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OZET

Bilimsel Zemin: Multipl sklerozda (MS) saglikla iliskili yasam kalitesi (SIYK)
Slcimleri sinirhdir ve hastaliga 6zgu Slcekler son yillarda gelistiriimeye baslanmistir.
Multiple Sclerosis International Quality of Life (MUSIQOL), uluslararasi isbirligi
ile gelistirilmis MS-6zgl bir dlgektir.

Amag: Birinci amag MUSIQOL ile dlgiilen SiYK'in zaman iginde degisimini
saptamak ve ikinci olarak SIYK ile klinik 6zirliligin bagintisini saptamaktir.
Yontem ve Geregler: McDonald dlltlerine gére MS tanili 28 hasta galismaya
alindi. SIYK degerlendirmesi icin MUSIQOL kullanildi. MUSIQOL uluslararasi
gecerlilik calismasi yapilan MS icin 6zel olarak gelistirilen bir SIYK dlcegidir. 74
MS-6zgl soru icerir. Gegerlilik calismasi aralarinda Tlrkiye'nin de bulundugu 20
tlkede 14 ayri dilde yapilmistir. MUSIQOL anketi hastalara, birincisi Eyltl 2001,
ikincisi Eyltl 2003'te olmak Uzere iki kez uygulandi. Hastalar anketle ayni
zamanlarda klinik olarak expanded disability status scale (EDSS) ile degerlendirildi.
MUSIQOL puanlamasinda Likert yontemi kullanildi

Bulgular: Ortalama SIYK puani ilk ankette 73.63+13.0 (kadinlar igin 69.65+10.24
ve erkekler icin 77.62£13.47) olarak bulunurken, 2 yil sonraki ikinci kontrolde
75.94+13.48 (kadinlar igin 69.44+11.57, erkekler icin 81.45+11.49) diizeyine
ulasti. Bu degisiklik istatistiksel olarak anlamli degildi. Ortalama EDSS puani ilk
kontroldeki 1.69+0.99 degerinden ikinci kontrolde 1.47+1.12e geriledi. EDSS deki
bu dizelme istatistiksel olarak anlamli diizeyde degildi (p>0.05) (Sekil 2). Kadin
hastalarda SIYK ve EDSS puanlari istatistiksel olarak anlamli bir degisiklik
gdstermedi. Erkek hastalarda ise SIYK puanlan gibi EDSS puanlar da anlamli
bicimde diizeldi (p<0.05).

Anahtar Kelimeler: multipl skleroz, yasam kalitesi, saglikla iliskili yasam kalitesi,
izlem

Izlenimler: Iki yillik izlem déneminde SIYK, disiik ziirlilige sahip hastalarda
anlamli bir degisim gostermemistir. Erkek hastalar, izlemde kadin hastalardan
daha iyi SIYK puanlarina sahip olmustur.

ABSTRACT

Changes in Health-related Quality of Life Measured by Multiple Sclerosis
International Quality of Life (version 1) in the Two Year Follow-up in MS
Patients with Low Disability

Scientific Background: Health-related quality of life (HRQOL) assessment in
muitiple sclerosis (MS) is still limited and disease-specific instruments have begun
to be used recently. The Multiple Sclerosis International Quality of Life (MUSIQOL)
is a MS-specific HRQOL inventory, which has been developed in an international
collaboration.

Objective: The main objective of the present study was to determine the
changes in QOL in time by MUSIQOL, and the second was to evaluate the
correlation between HRQOL and clinical disability.

Material and Methods: A total of 28 patients with MS according to the
McDonald's criteria were enrofled to the study. MUSIQOL was used for HRQOL
assessment. MUSIQOL was used for HRQOL assessment. MUSIQOL is the only
international validated HRQOL questionnaire designed specifically for MS. It
contains 74 MS-specific items. Validation of MUSIQOL was performed in 20
countries and 14 different languages, including Turkish at the same time.
MUSIQOL questionnaire was given to patients twice. The first was performed
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on September 2001 and the second one was on September 2003. Patients
were also clinically evaluated by EDSS at the same time with questionnaire.
Likert method was used for MUSIQOL scoring.

Results: The mean HRQOL score was found 73.63+13.0 (69.65+10.24 for
women and 77.62+13.47 for men) in the first visit. In the second visit, it was
improved to 75.94+13.48 (69.44+11.57 for women and 81.45+11.49 for men).
There was no significant difference for total patients between two visits. In the
female patients neither the HRQOL nor the EDSS scores showed any change.
Male patients showed a statistically significant improvement in HRQOL and
EDSS scores (p<0.05).

Conclusion: HRQOL did not show any change in a 2-year period in 28 MS
patients with low disability. Male patients had a better HRQOL than female
patients in follow-up.

Keywords: multiple sclerosis, quality of life, health-refated quality of life, follow-
up

GIRIS

Multipl skleroz (MS), merkezi sinir sisteminin fiziksel, ruhsal
ve davranissal etkilenmesiyle karakterize, kronik bir
hastaligidir. MS hastalarinin cogu yasamlarinin en Uretken
ddneminde hastalandiklar ve belli bir 8z{rlillkle uzun stre
ylz ylze kalma olasiligi ile karsilagtiklari icin bu kronik
hastalikta degisik sadaltim stratejilerinin gelistirilmesi ve
hastalarin ev, is ortami ve toplumla iliskilerinin degerlendiril-
mesi ve yasamin kolaylastirilmasi amaciyla bircok merkezde
saglikla iliskili yasam kalitesi (SIYK) lctimleri kullanimaktadir.
Genel ve hastalia 6zgl yontemlerle yasam kalitesi
degerlendirilebilir™. MS, gerek klinik gerekse psikososyal
Ozellikleriyle diger kronik hastaliklardan farklidir. Bu nedenle,
genel yasam kalitesi dlgekleri MS'te kullanilmakla birlikte,
sinirhliklar da ortaya konulmus 6lceklerdir®®. Uygun bir
yasam kalitesi ¢lceginin fiziksel, ruhsal ve sosyal alanlari
icerecek bicimde hazirlanmasi ginimdizde kabul
edilmektedir®. Son yillarda, diger kronik hastaliklarda
kullanilan SIYK &lceklerinden farkli, yalnizca MS'in klinik
ve sosyal yonunl kapsayan, iyi tanimlanmis SIiYK dlcek
dzelliklerine uygun, MS’e 6zgl yasam kalitesi 6lcekleri
gelistirilmistir®®., Multiple Sclerosis Quality of Life-54 (MSQOL-
54) bu &lcekler icinde en dnemlilerinden biridir™. Bu dlcekte,
tim kronik hastaliklarda kullanilan ve 36 sorudan olusmus
olan Short Form Health Survey Questionnaire (SF-36)'ya
18 MS-6zgll soru eklenmistir. MSQOL-54"lin yani sira tlim
MS’e 6zgl SiYK olceklerinde daha dnce diger kronik
hastaliklar icin gelistirilmis anket sorularina MS-6zgUl
sorularin eklenmesi séz konusudur. Tdrkiye'nin de iginde
oldugu, uluslararasi isbirligi ile gelistirilen bir SIYK 8lcegi
olan "Multiple Sclerosis International Quality of Life
(MUSIQOL)" tamami MS’e 6zgli 74 soru iceren, uluslararasi
gecerliligi yapilmis bir ankettir. Soru sayisini azaltma, anket

stresini kisaltma ve glnlik kullanima sunulma asmasinda
olan MS-6zgll bir dlcektir.

Yasam kalitesinde zaman icinde degisimi arastiran az
sayida arastirma vardir®'®. Bunun nedeni yasam kalitesi
Olgeklerinin ancak son 20 yilda gelistirilmesi, MS-6zgUl &lgek
kavraminin ise son on yilda glindeme gelmis olmasidir.

Bu ¢alismada amag; 2 yillik bir zaman araliginda MS'li
hastalarda MUSIQoL ile &lgilen saglikla iliskili yasam kalitesi
degisimini dlcmek, saglikla iliskili yasam kalitesiyle klinik
OzUrlullk arasindaki iliskiyi degerlendirmektir.

YONTEM VE GERECLER

Galismaya, McDonald olcttlerine!™ gore kesin MS tanili
olgular alindi. Calismaya alinma dlcltleri icinde 18-55 yaslari
arasinda bulunma, son 3 ay icinde streoid kullanmay!
gerektirecek atak ya da klinik kotllesme gostermeme, en
az 5 yillik egitim almis olma, anketi okuyabilecek ve / ya
da okunan sorulari anlayabilecek bilissel dlizeye sahip olma
temel alind!.

MUSIQOL

Saglikla iliskili yasam kalitesi dlgtim icin MUSIQOL kullanild.
MUSIQOL, MS icin dzel gelistirilmis, uluslararasi gecerliligi
yapilmis bir SIYK élcegidir. MUSIQOL, kendi bakis acilaryla
hastalar, ndrologlar ve saglk ekonomistlerinin yakin isbirligi
ile gelistirilmis tamamen MS-6zgll bir ankettir. 74 MS-
6zgll soru iceren MUSIQOL 6 alt gruptan olusan genis
kapsamli bir 6lcektir:

. fiziksel olarak iyi hissetme,

. semptomlar,

. psikolojik olarak iyi hissetme,

. 6zgUven,

. arkadaslarla iliskiler,

. aile ve tibbi ekiple iliskileri kapsar.

U AW N =

Olcedin gecerlik calismasi, aralarinda Tlrkiye'nin de
bulundugu 20 Glkede (Turkiye, ingiltere, italya, Fransa,
Ispanya, Almanya, isveg, Norvec, ABD, Kanada, Arjantin,
israil, Rusya, Gliney Afrika, Yunanistan, Portekiz, Fas, Tunus,
Libnan, Brezilya), bu Ulkelerde konusulan 14 ayr dilde
ayni zamanda yapildi. Soru sayisinda azaltma yapilarak
ikinci versiyonu gelistirilmekte olup bu calismada MUSIQOL'un
ilk versiyonu kullanilmistir.

Calismaya alinma Olgltlerini karsilayan hastalara MUSIQOL
anketi tanitilarak calismaya katilma onaylari alindi. Anket,
ya hastalar tarafindan ya da cesitli nedenlerle yardim




Tablo 1. Hastalarin demografik ve klinik dzellikleri

Hasta sayisi 18
Kadin 10
Erkek 8
Ortalama yas 37.44+8.94 (21-55)
Kadin 37.11£9.18 (21-55)
Erkek 37.78+10.54 (23-54)
Tan kategorisi Kesin MS
(McDonald-2000 olgutlerine gére)
Hastalik gidisi %
Relapsing-remitting 72.2
Sekonder progresif 1.7
Primer progresif 5.6
Klinik izole sendrom 1.1
Ortalama hastalik stresi (yil) 5.50+1.54 (3-9 yil)

gerekirse bu anket konusunda egitimli uzman hemgire

Sekil 1. izemde MUSIQOL puanlarinin degisimi tarafindan hastalarin yanitlari dogrultusunda dolduruldu.
MUSIQOL anketi hastalara iki kez verildi: ilk anket Eylil
MUSIQOL Puanindaki Degisim 2001'de, ikincisi 2 yil sonra Eylil 2003'te uygulandi.

Calismaya alinma ile ilgili tim kosullar ikinci anket icin de

gecerliydi. Anketle ayni zamanda klinik degerlendirme
5 2001 Eyltl

a0 yapildi ve bu iki anket dénemindeki EDSS puanlari
§ ” ~ | =003BM | hesapland..
o 74 = MUSIQOL degerlendirilmesinde Likert yontemi kullanild.
ii } 0-100 derecelendirme sisteminde hastalar ne kadar yiiksek
68 .

i = puan alirsa o kadar iyi SIYK dlzeyine sahip oldugu kabul
edildi. MUSIQOL puanindaki degdisim Wilcoxon testi ile
arastirildr.

Kadin Erkek Toplam

Hastalar BULGULAR

Calismaya McDonald élgttlerine gére klinik kesin MS tanil
28 olgu alindi. Hastalarin demografik ve klinik 6zellikleri
Tablo 1'de gosterilmistir. Ortalama SIYK puani ilk ankette
EDSS Puanindaki Degisim 73.63+13.0 (kadinlar icin 69.65+10.24 ve erkekler igin
77.62+13.47) olarak bulunurken, 2 yil sonraki ikinci

I —— kontrolde 75.94+13.48 (kadinlar igin 69.44+11.57, erkekler
54— {_‘ L e icin 81.45+11.49) dlizeyine ulast. Bu degisim toplam MS
E ‘ hastalari icin anlamli degilken erkek hastalarda, SIYK'te
‘ istatistiksel olarak anlamli bir diizelme saptandi (p=0.041)
; {1 Ortalama EDSS puani ilk kontroldeki 1.69+0.99 (0-3.5)

Sekil 2. izlemde EDSS puanlarindaki degisim

0,5 i —~—
ol NN el 0 degerinden ikinci kontrolde 1.47+1.12 (0-3.5)e geriledi.
2001 Eylal 2003 Byl EDSS'deki bu dizelme istatistiksel olarak anlamli diizeyde
Zaman degildi (p>0.05) (Sekil 2). Kadin hastalarda SIYK ve EDSS

puanlari istatistiksel olarak anlamli bir degisiklik géstermedi.
Erkek hastalarda ise SIYK puanlari gibi EDSS puanlari da
anlamli bicimde duzeldi (p<0.05).




TARTISMA

Ozirliluk ile yasam kalitesi arasindaki iliskiyi arastiran cok
sayida calisma yapilmistir. Bu calismalarda zayif bagintidan
gucll bagintiya degdin genis bir aralikta sonuclar elde
edilmistir’™. Bizim ¢alismamizin birincil amaglari arasinda
yer almasa da yasam kalitesi ile 6zUrlllik arasida glgli bir
baginti ortaya konulmustur. EDSS ile yapilan diger baginti
calismalarindan farkli olarak bizim calismamizda MS icin
gelistirilmis olan bir yasam kalitesi dlceginin kullaniimis
olmasi sonugta etkili olmus olabilir.

Rudick ve arkadaslari Multiple Sclerosis Functional
Composite (MSFC)'nin relapsing-remitting MS (RRMS)'te
kullanilmasina iliskin calismalarinda; MSFC ile élctlen klinik
Szurlllugun yasam kalitesi degisikliginin dngdérilmesinde
kullanilabile-cegini gostermislerdir®. Bu calisma yasam
kalitesi ile MSteki gelisim arasindaki iliskiye yonelik olarak
yapllan az sayidaki arastirmadan biridir®. Bu calismada
temel ama¢, MSFC'nin etkinligini degerlendirmek oldugu
icin, yasam kalitesi ile ilgili veriler geri planda tutulmustur®.
Miller ve arkadaslarinin galismasinda ise yasam kalitesindeki
degisim temel sonlanma noktalarinda biri olarak alinmistir™.
Calismada, 136 sorudan olusan ve fiziksel, psikososyal ve
toplam puan olmak lzere 3 ayri puanin hesaplandig
Hastalik Etki Profili (HEP) kullanilmistir. Bu &lcek O ile 100
arasinda puanin elde edildigi genel bir SIYK anketidir. Bu
calismada, fiziksel puan ve toplam puanin anlamli bicimde
kétllestigi, psikososyal puanin ise degismedigi bulunmustur.
Ayni donemde EDSS ve MSFC ile dlgllen 6zarlilugun de
basta fiziksel puanlar olmak Uizere yasam kalitesi puanlar
ile anlamli bigimde badintili oldugu bulunmustur™. Bizim
calismamizda hastalarin iki yillik izleminde ne SIYK puanlari
ne de EDSS puanlarinda anlamli degisme saptandi. Bu iki
parametre arasindaki baginti ise istatistiksel olarak anlamliyd.
Elde edilen veriler, her ne kadar MS gibi ilerleyici dogaya
sahip bir hastalik icin beklenmedik gibi gériinse de hasta
grubumuzun gdrece dlsltik EDSS, dolayisiyla ézrlilik,
duzeyine sahip oldugu distnulirse sasirtici degildir.
Gergekten de hasta grubumuz 1.69 dizeyindeki EDSS
ortalamasi ile Miller ve arkadaslarinin 2.32 ortalama EDSS
puanina sahip grubundan belirgin bicimde daha disiik
Szirlllige sahiptir. Gerek sunulan cailsmamiz gerkse Miller
ve arkadaslarinin calismasina alinan hastalar benzer hastalik
slrelerine sahiptir.

Galismamizin dnemli verilerinden biri yasam kalitesinin
cinsiyetler arasinda gosterdigi farktir. Yasam kalitesinin
kadin hastalarda erkek hastalara gére daha disik oldugu
daha 6nce Phennings ve arkadaglar tarafinda bildirilmistir™.

MS hastalarinda alt gruplar arasindaki ayrimin yasam kalitesi
ile iliskisinin arastirildidi bu calismada kadin hastalar mental
saglikla ilgili puanlarda erkeklerden daha distk yasam
kalitesi degerleri géstermislerdir’®. Benzer sonuglar Ware
ve arkadaslarinin calismalarinda da s6z konusudur™.
Kadinlarda dustik yasam kalitesinin kaynagina iliskin yorumlar
spekilasyondan &teye gecememektedir™. Bizim calismamiz-
da ilk yasam kalitesi puanlamasinda kadinlarin disiik
degerlere sahip olmasi disinda bir baska ¢nemli bulgu,
hastalarin izleminde 2 yilin sonunda yasam kalitesinde
anlamli bir degisikligin ortaya konulamamasidir. Bu dénemde
erkek hastalarin yasam kalitesi ise anlamli bir diizelme
gostermistir. Bu son veri, izlemde erkek hastalarin EDSS
puanlarinin dlizelmesi, kadin hastalarin ise EDSS puanlarinda
herhangi bir degisiklik olmamasi ile agiklanabilir. Daha 6nce
tartisildigi (zere ortalama EDSS puanlarinin dustik olmasi
hastaligin dogal gidisine ters diisen bu bulguyu aciklayabilir.
Bu sonuglar; dalgalanmalar gosteren ve hastalarin gtinliik
yasamlarina slrekli etki eden bu hastaligin ézurlilige
yansiyan blylk degisimler géstermese bile, basta kadinlar
olmak Uzere, ev, is ortami ve sosyal iliskilerde ne denli
sorunlar yarattigini ve gunlik yasami ne denli bozdugunu
ortaya koymakta ve bu hastalarin yalnizca hekimler
tarafindan degil, basta aile olmak Uzere, psikolog,
fizyoterapist, sosyal hizmet uzmanlari tarafindan da en
diglk 6zUrllluk dizeyinde bile desteklenmesi gerektigini
ortaya koymaktadir. Elde ettigimiz veriler bu konuda yapilmis
diger calismalarla birlestirildiginde; yasam kalitesinin zaman
icindeki degisimini daha iyi ortaya koymak icin daha genis
hasta gruplarinda, yine MS icin 6zgll yasam kalitesi dlcekleri
kullanilarak ve son yillarda MS'te 6zUrlGligi daha etkin bir
bicimde gosterdigi kanitlanan MSFC gibi &lceklerden
yaralanarak yapilacak ¢ok merkezli calismalarin yararl
olacaginin dustindtirmektedir.
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