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ÖZET 
Bilimsel Zemin: Multipl sklerozda (MS) sağlıkla i lişkili yaşam kalitesi (SİYK) 

ölçümleri sı nırlıd ır ve hasta lığa özgü ölçekler son yıl larda geliştirilmeye başlanmıştır . 

Multiple Sclerosis lnternational Quality of Life (MUSIQOL), u lus lararası işb irliği 

ile geliştirilm iş MS-özgül bir ölçektir. 

Amaç: Birinci amaç MUSIQOL ile ölçülen SİYK'in zaman içinde değişimini 

saptamak ve ikinci olarak SİYK ile kl inik özürlülüğün bağınt ısın ı saptamaktır. 

Yöntem ve Gereçler: McDonald ölçütlerine göre MS tanılı 28 hasta ça lışmaya 

alındı . SİYK değerlendirmesi için MUSIQOL kullan ıld ı . MUSIQOL uluslararası 

geçerlilik çalışması yapılan MS için özel olarak geliştiri len bir SİYK ö lçeğidir. 74 

MS-özgül soru içerir. Geçerlilik ça lışması aralarında Türkiye'ninde bulunduğu 20 

ülkede 14 ayrı dilde yapılm ıştır. MUSIQOL anketi hastalara, birincisi Eylül 2001, 

ikincisi Eylül 2003'te olmak üzere iki kez uygu landı. Hastalar anketle ayn ı 

zamanlarda klinik olarak expanded disability status scale (EDSS) ile değerlendirildi. 

MUSIQOL puanlamasında Likert yöntemi kullanıldı 

Bulgular: Ortalama SİYK puanı ilk ankette 73.63±13.0 (kadınlar için 69.65±10.24 

ve erkekler için 77.62±13.47) olarak bulunurken, 2 yıl sonraki ikinci kontrolde 

75.94±13.48 (kadınlar için 69.44±11.57, erkekler için 8 1.45±11.49) düzeyine 

ulaştı. Bu değişikl ik istatistiksel olarak anlaml ı değildi. Ortalama EDSS puanı ilk 

kontroldeki 1.69±0.99 değerinden ikinci kontrolde 1.47± 1.12' e geriledi. EDSS'deki 

bu düzelme istatistiksel olarak anlamlı düzeyde değildi (p>0.05) (Şekil 2). Kad ın 

hast alarda SİYK ve EDSS puanları istatistiksel olarak anlamlı bir değişiklik 

göstermedi. Erkek hastalarda ise SİYK puanları gibi EDSS puanları da anlaml ı 

biçimde düzeldi (p<0.05). 
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izlenimler: İ ki yıll ı k izlem döneminde SIYK, düşük özürlülüğe sahip hastalarda 

an laml ı bir değ iş im göstermemiştir. Erkek hastalar, izlemde kad ın hastalardan 

daha iyi SİYK puanlarına sahip olmuştur. 

ABSTRACT 

Changes in Health-related Qua/ity of Life Measured by Mu/tiple Sc/erosis 

Jnternational Quality of Life (version 1) in the Two Year Follow-up in MS 

Patients with Low Disability 

Scientific Background: Hea/th-related quality of life (HRQOL) assessment in 

mu/tiple sc/erosis (MS) is stil/ limited and disease-specific instruments have begun 

to be used recently. The Mu/tiple Sc/erosis lnternational 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 MUS/QOL, and the second was to evaluate the 

correlation between HRQOL and c/inical disability. 

Materia/ and Methods: A total of 28 patients with MS according to the 

McDonald's criteria were enrolled to the study. MUSIQOL was used for HRQOL 

assessment. MUSIQOL was used for HRQOL assessment. MUSIQOL is the only 

international validated HRQOL questionnaire designed specifical/y for MS. it 

contains 74 MS-specific items. Va/idation 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 eva/uated 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 formen) in the first visit. in the second visit, it was 

improved ta 75.94±13.48 (69.44± 11.57 far women and 81.45±11.49 formen). 

There was no significant difference for total pa tients between two visits. in the 

female patients neither the HRQOL nor the EDSS scores showed any change. 

Ma/e patients showed a statistica//y 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 fo//ow-up. 

Keywords: mu/tiple sc/erosis, qua/ity of life, hea/th-related qua/ity of life, fo//ow

up 

GİRİŞ 

Multipl skleroz (MS), merkezi sinir sisteminin fiziksel, ruhsal 

ve davranışsa! etkilenmesiyle karakterize, kronik bir 

hastalığıdır. MS hastalarının çoğu yaşamlarının en üretken 

döneminde hastalandıkları ve belli bir özürlülükle uzun süre 

yüz yüze kalma olasılığı ile karşılaştıkları için bu kron ik 

hastalıkta değ işik sağa ltım stratej ilerinin geliştirilmesi ve 

hastaların ev, iş ortamı ve toplumla il işkilerinin değerlendiril

mesi ve yaşamın kolaylaştırılması amacıyla birçok merkezde 

sağlıkla ilişkili yaşam kalitesi (SİYK) ölçümleri kullanılmaktadır. 

Genel ve hastalığa özgü yöntemlerle yaşam kalitesi 

değerlendirilebilir( ı ı _ MS, gerek klinik gerekse psikososyal 

özellikleriyle diğer kronik hastalıklardan farklıdır. Bu nedenle, 

genel yaşam kalitesi ölçekleri MS'te kullanılmakla birlikte, 

sınırlılıkları da ortaya konulmuş ölçeklerdir(2·
4

J_ Uygun bir 

yaşam kalitesi ölçeğinin fiziksel, ruhsal ve sosyal alanları 

içerecek biçimde hazırlanması günümüzde kabu l 

edilmektedir(5l _ Son yıllarda, diğer kronik hastalıklarda 

kullanılan SİYK ölçeklerinden farklı, yalnızca MS'in klinik 

ve sosyal yönünü kapsayan, iyi tanımlanmış S İYK ölçek 

özelliklerine uygun, MS'e özgü yaşam kalitesi ölçekleri 

geliştirilmiştir&aı _ Multiple Sclerosis Quality of Life-54 (MSQOL-

54) bu ölçekler içinde en önemlilerinden biridir(7l_ Bu ölçekte, 

tüm kronik hastalıklarda ku llanılan ve 36 sorudan oluşmuş 

olan Short Form Health Survey Questionnaire (SF-36)'ya 

18 MS-özgül soru eklenmiştir . MSQOL-54'ün yanı sıra tüm 

MS'e özgü SİYK ölçeklerinde daha önce diğer kronik 

hastalıklar için geliştirilmi ş anket sorularına MS-özgül 

soruların eklenmesi söz konusudur. Türkiye'ninde içinde 

olduğu, uluslararası işbirliği ile gel iştir i len bir SİYK ölçeği 

olan 'Multiple Scle rosis lnternational Quality of Life 

(MUSIQOL)' tamamı MS'e özgü 74 soru içeren, uluslararası 

geçerliliği yapılmış bir ankettir. Soru sayısını azaltma, anket 
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süresini kısaltma ve günlük ku llan ıma sunulma aşması nda 

olan MS-özgül bir ölçektir. 

Yaşam kalitesinde zaman içinde değişimi araşt ı ran az 

sayıda araştırma vardı r<9• 10ı . Bunun nedeni yaşam kalitesi 

ölçeklerinin ancak son 20 yılda gelişti ri l mesi , MS-özgül ölçek 

kavramının ise son on yılda gündeme gelm i ş ol masıdır. 

Bu çalışmada amaç; 2 yıl lık bir zaman aral ı ğ ında MS' li 

hastalarda MUSIQoL ile ölçülen sağlıkla i l i şkili yaşam kalitesi 

değişimini ölçmek, sağ l ıkla il işkili yaşam kalitesiyle kl inik 

özürlülük arasındaki i l işkiyi değerlendirmektir. 

YÖNTEM VE GEREÇLER 

Çalışmaya, McDonald ölçütlerine( 11 ı göre kesin MS tanılı 

olgular alındı. Çalışmaya al ı nma ölçütleri içinde 18-55 yaşları 

aras ı nda bulunma, son 3 ay içinde streoid kul lanmayı 

gerektirecek atak ya da kl inik kötüleşme göstermeme, en 

az 5 yıl lı k eğitim alm ış olma, anketi okuyabilecek ve/ ya 

da okunan sorular ı anlayabilecek bi l işsel düzeye sahip olma 

temel a l ınd ı . 

MUSIQOL 
Sağlıkla ilişkili yaşam kalitesi ölçümü için M USIQOL kullanıldı. 

MUSIQOL, MS için özel geliştirilm iş, u luslara rası geçerliliğ i 

yapılmış bir SİYK ölçeğidir . MUSIQOL, kendi bakış açılarıyla 

hastalar, nörologlar ve sağlık ekonomistlerinin yakın işbirl iği 

ile geliştirilmiş tamamen MS-özgül bir ankettir. 74 MS

özgül soru içeren MUSIQOL 6 alt gruptan oluşan geniş 

kapsamlı bir ölçektir: 

1. fiziksel olarak iyi hissetme, 

2. semptomlar, 

3. psikolojik olarak iyi hissetme, 

4. özgüven, 

5. arkadaşlarl a il i şki ler , 

6. aile ve tıbbi ekiple il i şk i ler i kapsar. 

Ölçeğin geçerlik çalışması , ara l arında Türkiye' nin de 

bulunduğu 20 ülkede (Türkiye, İngi ltere, İ talya , Fransa, 

İ spanya, Almanya, İ sveç, Norveç, ABD, Kanada, Arjant in, 

İ srail, Rusya, Güney Afrika, Yunanistan, Portekiz, Fas, Tunus, 

Lübnan, Brezilya), bu ülkelerde konuşu lan 14 ayrı dilde 

aynı zamanda yapı ldı. Soru sayısında azalt ma yap ı l arak 

ikinci versiyonu geliştirilmekte olup bu çalışmada MUSIQOL'un 

ilk versiyonu kullanılmıştır . 

Çalışmaya al ınma ölçütlerini karşı layan hastalara MUSIQOL 

anket i tanıtılara k çalışmaya katı lma onayları alındı. Anket, 

ya hastalar tarafından ya da çeşitli nedenlerle yard ım 



Tablo 1. Hastaların demografik ve klinik özellikleri 

Hasta sayısı 
Kadın 

Erkek 

Ortalama yaş 

Kadın 

Erkek 

Tanı kategorisi 

(McDonald-2000 ölçütlerine göre) 

Hastalık g idiş i 

Relapsing-remitti ng 

Sekonder progresif 

Primer progresif 

Klinik izole sendrom 

Ortalama hastalık süresi (y ı l) 

Şekil 1. izlemde MUSIQOL puanların ı n değişimi 

C 
(1J 
::::ı 
c.. 

MUSIQOL Puanındaki Değişim 

84 -

80 --

;: 1=- - - ---~ 
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72 

70 

68 
66 

64 t -
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Kadın Erkek 

Hastalar 

Toplam 

Şekil 2. izlemde EDSS puanlarındaki değişim 

EDSS Puanındaki Değişim 

2 -

1,5 .1-----1 

V) 
V) o 1 .1-----l 
LU 

O, 5 +-----4 

2001 Eylül 2003 Eylül 

Zaman 

o 2001 Eylül 

■ 2003 Eylül 

• EDSS 

18 
10 

8 

37.44±8.94 (2 1-55) 

37.11±9.18 (21-55) 

37.78±10.54 (23-54) 

Kesin MS 

% 

72.2 

11 .1 

5.6 

11 . 1 

5.50±1.54 (3-9 yıl) 

gerekirse bu anket konusunda eğitimli uzman hemşire 

tarafından hasta ları n yan ıtları doğrultusunda dolduruldu. 

MUSIQOL anketi hastalara iki kez verildi: ilk anket Eylül 

2001 'de, ikincisi 2 yıl sonra Eylül 2003'te uygulandı. 

Çal ışmaya al ınma ile ilgili tüm koşullar ikinci anket için de 

geçerliydi . Anketle aynı zamanda klinik değerlendirme 

yapı ld ı ve bu iki anket dönemindeki EDSS puanları 

hesaplandı. 

MUSIQOL değerlendirilmesinde Likert yöntemi kullanı ldı. 

0-100 derecelendirme sisteminde hastalar ne kadar yüksek 

puan alırsa o kadar iyi SİYK düzeyine sahip o lduğu kabul 

edildi. MUSIQOL puan ı ndaki değişim Wilcoxon testi ile 

araştı rıldı. 

BULGULAR 

Çalışmaya McDonald ölçütlerine göre klinik kesin MS tanılı 

28 olgu al ı ndı. Hastaların demografik ve klinik özellikleri 

Tablo 1 'de gösterilmiştir. Ortalama SİYK puanı ilk ankette 

73.63±13.0 (kadınlar için 69.65±10.24 ve erkekler için 

77 .62±13.47) olarak bulunurken, 2 yıl sonraki ikinci 

kontrolde 75.94±13.48 (kadınlar için 69.44±11.57, erkekler 

için 81 .45±11.49) düzeyine ulaştı. Bu değ işim toplam MS 

hastaları için anlamlı değilken erkek hastalarda, SİYK'te 
istatistiksel olarak anlamlı bir düzelme saptandı (p=0.041) 

Ortalama EDSS puanı ilk kontroldeki 1.69±0.99 (0-3.5) 

değerinden ikinci kontrolde 1.47±1.12 (0-3 .S)'e geriledi. 

EDSS'deki bu düzelme istatistiksel olarak anlamlı düzeyde 

değildi (p>0.05) (Şekil 2) . Kadın hastalarda S İYK ve EDSS 

puanları istatistiksel olarak anlamlı bir değişi klik göstermedi . 

Erkek hastalarda ise SİYK puanları gibi EDSS puanları da 

anlamlı biçimde düzeldi (p<0.05). 
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TARTIŞMA 

Özürlülük ile yaşam kalitesi aras ı ndaki ilişkiyi araştıran çok 

sayıda çalışma yapılmıştır . Bu çalışmalarda zayıf bağıntıdan 

güçlü bağıntıya değin geniş bir aralıkta sonuçlar elde 

edilmiştir( 1 4·1 7ı_ Bizim çal ışmamız ın birincil amaçları arasında 

yer almasa da yaşam kalitesi ile özürlü lük arasıda güçlü bir 

bağıntı ortaya konulmuştur. EDSS ile yapılan diğer bağıntı 

çal ışmalarından farkl ı olarak bizim çalışmamızda MS için 

geliştirilm iş olan bir yaşam kalitesi ölçeğinin kullanı l mış 

olması sonuçta etkili olmuş olabilir. 

Rudick ve arkadaşları Multiple Sclerosis Functional 

Composite (MSFC)'nin relapsing-remitting MS (RRMS)'te 

kullanılmasına ilişkin çalışmalarında; MSFC ile ölçülen klinik 

özürlülüğün yaşam kalitesi değ işikliğinin öngörülmesinde 

kullanılabile-ceğini göstermişlerdir(9ı . Bu çalışma yaşam 

kalitesi ile MS'teki gelişim arasındaki ilişkiye yönelik olarak 

yapılan az sayıdaki araştırmadan biridir(9). Bu çalışmada 

temel amaç, MSFC'nin etkinliğini değerlendirmek olduğu 

için, yaşam kalitesi ile ilgili veriler geri planda tutulmuştu r19) . 

Miller ve arkadaşlarının çalışmasında ise yaşam kalitesindeki 

değişim temel sonlanma noktalarında biri olarak al ınmıştır(1°) . 

Çalışmada, 136 sorudan oluşan ve fiziksel, psikososyal ve 

toplam puan olmak üzere 3 ayrı puanın hesaplandığ ı 

Hastal ı k Etki Profili (HEP) kullanılmıştı r . Bu ölçek O ile 100 

arasında puanın elde edi ldiği genel bir SİYK anketidir. Bu 

çalışmada, fiziksel puan ve toplam puan ın anlamlı biçimde 

kötüleştiği, psikososyal puanın ise değişmediği bulunmuştur. 

Aynı dönemde EDSS ve MSFC ile ölçülen özürlülüğün de 

başta fiziksel puanlar olmak üzere yaşam kalitesi puan ları 

ile anlaml ı biçimde bağıntı l ı olduğu bulunmuştur(ıoı _ Bizim 

çalışmamızda hastaların iki yıll ık izleminde ne SİYK puanları 

ne de EDSS puanlarında anlamlı değişme saptandı. Bu iki 

parametre arasındaki bağıntı ise istatistiksel olarak anlamlıydı. 

Elde edilen veriler, her ne kadar MS gibi ilerleyici doğaya 

sahip bir hastalık için beklenmedik gibi görünse de hasta 

grubumuzun görece düşük EDSS, dolayısıyla özürlülük, 

düzeyine sah ip olduğu düşünülürse şaş ı rt ı c ı değildir. 

Gerçekten de hasta grubumuz 1 .69 düzeyindeki EDSS 

ortalaması ile Miller ve arkadaşlarının 2.32 ortalama EDSS 

puanına sahip grubundan belirgin biçimde daha düşük 

özürlülüğe sahiptir. Gerek sunulan çaiışmam ız gerkse Miller 

ve arkadaşlarının çalışmasına al ınan hastalar benzer hastalık 

sürelerine sahiptir. 

Çalışmamızın önemli verilerinden biri yaşam kalitesinin 

cinsiyetler arasında gösterd iğ i farktır. Yaşam kalitesinin 

kadın hastalarda erkek hastalara göre daha düşük olduğu 

daha önce Phennings ve arkadaşları tarafında bildirilmiştir1 1 2). 
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MS hastalarında alt gruplar arasındaki ayrımın yaşam kalitesi 

ile i l işkisin in araştırı ldığı bu çalışmada kadın hastalar mental 

sağlıkl a ilgili puanlarda erkeklerden daha düşük yaşam 
kalitesi değerleri göstermişlerd ir(1 2l . Benzer sonuçlar Ware 

ve arkadaşlarının çal ışmalarında da söz konusudur113). 

Kadınlarda düşük yaşam kalitesinin kaynağına i lişkin yorumlar 

spekülasyondan öteye geçememektedirl12ı . Bizim çal ışmamız

da ilk yaşam kalitesi puan lamasında kadınların düşük 

değerlere sahip olması dışında bir başka önemli bulgu, 

hastaları n izleminde 2 yılı n sonunda yaşam kalitesinde 

anlaml ı bir değişikl iğin ortaya konulamamasıdır. Bu dönemde 

erkek hastaları n yaşam kalitesi ise an lamlı bir düzelme 

göstermişt i r . Bu son veri, izlemde erkek hastaların EDSS 

puanlarının düzelmesi, kadın hastaların ise EDSS puanlarında 

herhangi bir değişiklik olmaması ile açı klanabili r. Daha önce 

tartış ı ldığı üzere ortalama EDSS puanlarının düşük olması 

hasta l ığın doğal g idişine ters düşen bu bulguyu açı klayabil i r . 

Bu sonuçlar; dalgalanmalar gösteren ve hasta l arın günlük 

yaşamlarına sürekli etki eden bu hastalığın özürlülüğe 

yansıyan büyük değişimler göstermese bile, başta kad ın lar 

olmak üzere, ev, iş ortamı ve sosyal il işkilerde ne denli 

sorunlar yarattığını ve günlük yaşamı ne denli bozduğunu 

ortaya koymakta ve bu hasta l arın ya l nızca hekimler 

ta rafından değil, başta aile olmak üzere, psikolog, 

fizyoterapist, sosyal hizmet uzmanları tarafı ndan da en 

düşük özürlülük düzeyinde bile desteklenmesi gerekti ğini 

ortaya koymaktadır. Elde ettiğimiz veriler bu konuda yapılmış 

diğer çalışma larla birleşt irildiğ i nde; yaşam kalitesinin zaman 

içindeki değ işimini daha iyi ortaya koymak için daha geniş 

hasta gruplarında, yine MS için özgül yaşam kalitesi ölçekleri 

kullanı larak ve son yıl larda MS'te özürlülüğü daha etkin bir 

biçimde gösterdiği kanıtlanan MSFC gibi ö lçeklerden 

yaralanarak yapılacak çok merkezli çal ışmaları n yararl ı 

olacağının düşündürmektedi r . 
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