYK'nin 6nemli etkileri
vardir. Hastanin 6znel goriisii ve klinik objektif 6l¢iitlere dayals
deneyiminin degerlendirilmesi, saglik ve tedavi siirecinin kiiresel
bir strateji altinda degerlendirilmesini saglar. STYK anketlerinin
niteligini bilmek (kendi kendine ya da vekil degerlendirmesi mi,
ayni zamanda sorularin kokeni ve uygunlugu, tizerinde ¢alisilan
icerik, vb) ve kalitesini degerlendirmek (gegerlilik, giivenirlilik,
degisikliklere hassasiyeti), bu anketleri ¢aligmalarda kullanabilmek
icin 6nemlidir.

SP hastalarinda kullanilan 6lgeklerin 6zellikleri tam ve tatmin
edici kullanim igin yetersizdir. Bu nedenle, SP hastalarinda
SIYK'deki sartlart degerlendiren yeni aragtirmalar gereklidir.
Siddetine bagli olarak, SP motor fonksiyonlarda gerilige sebep
oldugu icin yagam kalitesi olgeklerinde daha ¢ok ‘'fiziksel
islevsellik' alaninin daha ¢ok gelistirilmesi gerekmektedir. Bizim
literatiir taramamiza dayanarak, yagam kalitesi, aktivite ve katilim
kavramlarinin ayrintilt tanimlanmasindan  sonra, kaliteli ve
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sistemik bir yagam kalitesi anketi i¢in sunlari dneririz:

- Genel ve Tiirkge validasyonu yapilmus,

- Kiiresel ~yasam  kalitesi bilgisini  farkli  yonlerden

degerlendirerek sunan,

- Cocuk ve ergen populasyonu i¢in validasyonu yapilmus,
- Hem aile, hem kendi kendine 6z degerlendirme sonuglarini

igeren,

- Aktivite ve katilimi Dbirlikte degerlendiren anketler

kullanilabilir.
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Noro-Behget Hastaliginda Yasam Kalitesi ve Olciimii

Quality of Life and Its Measurement in Neuro-Behget Disease

Canan Yiicesan

Turk Néroloji Dernedi Néro-Behget Calisma Grubu adina

Ankara Universitesi Tip Fakiltesi, Noroloji Ana Bilim Dali, Ankara, Tlrkiye

Ozet

Bu giine kadar PubMed'de Ingilizce basili literatiirde BH ve yasam kalitesi izerine yazilmig galigmalar vardir. Ancak Noro-Behget hastalarinin dahil edildigi tek
caligma Eduardo Bernabe ve ark. tarafindan yayimlanmistir. Bernabe ve ark. yasam kalitesi izerine en giiglii etkiyi eklem problemlerinin yaptigini, bunu sirasiyla
norolojik problemler, Paterji testi ve mide-barsak problemlerinin izledigini, ek olarak semptom sayisinin da yasam kalitesini etkiledigini bildirmiglerdir. (Tiirk
Noroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Say1 1:85-6)

Anahtar Kelimeler: Behcet hastaligi, Noro-Behget hastaligi, yasam kalitesi

Summary

There have been studies evaluating quality of life in Behcet's disease in English-based literature so far. However, the only study including Neuro-Behcet’s disease
was published by Eduardo Bernabe et al. They found that joint problem had the strongest impact on quality of life, followed by neurological problems, pathergy

reaction and stomach-bowel problems. Moreover, they also found that the number of symptoms had a significant impact on quality of life. (Turkish Journal of

Neurology 2014; 20: Suppl 1:85-6)
Key Words: Behcet’s disease, Neuro-Behcet’s disease, quality of life

Giris

Behget hastaligi (BH) multisistemik bir hastaliktir. Klasik
ticlii olan oral aft, genital iilser, miikokiitandz lezyonlarin yaninda
goz, vaskiiler sistem, kas-iskelet sistemi, gastrointestinal sistem
ve norolojik tutulum yapabilmektedir. En ciddi tutulumlar goz,
vaskiiler ve nérolojik tutulumlardir.

Tiirkiye'de sikligi farkli yayinlarda 80-420/100 bin olarak
bildirilmigtir. BH'nin seyri kigiden kisiye ve aymi kigide zaman
icinde biiyiik degiskenlik gostermektedir. Genel olarak hastalik ilk
yillarda daha agir seyretmekte, zaman iginde siddeti azalmaktadr.

Bu giine kadar PubMed’de Ingilizce basili literatiirde BH
ve yasam kalitesi iizerine yazilmig 63 makale vardir. Behget
hastalarinda hastalik aktivitesi, uyku kalitesi, depresyon, kisilik,
iveit, agiz sagliginin yasam kalitesi {lizerine etkisi tizerine
Tiirkiye’den 20 civarinda bildirim yapimistir (1-20). Ancak

Noro-Behget hastaliZinin yasam kalitesi iizerine etkisini aragtiran
bir bildirim yoketur.

Behget hastaligina spesifik gelistirilmis bir genel yasam
kalitesi 6l¢egi yoktur. Bugiine kadar yapilmig olan ¢aligmalarda
genel yagsam kalitesi 6lgegi olarak SF-36, Nottingham Saglik
Profili, EQ-5D, WHOQOL-BREF (Diinya Saglik Orgiitii kisa
yasam kalitesi degerlendirme 6lgegi) dlcekleri kullanilmigtir.

Bodur ve ark. 41 Behget hastasinda hastalik aktivitesinin
yasam kalitesi ve yagam doyumu {izerine etkisini aragtirmiglardur;
bu ¢aligmada bag agrist varliginin Nottingham Saglik Profilinin
(Nottingham Health Profile) agri, fiziksel aktivite ve enerji
alanlarindan alinan puanlari etkiledigi bildirilmigtir. Bu ¢aligmaya
norolojik tutulumu olan Behget hastalari (N6ro-Behget hastalig:)
dahil edilmemistir; ¢aligmadaki bag agrisi hastalari primer bag
agrili hastalardir (18).
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Noro-Behget hastalarinin dahil edildigi tek ¢alisma Eduardo
Bernabe ve ark tarafindan yayimlanmistir; bu caligmada 362
kisilik ¢aligma populasyonunun 108’inde nérolojik tutulum vardir.
Caligmada genel yagam kalitesi EQ-5D tl¢egi ile degerlendirilmistir.
Hastalarda degerlendirme sirasinda oral aft, genital iilser, cilt
lezyonlari, yorgunluk, eklem problemleri, mide-barsak problemleri,
g6z tutulumu, paterji reaksiyonu, bag agrisi ve diger nérolojik
sorunlarin varlii sorgulanmistir. Bu semptomlar arasinda yagam
kalitesi lizerine en giiclii etkiyi eklem problemlerinin yaptigi,
bunu sirasiyla norolojik problemler, Paterji testi ve mide-barsak
problemlerinin izledigi bildirilmigtir. Ek olarak semptom sayist
arttikca yasam kalitesinin daha ¢ok bozuldugu bulunmugtur (21).

Genel yasam kalitesi ol¢iimleri ayni anda goriillen veya
arka arkaya eklenen problemleri 6l¢tiigii icin daha genel bir
bilgi vermektedir. Noro-Behget hastalarinda yagam kalitesini
degerlendirirken ek olarak organ spesifik degerlendirme indeksine
bir bagka deyisle nérolojik tutulum indeksine ihtiyacimiz vardir.
Boyle bir indeks olusturulmalidir. Noro-Behget hastaliginin
yasam kalitesi lizerine etkisi kesitsel ve uzunlamasina ¢aligmalarla
belirlenmeli, tedavinin yagam kalitesi tizerine etkisine bakilmalidir.
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Norogenetik Hastaliklarda Yasam Kalitesi: Molekiiler Tan1 ve Dahasi

Quality of Life in Neurogenetic Diseases: Molecular Diagnosis and More
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1Qukurova Universitesi Tip Fakilltesi, Tibbi Genetik Ana Bilim Dali, Adana, Tiirkiye
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Ozet

Yasam kalitesi (YK) norogenetik hastaliklarin ¢ogunda azalmakta ve genellikle bireylerin fiziksel, psikolojik, emosyonel ve sosyal olarak iyilik halleri ile
iligkilendirilmektedir. Ancak halen yasam kalitesinin degerlendirilmesi hakkinda bilinenler ¢ok azdir. Yapilan caligmalar ile yeni genlerin bulunmas: insan
genom bilgimizi arttirmakta ve nérogenetik hastaliklarda molekiiler tantya imkan saglamaktadir. Genetik alaninda saglik hizmeti verenler hastalarin iyilik halini
saglamaya caligmakta, bu sayede hastalarin yasam kalitelerini ve tiim prognozunu gelistirmeyi hedeflemektedirler. Bu hedef dogrultusunda yasam kalitesi tanimi1
kullanilsa da, hasta bakis acis1 ile degerlendirildiginde genetik testler ve yasam kalitesi degerlendirmesinin igerigi net olarak bilinmemektedir. (Tiirk Néroloji
Dergisi 2014; 20: Ozel Say: 1:87-90)

Anahtar Kelimeler: Yasam kalitesi, nérogenetik hastaliklar, molekiiler tan:

Summary

Quality of life (QoL) is decreased in majority of neurogenetic disorders and mostly refers to an individual’s sense of overall well-being encompassing physical,
psychological, emotional, social, and spiritual dimensions. However, still little is known about quality of life. Increasing knowledge about the human genome with
identification of new genes has resulted in the availability of molecular testing for neurogenetic disorders. Genetics healthcare providers strive to promote patient
well-being so the quality of life and overall prognosis of all these patients can be improved. Although the term QoL is often invoked to refer to this outcome, there
is lack of clarity as to what actually constitutes genetic testing and QoL from the patient’s perspective. (Turkish Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:87-90)

Key Words: Guality of life, neurogenetic diseases, molecular diagnosis

bozukluk, nérolog ve medikal genetik¢inin katildig: disiplinler-
arast bir konsorsiyumla tani alsa da, bu molekiiler testler
karmagiktir ve siklikla fikri miilkiyet hakki kisitlamalarina

Giris

Genetik ve noroloji; sinir sisteminin gelisimini, fonksiyonunu
ve bunlarin yan: sira genlerin bu gelisime katkilarini ele alan
noérogenetik adli bir bilim dalt biinyesinde birlegtirilmiglerdir.
Norogenetik hastaliklar, <1/10000’lik oraniyla olduk¢a nadir
goriilen tablolardir. “Fenotip” terimi, genetik baglaminda fiziksel
ozelliklere ve karakteristiklere atif yaparken, noroloji baglaminda
bireyler arasinda noral karakteristiklerdeki farkliliklara atif
yapabilir. “Genotip” terimiyse, genetik bakis baglaminda genetik

tabidirler. Daha da 6nemlisi, bu hastalik ve bozukluklarin bireyin
yasam kalitesi, davranigi ve kisiligi iizerinde de biiyiik etkileri
vardir.

Cok sayida nérogenetik hastalik mevcut olup sayilari molekiiler
genetikteki hizli gelismelerin ve genetik hastaliklara iligkin bilgi
birikimindeki artigin bir sonucu olarak her gecen giin artmakrtadir.

bir yapiya atif yaparken, norolojik bakis baglaminda bireylerin
gosterdigi farkls 6zellikleri belirleyen genetik yapiya atif yapabilir.

Son on yilda, genetik test yontemleri bir¢ok ndrogenetik
bozukluk i¢in kullanilabilir hale gelmistir. Cok sayida hastalik ve

Kalitim yoluyla gecen norogenetik hastaliklari olan hastalarla
noroloji klinikleri ilgilenmektedir. Tanisal bir degerlendirme
yapildiktan sonra, bir¢cok norolog klinik taniy1 betimlemeye caligir
ve agaZidakilerden en uygun olanini uygular:
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e Hastalarin ve ailelerinin yasam kalitelerini iyilestirmek icin
bir tedavi yonetim plant geligtirmek;

* Daha kapsamli molekiiler tan: ve tedavi i¢in hastalari bir
nérogenetik uzmanina (hem bir nérolog hem de medikal genetikei)
yonlendirmek,

® Daha kapsaml: bir klinik ¢aligma yapilmasi i¢in hastalar: bir
aragtirma grubuna yonlendirmek.

Tiim bu degiskenlere gore, daha kapsamli bir degerlendirme
yapabilmek icin bir sonraki basamakta yapilmas: gereken en
onemli sey risk ve kalitim paternine bagvurmaktir:

e Otozomal Dominant Hastaliklar: Miyotonik distrofi,
norofibromatozis, Huntington hastaligi, tiiberoskleroz vb.

* Otozomal Resesif Hastaliklar: Spinal muskiiler atrofi gibi
noromuskiiler hastaliklar, norometabolik hastaliklarin  ¢ogu
(ornegin, fenilketoniiri, akgaagag (maple) surubu idrar hastaligi,
biyotinidaz eksikligi vb.), lizozomal depolama hastaliklari (ndronal
seroid lipofusinoz, Niemann Picks hastalig1, Gaucher tip 2 ve 3
vb.)

e X-Baglantili Hastaliklar: Duchenne muskiiler distrofisi,
Fragile X sendromu, Menkes Hastalig1 (Menkes Kinky hair
disase), Palezius Merzbacher hastaligi, Ornitin transkarbamilaz
eksikligi vb.

e Mitokondriyal Hastaliklar: MERRF (Miyoklonik epilepsi,
“ragged red” lifler), MELAS (Mitokondriyal ensefalomiyopati,
laktik asidoz, inme benzeri epizodlar), Kearns-Sayre sendromu vb.

Insan genomunailiskin bilgi birikimindeki art1s, sayilart istikrarls
bir sekilde artan nérogenetik hastaliklara yonelik molekiiler testlerin
gelistirilmesiyle sonuglanmigtir. Bugiinlerde, iigiincii basamak
tedavi hizmetlerinde gérev yapan uzman ndrogenetik klinisyenler,
daha 6nce kalitsal mutasyon tanisi konulmayan hastalarda sonug elde
etmek icin norogenetik testler siparis etmektedirler. Bu sonuglar,
norogenetik testleri kargilastirmak ve bu testlere iligkin kullanim
kilavuzlart gikarmak igin kullanilabilir. Siiphelenilen nérogenetik
hastaliklar i¢in nihai bir molekiiler teshis belirleme prosesinin
norologlar ve medikal genetikgiler agisindan bircok faydasi vardir.
Bu faydalara; medikal genetikgilerin yaptig1 genetik danigmanlik ve
aile planlamasi, hastanin uygun servislere ulagmast ve biyopsi gibi
bagka tanisal ¢alismalarin sinirlandirilmast da dahildir (2).

Norogenetik hastaliklar, hastalarin simdiden tibbi tedavi
yonetiminin ayrilmaz bir pargasi haline gelmis olan genetik
danigmaya yonlendirilmesindeki en yaygin sebeplerden biridir. Bu
hastaliklarin cogunda genetik tani imkaninin yaratilmis olmasindan
otiirii, prenatal (dogum 06ncesi) tan: yollariyla bu hastaliklardan
korunmak miimkiindiir. Her ne kadar konu biraz karmasik olsa da,
genetik danigmanlik, genetik hastaliklardan korunmanin ayrilmaz
birunsurudur. Kalitimin bilinmesi durumunda hastalara ve ailelerine
danigmanlik yapmak genetik bilim acisindan ¢ok daha kolaydir.
Genetik hastaligin tekrar goriilme riski, tek gen hastaligindaki
kalitimin tipine baglidir. Etiyolojinin multifaktoriyel/poligenik
olmas: durumlarinda genetik danigmanlik yapmak oldukca
karmagiklagmakta ve uzmanlik gerektirmektedir.

Norogenetik Sorunlarda Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi, saglik durumu, fiziksel olarak iyi olmak ve
iyi hissetmek, fonksiyonel yeterlilik (6zellikle de néromuskiiler
hastaliklarda), duygusal durum ve sosyal alanlar gibi bircok
boyutu iceren bir konsept ve hipotezdir (1). Tiim bunlara ragmen,

88

yasam kalitesi 6zneldir ve fiziksel belirleyicilerin sadece kismen
etkili oldugu bir¢ok faktorle belirlenir. Dahast, hastaligin seyriyle
de degisebilir ve ruhsal ve cevresel faktorlere fazlasiyla baglidur.

Genetik danigmanlik, nérogenetik hastaliklardayagam kalitesiyle
ilgili begeri problemleri, bu hastaliklarin bir ailede bulunmas: ya da
tekrar goriilmesi riski agisindan ele alan bir iletigim prosesi olarak
tanimlanmaktadir. Klinik tablonun spesifik bir molekiiler taniya
isaret ettigi hallerde genetik danigmanliga biiyiik olasilikla ihtiyag
duyulacaktir. Dolayisiyla, hastalarin degerlendirilmesindeki en
onemli basamak, hala, hastalarin en giincel ve gegerli test stratejisini
kullanabilen tecriibeli nérologlara yonlendirilmeleridir. Ardindan,
danigma siirecinde, medikal genetikgilerin bireye ya da aileye su
konularda yardim etmek icin gosterdigi cabalari da gorebiliriz:

e Taniyi, bozuklugun seyrine iligkin ihtimalleri ve bozuklukla
miicadele i¢cin muhtemel stratejileri kavramak,

e Ailedeki kalitimi ve tekrarlama riskini anlamak ve
degerlendirmek,

e Tekrarlama riskini ele alirken alternatifleri de dikkate
almak,

e Risklere ve ailesel hedeflere gore bir yol haritast se¢gmek,

e Alinan karara ve ailenin etik ve dini inang standartlarina
gore harekete gecmek ve

* Genetik hastali1 olan aile iiyesi i¢in miimkiin olan en
uygun tedavi yontemini belirlemek.

Danigma siiresinden sonra, manevi ve sosyal konular: da kapsayan
mevcut tiim secenekler bir tartigmaya konu olabilir. Hi¢bir ¢6ziimiin
kesinlikle ‘dogru’ ya da ‘yanlis” se¢enek olmadigint bilmek snemlidir.
Saglik profesyonelleri digindaki kisilerin kendi genetik siireglerini
kendi kontrolleri altinda tutmaktan sahsen sorumlu olduklarini
fark etmedikge bu konsepti anlamalari olduk¢a giictiir. Genetik bir
hastaliktan etkilenen kardeglerin ya da bireylerin oldugu ailelerde
psikolojik travma ¢ok biiyiiktiir ve daha iyi yasam kalitesi konseptini
siirekli desteklemek i¢gin gereken tiim ¢abalar gosterilmelidir.

Genetik danigmanlik, hastaligi anlamay: dolayist ile hastaliga
adaptasyon siirecini hizlandiran 6nemli bir uygulamadir. Bilindigi gibi
adaptasyon teorileri yagam kalitesini anlamay1 kolaylastirmaktadir.
Kronik hastaliklarda ve sakatliklarda adaptasyon hastaligin sagligina
verdigi zarari ve bunun goézlemlenebilir sonuglarint kabullenmektir
(3,4). Yasam kalitesi kavrami adaptasyon siirecinin sonucu olarak
kabul edilebilir (5,6). Teorik modeller stres ve baga ¢tkma modellerini
temel almaktadir (4). Stres ve baga ¢tkma modellerinde birey strese
yanit olarak stres etkenine kargi kognitif ve emosyonel olarak
degerlendirmeler yapar. Bu degetlendirmeler dogrudan basa ¢ikma
davraniglarina, baga ¢ikma siireci de adaptasyonun ortaya ¢ikmasina
neden olur. Bireyler genetik hastalikla yasamaya adapte olduk¢a yasam
kaliteleri de yiikselecektir. Genetik danigmanliZin temel amaci genetik
hastaliklarda medikal, psikolojik ve ailesel faktorlere adaptasyonu
kolaylagtirmak, dolayli olarak yagam kalitesini arttirmakeir (7).

Tim hastaliklarda oldugu gibi nérogenetik hastaliklarda da
yasam kalitesini irdeleyen caligmalarda hatalar mevcuttur (3,8).

Bunlar;

1. Yazarlarin  yasam  kalitesi terimini tam  olarak
aciklamamasi: Bu tiir eksik yapilan caligmalar yagam kalitesinin
kavramsallagmasinda ve aragtirilmasinda tutarsizliklara  ve
eksikliklere yol agmaktadir.

2. Yagsam kalitesinin nasil olgiilecegi: Bu ol¢iimiin dogru
olarak nasil yapilacagi ile ilgili tartigmalar halen devam etmektedir.
Bu amagla bircok olgek yapilmis olup ¢ogu fiziksel, psikolojik,
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emosyonel ve sosyal alanlar gibi alt dizinlere sahiptir. Genellikle
cinse 6zgii ve hastaliga 6zgii olmak iizere kullanilan iki 6lgek
vardir.

Cinse Ozgii Olgekler

Herhangi bir saglik durumu i¢in dizayn edildiginden toplumlar
arast kargilagtirmada oldukea faydalidir. Yaygin kullanimi sayesinde
saglikls bireylerin verilerine kolayca ulagilabilmekte boylece saglikls
ve hasta olgular kiyaslanabilmektedir. Ayrica bu tiir dlgekler farkls
hastaliklara sahip gruplarin da karsilagtirilmasini olanakli kilmaktadir.
Cinse 6zgii yapilandirilmig 6lgekler yaygin kullanilmasina kargin
olciim yaparken 6lgiim yaptigi durumlarin bireyler icin onemini
sorgulamamas (ki her bireyin yagam kalitesi i¢in tanimi ve beklentisi
farklidir) ve bireylerin saglik durumlarint fiziksel iglevleri ile
iligkilendirmemesi gibi 6nemli iki eksik yonii vardir.

Hastaliga Ozgii Olgekler

Kistik fibrozis, orak hiicre anemisi gibi genetik hastaliklari
da icine alan bazi hastaliklar igin hastaliga 6zgii olgekler
geligtirilmigtir. Bu 6lgekler, cinse 6zgii yapilandirilmig 6lgeklere
benzerlik gosterse de sorularin bazilari veya tamami hastaligin
direk etkileri ile iligkilendirilmistir. Ornegin kistik fibrozis
olgeginde pulmoner semptomlarin yasam kalitesi iizerine etkileri
sorulmaktadir. Bu 6lgek ile grup i¢inde karsilagtirma yapilabilirken
normal popiilasyon ile karsilastirma yapilamamaktadir.

Cohen ve ark. 2009 yilina kadar Pubmed, IsiWeb ve scopusda
yer alan norogenetik hastaliklarda yagam kalitesini irdeleyen
caligmalar1 gozden gegirmisler, norogenetik hastaliklar Tablo
1’de ozetlenmistir. Bu caligmada ailesel kanser hastaliklari ve
tigiincii diinya tlkelerinde yapilan caligmalar diglanmis olup
0zgiin aragtirmalar, en az bir temel amacin nadir goriilen genetik
hastaliklarda yasam kalitesini ve ilgili faktorleri tanimladig:
caligmalar degerlendirilmeye alinmis, norogenetik hastaliklar ile
iligkili olan yagam kalitesi 6lgekleri listelenmigtir (Tablo 2).

Norogenetik hastaliklarin ¢ogunda yasam kalitesi diiger ve
genellikle depresyon, anksiyete ve fonksiyonel yetersizliklerle
karsilasilir. Ancak yagam kalitesiyle ilgili bilinenler hala ¢ok azdir.
Yeni genlerin tanimlanmasiyla birlikte insan genomuna iligkin
bilgi birikimindeki artig, nérogenetik hastaliklar i¢in molekiiler
testlerin geligtirilmesiyle sonuglanmigtir. Bu, sadece fonksiyonel
problemlerde degil, ayni zamanda depresyon, uyku hastaliklari
ve anksiyetede de uygun dikkati ve ilgiyi gostermenin, gerekli
genetik danigmanlik hizmetini sunmanin ve tabii ki tedaviyi
yapmanin, bu hastalarin tiimiinde hem yagam kalitesini hem de
belki de, hastaligin tiim prognozunu iyilestirebilecegi anlamina
gelir. Genetik testlerin psikolojik agidan karmagik olmalari,
dikkatli degerlendirmeler yapilmasint gerektirir.

Bu derlemenin en 6nemli amaci, klinik tecriibesi olan bir
norolog ve bir medikal genetik¢inin birlikte uyguladig: bir
sistematik ve disiplinler-aras1 yaklagimla ele alinmasi gereken
yasam kalitesi konusunun karmagik bir konu oldugunu
anlatmaktir. Hem genetik, hem nérolojik hem de psikolojik olarak
yeterli bir danigmanlik hizmeti sunulmasi baglaminda, profesyonel
yaklagimin hastalarin ve ailelerinin ihtiyaclarina gore uyarlanmas:
problemi hala devam etmektedir. Tiim c¢abalara ragmen, bazi
onemli sorulara hala cevap bulunamamistir. Ornegin, bir genetik

testin norogenetik bir bozuklugun sebep oldugu aci ve istirabin
azaltilmasini ve norogenetik hastalik sorunuyla kargilagan ailelerin
yasam kalitesinin iyilestirilmesini saglamasini garanti etmek icin
uygulanabilecegi en iyi stratejinin ne oldugu sorusu. Hastalarin ve
ailelerinin ¢ogunun tibbi yardim aramalarinin altinda yatan esas
sebep, daha kesin bir tant konulmasini saglamak ya da prognoz
hakkinda daha fazla bilgi elde edebilmek oldugundan, molekiiler
tani, psikososyal uyum agisindan bile yagam kalitesini etkiler.
Semptomlarin nedenlerini kesfetmek ve tespit etmek amacina
yonelik analizler; hastanin saglik durumundaki bozulmanin
genetik bir sebeple agiklanabilmesinin hastalara ve ailelerine
hastalikla daha iyi bag etme imkanini ve kendilerini buna gére

Tablo 1. Yasam Kalitesi ¢alisilan nérogenetik hastaliklar
(8-15)

1. Metabolik hastaliklar

- Fenilketontiri

- Galaktozemi

- Konjenital adrenal hiperplazi
- Porfiri

- Glikojen depo hastaliklart tip 1
- Hiperimmunglobulinemi

- Golyak hastalig

2. Lizozomal depo hastaliklart
- Fabry hastaligt

- Gaucher hastaligt

- Pompe hastalig:

4. Iskelet displazileri

- Akondroplazi

- Osteogenezis imperfekta

5. Noromuskiiler ve norolojik hastaliklar
- Muskiiler distrofi

- CMT

- Friedrich ataksisi

- Familyal disotonomi

- Huntington hastalig1

- Muskiiler distrofiler

- Miyotonik distrofi tip 1

- Epizodik ataksi

- Frajil X

6. Dermatolojik hastaliklar

- Neurofibromatosis tip 1

- Darier’s hastaligi

- Hailey-Hailey hastalig

7. Konnektif doku hastaliklart
- Marfan sendromu

- Ehlers-Danlos sendromu
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Tablo 2. Genetik hastaliklarda kullanilan Yasam Kalitesi ol¢ekleri

QLI Yasam Kalitesi indeksi

MOS Tibbi Sonug¢ Calismasi Genel Saglik Degerlendirmesi (Medical Outcome Study)
PLC Kronolojik Yasam Kalitesi Profili

SIP Hastalik Etki Profili (Sickness Impact Profile)
CFQoL Kistik Fibrozis Yasam Kalitesi Anketi

CHQ Cocuk Sagligi Anketi

PedsQL Pediatrik Yasam Kalitesi

DISABKIDS DISABKIDS Anketi

DLQI Dermatoloji Yasam Kalitesi indeksi

SF-12 SF12

SF-36 F36

TAAQOL TNO-AZL
TACQoL TNO-AZL
TAPQoL TNO-AZL

Eriskin Dénem Yasam Kalitesi Anketi
Cocukluk Cag: Yasam Kalitesi Anketi
Okul Oncesi Cocuk Déneminde Yasam Kalitesi Anketi

p]an[ama ve ayar[ama firsatini vermek suretiyle onlarin umutlarini 8. Anderson KL, Burckhardt CS. Conceptualization and measurement of quality
korumalarina yardimci olur. Sonug olarak, yasam kalitesine iliskin of life as an outcome variable for health care intervention and research. J Adv
. .. . T .. Nurs. 1999;29:298-306.
dikey aragtirmalar, norogenetik hastaliklara yonelik molekiiler _
. Lo . . . 9. Samra OA, Auda W, Kamhawy H, Al-Tonbary Y. Impact of educational
test sonuglarinin hastalar ve aileleri iizerindeki etkilerini Jine chelation th he quality of life for Bthal .
. : o programme regarding chelation therapy on the quality of life for B-thalassemia
degerlendlrmede Oldukga onemli ve gerekhdlr' Bu Sayede> major children. Hematology. 2014 Sep 2. {Epub ahead of print}
ﬂﬁrogeﬂetik bir hastalikla kaf§1 kar§1ya kalan ailelerin yasam 10. Lim Y, Velozo C, Bendixen RM. The level of agreement between child self-
kalitelerinde de bir iyilesme saglanabilir. reports and parent proxy-reports of health-related quality of life in boys with
Duchenne muscular dystrophy. Qual Life Res. 2014;23:1945-52.
Kaynaklar 11. Laberge L, Mathieu J, Auclair J, Gagnon E, Noreau L, Gagnon C. Clinical,
psychosocial, and central correlates of quality of life in myotonic dystrophy type
1. Tulsky DS, Rosenthal M. Quality of life measurement in rehabilitation medicine: 1 patients. Eur Neurol. 2013;70:308-15.
Building an agenda for the futureArch Phys Med Rehabil 2002;83 suppl 2: 1-3. 12. Elsenbruch S1, Schmid J, Lutz S, Geers B, Schara U. Self-reported quality
2. Bird TD. Risks and benefits of DNA testing for neurogenetic disorders. Semin of life and depressive symptoms in children, adolescents, and adults with
Neurol 1999;19:253-259. Duchenne muscular dystrophy: a cross-sectional survey study. Neuropediatrics.
3. Cohen JS. Biesecker B. Quality of Life in Rare Genetic Conditions: A Systematic 2013;44:257-64.
Review of the Literature. Am J Med Genet A. 2010;152A: 1136-56. 13. Peric S, Stojanovic VR, Basta I, Peric M, Milicev M, Pavlovic S, Lavrnic D.
4. Biesecker BB, Erby L. Adaptation to living with a genetic condition or risk: A Influence of multisystemic affection on health-related quality of life in patients
mini-review. Clin Genet. 2008;74:401-407. with myotonic dystrophy type 1. Clin Neurol Neurosurg. 2013;115:270-5.
5. Leventhal H. Quality of Life: A Process Review. Psychol Health. 1997;12:753-767. 14. Graves TD, Cha YH, Hahn AF, Barohn R, Salajegheh MK, Griggs RC, et al.
6. Stanton, AL.;Collins, CA.;Sworowski, LA. Adjustment to chronic illness: Theory Episodic ataxia type 1: clinical characterization, quality of life and genotype-
and research. In: Baum, A.;Revenson, TA.;Singer, JE., editors. Handbook of phenotype correlation. Brain. 2014;137:1009-18.
health psychology. Lawrence Erlbaum Associates;2001. p. 387-403. 15. Haessler F, Gaese F, Colla M, Huss M, Kretschmar C, Brinkman M, et al.
7. Resta R, Biesecker BB, Bennett RL, Blum S, Hahn SE, Strecker MN, Williams EXPLAIN Fragile-X: an explorative, longitudinal study on the characterization,

90

JL. A new definition of genetic counseling: National Society of Genetic
Counselors' Task Force Report. J Genet Couns. 2006;15:77-83.

treatment pathways, and patient-related outcomes of Fragile X Syndrome.
Psychiatry. 2013;13:339.



DOI:10.4274/tnd.s20 Derleme / Review

Norolojik Hastaliklarda Stigmatizasyon ve Olciimii

Stigmatization and Its Measurement in Neurological Diseases

Sibel Canbaz Kabay!, Erdem Togrol2, Emine Mestan!

'Dumlupinar Universitesi Tip Fakiiltesi, Néroloji Ana Bilim Dali, Kiitahya, Tiirkiye
2GATA Haydarpasa Egitim Hastanesi, Néroloji Klinigi, istanbul, Tiirkiye

Ozet

Neorolojik hastaliklarda, 6zellikle tam tedavi edilemeyen, kronik progresif ve oziirliiliige neden olan nérolojik hastaliklarda stigmatizasyon oran: oldukga fazladr.
Stigmatizasyon kiiciik diisiirmek, kinamak, kigiyi toplumdan diglamak, damgalamak, degersizlestirmek olarak 6zetlenebilir. Tipta, bazi hasta gruplarina kargi
toplumun tavir almasi, onlarin toplumdan diglamasina kadar giden davraniglar olarak bilinir. En ¢ok goriildiigii hastalik gruplari arasinda nérolojik hastaliklar
vardir. Dayatilan ve hissedilen stigma olmak tizere iki sekli vardir. Eski ¢aglardan beri basta epilepsi olmak iizere bir¢ok hastalik grubuna karsi toplumda
stigma olugmustur. Her toplumda var olan bu sorun farkli 6zelliklerde kendini gostermektedir. Bu derleme bu konudaki giincel bilgileri ve aragtirmalari gézden
gecirecekeir. (Tiirk Néroloji Dergisi 2014; 20: Ozel Sayi 1:91-9)

Anahtar Kelimeler: Stigma (etiketlenme), dayatilan stigma, hissedilen stigma, lgek, nyarg1

Summary

The percentage of stigmatization is high in neurological diseases, especially in those with no definite cure, and those that are progressive and chronic, causing
disability. Stigmatization means to humiliate, reproach, cast out someone from the society, to put a stamp, to trivialize that individual. In medicine, it is the
negative attitude of the society towards certain patient groups, and casting these patients from the society. Neurological conditions are one of the most freqent
medical conditions are stigmatized. There are two types of stigma: Enacted and felt stigma. Stigma has occurred for many conditions since ancient times, first of
all epilepsy. Every society has this problem, with small differences in presentation. In the present review current data on the subject will be summarized. (Turkish
Journal of Neurology 2014; 20: Suppl 1:91-9)

Key Words: Stigma, enacted stigma, felt stigma, scale, prejudice

idrak edilmemesi” durumudur (1). Bazi hasta gruplarina
kargi toplumun tavir almasi, onlari toplumdan diglamasina
kadar giden davraniglar hastanin damgalamasina yol acar
(2). Isteyerek veya istemeyerek birinin cok utanacak gii¢ bir

Giris
Norolojik  hastaliklarin  biiyiik  bir kismi tam tedavi
edilemeyen, kronik ve oziirliiliige neden olan ve yasam kalitesini

bozan hastaliklardir. Bu hastalarin bir béliimii 6z bakimlarini
yapabilmek icin bagkalarinin yardimina gereksinim duyarlar.
Stigmatizasyon, kelime anlami ile damgalamak, kiigiik
diisiirmek, kinamayi ifade eder. Goffman’a gore stigmatizasyon;
“Belirli bir kisi ya da durumu sosyal seviyede olumsuz anlamda
damgalama, daha az deger verme davranisi, bu etiketi tastyan
insanlarin daha az istenilir ve hatta neredeyse insan gibi

duruma sokulmasi ve stigmatizasyon eski ¢aglardan bu yana
basta psikiyatrik hastaliklar ve bulagict hastaliklarda 6nemli bir
toplumsal sorun olmayz1 siirdiirmiistiir. Norolojik hastaliklarda
da 6nemli bir toplumsal sorun olarak kargimizdadir. Bunun
disinda kanser, tiiberkiiloz, lepra, sifiliz, epilepsi, AIDS, ve
sizofreni; tizerinde iirkiitiicii bir damga bulunan hastaliklarin
ilk akla gelenleridir.
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Stigma dayatilan ve hissedilen stigma olarak iki farkl: sekilde
ortaya ¢ikabilir. Dayatilan (enacted) stigma, hastalarin, sosyal
olarak toplum icinde kabul edilemezler temeline dayanilarak
yapilan, yaganmis, gercek reddedilme deneyimleridir. Hissedilen
(felt) stigma, hastanin kendisinin stigmatize edilen hastaliga sahip
olmaktan duydugu utanci ve dayatilan stigmaya maruz kalmaktan
duydugu korkuyu, yakinlarina yiik olma endisesi nedeniyle
sugluluk duygusunu ifade etmektedir.

Bu derlemede norolojik hastaliklar icerisinde en fazla
stigmatizasyona maruz kalinan hastaliklar, buna neden olan
durumlar ve stigmatizasyonun hasta ve yagam kalitesi tizerindeki
etkileri literatiir egliginde gozden gegirilecektir.

Epilepside Stigmatizasyon ve Ol¢iimii

Epilepsi en fazla stigmatizasyona neden olan ndrolojik
hastaliklardan biridir. Epilepsili hastalar tani konulduktan
itibaren toplumda diglanma yada agir1 koruyuculuk gibi farkls
stigma tutumlarina maruz kalirlar. Bu durum epilepsili hastanin
toplumdan soyutlanmasina kadar giden sosyal problemlere yol
acar. Hastalarin bir kismi tant konulmasiyla birlikte ev, is, arkadas
cevresinde sorunlarla kargilagmakta; isten ayrilma, bogsanma,
egitimini yarida birakma gibi sorunlarla yiiz yiize kalmaktadir.

Her hangi bir hastaliktaki stigmay1 anlamanin en dogru yolu,
belli bir kiiltiirde o hastaligin tarih boyunca nasil yorumlandiZina
bakmaktir. Antik Yunan ve Roma uygarliklarinda, epilepsi
“korkutan hastalik” olarak bilinmekteydi. Orta Cag Avrupa’sinda
ozellikle Katolik Kilisesi'nin ve Engizisyon Mahkemelerinin
hakim oldugu dénemde, cadi avlama tekniklerinin anlatildig: bir
kitap olan “Malleus Maleficarum”da cadilarin nébetler de gegiren
bir takim varliklar oldugu tasviri mevcuttur. Orta Cag’da epilepsili
kisilerde seytan tarafindan ruhun ve bedenin ele gegirilmesi
diistincesi yaygindir (3). Ingiltere’de, 1900’lerin baginda hala
epilepsiye dair Onyargilar mevcuttur. Bu donemde epilepsi
hastalarinin evlenmelerini ve g¢ocuk sahibi olmalarini, epilepsi
hastas1 olan ¢ocuklarin evlatlik olarak verilmelerini yasaklayan ve
cok sik nobet geciren hastalarin bir akil hastanesine kapatilmasini
ongoren bazi kanunlar mevcuttur (4). Amerikada bazi eyaletlerde
epilepsili  kisilerin evlenmesine izin verilmemesi kanunu
1980°li yillara dek yiiriirliikte kalmistir (5). Bazi ¢aligmalarda
Afrika toplumlarinda epilepsinin sosyal kurallarin ve tabularin
yikilmas: sonucu insanlarin bagina gelen bir ceza oldugu inanci
belirtilmistir (6-8). Bununla birlikte farkli ¢aligmalarda sosyal ve
etnik degiskenlere bagli olarak, Afrika’'nin oldugu giiney yarim
kiirede daha siklikla dayatilan stigmanin, kuzey yarim kiirede ise
hissedilen stigmanin 6n planda oldugu gosterilmistir (9-15).

Ulkemizde norolojik hastaliklara  karsi  stigmatizasyon
bolgelere, yerel kiiltiirel ozellikler ve egitim seviyesine gore
farklilik gostermektedir, bununla birlikte nérolojik hastaliklar
icerisinde en fazla stigmatizasyon epilepsiye karst geligmistir.
Ismail ve ark.’nin ¢alismasinda miisliiman toplumlarin epilepsinin,
Cin ¢arpmast sonucu olustuguna inandiklari, bu amagla hocaya,
tiitbeye gidip muska yazdirdiklari, gifali oldugunu diisiindiikleri
sular ictikleri gosterilmistir (16).

Bazi  aragtirmalarda  epilepsi  hastalarinin  dayatilan
stigmadan ziyade daha ¢ok hissedilen stigmaya maruz kaldig:
bildirilmektedir (17). Hastalar ailelerinin kendilerinden dolay:
utandigini, yakinlarina yiik olabileceklerini diisiinmekte, toplum
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i¢cinde nobet gecirerek acinacak hale diigmekten korkmaktadirlar.
Hissedilen stigmaya maruz kalan hastalarin depresyon oranlarinin
arttig1 ve yagsam kalitelerinin olumsuz etkilendigi gosterilmistir
(18). Tirkiye’de yapilan bir caligmada direncli epilepsiye
sahip hastalarin migrenli hastalarla kiyaslandiginda daha fazla
stigmatizasyona maruz kaldigi dikkat cekicidir (%14,7, %3,6).
Ayni caligmada hastalarin 9%89,7 sinin hissedilen stigma nedeniyle,
%10,3’niin ise dayatilan stigma endisesiyle hastaliklarini gizleme
geregi duydugu ortaya konmustur (19). Tirkiye’de dogu ve
batidaki iki farkli sehirde yapilan bir c¢aligmada, Kiitahya
(%19,1) ile karsilagtirildiginda Yiiksekova'da yakinlarina epilepsi
tanist konuldugunda ¢ok daha yiiksek oranda (%88,5) korku
hissedilmektedir. Egitim diizeyi yiiksek ve hastalik hakkinda
daha fazla bilgi sahibi olan bireylerde yakinlarina epilepsi tanisi
konuldugunda hastaligin daha kolay kabul edildigi goriilmiistiir.
Bununla birlikte Yiiksekova'da epilepsi hastasi ¢ocuklarin erigkin
¢aga geldiginde evlendirilmesi ve ¢ocuk sahibi olmalari konusunda
Kiitahya'ya kiyasla daha ¢ok desteklenmesi dikkat ¢ekicidir. Bu
durum yoresel gelenekler acisindan evlilik ve cocuk sahibi olmanin
daha 6nemli olmas: nedeniyle a¢iklanmigtir (20).

Norolojik hastaliklarda stigmatizasyon sadece gelismekte
olan iilkelerin degil gelismis tilkelerin de sorunu olmaya devam
etmektedir. Epilepsi hakkinda ¢ogu iilkede halen toplumsal
anlamda bilgi eksikligi mevcuttur. Ornegin 2002’de yapilan bir
calismada gen¢ Amerika’lilarin %22’si epilepsiyi bulagict bir
hastalik olarak diigiinmekeedir. Ayni yil Cek Cumbhuriyeti'nde
yapilan bir caligmada ise aragtirmaya katilanlarin %29’nun
epilepsiyi bir ¢esit cinnet ge¢irme olarak tanimladig: bildirilmigtir
(21,22). Epilepsi hastalarinin saglikli bireylere gore daha fazla
kisilik problemleri yagadi31 diisiiniilmektedir (23).

Avrupa lilkelerinde stigmatizasyonun en fazla Fransa’da
en az Ispanya’da oldugu gosterilmistir (24). Sang-Ahm Lee ve
ark. caligmalarinda Kore'de epilepsili hastalarinin %44 tiniin
ayrimciliga maruz kaldigini ve bunlarin da yaklagik %50’sinin
stigmatizasyon deneyimi yasadigini saptamiglardir (25). Hollanda
ve Pakistan’da yapilan calismalarda; epilepsili hastalarinda
insanlarin kendilerinden hastaliklari nedeniyle rahatsiz olduklar:
on yargist 6n plandadir (26,27). Hollanda’da ayrica halk arasinda
epilepsinin stresle basa ¢ikamayan bireylerde ortaya ¢ikt131 inanci
fazladir (26). Amerika’da epilepsili hastalarin yaklagik begte birinin
stigma deneyimi yasadig1 saptanmig, Meksika asilli ve Afrika asills
Amerikali kadinlarda stigmatizasyonun daha yiiksek oranda ortaya
ciktigina dikkat cekilmistir (28). Bu veriler stigmatizasyonda
etnik ozelliklerin 6nemli bir rol oynadigini gostermektedir (28).

Nobetleri kontrol altinda bulunan ve jeneralize nébetleri
olmayan epilepsi hastalarinda stigmatizasyonun daha az ortaya
¢iktigs bilinmektedir (29). Coklu ilag kullanimi ve tedaviye direncli
epilepside stigmatizasyon orani artmaktadir (30). Meksika'dan
bir caligmada ise epilepsi hastalarinin nébet gecirmeseler bile
sosyal yasamda giigliiklerle kargilagtiklari ve stigmatizasyonu
yogun sekilde hissettikleri ortaya konmustur (31,32). Epilepsili
hastalarda stigmatizasyonu etkileyen diger nedenler arasinda
toplumun nobet gegiren hastaya bakisi, egitimde, sosyal yagamda
ayrigtirilma, ailenin yanlis tedavi yonelimleri, ikili iligkilerde
yasanan giicliikler, hastalarin iyi anlagilamadiklarini diigiinmeleri,
depresyon ve utang duygusu, dzgiiven eksikligi, nobetler nedeniyle
bazi giinlitk aktivitelerde kisitlilik, isten ¢ikarilma kaygist
sayilabilir (31). Bununla birlikte ebeveynlerin utang duygusu
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ile cocuklarinin epilepsi hastasi oldugunu toplumdan gizlemesi
hastanin tedavi siirecini etkileyebilir. Bu bazen egitimli ailelerde
bile gozlenebilir. Farkli ¢aligmalarda issizlik ve diisiik egitim
seviyesinin stigmatizasyonu arttirdiZ1 ortaya konmaktadir (33,34).
Ingiltere'de yapilan bir caligmada is verenlerin %21’ epilepsi
hastasina ig vermenin kendileri icin biiyiik sorun olugturacagini
bildirmiglerdir. Bu 6n yarg, epilepsili hastalarin daha fazla is kazas:
yasayacaklarina ve igse gelmeme risklerinin yiiksek olacagina inanig
nedeniyledir (35,36). Epilepside stigmatizasyon yas grubuna gore
degisebilir, 6rnegin epilepsili 6grencilerin daha 6nce hastaliklarin:
saklama geregi duymadiklari halde liseye bagladiginda hastaliklarini
gizledikleri dikkat ¢cekmektedir (26). Bu yas grubunda sosyallegme,
kendini ispat edebilme, arkadaglar tarafindan begenilme i¢ giidiileri
nedeniyle, toplum tarafindan reddedilme ve damgalanma endisesi
ile hastaliklarini  gizledikleri disiiniilmektedir. Afrika {iilkesi
Svaziland Kralligr'nda halen epilepsinin bilyii sonucu meydana
geldigine inanilmakta, tip digt yontemlere bagvurulmaktadir (37).

Ingiltere'de yapilan bir caligmada, epilepsi hastalarinda %46
oranda igsizlik oldugu saptanmistir (38). Bazi Avrupa iilkelerinde,
epilepsi hastalarint igyerlerinde kisitlayan yasal engeller mevcuctur.
Bu durum hastalarin igyerindeki saglam calisanlarla kiyaslandiginda
diisiik performans gostermelerine neden olmaktadir (39). Ise alinmada
yasanan ayrimcilik stigmatizasyonu Snemli 6lciide etkiler (40).
Epilepsili hastalarin yaklagik tigte biri hastaliklari nedeniyle ig bulma
giicliigii yasadiklarini diisiinmektedir (41). Hissedilen stigmanin
yasam kalitesi ve sosyal destek iizerine negatif etkileri bulunmaktadir.
Bu hastalarin sosyal ice kapanma yagadiklar1 gosterilmigtir (30).

Epilepsi hastalarinin pek ¢ogu hastaliklari hakkinda yeterli
bilgiye sahip degildir. Bu da hissedilen stigmanin artmasina yol
acar. Toplum ve hastanin epilepsi hakkinda bilgilendirilmesi
stigmatizasyonun  azalmasini  saglar  (24,42,43).  Cek
Cumbhuriyeti'nde yapilan bir ¢alismada epilepsili ¢ocuklara egitim
videolar: izletilmesi ve drama egitimi sonrasinda stigmatizasyon
oraninda azalma dikkat ¢ekilmistir (44). Yakin zamanda yapilan
karsilastirmali bir calismada, epilepside stigmatizasyonun Isveg
toplumunda Iran’a gore daha az oldugu saptanmistir. Bu farka yol
acan olasi etkenler; Isve¢'te epilepsi hastalarinin daha ¢ok epilepsi
konusunda deneyimli merkezlere bagvurmasi, daha diizenli
araliklarla takip edilmesi ve bireysel olarak muayenede gériigmenin
daha uzun ve ayrintili olmasidir. Ayrica, Isve¢'te fran’a kiyasla
antiepileptik ila¢ ¢egitliligi fazla ve hastaya ilacin saglanmas: daha
kolaydir. Hastali31n yakin takip ve kontroliiniin stigmatizasyonun
azaltilmasinda 6nemli katkis: bulunmaktadir (45).

Epilepside I¢cin Kullanilan

. Stigmatizasyon
Olcekler

Deepa Rao ve ark. caligmalarinda en yaygin kullanilan “Kronik
hastaliklar i¢in stigma dlgeginin (Stigma scale for chronic ilness)
(SSCI)” hissedilen ve dayatilan stigmada tek boyutlulugunu ve
tutarlilifini géstermiglerdir (46). Bu dlgek norolojik hastaliklarda
yasam kalitesi 6l¢egi NeuroQOL'tin bir boliimiinii tegkil eden,
damgalanma ile ilgili sorulardan olusan bir 6l¢ektir. Yirmi dort
soruluk uzun ve 8 soruluk kisa olmak iizere iki formu vardir.
Hissedilen stigma ve dayatilan stigma olmak iizere iki alt skalas:
vardir. Dayatilan stigma daha ¢ok toplumun gosterdigi diglama
ile ilgili sorular icerirken hissedilen stigma bireyin hastalig:
dolayisi ile duydugu utang ve dislanma korkusunu icerir. Olcegin

tutarliliginin degerlendirilmesi Alzheimer hastaligi, ALS, Epilepsi,
Parkinson hastali1 ve Inme hasta gruplari iizerinde yapilmustir.
Olcegin epilepsi ve inme arasinda 6lgiim denkligi sagladig:
gosterilmigtir. Ancak 6lceZin stigma yasayanlarla yagamayanlar:
tam olarak ayiramadig: diigiiniilmekte ve orta ve siddetli stigma
yasayanlari ayirt ecmede daha bagarilt oldugu vurgulanmakrtadir.
Bu nedenle caligmada ilave psikometrik testlerin eklenmesi ile bu
olgegin dogrulugunun arttirilabilecegine dikkat ¢ekilmektedir.

Fernandes ve ark.’nin Epilepsi Stigma Olcegi (Stigma Scale
of Epilepsia) (SSE) kullanilarak yaptiklari ¢aligmada, stigmanin
kiileiirel ve bolgesel ozelliklere gore farkli diizeylerde ortaya
cikabilecegi gosterilmigtir (47-49).

Tiirkiye’de yapilan epilepsi ve migren de stigmanin
karsilastirildigs bir ¢alismada Aydemir ve ark. Jacoby'nin 3
alanli dlgegini kullanmiglardir (18). Bu skalada hastaliklarinda
dolayi (1) bagkalarinin onlardan rahatsiz olup olmadigi, (2) onlar:
kiiciik goriir sekilde davranilip davranilmadigi, (3) onlardan uzak
durmaya calisilip calisilmadigs sorulmaktadir. Toplam skor 0-30
arasinda olup rakam yiikseldikce stigma algist artmaktadir. Bu
skala algilanan stigmayi degerlendirmektedir.

Isvec-iran ortak caligmasinda Ritsher tarafindan gelistirilen
Internalized Stigma Scale for Mental Ilness (ISMI) epilepsiye
uyarlanarak kullanilmigtir. Olgek I5 alt boliimden olugmaktadir.
1. Yabancilagtirma 2. Onaylama 3. Ayrimcilik deneyimi 4.
Sosyal ¢ekilme 5. Stigma direnci. Her alan Likert tip skala ile
degerlendirilir. Sorulardaki “Mental hastalik” kelimesi “Epilepsi”
olarak degistirilmis ve var olan sorular Fars¢a’ya cevrilmigtir.
Forma Internalized Stigma Scale for Epilepsy (ISEP) adi
verilmistir. Olcegin epilepsiye uyarlanmig hali epilepside stigmay1
degerlendirmede uygun bulunmugtur (Tutarlilik 0,91) (33).

Inmede Stigmatizasyon ve Olgiimii

Sekelle iyilesen inme olgularinda 6ziirliliiiin derecesi ile
orantili olarak, ice kapanma, kendilerini toplumdan farkli gérme,
yakinlarinin ve ¢evrenin kendisine acidig: diisiincesine sahip olma,
is giicli kayb: ve bakima muhta¢ olma en yogun yasanan sosyal
problemlerdir. Inme sonrasi bireylerde kendini umutsuz ve caresiz
hissetme, giinlitk yasam aktivitelerini yerine getirememe yasam
kalitesini bozan ciddi psikolojik stres faktorleridir (50). ABD’de
yapilan bir ¢aligmada travma ve sonrasinda gelisen inme sekeli
ile olugabilecek emosyonel, biligsel fiziksel oziirliiligiin kisisel ve
sosyal iligkilerde iletisim problemlerine yol a¢tig1 dolayisiyla sosyal
ice ¢ekilmeye neden oldugu gosterilmistir. Yine bir kisir dongii
olarak sosyal stigma da sosyal izolasyonu kuvvetlendirecektir (51).

Inmede stigmatizasyonu degerlendiren ilk calisma 1971'de
yapilmigtir. Hyman’a gbre inme sonrasi stigmatizasyon rehabilitasyon
stirecini olumsuz etkilemektedir (52). Takiben Sjogren’in 1982’de
yayinlanan caligmasinda inme sonrast ilk yilin stigmatizasyonun
(%50) en fazla yasandig1 donem oldugu ortaya konmusgtur. Bununla
birlikte depresyonun inme sonrasi en yogun 7-12 aylarda yasandig:
gosterilmis. Erken dénem stigmatizasyonun fiziksel ve psikolojik
adaptasyon problemleri nedeni ile ortaya ¢ikabilecegi vurgulanmigtir
(53). Inme sonrasinda dizartri sekeli kalan hastalarin hissedilen
stigmaya maruz kaldiklari, bu nedenle ice kapandiklari, duygusal
ayrismalar ve ikili iligkilerde sorunlar yagadiklari saptanmigtir.
Bu hastalarda konugsma terapisinin klinik diizelmenin yani sira
stigmatizasyonu azaltacaZi savunulmustur (54).
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SSCI'nin 8 bolimlik versiyonunun (SSCI-8) gecerlik ve
glivenirlik ¢aligmasi epilepsi, multipl skleroz (MS), Parkinson (PD),
inme ve amyotrofik lateral skleroz (ALS) hastalarinda Amerika’da
8 farkli akademik merkezde yapilmis, hissedilen ve dayatilan
stigmay1 deZerlendirmede yeterli oldugu bildirilmigtir (55).

Multipl Sklerozda Stigma ve Olgiimii

MS’li hastalarin deneyimledigi stigma olduk¢a 6nemli ve
karmagiktir. Campbell ve Deacon sosyologlarin tanimladiklar:
stigma formlarini {i¢ grupta toplamaktadirlar (56).

Bunlar;

a. Belirgin veya eksternal deformiteler (lepra, miiskiiler
distrofi, diiztabanlik, yarik damak vb.),

b. Goriinmeyen farkliliklar (bireysel farkliliklar, agirs zayif veya
dominant kisilik sahibi olarak algilanmak, farkli inaniglar, mental
degisiklikler, biligsel degisiklikler, siyasi diigiincedeki farkliliklar,
cinsel tercih farkliliklari, igsizlik, bagimlilik vb.)

c. Kabilesel stigma (belli bir ulus, etnik grup, irka mensup
olmak, 6zellikle Kuzey Amerika’ da) olarak 6zetlenmektedir.

MS  hastalarinda  6zellikle ilk ikisinin deneyimlendigi
bildirilmektedir. Ote yandan iigiincii stigma seklinin MS 6zelinde
goriilmedigi kanisi da tamamen dogru degildir (57).

MS, toplumun diger bireylerinde hastadan uzak durmaya,
hastanin stigmatizasyonuna ve sosyal ayrimina, hastada da
korkuya, hastaligin saklanmasina, neden olmaktadir. Baz
hastalarda, toplumsal etkiler ve hastaligin yasam kalitesi
tizerindeki etkisi hastaligin klinik siddetinden daha biiyiik bir
sorun tegkil edebilir (57). Atak siklik ve giddeti ile progresyon hiz
ve siddetinin bireyin algiladi1 yasam kalitesi {izerinde olumsuz
etkisinin yaninda algilanan stigma iizerinde de olumsuz etkisi
oldugu anlagilmaktadir. Tiim bu etkilesimlerin anksiyete ve sosyal
kaginma davranigina yol agtig: goriilmektedir. MS'nin takip ve
tedavisinde hastalia psikososyal uyum biiyiik 6nem tagimaktadir
(58). Stigma bu uyumu en fazla olumsuz yonde etkileyen etkendir.

Sosyal iligkilerde en fazla kargilagilan stigma sekilleri; hastalig1-
engelliligi yok kabul etme veya oldugundan daha hafif gosterme
ve hastaligi agir1 vurgulama olarak 6zetlenmektedir. Kigiye ¢ok
iyi goriindiigii, hasta degilmis gibi goriindiigii ya da hastaliginin
onemli olmadiginin sdylenmesi bircok MS'li i¢in zor ve rahatsiz
edici bir stigma seklidir. Hastalar ¢ogunlukla hastaliklarinin
semptomlarinin gérmezden gelinmesini kisiliklerini hice saymak
olarak algilamaktadir. Tam bu noktada grup kimligi kavrami
devreye girmektedir. Toplumsal ve sosyal gruplarin olugmasinda
farkliliklarin yok kabul edilmesi ve benzerliklerin vurgulanmas:
ana kavramlardan biridir (57). Toplumsal-sosyal grubun dogru
yaklagimi, ozirliiligiindi  siirekli vurgulamamakla ve kigiyi
toplumun etkinliklerinin diginda tutmamakla beraber, bunlari yok
kabul etmemek ve bireyin 6zelliklerinden biri olarak algilamak
seklinde olmalidir. Goniillit kuruluglar, hasta dernekleri, sosyal
medya ve gruplarinin amaglarinin baginda da giinlitk yasam:
kolayastirmak, stigmay1 ve sosyal yanlizli1 6nlemek gelmektedir.
Ancak bunlarda da ortak 6zelliklerin agir1 vurgulanmasi, MS'li
bireyin siirekli olarak benzer 6ziirliiliikleri olan ve bununla ilgili
konugsma ve etkinliklerin yapildigi bir cevrede bulunmasina
neden olur ki bu da bircok MS'li i¢in farkli bir stigmatizasyon
olmaktadir. Kisi kendini normal olmayan, toplum digina itilmis,
ve ancak Oziirlii kisilerin i¢inde etkinlik gosterebilir biri gibi
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hisseder. Grytten'in ¢aligmasinda ‘onlarla birlikte olmayinca daha
iyi hissediyorum’ geklinde ifadeleri olan hastalar olmugtur (58).
Ulkemizde de goniillii derneklerin etkinliklerine bu nedenle
katilmak istemeyen bazi hastalar mevcuttur.

MS’de hem goriinen, hem goriinmeyen semptomlar vardir.
Goriinen semptomlar arasinda yardimer cihaz  kullanimins
gerektiren  engellilikler, denge  bozukluklari,  konugma
bozukluklar: sayilabilir. Goriinmeyen semptomlar arasinda
ise bitkinlik-yorgunluk hissi, agri, depresyon ve anksiyete en
bagta gelenlerdir. Ozellikle goriinmeyen semptomlar Gnemsiz
bulunma stigmasina ugrama riski tagimaktadir (59). Goriiniir
MS semptomlari, 6zellikle siddetli olduklarinda, diger kisilerde
korku, kotii hastalik izlenimi uyandirir ve bu durum hissedilen
stigmay1 kuvvetlendirir ve sosyal iligkileri zedeler. Caligmalarda
goriinmeyen semptomlarin daha fazla hastalik stresi yarattigi ve
hissedilen stigmaya katkida bulundugu gosterilmigtir (60).

MS’de toplumdan gelen stigma bazen iistii kapali veya belirsiz
bileskeler icerebilir. Ornegin isyerinde karsilasilan ve is bulma, is
kaybetme konularini igeren stigma ¢ok karmasgik ve maskeli olabilir
ve ilk anda anlagilamayabilir (61). Saglik ile Iliskili Yagam Kalitesi
(SYK) tizerinde yapilan cesitli ¢aligmalar stigmanin ozellikle
dayatilan stigmanin yagsam kalitesi {izerinde olumsuz etkisi
oldugunu gostermektedir. Yapilan ¢aligmalar MS hastalarinda bazi
psikiyatrik semptom ve bozukluklarin (major depresif bozukluk,
anksiyete, bipolar bozukluk, alkol ve madde kullanimi vs.) daha
fazla oldugunu ve bunlarin olugmasinda algilanan stigmanin rolii
oldugunu gostermektedir. Depresyon ve anksiyete ilag uyumunu
ve yasam kalitesini de olumsuz etkilemektedir (62,63). Depresif
duyguduruma en fazla etkide bulunan etkenlerden biri stigmadir.
Yine MS hastalarinda sik goriilen kronik tiziintii tablosunun
stigma ile yakindan iligkili oldugu bildirilmektedir (64,65).
Caligmalar, yiiriite¢ ve bastonun birgok MS’lide stigma nedeni
oldugunu gostermektedir. Hastalarin bir béliimii miimkiin oldugu
kadar yardimcr cihaz kullanmaktan kacarlar. Kullanmak zorunsa
kalinca da “doga yiiriiylisii bastonu vb.” gibi goriintimler altinda
toplumda daha az stigma uyandiracak sekilde sunmaya calisirlar
(66). Tedavi uyumunda stigmanin dogrudan etkili oldugunu
gosteren ¢aligmalar da vardir. Sosyal iligkilerde hastaliginin yok
kabul edilmesi, ya da hastaligin asir1 vurgulanmas: bireylere
hastaligini daha fazla hatirlatmakta ve kendilerini “daha fazla
hasta” hissetmektedirler (67,68).

MS’de Stigmatizasyon I¢in Kullanilan Olgekler

MS ve stigma degerlerlendirilirken iki yonli degerlendirme
gereklidir. Bir yandan MS’li bireylerin algiladig1 stigma
degerlendirilmeli, bir yandan da toplum ve sosyal gruplar
tarafindan olugturulan MS algist ve bunun ne kadar stigmaya
doniigtiigii  degerlendirilmelidir. MS'de stigma ile ilgili
gelistirilmis 6zel bir dlgek literatiirde hentiz mevcut degildir. Bazi
genel 6lgekler kullanilmigtir. NeuroQOL 6l¢eginin bir béliimiinii
teskil eden SSCI 6lgeginin igsellestirilen ve yaganan stigma alt
boliimleri ve toplam skoru ayri ayri deZerlendirilebilmektedir.
Dilimize uyarlamasi tamamlandiginda MS i¢in bu asamada en
uygun Slgek olacak gibi goriinmektedir.

MS'li bireylerde stigma ile ilgili dolayli degerlendirme yapan
dlcekler ve bunlarla yapilmis calismalar da vardir. Ornegin MS’li
bireylerde yapilmig bazi 6z yeterlilik skalast gelistirme ¢aligmalar:
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vardir. Bu skalarin i¢inde dogrudan veya dolayl: olarak stigma ile
ilgili sorular da bulunmaktadir. Airlie ve ark. MS’de benzer stigma
degerlendirmelerini diger parametrelerle kargilagtirmiglardir (69).
Bunun diginda birka¢ benzer ¢aligma vardir (70-73).

MSde  kullanilan  bazi  yagam  kalitesi  olgekleri
MS'lilerin algiladig: ve yagadigi stigmayi ¢ok dolayli olarak
degerlendirmektedir (HAM,MSQOL,SF). Yasam kalitesi ile
stigmatizasyonun iligkisi oldugu bilindiginden bu &lgekler de
caligmalarda kullanilmalidir (74-76).

MS’li hastalarda stigma algisinin gercek olup olmadigi,
Looper ve ark. ¢aligmasinda yanit bulmaktadir (77). Bu ¢aligmada
fonksiyonel somatik sendromlar ile bunlara karsilik gelebilecek
medikal tablolar karsilastirilmigtir. Caligmada stigma ile ilgili
olarak “bagkalarinin tavri olgegi” isimli bir 6lgek kullanilmis,
fonksiyonel somatik sendromlari olan MS hastalarinda hissedilen
stigmanin daha fazla oldugu gériilmiistiir. Caligmalarda 6ziirliilitk
diizeyi ¢ok fazla olmayan MS’ lilerde bile Romatoid artrit yada
inflamatuvar barsak hastalig1 gibi diger otoimmun hastaliklarla
kiyaslandiginda hissedilen stigmanin fazla oldugu dikkat ¢ekicidir.

Ulkemizde saglik personelinin MS’li  bireylerle ilgili
tutum, goriig ve bilgi diizeyini degerlendirmek i¢in Togrol ve
ark. tarafindan hemgsirelerle ¢oktan se¢meli bir anket ¢aligmasi
yapitlmistir (78). Bu anket, Tirkiye’'nin farkli bélgelerinde
34 hastanede gorev yapan 468 hemsireye uygulanmigtir.
Bir MS'linin diger toplum bireylerinin katildig: tiim sosyal
aktivitelere katilmas: ile ilgili soruyu 9%88,9'u olumlu
yanitlarken, bu MS'linin bir aile bireyi olmasi durumunda bu
rakam %80,5'e diismektedir. Yanit verenlerin %55,3'ti MS'linin
yalniz bagina yasayamayacagini diigiiniirken, %81,4 'ii evlenip
aile kurabilecegini ifade etmislerdir. Ancak kendilerinin bir
MS'li ile evlenip evlenmeyecekleri soruldugunda %42,5'i bunu
diigtinmeyeceklerini, %45,9'a da emin olmadiklarini ifade
etmiglerdir. Aile bireyleri MS'li oldugu farz edildiginde bu
bireyin evlenmesi ile ilgili konuda ¢ogunluk bunun zor bir karar
oldugunu, iki tarafin dagok zor bir yagama hazir olmas: gerektigini
isaretlemiglerdir. Ankete yanit verenlerin %55,8'i MS'lilerin
birkag istisna hari¢ diger insanlarin yaptig: isleri yapabilecegini
belirtmislerdir. Cogunluk (%69,7) isyerinde ayni iinitede bir
MS'li ile beraber ¢aligmaktan rahatsizlik duymayacagini ifade
etmis, sorumlu pozisyonda olmalari durumunda MS'li bir bireyi
ise alip almayacaklari sorusuna sadece %49,1'i evet yanitini
vermis, %40,1 emin olmadigin: belirtmigtir. Caligmada en son
olarak kendilerinde MS olmas: durumunda bunu bagkalarina
soyleyip soylemeyecekleri soruldugunda, %73 soyleyecegini,
%5 soylemeyecegini, %22 ise emin olmadigini ifade etmigtir.
Ayni anket bu ¢aligmadan yaklagik 10 yil kadar 6nce daha geng
bir hemsgire grubunda uygulandiginda ise sonuglar %43,7'u
soyleyecegini, 28,2'si sdylemeyecegini, %28,1'i ise emin
olmadigin: ifade etmiglerdi (79). Bu da yas ve deneyim ile olan
olgunluk ya da yillar i¢cinde saglik personelinde olan yaklagim
degisiklikleri olarak yorumlanabilir. Caligmanin tiimii gozden
gecirildiginde stigmatizasyonun ve Onyarginin en az oldugu
farz edilen saglik personelinde bile bazi gizli stigma 6geleri
oldugu goriilmektedir. Bir yandan agir1 koruyuculuk kismen
devreye girmekte, bir yandan aile bireyleri, yakinlar veya
kendileri s6z konusu olunca prensiplerde bazi esnemeler oldugu
goriilmektedir.

_ Noromiiskiiler Hastaliklarda Stigmatizasyon ve
Ol¢iimii

Noromiiskiiler hastaliklar baglig1 altinda sinir, néromiiskiiler
kavsak veya kasin degisik boliimlerini etkileyen, hastaliklar ele
alinmaktadir. Bunlarin edinsel, idyopatik ve kalitsal formlari
vardir. Hastaligin farkli giddette seyretmesi hastalarin yagam
kalitelerini farkl: etkiledigi gibi, maruz kalinan stigma da farkls
sekillerde ve diizeylerde olmaktadir. Noromiiskiiler hastaliklar
cogunlukla kronik ve progresiftir. Bu nedenle hastalarin 6nemli bir
béliimiinde belirgin ve dziirliiliige neden olan eksternal deformiteler
baglibagina stigmatizasyona neden olabilen deformitelerdir.
Buna kargin semptomatik tedavisi yapilan bir sinir-kas kavsag:
hastalig1, akut bir noropati veya myopati toplumda hicbir stigma
ile karsilagmayabilir. Hastalarin bir bolimii konugma zorlugu,
tekerlekli iskemleye bagimlilik, ya da bagkalarinin yardimina
ihtiyag duyana kadar rahatsizliklarinin konugulmasindan imtina
ederler. Oysa bazi hastalar ise bunun tam tersine rahatsizliklarindan
dolay1 yeterince yardim alamamaktan yakinirlar. Her iki durum ve
ifade de stigmatizasyon ile iligkilidir (56).

~ Noromuskiiler Hastaliklarda Stigmatizasyon
I¢in Kullanilan Olgekler

Noromiiskiiler — hastaliklarda  yapilan  ¢alismalarda  en
fazla kullanilan olgekler yine genel olgekler olmustur. SSCI,
noromuskiiler hastaliklar icin de uygun bir 6lgektir (46).
Ulkemizdeki

noromiiskiiler  hastaliklara  yonelik  stigma
degerlendirme caligmalarinda da kullanilmasinin uygun olacag:
diisiiniilmektedir.

Ozellikle geri kalmus iilkelerde, agir 6ziirliiliik ve deformitelere
neden olan noromiiskiiler hastaliklarda (ozellikle lepra) bu
toplumlara yonelik geligtirilmis genel olcekler kullanilmaktadir.
Bunlar arasinda Participation Scale (Katilim Skalast) ile bireyin
toplumdaki roliinii yerine getirmesi ve grup aktiviteleri i¢inde
yer almasi degerlendirilmektedir (80). Olgek 18 sorudan
olugmaktadir, uygulandi@i topluluk ve bireye gore bazi uygulama
farkliliklarina olanak tanimaktadir. Bireyin kendisi sorular
yanitlayabildigi gibi, egitim durumu yetersiz topluluklarda
sorular bir uygulayici tarafindan da bireye sorularak yanitlanabilir.
Hindistan, Pakistan, Nepal, Endonezya ve Brezilya gibi iilkelerde
basariyla uygulanmakta olan bu 6l¢ek dogrudan bir stigma 6lgegi
degildir. Toplum aktivitelerine katilim stigmay: dolayli olarak
ortaya ¢ikarmaktadir.

Noromuskiiler hastalarda yapilan bazi ¢aligmalarda da
epilepside oldugu gibi Jacoby Skalas: kullanilmigtir (23). Bu 6lgek
Ann Jacoby tarafindan geligtirilmis olup ti¢ sorudan olugmakta,
cevaplayanlar tarafindan O (hig stigma algis1 yok) ile 12 (en yiiksek
stigma algis1) arast puan verilmektedir. Bu 6l¢ek de digerleri gibi
genel bir dl¢ekeir.

van der Beek ve ark., noromuskiiler hastaligi olan kisilerin
hastaliklari ilerledik¢e yardimci araglar kullanmak zorunda
kalacaklari, bunlarin da stigmaya neden olabilecegi, bunun
da yasam kalitesi {lizerinde olumsuz etkide bulunacagini
ongormiiglerdir (81). Calismaya farkli néromuskiiler hastaliklar:
olan 235 hasta alinmigtir. Bu bireylere SSCI 6l¢eginin 24 soruluk
uzun formu, 26 maddelik Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi
Olcegi (WHOQOL-BREF) ve engelliliklerini ifade ecekleri bir
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viziiel analog skala kullanilmigtir. Hastalarin biiyiik bolimi
(%86) hissedilen stigma bildirirken %64 hasta dayatilan stigma
bildirmigtir. Bu hastalarda saglikla iligkili yasam kalitesinin tiim
alanlarinda, (sosyal iligkiler, fiziksel fonksiyon, psikolojik saglik,
cevresel kalite vs.) stigmanin olumsuz katkisi oldugu goriilmiisttir.
Ozellikle hissedilen stigmanin yagam kalitesi tizerindeki olumsuz
etkisi daha belirgin olmustur.

Noromiiskiiler hastaliklar arasinda en fazla stigmaya belirgin
deformite olugturanlar neden olmaktadir. Ornegin; lepra ve bazi
miiskiiler distrofiler stigmaya neden olabilme potansiyeli agisindan
poliomyelitten ¢ok daha 6nde gelmektedir. Ozellikle gelir ve kiiltiir
diizeyi orta ve geri olan iilkelerde bu hastaliklara kars: olan stigma
onemli bir sorun teskil etmektedir (82). Brakel ve ark. Lepraya
bagli engelliligi olan hastalarin yasam kalitesini WHOQOL-BREF
Nepal versiyonu, bireylerin aktivitesini Green Pastures Aktivite
Skalasi (GPAS), katilim1 da Participation Skalas: (PS) kullanilarak
degerlendirmistir (80,83,84). GPAS ve PS genel 6zellikte 6lceklerdir,
ama bireyin toplum ve gruptaki konumu ve stigmanin neden oldugu
diglanmaya da isaret edebilmektedirler. Stigmayi 6l¢mek i¢in Jacoby
Skalas: kullanilmigtir. Caligmanin sonucunda lepralilarda aile
kurmak ve idame ettirmek, genel sagligindan memnuniyet, mesleki
egitim, cinsellik, aktivite ve katilim, saglikla iligkili yasam kalitesi,
algilanan stigma, ailesel ve toplumsal etkilegsimler ve toplumsal
katilimda saglikli kontrollere gore bozukluklar saptanmigtir.

Tsutsumi ve ark. tarafindan benzer bir ¢aligma Banglades’teki
lepra hastalarinin durumunu incelemek icin gerceklestirilmistir
(85). Bu ¢alismada da WHOQOL-BREF Benglades versiyonu ve
kendini degerlendirme sorgulama formu SRQ uygulanmistir. Bu
ikinci form genel mental saglig: degerlendirmek i¢in uygulanan
bir olcektir. Giinlitk aktiviteleri degerlendirmek i¢in Barthel
Indeksi kullanilmistir. Algilanan stigmanin degerlendirilmesi i¢cin
yazarlarin gelistirdigi 11 madddelik evet-hayir sorularindan olusan
bir 6lgek kullanilmigtir. Caligmanin sonucunda saglikla iligkili
yasam kalitesi ve genel mental saglik agisindan lepra hastalarinin
genel popiilasyona gore daha kotii durumda olduklari, egitim
durumu diistitk¢e ve algilanan stigma arttik¢a yasam kalitesinin
de daha kotiiye gittigi saptanmustir.

Basagrilarinda Stigmatizasyon ve Olgiimii

Migren hastalarinin da stigma deneyimledikledikleri yapilan
aragtirmalarda goriilmiistiir. Bu stigma ozellikle migren ile
iligkilendirilen stereotipler ve negatif etkiler ile iligkili olup
kiiltiirler arasinda da degisiklik gosterdigi anlagilmaktadir. Young
ve ark. epizodik migrenli, kronik migrenli ve epilepsi hastalarinda
SSCI, SF-12 ve MIDAS o&lcegini ve fiziksel etkilerle ilgili bazi
diger 6lgekleri uygulayarak yiiriittiikleri ¢aligmalarinda en yiiksek
stigma algisini kronik migren hastalarinda elde etmislerdir (86).
Ayrica her iki migren grubunda da igsellegtirilen SSCI puanlarinin
toplam puana orani epileptiklerden daha yiiksek bulunmustur.
Calismada migren hastalarinda yag ve egitim durumu ile stigma
skorlar1 ¢ok fazla degismemekte iken ayni caligmadaki epilepsi
hastalarinda geng, yiiksek egitimli ve yiiksek gelir durumunda olan
hastalarda stigmanin daha az oldugu goriilmusgtiir. Arastirmacilar
bu bulgunun epilepsiye yonelik stigmaya karsi yiiriitiilen
toplum bilinglendirme ¢aligmalarinin bir sonucu olabilecegini
belirtmiglerdir. Yasam kalitesi 6l¢eginin mental alt boyutunun
da de stigma ile anlamli derecede korele oldugu anlagilmistir.
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Fiziksel alt boyutta ise bdyle bir durum saptanmamigtir. Benzer
bir ¢aligma iilkemizde Aydemir ve ark. tarafindan yapilmigtir (18).
Bu calismaya epilepsi, migren hastalari ile saglikli kontroller dahil
edilmigtir. Bu gruplar saglikla iligkili yagam kalitesi, depresyon,
stigma, hastaligin etkisi, kisilik, ozgiiven ve demografik-klinik
ozellikleri agisindan degerlendirilmigtir. Stigma i¢in iic maddelik
Jocoby skalasi kullanilmigtir. Bu ¢alismada yukarida ki ¢aligmanin
tersine migren hastalarinda stigma algisi epilepsi hastalarindan
daha diisiik bulunmugtur. Ote yandan migren hastalarinin higbiri
hastaligint gizlemezken, epileptiklerin yarisinin hastalig: gizleme
egiliminde oldugu goriilmiigtiir. Migren ve diger basagrilarina
yonelik o6zellikle icsellestirilmis stigma c¢ok fazla {izerinde
durulmamus, toplumsal caligmalar diizenlenmemis ve olasilikla
bat1 toplumunda iilkemize gére daha yogun olan bir sorundur.

Demansda Stigmatizasyon ve Ol¢iimii

Demanslibazibireylerdegoriilenspesifiksemptomlar(6rn. rahatsiz
edici diisiince ve davrang, kétii 6zbakim, inkontinans) toplumda ve
saglik hizmeti sunumunda giiclii bir sekilde stigmatizasyona yol
agar. Ayrica demansli bireylerde yagam kalitesinde ve yasamdan
zevk alma kapasitesinde dugiiklitk oldugu seklindeki algi sebebiyle
demansli bireylerin kisisel tercihleri, kiiltiirel veya dini inanglar: goz
ard: edilebilir (87). Erken evre demanslilarla yapilan bir ¢aligmada
hastaligin dogasi, tant siireci, demans tanisina bagli stigmanin
farkindaligi, aile ve arkadaglar arasindaki iligkilerde taninin ve
hastaligin etkileri ile ilgili kaygilar siklikla tespit edilmigtir (88).
Damgalanmis kisi siklikla utang duygusu, benlik saygist kayb,
cekilme ve kaginma gibi reaksiyonlar gosterir (89). Yeni bir Fransiz
kamuoyu aragtirmasina gore Alzheimer hastalii ¢ok korkulan
bir hastaliktir ve hasta bakicilari ve aileler utang nedeni ile sosyal
etkilesimi onlemek egilimindedir (90). Saglik ve sosyal alanlarda
caligan kisilerde hissedilen stigma ile ilgili endigelerin en yiiksek
seviyelerde oldugu tespit edilmistir (91). Stigma algisinin farkls
boyutlar: incelendiginde katilimcilar Alzheimer hastaliginda utang
ve 0z giiven kayb: duygusu yasamaktadirlar. Bu durum ozellikle
geng yas grubunda daha belirgindir (91). Vernooij-Dassen M]J'nin
caligmasinda ise 75 yag ve iizeri katilimcilar geng katilimcilara gore
stigma algisini daha az dile getirmigtir (92). Bu durum ilerleyen
dénemlerde utanilacak ve sapkin davranig ortaya ¢ikmasi endigesi ile
iligkili olabilir (93). Demansli bir¢ok kisi uygunsuz iseme ve tuvalet
davraniglarini iceren psikolojik ve davranigsal semptomlar geligtirir.
Drennan ve ark.’nin yaptigt bir ¢alismada inkontinansli hastalarin
cogunu bakicilarinin, profesyonel kaynaklardan tavsiye veya yardim
almadan, kendi baslarina, ya da yakin aile ile problem ¢6zme
yoluna gittigini ve bunu hastanin onurunu korumak i¢in yapilan
se¢im oldugunu ifade etmiglerdir (94). Alzheimer hastaligina karg:
stigmatizasyonun etkileri énemlidir. Ciinkii bu durum hastalik
yiikiine katkida bulunur. Tani ve tedavi siirecini etkiler (95).

_ Parkinson Hastali§inda Stigmatizasyon ve
Ol¢iimii

Kronik hastaligs olan insanlar genellikle kendilerini stigmatize
edilmis hissetmesine ragmen Parkinson hastalig1 olan kisiler agizdan
salya gelmesi, denge bozuklugu, titreme, maske yiiz ya da konugmada
yavaglama dahil olmak iizere Parkinson hastaliZinin fiziksel belirtileri
nedeniyle ek zorluklar yagamaktadir. Parkinson hastaliginda meydana
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gelen stigma kisinin psikolojik sagligini derinden etkileyebilir (96).
Katilimcilarin  hastalifini gizledikleri ve bu durumun fiziksel,
duygusal ve sosyal izlerinin kaginilmaz oldugu gozlenmistir. Ayrica
anksiyete diizeyinin, toplumdan yabancilagma algilarinin yogunlugu
ile dogrudan korele oldugu saptanmistir. Parkinson hastaliginda
maske yiiz toplum tarafindan izole edilir. Bireyler hem verbal hem de
nonverbal iletisim yetenegini kaybettigi zaman, toplum bu kisilerin
niyetlerini sorgulama egilimindedir. Ve bu durum stigmatizasyon ve
izolasyon duygularini daha fazla pekistirebilir.

Norolojik Hastaliklarda Stigmanin Onlenmesi

Stigmatizasyon hastalik tiplerinden oldugu kadar, kisilerin
sosyal kapasitelerinden, iglevlerinden, kimliklerinden, en nemli
olarak da geldikleri ailenin yapisindan etkilenmektedir (97).
Stigma, ortaya ¢iktiginda geri dondiiriilmesi zor bir yapiya sahiptir.
Stigmanin olumsuz etkileri insanlar iizerinde diigiik benlik degeri,
yiiksek kaygi diizeyi, hayata ve hastalia dair olumsuz duygular,
tedavi siirecinin olumsuz etkilenmesi, depresyon ve ice ¢ekilme,
sosyal ayrimcilia yol agar (41).

Stigmanin Onlenmesinde hastaliklar hakkinda toplum
farkindalig1 olusturulmasi, hasta, hasta yakinlari, ig verenler ve
saglik profesyonellerinin egitilmesinin 6nemli katkilari olacakeir.
Hollanda, Ingiltere, Irlanda da yapilan bir anket caligmasinda
aralarindasaglikcilar, psikiyatristler ve uzman hekimlerinde oldugu
bir grupta katilimcilarin %15’inin epileptik kigiligin varliZina
inandiklar1, %32’sinin ise epilepsinin entellektiiel kapasiteyi
etkiledifine inandiklar1 ortaya konmug, bu katilimcilarin
epilepsi hakkinda egitilmeleri sonrasinda bu oranlar da azalma
goriilmisgtiir (98). 1997 de International League Againts Epilepsy
(ILAE), International Bureau for Epilepsy (IBE), World Health
Organisation (WHO) epilepsiye kargi farkindaligi arttirmak
amactyla diinya capinda global bir kampanya baslatmiglardir
(99). Benzer sekilde ingiltere’de yapilan bir ¢aligmada Multipl
Skleroz'lu hastalar 12 haftalik terapotik grup egzersiz programina
alinmig ve programa katilanlar egitimin sonrasinda sosyal destekte
artig ve semptomlarda diizelme hissi bildirmiglerdir (100).

Toplum farkindali3i  olusturulmasi  konusunda yazli,
gorsel ve sanal medyanin pay: yanisira, hasta egitim toplanti ve
okullar1, bilgilendirme brosiirleri ve kilavuzlar 6nemli rol oynar.
Damgalama ile ilgili bireylerin tutumlarinin degistirilmesi,
damgalama ile miicadelede o©nceliklerden birisidir. Bunun
yanisira hasta dernekleri, toplum farkindaliginin olusturulmasi ve
stigmatizasyonun azaltilmasinda ciddi katkilar saglar. Damgalama
ile miicadele; bireysel, toplumsal, endiistriyel, yonetsel, hiikiimet
politikalarini da igine alan 6nlemleri kapsamalidir. Toplumda
anahtar kisiler olan saglik profesyonelleri, 6gretmenler, basin
mensuplari, emniyet gorevlileri, din adamlar1 gibi meslek
gruplarinin  damgalama ile miicadele konusunda egitilmesi
onerilmektedir (101). Ayrica hastalarin uzmanlagmig merkezlere
ulagmalarinin  kolaylastirilmasi, etkin tedavi yontemlerinin
saglanmasi damagalanmayi engellemede yararlidir.

Sonug

Norolojik hastalik ne olursa olsun olumsuz inang, tutum
ve damgalama sonugta farkli yogunlukta bile olsa hastanin
tedavi siirecini olumsuz etkilemekte, depresyon ve anksiyeteyi

artirmakta, hastalar sosyal ice ¢ekilme hatta ayrimciliga maruz
kalmakta, yasam kaliteleri olumsuz etkilenmektedir.

Norolojik hastaliklar  konusunda toplum farkindaliginin
olusturulmasi, hastalarin  topluma kazandirilmasi amaciyla
yerel yonetimlerin de dahil oldugu, saglik ¢alisanlari, hasta ve
hasta yakinlari, is verenler, eZitimciler, sosyal hizmet uzmanlar
ve toplum iizerinde etkili meslek gruplarinin da dahil oldugu
multidisipliner bir egitim ve ¢aba gerekliligi unutulmamalidur.
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