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OZET

Bilimsel Zemin: Son 20 yilda saglikla iligkili yasam kalitesi (SIYK) lcekleri,
klinik calismalarda saglk durumunu belirlemede artan bir gtincellige
sahiptir. MS'te yagsam kalitesi lctimiine iliskin calismalarsa hala sinirlidir,
Amaglar: Bu ¢alismanin amaglari; Multiple Sclerosis Quality of Life-54
(MSQOL-54)'U kullanarak, Tirk MS toplulugunda MS'in SIYK tizerine
etkisini arastirmak; SIYK ve EDSS ile saptanan klinik durumun bagintisini
saptamak ve Expanded Disability Status Scale (EDSS) ve Islevsel Sistem
(IS)'lerdeki hangi degiskenlerin yasam kalitesi tizerinde belirleyici oldugunu
ortaya koymaktir.

Gerecler ve Yontem: Multipl skleroz polikliniginde gériilen 183 hasta
calismaya alindi. Nesnel SIYK &lglimii icin hem genel hem de MS-6zq(il
yasam kalitesine iliskin sorular iceren MSQOL-54 kullanildi. Néroloijik
Szurlilugin derecesi deneyimli bir uygulayic tarafindan EDSS kullanilarak
belirlendi.

Bulgular: Her iki MSQOL-54 puani da hastalik stiresiyle ters baginti
gdsterdi. EDSS hem fiziksel hem de mental bélim puanlariyla anlamli
bicimde iligkiliydi. EDSS ve mental saglik puanlar arasindaki iliski daha
once bildirilmemistir. Piramidal and serebellar iS'ler MSQOL-54 ile
bagintiliydi. Duysal IS de fiziksel saglik puanlari ile bagintiliyd.
izlenimler: Piramidal ve serebellar IS tutulumlan MS'te yasam kalitesi
Uzerine olumsuz etkisi olan en Gnemli etkenlerdir ve duysal islev tutulumu
yagam kalitesinin fiziksel saglik bélimini olumsuz yonde etkilemektedir.

Anahtar Kelimeler: multipl skleroz, saglikla iliskili yagam kalitesi, Multiple
Sclerosis Quality of Life-54, Expanded Disability Status Scale, islevsel sistemler

ABSTRACT

The Correlation Between The Expanded Disability Status Scale
Functional Systems and Health Related Quality of Life: Analysis of
183 Multiple Sclerosis Patients

Background: Within the last 20 years health related quality of life (HRQOL)
instruments have become increasingly popular as end point tools in clinical
studies for measuring patient-assessed health status.

Objectives: The aims of the present study were, to investigate the impact
of multiple sclerosis (MS) on health-related quality of life (HRQOL), to determine
the correlation between HRQOL and clinical status on the base of EDSS, and
to estimate the extent to which variation in the EDSS scores and functional
systems (FS) scores can explain the variation in quality of life scores.
Material and Methods: We used the Multiple Sclerosis Quality of Life
(MSQOL)-54 instruments as the quantitative measeure of HRQOL. Each
patient was given the MSQOL-54 questionnaire. 183 patients out of 232
participated in the study.

Results: Both MSQOL-54 composite scores showed significant negative
correlation with the duration of disease. The EDSS was significantly associated
with both physical and mental health composite. Correlation between EDSS
and mental health composite has not been previously reported. Pyramidal and
cerebellar functional systems were associated with MSQOL-54. Sensory functional
system was also significantly associated with physical heaith composite.
Conclusion: Pyramidal and cerebellar functional impairments are the most
important factors to have negative effects on HRQOL in MS, and sensory
functonal impairment has a marked negative effect on physical health
composite of HRQOL in MS.

Keywords: multiple sclerosis, Health-related Quality of Life, Multiple Sclerosis
Quality of Life-54, Expanded Disability Status Scale, functional systems
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GIRIS

iki etken, multipl skleroz'u (MS) énemli psikolojik ve sosyal
dzellikleri olan bir hastalik durumuna getirir: Birincisi, MS
tipik olarak geng eriskinlerde gérulir, bdylece hastalarin
en tretken yillarinda sinirihiga neden olur. Ikincisi, MS
éngoriilemeyen dogast ile hastalarin hastaliklarini kontrol
etme duygusuna ulagmalarini zorlastirir. Ustelik, glinimuzde
hastaligin tamamen ortadan kaldinimasi sz konusu
olmadigindan; hastalar, cogu zaman, yalnizca semptomlarini
azaltmaya yoénelik ilaclarla yetinmek zorundadir. Son 20
yilda saglikla iliskili yasam kalitesi (SIYK) olcekleri, klinik
calismalarda hasta-temelli saglik durumunu belirlemede
artan bir glincellige sahiptir. MSte yasam kalitesi SlcimUne
iliskin calismalarsa hala sinirlidir. ‘The Medical Outcome
Study 36-item Short Form Health Survey (SF-36), genel
yasam kalitesi élcekleri icinde MS'te en yaygin kullanilan
anket olmustur. Kullanilabilirliligi ve gegerliligi daha énce
bircok kez test edilmistirt™. Son yillarda SF-36'ya 18 MS-
6zgil madde eklenerek MS Quiality of Life-54 (MSQOL-54)
anketi gelistirilmistir®. Bu anket 12 bélimden olusan 54
soru icermektedir.

Multipl skleroz hastalarinda nérolojik durumu belirleyen
dlctim yontemlerinden biri Kurtzke tarafindan 1955'te gelistiri-
len Disability Status Scale (DSS)'dir®. DSS, yine Kurtzke
tarafindan 1983'te dnerilen ve genisletilmis formu olan
Expanded Disability Status Scale (EDSS)'ye kadar?”) 20 yil
boyunca kullaniimistir. EDSS'de norolojik tutulumun tipi ve
siddeti asagidaki islevsel sistemler (IS)'in tutulum derecesiyle
ortaya konur: a. Piramidal (istemli hareketler), b. Serebellar
(hareketin esgiidimii ve denge), ¢. Beyin sapi (kraniyal sinir
ve baglantilarinin tutulumu), d. Duysal (gévde ve ekstremite-
lerdeki duysal tutulum), e. Mesane-barsak (retansiyon ya da
inkontinans), f. Gorsel (daha koétl durumdaki gozdeki gorme
bozuklugu), g. Serebral (bellek, konsantrasyon, duygu-
durum), h. Diger (6rnegin yorgunluk).

Her ne kadar, bilissel bozulma, Ust ekstremite islevlerini
dlcmede yetersizlik ve disuk yinelenebilirlik gibi iyi tanimlanmig
dezavantajlara sahip olsa da EDSS klinik galismalarda, MS'in
etkilerini gosterebilecek standart bir Slgektir,

Yasam kalitesi degerlendirmeleri, hastaligin etkilerini
belirlemedeki seceneklerden biri olarak MS'te son yillarda
dnem kazanmistir. MS hastalarinin glnliik etkinlikler ve
temel sosyal aktivitelerdeki zorluklan, cogunlukla, gézden
kacmaktadir®®),

Bu calismanin amaclari: 1. MSQOL-54'l kullanarak, Tark

MS toplulugunda MS'in SIYK lizerine etkisini aragtirmak,
2. SiYK ve EDSS ile saptanan klinik durumun bagintisini
saptamak ve 3. EDSS ve IS'lerdeki hangi degiskenlerin
yasam kalitesi tizerinde belirleyici oldugunu ortaya koymaktir.

YONTEM

Hastalar

Nisan-Eyltil 2001 tarihleri arasinda klinigimiz MS polikliniginde
degerlendirilen hastalar calismaya alindi. Calismaya alinma
slcutleri; 18 yasindan biyik olmak, Poser dlgitlerine gore™™
klinik kesin MS tanili olmak ve anketi okuyup anlayabilmek
olarak belirlendi. Son bir ay icinde atak gegirme ve bagka
bir sistemik hastaliginin da olmasi diglama 6lgtiti olarak
kabul edildi.

SiYK Degerlendirmesi

Nesnel SIYK 8lclimi yapabilmek igcin hem genel hem de
MS-6zgiil yasam kalitesine iliskin sorular iceren™ Multiple
Sclerosis Quality of Life (MSQOL)-54(5) kullanildi. Bu élcek,
54 soru iceren bir ankettir. Genel yasam kalitesine yonelik
36 soru iceren SF-36'ya eklenen 18 MS-6zgiil soru ile
olusturulmustur. Bu 18 soru; saglikla ilgili sikinti (4 soru),
cinsel islevler (4 soru), cinsel islevlerden tatmin (1 soru),
genel yasam kalitesi (2 soru), bilissel islevler (4 soru), enerji
(1 soru), adri (1 soru) ve sosyal islevleri (1 soru) icermektedir.

Puanlama, Linert yontemi temel alinarak yapildi. Buna gore;
hastalar, 0-100 derecelendirme sisteminde 100'e yaklastik¢a
daha iyi bir yasam kalitesine sahip olarak kabul edildi.

Klinik Gidis ve Oziirliillik

Klinik gidis; relapsing-remitting (RR), sekonder progresif
(SP) ve primer progresif (PP) olarak gruplandirildi. Nérolojik
bzirliligln derecesi deneyimli bir uygulayici tarafindan
EDSS? kullanilarak belirlendi. EDSS puanlamasi ve yasam
kalitesi anketi ayni giin yapildi. Her hastaya, hastalarin
kendilerinin dolduracagi MSQOL-54 anketi verildi. Hastanin
istegi olmasi durumunda ve / ya da hastanin anketi doldur-
masi engelleyecek gérme sorunlari ya da yorgunluk
varhiginda yardim edildi. Yagsam kalitesi anketi, norolojik
baki ve EDSS puanlamasindan 6nce uygulandi.

Analiz

Yas ve cinsiyetin yasam kalitesi Uzerine olasi etkisini
degerlendirmek icin tek yonlii varyans analizi yapildi. EDSS,
hastalik stiresi ve yasam kalitesi arasindaki baginti Pearson
baginti testi ile arastirldi. islevsel sistemlerle MSQOL-54
arasindaki iliski coklu regresyon analizi ile degerlendirildi.
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BULGULAR

Multipl skleroz polikliniginde degerlendirilen 232 hastanin
183"U calismaya alindi. Kalan 49 hastanin 29'u (%59.2)
atak déneminde olmalari nedeniyle, 20'si (%40.8) ek bir
sistemik hastaligi oldugu icin calismaya alinmadi. Hastalarin
demografik 6zellikleri Tablo 1'de gésterilmistir. Anketi

Tablo 1. Hastalarin demografik 6zellikleri

N (%)
Erkek 45 (24.6)
Kadin 138 (75.4)

Ortalama yas+SD

Medeni durum

39.23 + 10.59 (1868 yil)

Bekar 34(18.6)
Evli 128 (69.9)
Ayrilmig 21(11.5)
EGitim Durumu
ilkégretim 66 (36.1)
Lise 61(33.3)
Universite 56 (30.6)
Calisma Durumu
Calisiyor 69 (37.7)
Ev kadini 78 (42.6)
Emekli 32 (17.5)
Calismiyor 4 (2.2)

Tablo 2. Hastalarin klinik zellikleri

Hastalik stiresi (yil)

Ortalamax£SD 6.69+5.38 (2-29)
1-5yl n (%) 95(51.9)
6-10 yil n (%) 50 (27.3)
11-19 yil n (%) 32 (17.5)
20 +yil n (%) 6(3.3)
EDSS puani
Ortalama 3.06+2.02 (0-8)
0-35 133 (72.7)
4.0-55 23 (12.6)
6.0-6.5 17 (9.3)
7.0-8.0 10 (5.4)
Hastalik Gidisi (%)

RR 62.3

SP 33

PP 4.4

Fiziksel saglik puani

Mental saghk puani

60.70220.60 (5.08-98.3)

63.48+20.82

tamamlama zamani ortalama 30 dakika (12-60 dakika)
olarak bulundu. Anket tamamlama zamaninin ortanca
(median) degeri 18 dakika olarak saptandi. Hastalarimizin
blylk cogunlugu dustik EDSS puanina sahipti: 133 (%72.6)
hastanin EDSS puanlari 0-3.5 arasindaydi ve yalnizca 5
hasta (%2.7) anketi tamamlamak icin yardima gereksinim
duydu. Hastalarin cogunlugu (%95'ten fazla) anketi anlasilir
buldu. Yanitlanmayan soru sayisi cok dustiktl (soru bazinda
%0.5-1.9). Cinsel islevler ve cinsel doyum ile ilgili olarak
yanitlamama orani géreceli olarak yiiksekti (sirasiyla %12
ve %13.3). Hastalik ézellikleri ile fiziksel ve mental saglik
puanlar Tablo 2'de gosterilmistir. Mental ve fiziksel puanlarla
hastalik slresi arasindaki baginti Pearson baginti testi ile
aragtinldi. Her iki yasam kalitesi bolimii de hastalik siiresi
ile ters baginti gésterdi (fiziksel bélim icin r=-0.36, mental
bélum icin r=-0.45). Yas, cinsiyet, medeni durum, egitim
ve saglik sigortasi agisindan durumlari MSQOL-54 balimleri
ile baginti gdstermedi (p>0.05).

Expanded Disability Status Scale hem fiziksel hem de mental
saglik béllimleriile anlamli bir ters baginti gésterdi (fiziksel
ve mental saglk bolimU puanindaki azalma EDSS’deki
artis ile bagintiliyds) (fiziksel bélim icin r=-0.30, mental
bdlim igin r=-0.39). Dustik EDSS puanina sahip hastalar
(<4.0), daha yiiksek EDSS puanlarina sahip diger 3 gruptan
anlamli bicimde daha iyi yasam kalitesi puanlarina sahipti
(tek yonli ANOVA ile p< 0.01). Islevsel sistemlerle (piramidal,
serebellar, beyin sapi, vb) baginti degerlendirildiginde
piramidal ve serebellar islevsel sistemlerin MSQOL-54 ile
anlamh bicimde iliskili oldugu bulundu. Piramidal islevsel
sistem, fiziksel ve mental saglik bélumleri ile bagintiliyd
(sirasiyla r =-0.69 ve r =0.49). Serebellar islevsel sistem ile
MSQOL-54"{in fiziksel ve mental sadlik bélimleri arasinda
da anlamli baginti saptandi. Duysal islevsel sistem de fiziksel
saglik bélumi arasindan da istatistiksel olarak anlamli
baginti saptandi (r=-0.41).

TARTISMA

Multiple Sclerosis Quality of Life-54 anketi hastalarimiz
tarafindan kolay anlasilir bulunmustur. Bu bulgu, 6zgiin
anketin uygulandigi Amerika Birlesik Devletleri MS
hastalarindan® ve italyan MS hastalarindan('? elde edilen
verilerle uyumludur. Anketi tamamlamak icin gerekli ortanca
sUre 18 dakika olarak saptanmistir ve beklendigi gibi, hasta
ne kadar agir 6zlrltllige sahipse anketi tamamlamasi o
kadar uzun stire almistir. Solari ve arkadaslari, calismalarinda
bu streyi yaklasik 20 dakika bulmuslardir'?. Hastalarimizin
blylk béliminin (n=133, %72.6) disik EDSS puanina
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(EDSS 0 - 3.5) sahip olasi nedeniyle, anketi doldururken
fiziksel yardima gereksinim duyan hasta orani distk
bulunmus ve yalnizca 5 hasta (%2.7) anketi tamamlamak
icin yardim almistir. Cinsel yasamla ilgili sorulari yanitiamadaki
sorunlarin kiltirel / geleneksel ozelliklere bagh olabilecegi
distintimstir. Bu sorun, bizim calismamizdaki kadar
belirgin olmamakla birlikte, MSQOL-54"tin kullanildigi diger
calismalarda da gdrillmiistir®'?. Kiltirel farklanin disinda,
bu durum MS hastalarinin anketteki bu sorulari anlaya-
mamasi, rahatsizlik verici ya da 6zel bulmasi ya da yanita
karsi duyarli olmasi ile de agiklanabilir.

Yas, cinsiyet, medeni durum, egitim ve saghk glvencesi
durumu her iki yasam kalitesi bolimi ile de bagintisiz
bulunmustur. Beklendigi gibi, hastalik siiresi SIYK ile ters
baginti gostermektedir.

Yasam kalitesi, MS hastalarinda, normal populasy.ona gore
anlamli bigimde daha kétadur®'?. Kimi galismalarda, MS'in
hastalarin yasam kalitesini dramatik bir bicimde bozdugu,
bu durumun Ozellikle disiik EDSS puanina sahip,
ambulasyonu heniiz etkilenmemis hastalarda gorildigu
bildirilmis-tir ™). Bizim calismamizda, yagam kalitesi puanlar
agir ézirlilige sahip hastalarda duglk EDSS puanlarina
sahip olanlardan daha distik bulunmustur. Bu durum
Kanada calismasindaki sonuglarin da tersine isaret
etmektedir™. Ne var ki; Nortvedt ve arkadaslarininkine
benzerdir'S: EDSS ile SF-36'y karsilastirmay! amacladiklari
bu calismada, aragtirmacilar SF-36'nin 8 bolimUinde de
saglikli kontrollerden daha diisiik puanlar elde etmislerdir>.
italyan populasyonunda yapilan bir bagka calismada ise
EDSS puanlar yalnizca fiziksel iglevlerle bagintili
bulunmustur®. MSQOL-546l¢edinin kullanildigi bir
calismada, Janardhan ve arkadasglar, fiziksel 6zdrlalagtn
yasam kalitesi puanlart ile iliskili oldugunu gostermiglerdir™®.
Gercekte, norolojik dzirlulikle yasam kalitesi arasinda
iliskiyi arastiran ok sayida arastirma vardir ve bu baginti
giclii ile zayif arasinda dedismektedirt'®'7:'®. Bu
calismalardaki veriler, fiziksel 6zirldligin kismi olarak
yasam kalitesi Uizerine etkisi oldugunu gostermektedir.
Bizim calismamizda, ylksek EDSS puanlarina sahip hastalar
daha dusiik mental ve fiziksel SIYK performansina sahiptir.
EDSS ile mental saglik bolimu arasindaki baginti daha énce
bildirilmemistir; ki bu bulgu MS'in hastalarin yasam kalitesi
lizerine etkilerini anlamamizi kolaylagtirmada &nemli olabilir.

Coklu regresyon analizi piramidal ve serebellar iS'lerin, en
fazla etkileyen bélimler olarak hastalarin yasam kalitelerini
bozdugunu géstermektedir. Piramidal ozirlilugun yasam

kalitesi tizerine etkisi daha 6nce Nortvedt ve arkadasglari
tarafindan bildirilmistirt'® Bu calismalarinda aragtirmacilar,
piramidal, duysal ve mental IS ile yasam kalitesi arasindaki
iliskiyi gostermislerdir’®). Serebellar 6zirliltk, toplam 6zdr-
liligin énemli bir pargasidir ve bu nedenle serebellar
tutulumun yasam kalitesi (zerine etkisi sagirtici degildir.
Duysal semptomlar MS'te yaygin olarak gorilir ve olasilikla,
motor ve gorsel semptomlardan bagimsiz olarak MS’e
bagli morbiditenin 6nemli bir pargasini olusturur'®. Bizim
calismamizda, duysal S fiziksel yasam kalitesi b&lumduyle
anlamli bicimde iliskili bulunmustur. Bu gok beklenmedik
bir bulgudur ve klinisyenlerle hastalarin yasam kalitesine
etki etmesi olasi durumlan degerlendirmede farkli &ncelikleri
oldugunu gostermektedir.

Sonug olarak; piramidal ve serebellar iS tutulumlar MS'te
yasam kalitesi Uzerine olumsuz etkisi olan en énemli
etkenlerdir ve duysal islev tutulumu yasam kalitesinin fiziksel
saglik bslimiini olumsuz yénde etkilemektedir.
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