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KABUL VE ONAY



ONSOZ

Bir saglik profesyoneli olarak giinliik klinik uygulamalarda, yataga bagimli olan,
yirliyemeyen, yasamini ancak baskasina bagimli olarak silirdiirebilen, her yas
grubundan gerek bedensel gerekse zihinsel engelli hastalarla karsilasmam ve onlarin
tedavi siirecinin bir pargasi olmam, hayati yasanmaya deger ve anlamli kilan unsurlarin
ne oldugunu sorgulamami beraberinde getirmistir.

Hayat1 degerli kilan sey tam saglikli olmak, bedensel islevleri tam yerine
getirebilmek ve zihinsel yeterlilige sahip olmak miydi, yoksa bunlarin 6tesinde sadece
bulundugu durumdan memnun ve mutlu olmak miydi?

Kafamda olusan tiim bu soru isaretlerinin beni “yasam kalitesi” konusuna
yonlendirdigini fark ettim. Cevremde gelisen bilimsel tartismalarin ve gilinliik pratik tip
uygulamalarinin bir¢cogunda hayatin degeri ile yasamin kalitesi siki bir iligki icerisinde
ele alinmaktaydi. Bu tespit, bende “yasam kalitesi” ile ilgili ¢alisma yapma istegini
uyandirdi. Cukurova Universitesi Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dali’'nda basladigim
doktora egitimim bana bu alanda ¢aligma ve arastirma yapma olanagini sagladu.

Doktora egitim siirecimde hem kiirstide gerceklestirilen ders ve tartismalarimizda,
hem de -her Ankara-Adana arasi yolculuklarimda bir aile sicaklig: ile karsilandigim-
0zel goriismelerimizde mesleki, insani ve ahlaki degerleri ile 6rnek edindigim degerli
hocalarim Yrd. Dog. Dr. Funda Giilay KADIOGLU ve Dog. Dr. Selim
KADIOGLU’nun engin bilgi birikimlerinden yararlandim. Onlarin destegi ve
yonlendirmesiyle, 6zelde “yasam kalitesi” genelde ise “farkli tip etigi konular1™ ile ilgili
zihnimde dolasan daginik sorularimi birlestirme ve anlamlandirma imkan1 buldum.

Tez metnine gegmeden Once tezime ve doktora egitimime dogrudan ya da dolayl
katkis1 olan kisilere tesekkiir etmek istiyorum.

Bu baglamda;

Tip etigine ilgi duymami saglayan, ilminden faydalandigim rahmetli hocam Prof.
Dr. Sahin AKSOY’a,

Sorularin cevabma giden yolda bana yontem &greten, rehberlik eden, Tiirkceyi
giizel kullanma konusunda 6rnek olan ve Tiirkiye Biyoetik Dernegi yonetim kurulunda

yer alma konusunda deneyim yasamama vesile olup bende bu alani sahiplenmeyi, bu



alanda sorumluluk almay1 pekistiren, danigmanim olmasiyla beni onurlandiran degerli
hocam Yrd. Dog. Dr. Funda Giilay KADIOGLU na,

Ozellikle tip tarihi alanindaki engin bilgi birikimine hayran oldugum, kendisini
her daim 6rnek aldigim kiymetli hocam Prof. Dr. Ilter UZEL’e,

Calismalarimda her daim beni motive eden ve bana destek veren saygideger
hocam Dog. Dr. Selim KADIOGLU na,

Profesyonel degerlere goniilden bagli olan, destegini her zaman yanimda
hissettigim Yrd. Dog. Dr. Sultan ALAN’a,

Doktora arkadaslarima,

Anneleri ile gegirebilecekleri degerli zamandan benim igin feragat eden sevgili
Buse ve Tilsim KADIOGLU na,

Doktora siirecimin her asamasini benimle yasayan ve benden desteklerini
esirgemeyen sevgili esim Ilker Vefa EDISAN’a,
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OZET

Tip Etigi Acisindan Saghkla Alaninda Yasam Kalitesi

Tip uygulamalari, hekimin hastasimin iyiligi icin elinden gelen her tiirli
katkiy1 saglamasi1 odevini ifade eden “yarar saglama” temeline dayanmaktadir.
Giiniimiizde sadece hastahiklar iyilestirmek degil, Kisilerin yasam Kkalitelerini
arttirmak da bu odev kapsaminda yer almaktadir. Bu dogrultuda yasam
kalitesinde meydana gelen degisiklikleri saptamak o6nem tasimaktadir. Bu
degisiklikleri ortaya koymak amaciyla son yillarda saghkla ilgili yasam kalitesini
olcme cabalarimin tiptaki agirhg: giderek artmaktadir.

Yasam Kkalitesini oOlcme egiliminin temelinde “bireye yararhh olma”
yaklasiminin bulunmasi bu o6lcme eylemine etik bir deger yiiklemektedir.
Dolayisiyla olceklerin sadece bir arastirma objesi veya bir veri toplama araci
olarak degil, hastaya yarar saglayabilen gerecler olarak kullamlabilmesi ve
olciimlerden elde edilen sonuclarin hasta yararmm on planda tutacak sekilde
uygulamaya gecirilebilmesi 6nemlidir.

Bu tez calismasi1 saghkla ilgili yasam Kkalitesi olgusunu ve onun
olciilebilirligini, ol¢ciimlerden elde edilen sonug¢larin klinik Kkararlarda
kullanilabilirligini ve ozellikle buna bagh gelisebilecek sorunlar1 tip etigi
cercevesinde degerlendirme ve irdeleme amacini tasimaktadar.

Kavramsal bir calisma olan bu tezde konunun farkh acilardan genelden ozele
dogru ele alinmasi1 benimsenmistir. Bu baglamda yasam kalitesi kavramindan
baslanmis ve ardindan saghkla ilgili yasam Kkalitesi incelenmistir. Genel olarak
saghkla ilgili yasam kalitesinin ol¢iilmesi iizerinde durulduktan sonra bu konunun
kendisine 6zgii etik boyutu ele alinmis ve konu bazi ornekler iizerinden tartismaya
acilmustir.

Bu degerlendirme 15131nda yasam kalitesi ol¢iimlerinin kullanim alanlarinin
her durumda giivenilir olmadigl, él¢iimlerin bircok tip etigi sorununa ve etik ilke
ihlallerine yol acabildigi saptanmistir. Yasam Kkalitesi olgusunun o6lciilmesi ve
olciim sonuclarimin klinik kararlara dayanak olusturmasi “hastayi nesnelestirme”,
“hastalar arasinda ayrimcilik yapma” ve “buzda kayma” tehlikelerini beraberinde
getirebilmektedir. Ol¢iim sonuclarinin hastanin tedavi siirecinde referans olarak
kullanilmasinda yasam kalitesinin 0znel yapisina, ol¢iimlerde bireyin aractan
ziyade amac¢ olmasina ve ozerklige saygi ve hastaya yararh olma ilkelerinin
yasama gecirilmesine dikkat edilmelidir.

Anahtar Sozciikler: Yasam Kalitesi, Saghkla Ilgili Yasam Kalitesi, Yasam
Kalitesi Olcekleri, Tip Etigi
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ABSTRACT

Quality of Life in Health Care from the Perspective of Medical Ethics

Medical practices are based on “beneficence” that is duty about providing all
kinds of support for patient’s benefit by the physician. Today, it is not only healing
the disease but also improving the quality of life of persons, within the scope of this
duty. Accordingly, it is important to determine the changes in quality of life.
Recently, the magnitude of efforts in measuring health-related quality of life is
increasing in order to reveal these changes.

The “providing benefit to the individual” approach lies on the basis of
measuring quality of life and this assigns an ethical value on the measurement act.
Thus, usage of these instruments, as beneficial tools instead of a research or a data
collecting tool, and application of the results taken from the measurements,
beneficial for the patient is important.

The aim of this thesis is to evaluate and examine the concept of health-related
quality of life and its measurability, the usability of the measurement outcomes in
clinical considerations and especially to evaluate the accompanying problems
revealed this process in the context of medical ethics.

In this thesis which is a conceptual work, different points from general to
specific, has been adopted. In this context it was started by the concept of quality
of life and then analyzed health-related quality of life. After the assessment of
measuring health-related quality of life in general, it was considered its own
specific ethical dimension of the issue and was discussed on some examples of it.

In the light of this assessment, it was found that the areas of the measurement
of quality of life are not reliable in all circumstances, and the measurements may
lead ethical conflicts and abuses of the principles of medical ethics. Measuring the
phenomenon of the quality of life and becoming this measurement to the basis for
clinical decisions, could bring the dangers of “objectifying the patient”,
“discriminating among the patients” and the dangers of a “slippery slope”. In
using of measurement results in the treatment process the subjective feature of
quality of life, regarding the individual as the aim of the measurement and not as a
tool, realization of the principles of respect for autonomy and beneficence should
be taken in mind.

Key Words: Quality of Life, Health-Related Quality of Life, Quality of Life
Measures, Medical Ethics
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1. GIRIS

Hastalarin yasam kalitelerini korumak veya gelistirmek ge¢cmisten glintimiize tibbi
eylemlerin 6nemli bir amacini olusturmaktadir. XX. yiizyilin sonlarina dogru, Diinya
Saglik Orgiitii’niin  (DSO) saghga getirdigi biitiinciil bakis agisiyla, hasta-hekim
iliskisinde hastanin giderek daha katilimci ve paylasimci bir role biirlinmesiyle ve
Omriin uzamasina paralel olarak kronik hastaliklarin tibbin giindeminde daha ¢ok yer
almasiyla birlikte yasam kalitesi tip alaninda 6nemli bir konuma yerlesmistir.

Giiniimiizde, bireyin saglikli olarak degerlendirilmesinde medikal parametrelerin
yetersiz kalacagi konusunda saglik profesyonelleri goriis birligine varmakta; yasam
kalitesini arttirmaya yonelik c¢alismalar daha ¢ok Onemsenmekte ve saglik
uygulamalarinin ~ basarist1  giderek yasam  kalitesinin  1iyilestirilmesi  oranina
endekslenmektedir. Bu dogrultuda yasam kalitesinde meydana gelen degisiklikleri
saptamak onem tasimaktadir ve bu degisiklikleri ortaya koymak i¢in 6zellikle son otuz
yilda giderek artan bir oranda, bireylerin saglik ve hastalik hakkinda gelistirdikleri
kisisel deneyimleri nicel olarak tariflemeyi olanakli kilan saglikla ilgili yasam kalitesi
Olgiimlerine basvurulmaktadir. Bu 6lgiimlerden elde edilen sonuglarla klinik kararlarin
ve tedavi siirecinin sekillendirilebilecegi ve hastaya yararli olunabilecegi
savunulmaktadir.

Yasam kalitesinin tip etiginde giindeme gelisi, 6zellikle hayatin degeri ve hangi
hayatin yasanmaya deger olup olmadiginin sorgulandigi, gebeligi sonlandirma, yasam
destek tedavisini baglatmama ya da sonlandirma gibi insan yasaminin baslatilmasi,
stirdiiriilmesi ve sonlandirilmasi kararlari ile olmaktadir. “Yasam kalitesi” olgusu pek
¢ok calismaya konu olmasina karsilik, tip literatiiriinde “yasam kalitesinin 6lgiilmesi”ni
tip etigi acisindan inceleyen calismalar, yasam kalitesi Ol¢lim sonuglarinin saglik
ekonomisi kararlarinda kullanimini ele alan QALY tartismalart ile smurlidir. Oysa
yasam kalitesi 6l¢iimlerini tip etigi acisindan irdelemeyi zorunlu kilan ¢ok sayida farkl
etik sorun kiimeleri bulunmaktadir.

Bu etik sorun kiimeleri yasam kalitesi kavraminin 6znel ve nitel yapisi, yagam
kalitesinin Ol¢lilme amagclari, Olglimlerin bildirim sekli ve oOl¢eklerden elde edilen
sonuglarin kullanim alanlan ile ilgili ortaya ¢ikmaktadir ve ozerklige saygi, zarar

vermeme ve yararl olma tip etigi ilkeleri ve yaracilik (utilitaryan) kurami ile yakindan



ilgilidir. Yasam kalitesi olgusunun &l¢iilebilirligi ve 6l¢iim sonuglarinin klinik kararlara
dayanak olusturabilirligi sorgulanmasi gereken bir konu olup bir¢ok etik sorunu da
beraberinde getirmektedir. Bu saptama tez ¢alismasinin yola ¢ikis noktas1 olmustur.

Ulasilmasi hedeflenen nokta yasam kalitesinin 6l¢iilmesini ve 6l¢iim sonuglarinin
kullanilmasini bu g¢ercevede tartigip degerlendirmek, yasam kalitesi Ol¢iimleri ile ilgili
calisma yapan bilim insanlarinin dikkatini bu sorunlara ¢ekmek ve olast sorunlarin
oniine gecmeye katkida bulunmaktir. Ulkemizde “yasam Kkalitesi ve onun
Olctilebilirligi” konusunu tip etigi cergevesinde degerlendiren sinirli sayida c¢alisma
bulunmaktadir. Bu tez c¢alismasi saglikla ilgili yasam kalitesi olgusunu ve onun
Olciilebilirligini, 6l¢timlerden elde edilen sonuglarin klinik kararlarda kullanilabilirligini
ve Ozellikle bunlardan kaynaklanan sorunlar1 tip etigi cergevesinde degerlendirme ve
irdeleme amacini tagimaktadir.

Bu tezde, kuramsal etik calismalarda kullanilan yontemlere basvurulmus ve
oncelikle saglikla ilgili yasam kalitesine ait literatiir taranmistir. Ulasilan ve tezin
amaciyla baglantili olan veriler analitik bir yaklasimla biitiinciil olarak incelenmistir.
Literatiirden derlenen saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢timlerine ve olgeklerine iliskin
saptamalara kimi sorular yoneltilmistir. Bu baglamda, saglikla ilgili yasam kalitesinin
ol¢iilebilir olup olmayacagi, bu 6l¢iimlerden elde edilen sonuglarin klinik kararlar igin
dayanak olusturup olusturamayacagi ve saglikla iligili yasam kalitesinin 6l¢iilmesinin
ve Ol¢iim sonuglarinin kullanilmasinin hangi tip etigi sorunlarina yol agabilecegi
sorularima yanitlar aranmistir. Bu sorulara verilebilecek yanitlardan yola ¢ikarak
konuyla ilgili ortaya ¢ikabilecek etik sorunlar saptanmis ve bu sorunlar ana basliklar
halinde smiflandirilarak sistematize edilmistir. Sorularin belirlenmesini takiben, bu
sorunlara tip etigi agisindan yaklasilarak ¢6ziim 6nerileri getirilmistir.

Tezi olusturma siireci oldukga verimli gegmis ve tezin bilimsel toplantilarda
sunulan veya yayin ortamlarinda yer alan bir dizi 6n-yan {riinii ortaya ¢ikmistir. S6z
konusu 6n-yan iiriinler kronolojik sira iginde “Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi Olgekleri:
Etik Agidan bir Degerlendirme” baslikli sozlii bildiri' ve makale", “Health Related

Quiality of Life Questionnaires and Cross-Cultural Adaptation: An Assessment from

f_VI. Tip Etigi Kongresi, 25-26 Kasim 2010, Istanbul.
" Tiirkiye Klinikleri Tip Etigi Hukuku ve Tarihi Dergisi, 2011; 19(1):8-15.



Ethical Point of View” baslikli sozlii bildiri", “Akademik Tip Yazininda Yasam
Kalitesine Tarihsel Bakis” bashikli sozli bildiri", “Yasam Kalitesi Kavraminin Antik
Dénemdeki Onciilleri” baslikli poster bildiri” ve makale" ve “Health Related Quality of
Life Questionnaires and Cross-Cultural Adaptation Problems” baslikli makaledir’™, Tez
onerisinden once de konuyla ilgili “Oziirliilerin Yasama Hakki: Peter Singer’in
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Yaklasimina Elestirel Bakis” baslikli s6zlii bildiri™" sunulmustur.

"' European Association of Centres of Medical Ethics Conferance, 15-17 September 2011,
Istanbul.

Y1I. Uluslararas Tiirk Tip Tarihi Kongresi, 10-13 Aralik 2012, istanbul.

V_VIII. Lokman Hekim Tip Tarihi Ve Folklorik Tip Giinleri, 22-25 Mayis 2013, Gaziantep.
V! Lokman Hekim Journal 2013; 3(3):1-4.

Y European Academic Research, 2014; 1(12):5292-5300.
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2. YASAM KALITESI

En genel tanimiyla “bireysel iyi olus” anlamini tasiyan “yasam kalitesi” felsefe,
ekonomi, sosyoloji gibi bir¢ok farkli disiplinin konusu olmustur. Tezin bu boliimiinde
yasam kalitesi konusu hakkinda genel bilgi verilmistir. Bu baglamda ilk olarak yasam
kalitesi tarihsel cergevede ele alinmis, sonrasinda ise yasam kalitesinin tanimlar1 ve

bilesenleri tizerinde durulmustur.

2.1. Tarihte Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi, her ne kadar cogu kez dogrudan bu isimle karsimiza ¢ikmasa da,
bin yillardir bilinen bir olgudur. Ornegin, giiniimiizden 2000 sene 6ncesindeki antik
Yunan felsefi metinlerinde “yasam kalitesi” bir soz dizisi olarak kullanilmamakta,
ancak iyi yagam, mutlu olma, yasamdan hosnut olma, rahat ve anlaml1 bir yasam siirme
ve iyi olma hali gibi kavramlar altinda konu edilmektedir (1-3). Yasam Kkalitesi
konusunda yapilan ¢alismalara temel olusturan ilk diisiinceler Platon’a (M.O. 427-347)
ve Aristo’ya (M.O. 384-M.0. 322) dayandiriimaktadir (1,4).

Platon’un ideal devlet anlayisimi ortaya koyan “Devlet” adli diyalogunun 3.
kitabinda onun, hastalarin yasam kaliteleri ile ilgili goriislerinin yansimalarin1 gérmek
olanaklidir. Platon bu eserinde giiniimiizde de yagsam kalitesine bagli olarak ortaya ¢ikan
“hayatin degeri” ve “yasamin siiresinin mi kalitesinin mi 6ncelenmesi gerektigi” gibi
onemli tip etigi sorunlarini 6rneklerle ele alip degerlendirmektedir (5,6).

Aristo’nun “Nikomakhos’a Etik”i de yasam kalitesi kavraminin bigimlenmesini
saglayan en erken kaynaklardan biridir. Bu kitap mutlulugun dogasin1 inceleyen ve “iyi
yasam”mn nasil elde edilecegine dair bilgiler sunan bir el kitabi niteligindedir (1,4,7).
Aristo ve ardindan gelen birgok filozofa gore insan davraniglarinin temel amaci, en
yiiksek diizeye ve yasamin izin verdigi en iyi duruma sahip olmak ve mutluluga
ulagmaktir. Bu amaca erigen kisi ise en yiiksek yasam kalitesine sahip olmaktadir (4,8).

Aristo'nun yasam kalitesiyle ilgili diislinceleri Yunanca ‘“eudaimonia” sozciigl
cercevesinde ele alinmis ve bu ifadenin karsiligi olarak da siklikla “mutluluk” kavrami
kullanilmistir (9). Buna karsin bazi arastirmacilar “eudaimonia” sozciigiiniin bilinen

mutluluk kavramindan olduk¢a farkli oldugunu vurgulamakta ve Aristo’nun



“eudaimonia”ya isaret ederken bir duygu durumu ve faaliyetten bahsetmesine
dayanarak “Wellbeing”inix, mutluluga goére daha dogru ve kapsayici bir tanimlama
olacagini ifade etmektedir. Fayers’e (2000) goére modern deyiste “‘wellbeing” tam
anlamiyla yasam kalitesini karsilamaktadir (1).

Yasam kalitesi konusu tarihte, felsefeden baska ekonomi ve sosyal bilimler gibi
farkli birgok disiplin tarafindan da, degisik anlam yiiklerinde, ele alinmistir.

Ekonomi alaninda yasam kalitesi kavrami, ¢evre kirliligi, niifus artisi, yeralti
kaynaklarinin ve enerji kaynaklarmin tilkenmesinin yasami tehdit etmesi baglaminda,
1920 yilinda Ingiliz ekonomist Cecil Pigou tarafindan tartisilmaya baslanmistir
(8,10,11). Amerikali ekonomist John Kenneth Galbraith 1958 yilinda yasam kalitesi
kavraminin popiiler hale gelmesini saglamistir (8). Sistem analisti Jay W. Forrester
(1969) ise yasam kalitesini nicel olarak ortaya koyan ilk kisidir (10).

Sosyolojiyi, siyaset bilimini, antropoloji ve psikolojiyi kapsayan sosyal bilimler
gergevesinde “yasam kalitesi” kavraminin ele alinigi 1940’11 yillara rastlamaktadir (12).
Bazi arastirmacilar yasam kalitesi ve onun Olciilebilirligi ile ilgili ilk calismalara,
Amerikal1 psikolog Edward Lee Thorndike’in (1874-1949) 1939°da yayimlanan “Your
City (Sehriniz)” kitabiyla Onciiliik ettigini ifade etmektedir (13-15). Bu Kkitap
Amerika’da bulunan 310 sehri yasam kaliteleri agisindan incelemektedir (16).

Altmigh yillarda, bir¢ok iilkede yasam kalitesini aragtirmak iizere kiiltiirler arasi
genis caph ¢alismalar yapilmistir (12). Yetmisli yillarda ise yasam kalitesi daha ¢ok
sosyal bilimler tarafindan ele alinmis ve nesnel (objektif) yasam kosullarinin bireyler
tarafindan algilanis1 ile bireylerin bunlardan duydugu memnuniyet degerlendirilmistir
(17). Bu degerlendirmelerde sosyal gostergelere (social indicators) ve Oznel iyilik
durumu (subjective wellbeing) arastirmalarina basvurulmustur. Sosyal gostergeler ve
oznel iyilik durumu Olgtimleri bir toplumun yasam Kkalitesini yansitmada birbirini
tamamlayici 6l¢imler olarak nitelendirilmektedir (18).

Sosyal gostergeler hareketi (social indicators movement) tek basina ekonomik
gostergelerin toplumlarin yasam kalitesini yansitamayacag diisiincesi dogrultusunda,
1960’larda ve 1970’lerde iskandinavya ve ABD’nde (Amerika Birlesik Devletleri)
giindeme gelmeye basglamistir (19). Sosyal gostergeler, bir baska deyisle nesnel

ix “Wellbeing” kavrami dilimizde “iyilik durumu”, “iyilik hali”, “iyi olma hali” ve “iyi olma
durumu” terimleriyle karsilik bulmaktadir. Tez igerisinde bu ifadelerin tiimii ayni anlam yikiinde
kullanilmistir.



(objektif) gostergeler, belirli bir kiiltiire sahip, belirli bir cografi alanda yasayan
insanlarin durumlarini tarafsiz olarak yansitan toplumsal 6l¢iimlerdir. Bireyin toplumsal
cevreyl O0znel olarak algilayisindan ¢ok, nesnel ve nicel istatistikleri esas almaktadir
(18). Ekoloji, insan haklari, refah ve egitim konular1 siklikla sosyal gostergeler olarak
orneklendirilmektedir (18).

Oznel iyilik durumu ise sosyal gostergelerden farkli olarak kisinin 6znel yasam
deneyimleri ile ilgilidir (18). Bu kavram Campbell’in (1972) “The quality of life must
be in the eye of the beholder. (Yasam kalitesinin anlam1 gorecelidir ve kisiden kisiye
degismektedir)” ifadesine dayanmaktadir ve yasam kalitesinin ancak kisinin kendisi
tarafindan  belirlenebilecegine vurgu yapmaktadir (20). Oznel iyilik durumu
arastirmalarinda kisinin “iyi olma” durumunu anlamak i¢in o kisinin hayatina yonelik
biligsel ve duygusal tepkilerini ve hayatinin diger alanlarini dogrudan 6l¢gmek 6nem arz

etmektedir (18).

2.2. Yasam Kalitesinin Tanimlar1

Insanin sosyal yéniiniin bir parcasi olan yasam kalitesinin tanimlanmasi ve kimi
disiplinlere mal edilerek bir anlamda somutlastirilmasi, yakin tarihli c¢abalarin bir
trtintidir.

Nitekim yetmisli yillarin sonlarina dogru bir¢ok arastirmaci tarafindan farklh
yasam kalitesi tanimlar1 gelistirilmistir. Bu aragtirmacilardan Shin ve Johnson, Mendola
ve Pellegrini akademik yazinda ¢ok atif alanlar arasindadir. Shin ve Johnson (1978)
yasam kalitesini “kisisel ihtiyaclarin, arzu ve isteklerin tatmini i¢in gerekli olan
kaynaklara sahip olma, kisisel gelisimi ve kendini gerceklestirmeyi saglayan
etkinliklere katilabilme ve kendini digerleriyle karsilastirirken hosnut olabilme™ olarak
tanimlamaktadir (21). Mendola ve Pellegrini (1979) ise yasam Kkalitesini “kisinin
fiziksel kapasitenin sinirlar1 ¢ergevesinde tatmin edici sosyal bir konumu elde etmesi”
olarak agiklamaktadir (22).

Seksenli yillarda ise yasam kalitesi, Calman (1984) tarafindan “Kisinin imit ve
beklentileri ile mevcut durumun ortiisme derecesi” olarak tanimlanmistir (23).
Calman’a gore hayatin birgok yoniinii igeren yasam kalitesi sadece bireyin kendisi
tarafindan tanimlanabilir; ¢iinkii bu olgu mevcut yasam kosullarina, gegmis

deneyimlere, gelecek i¢in beslenen iimitlere, hayal ve isteklere baglidir. Kisinin istekleri



gerceklestiginde iyi bir yasam Kkalitesine ulasilirken, beklentiler deneyimlerle
ortiismediginde kotii bir yasam kalitesi séz konusu olmaktadir.” Kisinin 6ncelikleri ve
gercekei amaclart dogrultusunda, gecen zaman ve edinilen deneyimle yasam kalitesi
degisim gosterebilir (23).

Doksanli yillarda Borthwick-Duffy (1992), Felce (1995), Cummins (1997) ve
Diener (1997) gibi arastirmacilar yasam kalitesini tanimlarken onun hem nesnel hem de
0znel yoniine vurgu yapmuslardir (18,24-26). Borthwick-Duffy (1992) yasam kalitesinin
kavramsal olarak tii¢ farkli a¢idan ele alinabilecegini ifade etmistir:

1. Yasam kalitesi yasam kosullariin nesnel 6l¢iimiidiir (24).

2. Yasam kalitesi bir bireyin yagam kosullarindan duydugu memnuniyettir (24).

3. Yasam kalitesi bir bireyin hem yasam kosullarin1 hem de kisisel

memnuniyetini kapsamaktadir (24).

Ug yil sonra Felce (1995) Borthwick-Duffy’nin saptamis oldugu yasam kalitesi
yaklagimlarina bir dordiinciisiinii ekleyerek yasam kalitesini “yasam kosullari ile yasam
memnuniyetinin ~ kisisel deger yargilar1 dogrultusunda sekillenmesi” olarak
tanimlamustir (25).

Doksanli yillarda yasam kalitesine yonelik en onemli ¢aligma Diinya Saglik
Orgiitii tarafindan gergeklestirilmistir. Orgiitiin Yasam Kalitesi Calisma Grubu (The
World Health Organization Quality of Life, WHOQOL) 1994 yilinda yasam kalitesinin
0znel yoniine odaklanmis ve onu “kisinin yasadig: kiiltiir ve degerler sistemi igerisinde,
amag, beklenti, standart ve ilgileri ¢ercevesinde hayattaki konumunu algilamasi” olarak
tanimlamistir (27). Bireyin fiziksel sagligi, psikolojik durumu, bagimsizlik seviyesi,
sosyal iliskileri ve kisisel inanglar1 bu kavramda bir araya gelmektedir. Bu tanim yasam
kalitesinin kiiltiirel, sosyal ve gevresel etmenlere bagli olumlu veya olumsuz &znel
degerlendirmelere dayandigi goriisiinii desteklemektedir (28).

Bu donemde, yasam kalitesi kavrami giderek daha ayrintili bigcimde ele alinmaya
baslanmustir. Ornegin Nussbaum (1999), yasam kalitesinin belirlenmesinde asagida yer

alan onbir maddenin 6nemine vurgu yapmistir:

* Yagam kalitesinin olumlu olduguna vurgu yapmak igin literatiirde genellikle “iyi yasam kalitesi”
ve “yliksek yasam kalitesi” terimleri, olumsuz olduguna vurgu yapmak iginse “kotii yasam kalitesi”,
“alcak yasam kalitesi” veya “dlisiik yasam kalitesi” terimleri kullanilmaktadir. Tez igerisinde bu olumlu
ve olumsuz ifadeler ayn1 anlam yiiklerinde birbirlerinin yerine kullanilmistir.



1. Sonuna kadar eksiksiz bir yasam silirmek, erken O6lmemek veya hayatin
yasanmaya degmeyecek kadar sinirlanmasindan dnce 6lmek.

2. lyi saglik durumuna sevinmek, gerektigi sekilde beslenebilmek, cinsel tatmin
ve uygun barmma imkanina sahip olmak, bir yerden baska bir yere hareket
edebilmek.

3. Gereksiz ac1 ¢cekmeyi Onleyebilmek ve mutlu deneyimlere sahip olabilmek.

4. Bes duyuyu kullanabilme yetenegine sahip olmak, hayal kurmak, diisiinmek
ve karar verebilmek.

5. Kendimiz disindaki insan ve nesnelerle bag kurabilme yetenegine sahip
olmak, sevebilmek, yas tutabilmek, 6zlem ve minnettarlik duyabilmek.

6. lyinin ne olduguna dair fikir yiiriitiip kendi yasam plan1 hakkinda elestirel
diistinebilmek.

7. Baskalar i¢in ve bagkalarina bagli olarak yasayabilmek, baska insanlara
bagliligt kabul edebilmek ve gosterebilmek, ailesel ve sosyal baglar
kurabilmek.

8. Hayvan, bitki ve tiim tabiatla biitiinliik i¢inde yasayabilmek ve onlara karsi
itinal1 davranabilmek.

9. Giilme, eglenme ve dinlendirici faaliyetlerden zevk alabilme yetenegine sahip
olabilmek.

10. Bagkasinin degil kendi yasamini yasayabilme giiciine sahip olmak. Evlenme,
dogum, cinsel tercih, dil ve is gibi konularla ilgili kararlara miidahale
edilmemesi giivencesine sahip olmak.

11. Kendi yasaminmi kendi ¢evresinde ve kendi sartlarinda yasayabilmek, gosteri
yapma Ozgiirliigiine sahip olmak, haksiz arama ve tutuklamalara karsi
giivence altinda olmak.

Nussbaum’a gore yukarida maddeler halinde siralanmis olan 6zelliklerden bir

tanesinin eksik oldugu bir yasam, iyi bir insan yasami olarak nitelendirilemez (29).

Yukarida ele alinmis olan farkli aciklamalar, kabul gormiis ortak bir yasam

kalitesi taniminin olmadigin1 gostermektedir.

Liu (1976) konunun bu yoniine dikkat ¢ekmekte ve bireylerin 6nem atfettikleri

seylerin farklilagtifina vurgu yaparak, insan sayist kadar yasam kalitesi tanimi

olacagindan s6z etmektedir (30).



Akademik yazinda, “yasamdan duyulan memnuniyet/yasam doyumu”, “kendine
deger verme”, “iyi olma hali”, “mutluluk”, “saglik”, “deger yargilar1”, “yasamin
anlam1”, “islevsel durum”, “refah”, “6zgiirliik”, “sosyal iliskiler” ve “ekonomi” gibi
bircok farkli kavram yasam kalitesi ile biitiinleserek karsimiza ¢ikmaktadir. Aslinda bu
kavramlar, sonraki boliimde ayrintili olarak ele alinacak olan, “yasam kalitesinin

bilesenleri’nden baska bir sey degildir (31,32).

2.3. Yasam Kalitesinin Bilesenleri

Tiirkce ve Ingilizce akademik yazinda, yasam kalitesinin alt unsurlarim
tanimlayan “bilesen” sdzciiglinlin yerine kimi zaman “boyut” (dimension) ve “alan”
(domain) sozciikleri de kullanilmaktadir (3,33). Tezde “bilesen” sozcligli yeglenmis
olmakla birlikte, uygun baglamlarda “boyut” ve “alan” sozciikleri de “bilesen’le ayn
anlam yiikiinde kullanilmistir.

Yasam kalitesinin bilesenleri, bireyin yasam kalitesini etkileyen ayr1 degiskenlerin
biitiiniidiir (32,34). Bilesenler yasam kalitesinin ele alindigir disiplinlere gore
degisebilecegi i¢in, farkli bilesen siniflamalar1 mevcuttur (32).

Genel olarak yasam kalitesinin bilesenleri bedensel, zihinsel ve sosyal bilesenler
olarak ii¢ grupta ele alinmaktadir (2). Bedensel bilesen islevselligi, genel bedensel
rahatsizliklari, tedavi gerektiren belirtileri ve agriy1 igermektedir. Zihinsel bilesen,
yasam sartlarina uyum saglamayi, ger¢egi kabullenmeyi, duygusal yasantiy1 ve biligsel
becerileri yansitmaktadir. Sosyal bilesen ise, sosyal iligkilerin kalitesi ve iletisim kurma
becerileri gibi konular1 kapsamaktadir (2).

Kimi zaman bu ii¢ bilesene tinsel (spirituel) ve sosyoekonomik bilesenler de
eklenmektedir. Tinsel bilesen, dini inanci, yasamin kisi i¢in tasidigi anlami, sosyal
hayatin normlarmi, bireylerin deger yargilarini, dua ve meditasyonu igermektedir.
Sosyoekonomik bilesen ise is ve iiretim, finansal durum, ¢evre, barinma kosullar1 ve bog
zamana sahip olmay1 kapsamaktadir (2,8).

Bir bagka smiflamaya gore yasam kalitesinin bilesenleri nesnel, 6znel ve
toplumsal bilesenlerdir. Barinma, aile, sosyal iligkiler, sosyal yasama katilim, yasam
standardi, gelir, saglik, egitim ve is nesnel bilesenleri; yasamdan duyulan memnuniyet,
mutluluk ve kendi yasam sartlarin1 degerlendirme 6znel bilesenleri; diger insanlara

giivenme, giivenlik, 6zgiirliik ve adalet ise toplumsal bilesenleri olusturmaktadir (34).



Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesinin bilesenlerini fiziksel alan, psikolojik alan,
bagimsizlik seviyesi, sosyal iligkiler, ¢evre ve kisisel inanglar olmak {izere alt1 baslik
altinda ele almaktadir. Fiziksel alan kisinin enerjisini ve yorgunlugunu; psikolojik alan
olumlu duygularini; bagimsizlik seviyesi hareket kabiliyetini; sosyal iliskiler sosyal
destek gdrmesini; ¢evre saglik hizmetlerine ulagimini; kisisel inanglar ise yasamin kisi
icin anlamim kapsamaktadir. DSO’ne gore saglik ve yasam kalitesi alanlar1 birbiriyle
ortiismekte ve birbirini tamamlayici 6zellik tasimaktadir (28).

Yasam kalitesi bilesenleri zaman igerisinde degisiklik gostermeye ve farkli
arastirmacilar tarafindan farkli big¢imlerde tanimlanmaya devam etmistir. Bu
aragtirmacilardan -1970 ve 1980°1i yillarin bakis agisini yansitan- Flanagan ve -1990’l1
ve 2000’11 yillarin gortislerini dile getiren- Felce, Cummins ve Schalock 6rnek olarak
verilebilir.

Gliniimiiz yasam kalitesi ¢alismalarinda sik¢a kaynak olarak gosterilen Flanagan
(1978), yasam Kkalitesini 6l¢mek i¢in gelistirdigi bir olgegi 3000 kisiye uyguladigi
arastirmasinin sonucuna gore, yasam kalitesi bilesenlerini bes grup altinda toplamistir:
(35-37)

1. Bedensel ve ekonomik iyilik hali

2. Diger insanlarla olan iligkiler

3. Sosyal, toplumsal ve vatandaglik faaliyetleri

4. Kisisel gelisimin tamamlanmasi

5. Bos zaman etkinlikleri

Felce (1995) Flanagan’in yasam kalitesi bilesenleri siniflamasma “duygusal iy1
olma hali”ni eklemistir (25).

Cummins (1996,1997) Felce ve Flanagan’dan farkli olarak “saglik”, “iiretkenlik”
ve “giivenlik”i de yasam kalitesi bilesenleri arasinda saymaktadir (38,39). Schalock
(2002) ise Flanagan’in evvelce tanimlamis oldugu bilesenlere “haklar” ve “6zgir
iradeyi kullanma”y1 ekleyerek bir farklilik getirmektedir (40).

Tiirk arastirmacilarindan Eser (2004) yasam kalitesini dort “ana alan” ile ifade
etmektedir (41):

1. Kisisel i¢sel alan: Degerler, inanglar, arzular, kisisel hedefler, sorunlarla basa

¢ikma...

2. Kisisel sosyal alan: Aile yapisi, gelir durumu, is durumu, toplumun kisiye
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tanidig1 olanaklar...
3. Daissal dogal cevre alani: Hava, su kalitesi. ..
4. Dassal toplumsal ¢evre alani: Kiiltiirel, sosyal ve dini kurumlar, toplumsal
olanaklar, okul, saglik hizmetleri, glivenlik, ulagim, alisveris...
Yasam kalitesi tanim1 ve bilesenleri bireyden bireye degistigi gibi toplumdan
topluma da farkliliklar sergilemektedir. Gelismekte olan iilkelerin birgogunda temiz
igme suyu, siyasi haklar ve yeterli alt yapi; gelismis sanayi iilkelerinde ise konforlu

barmma imkani, ekonomik giivence, bedensel ve zihinsel saglik, is giivencesi ve bos

zaman etkinlikleri yagsam kalitesinin bilesenleri arasinda yer almaktadir (42).
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3. SAGLIKLA iLGILi YASAM KALITESI

Yasam kalitesi felsefe, ekonomi, sosyoloji gibi bir¢ok farkl disiplinin konusu olsa
da, sagligin ya da hastaligin yasam kalitesini yakindan etkilemesi nedeniyle, onun en
cok ait oldugu alan hi¢ kuskusuz tiptir. Tipta yasam kalitesi, sagligin korunmasinda,
sagliksizliktan kag¢inilmasinda, kronik hastaliklarda, terminal donem hastalarda, engelli
niifusta, yaslilarda hemen daima karsimiza ¢ikan 6nemli bir kavramdir ve akademik

yazinda “saglikla ilgili yasam kalitesi” terimiyle ifade edilmektedir.

3.1. Tarihte Saghkla lgili Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi konusunun saglik alaninda ele alinigi, sosyal bilimerde ele
alinigina gore nispeten yakin tarihlidir. Saglikla ilgili yasam kalitesinin ortaya ¢ikiginda
1960 y1l1 akademik bir dnem tagimaktadir; ¢iinkii tip dizininde “quality of life” (yasam
kalitesi) teriminin ilk kez bir makalenin basliginda kullanilmas1 bu tarihe
rastlamaktadir.®

“On the Quantity and Quality of Life (Yasamin Niceligi ve Niteligi Uzerine)”
basligin1 tasiyan bu makale Long’a aittir (43). Yasamin niceligini ve niteligini
inceledigi bu caligmasinda Long, teknolojik gelismelerle yasam siiresinin -0lim
stireciyle birlikte- artmasina, buna karsilik yasam kalitesinin azalmasina vurgu yapmis
ve hekimlerin yasamin niceligi ve niteligine yonelik sorunlarla yiizleserek bunlara etik
ve insancil bir ¢6ziim bulmasi gerektigini dile getirmistir (43).

Long’dan sonra yasam kalitesi kavramini makalesinin basliginda kullanmis olan
ikinci arastirmact 1966 yilinda yayimlanan “Medicine and the Quality of Life (Tip ve
Yasam Kalitesi)” isimli ¢aligmasiyla Elkington’dur. Elkington bdbrek nakli olan
hastalar lizerinden yasam kalitesi konusunu ele alarak giliniimiiz tip etigi sorulari
arasinda yer alan, tibbin insan yasamina miidahale etmesinin kabul edilebilir sinirlarin
sorgulamis ve sosyoekonomik sartlar g¢ercevesinde hangi hastaya yasama sansi

taninacagini tartigmistir (44).

X Tez kapsaminda Pubmed’de “yasam Kalitesi” sdzciigiiniin Ingilizce karsihig1 olan “quality of
life” kavramuyla tiim alanlarda gergeklestirdigimiz inceleme sonucuna gore konuya ait ¢alismalar altmish
yillarda baglamistir.
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Yetmisli yillarda yine tip etigini ilgilendiren 6zsaygi, yasamin degeri ve 6zerklik
konularin1 merkeze alan yasam kalitesi ¢alismalar1 yapilmistir. Bu ¢alismalar1 yapan
arastirmacilara Letts, Gruenberg ve Dresen Ornek olarak verilebilir.

Letts (1976) paraplejik ¢ocuklarin 6zsaygilarin1 gelistirmek ve daha bagimsiz
olarak grup faaliyetlerine katilimlarin1 saglamak {tizere kullanilabilecek yardimci
cihazlar baglaminda yasam kalitesi konusuna “6zsaygi” cercevesinde dikkat ¢ekmistir
(45). Gruenberg (1977) saglik hizmetlerinin amacinin hastaliklar1 azaltip yasama deger
katmak olmasina karsin, ilerleyen tip teknolojisinin kronik hastalik sayisindaki artis ve
uzatilmis hastalik siireci gibi olumsuz sonuglar1 da beraberinde getirdigini ve yasamin
degerini azalttigin1 ifade ederek “yasamin degeri” acisindan yasam kalitesine vurgu
yapmistir (46). Dresen (1978) ise yasam kalitesini, yaslanma siirecinde “6zerklik”
konular ger¢evesinde ele almistir (47).

“Quality of life” teriminin tip literatiirlinde “anahtar sozciik” olarak ilk kez
kullanilmas: 1966 senesine rastlamaktadir. Wood-Dauphinee (1999) “quality of life”
teriminin 1977°de tip dizininde anahtar sozciik olarak yer almaya basladigini ifade
etmis olsa da, tez kapsaminda gergeklestirilen arastirma bu tarihin onbir sene dncesine
rastladigint ortaya koymustur (48). Pubmed’de, “MeSH Terms” smirlamasi ile
gergeklestirdigimiz tarama sonucuna gore “quality of life”, 1966 yilinda Crofton’un
“The lessons of tuberculosis for internal medicine (I¢ Hastaliklarinda Tiiberkiiloz
Dersleri)” baslikli Hirvatca makalesinde anahtar sozciik olarak ilk olma o6zelligini
tasimaktadir.

“Saglikla ilgili yasam kalitesi” teriminin karsiligi olan ‘“health related quality of
life” ifadesinin ilk kez bir makalenin bashiginda kullanilist ise 1982 yilinda
gerceklestirilmistir. Bu ¢alisma “Counterintuitive preferences in health-related quality-
of-life measurement (Saglkla Ilgili Yasam Kalitesi Olciimlerinde Mantik Digt
Tercihler)” bagligiyla Bush ve arkadaslarina (1982) aittir (49).

3.2. Saghkla Ilgili Yasam Kalitesinin Tanimlar1

Saglikla ilgili yasam kalitesini tanimlama ¢abalari, seksenli yillarda karsimiza
cikmaktadir.

Torrance 1987°de yasam kalitesi ile saglikla ilgili yasam kalitesi kavramlarini

birbirinden ayr tutarak saglikla ilgili yasam kalitesini “yasamin sadece saglikla ilgili
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olan yonlerini kapsayan genel yasam kalitesinin bir alt bileseni” olarak tanimlamistir.
Revicki (1989) ise saglikla ilgili yasam kalitesini “bir hastaliga veya onun tedavisine
bagl bedensel, zihinsel ve sosyal islevi kapsayan ¢ok boyutlu bir kavram” olarak
nitelemistir (50,51).

Seksenlerde yapilan ¢aligmalar yasam kalitesi aragtirmalart i¢in de doniim noktasi
olusturmaktadir. Oncelikle bu dénemde, yasam Kkalitesinin olciilebilirligi {izerine
yogunlasilmis ve ulusal ve uluslararasi genis ¢apli aragtirmalarda denemeleri yapilan
cesitli “saglikla ilgili yasam kalitesi Olgekleri” gelistirilmistir (2,52,53). Bu ¢abalar
beraberinde “kim, neyi, kimin i¢in, ne zaman ve en 6nemlisi nasil 6lgmekte?”” sorularini
beraberinde getirmis ve 6lgekler i¢in bazi 6lgiitler gelistirilmeye baslanmistir (53). Ayni
zamanda, Onceleri bedensel hastaliklarla sinirli olan yasam kalitesi arastirmalar1 kronik
zihinsel hastaliklarda da giindeme gelmeye baglamistir (53).

llerleyen donemde, Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Calisma Grubu’nun
1994°’te gelistirmis oldugu yasam Kkalitesi tammi™ saglik alaminda da yaygin olarak
kullanilmaya baslanmigtir (27,53).

Sieberer, Bullinger ve Juniper tarafindan saglikla ilgili yasam kalitesi ile ilgili -
yine doksanli yillarda gelistirilen- baska tanimlar da s6z konusudur. Sieberer ve
Bullinger (1995) saglikla ilgili yasam Kkalitesini, bedensel, zihinsel ve sosyal iyilik
halinin ve islevselligin hastanin kendi bakis agisiyla tanimlandigi bir kavram olarak
nitelemektedir (54). Juniper (1997) ise saglikla ilgili yasam kalitesinin yasam kalitesinin
bir alt bileseni oldugunu yinelemekle birlikte onun “kisinin saghigi tarafindan
belirlendigini, klinik girisimlerle etkilenebildigini” ifade etmektedir (55).

Ikibinli yillara gelindiginde yasam kalitesi ile saglikla ilgili yasam kalitesinin ayr1
kavramlar olduguna vurgu yapan ¢alismalar ivme kazanmustir. Ornegin Miller’e (2002)
gore genel yasam kalitesi ekonomik istikrarsizlik veya kot cevre sartlart gibi
durumlardan dogrudan; saglikla ilgili yasam kalitesi ise bu unsurlardan ancak dolayli
olarak etkilenmektedir (56). Roposch (2005) da Miller’i desteklemekte ve bireyin
kendisiyle ve cevresiyle olan tiim etkilesimlerinin yansimasi olan yasam kalitesi
kavraminin insanlar arasi iligkileri ve dis yasam kosullarini igerdigini ve bu durumlarin
bireyin sagligiyla dogrudan ilintili olmadig1 diisiincesinden hareketle “saglikla ilgili

yasam kalitesi” kavraminin gelistirilmis oldugunu belirtmektedir (57).

i “Yasam kalitesi, kisinin yasadig1 kiiltiir ve degerler sistemi icerisinde, amag, beklenti, standart

ve ilgileri ¢ercevesinde hayattaki konumunu algilamasidir” (27).
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Saglikla ilgili yasam kalitesi konusu akademik yazin disinda, yasam kalitesi
aragtirmalarini gelistirmek amaciyla faaliyet gosteren ulusal (Ornegin: Saglkta Yasam
Kalitesi Dernegi-SAYKAD) ve uluslararas1 (Ornegin: International Society for Quality
of Life Research-ISOQOL) derneklerin ¢alismalar1 ve bilimsel etkinlikleriyle de
giindeme gelmektedir (58,59).

Diinyada, “yasam kalitesi” kavrami 1960 yilinda tip dizininde yer almaya
baslarken, Tirk tip dizininde bu kavramin kullanilmasi oldukca ileri bir tarihe, 1996
yilina rastlamaktadir. Bu baglamda yapilan ilk ¢alismalar Tatlisen ve arkadaslar1 (1996)
ile Aral ve arkadaslarina (1996) aittir (60,61). Tiirk¢e akademik yazininda “saglikla
ilgili yasam kalitesi” teriminin yer aldif1 ¢aligmalara 6rnek olarak, Oksiiz’iin 2005
yilinda yayimlanan “Sagliga Bagli Yasam Kalitesi: Kalitemetri” isimli kitab1 verilebilir
(62).

Tiirk Tabipleri Birligi (TTB) Etik Bildirgeleri’'nde (2009) de yasam kalitesi
konusu ele alinmig ve kisinin yasamsal islevlerini bagimsiz olarak siirdiirmesi, yagsamak

icin her hangi bir araca ya da kimseye bagimli olmamasi olarak tanimlanmistir (63).

3.3. SaghKla flgili Yasam Kalitesinin Bilesenleri

Saglikla ilgili yasam kalitesini ele alan bir¢ok tanimda onu olusturan bilesenlerden
s0z edilmektedir. Bilesenler konusunda genel bir birliktelige varildigim1 belirten
calismalar olsa da (25) ¢ogunlugun goriisii bu konuda da tanimlama c¢aligmalarinda
oldugu gibi bir uzlaginin saglanamamis oldugu yoniindedir (62,64).

Akademik yazinda genellikle, saglikla ilgili yasam kalitesinin “bedensel, zihinsel
ve sosyal iyilik hali” olmak {izere {li¢ bileseninden s6z edilmekte ve bunlar “temel
bilesen” olarak adlandirilmaktadir. Aslinda bu temel bilesenler, Diinya Saglik
Orgiitii’niin (1948) yaptig1 saglik taniminmn unsurlariyla birebir drtiismektedir. Orgiitiin
adeta altin standart haline gelen tanimi ile saglik “hastalik ya da engelliligin olmayis1
degil, bireyin bedensel, zihinsel ve sosyal yonden tam bir iyilik hali i¢inde olmasidir” ve
saglikla ilgili yasam kalitesi bilesenlerini igermektedir (65).

Ancak zamanla bu temel bilesenlere “yan bilesenler” bagligi altinda yeni
bilesenler de eklenmistir (53,66,67). Tez kapsaminda da, ortak kabul goéren temel

bilesenlerden ¢ok, farklilik gésteren “yan bilesenler”’e odaklanilmistir.
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Ormegin Patrick (1989) yan bilesenler olarak “rollere bagli islev’e ve “saglik
algisi”na dikkat c¢ekerken; Aaronson (1991) bazi 6zel hasta gruplarinda temel
bilesenlere ek olarak “hastaliga ve tedaviye bagl gelisen belirtiler”, “beden algis1”,
“cinsel islev” ve “biligsel islev” gibi yan bilesenlerin de incelenmesi gerektigini
vurgulamistir (67,68). Haan (1993) ve Bullinger (1995) ise yan bilesen olarak “islevsel
durum”un Snemine dikkat ¢ekmektedir (54, 69). DSO Yasam Kalitesi Calisma Grubu

199 ¢

(1994) “bagimsizlik seviyesi”, “cevre” ve “kisisel inan¢” olmak lizere ii¢ yan bilesenden
bahsetmektedir (28).

Ikibinli yillarda bilesenler konusunda gerceklestirilmis olan calismalara
Radoschewsky, Schalock ve Basu 6rnek olarak verilebilir.

Radoschewsky (2000) “hareket kabiliyeti, beden temizligi, agri, moral, yeterlik,
iligkiler, roller ve algilama” olmak {izere sekiz farkli yan bilesenden soz etmektedir
(67). Schalock ve arkadaslar1 (2002) ise yan bilesenler olarak “ekonomik iyi olma hali,
kisisel gelisim, 6zerklik, topluma dahil olma ve haklar”1 siralamaktadir (40). Schalock
ayrica, bircok arastirmaciya gore bilesenlerin o kadar 6nemli olmadigina, insanlar i¢in
neyin oncelikli oldugunun kavranmasinin ve bilesenlerle yasam kalitesi kavraminin bir
biitiin olarak yansitilmasinin daha 6nemli olduguna vurgu yapmaktadir (40). Basu
(2004)  “giinliikk  etkinlikler, istlenilen roliin  yerine  getirilmesi, i ve

maneviyat/dini/kisisel inanglar” yan bilesenlerinden s6z etmektedir (53).

3.4. Tipta Saghkla ilgili Yasam Kalitesi

Tipta saghikla ilgili yasam kalitesi degerlendirmesi genellikle iki bicimde
karsimiza ¢ikmaktadir. Bunlardan ilki, dogrudan bir hastaligin veya bir tibbi durumun
yasam kalitesi iizerinde yaptig1 degisikliklerdir. ikincisi ise hastaligi veya tibbi durumu

tyilestirmeye yonelik tedavilerin yasam kalitesine olan etkisidir.

3.4.1. Hastalik veya Tibbi Durumun Saghkla flgili Yasam Kalitesine Etkisi

“Hastalik”, etmenlerin organ ve sistemlerde yaptiklar1 degisiklikler sonucu bu
organ ve sistemlerin fizyolojik gorevlerini yapamaz hale gelmesidir (70). Hastalik,
gecici veya kalict olmasiyla, prognozun iyi veya kotii olmasiyla ve bazi durumlarda

bedensel engellilige doniismesiyle cok genis bir yelpazede ele alinabilmektedir.
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“T1bbi durum” ise, dogrudan hastalik tanimlamasina girmeyen siire¢lerdir. Sigara
icme aligkanligi, alkol ve uyusturucu bagimliligi ve yashilik gibi yasam dongiisiindeki
durumlar bu kapsamda degerlendirilmektedir.

Bir hastalik veya tibbi durum yasam kalitesinin bedensel, zihinsel ve sosyal iyilik
halinden olusan temel bilesenlerine dogrudan etki ederek yasam kalitesinde diisiise
neden olabilir. Ornegin kronik hastaligi olan bireyler giinliik yasam aktivitelerini
yeterince yapamazlar. Bu hastalardaki fonksiyonel giigsiizliik ve fiziksel iyilik halinin
bozulmasi tedaviye uyumu ve hastanin 6z bakimini zorlastirarak bedensel, zihinsel ve
sosyal sorunlarin ortaya c¢ikmasma da yol agabilir. Hemipleji, miiskiiler distrofi,
amyotrofik lateral skleroz ve spinal miiskiiler atrofi gibi hastaliklar yasam kalitesinde
diisiise neden olan kronik hastaliklara 6rnek olarak verilebilir. Bu tiir hastaliklar yasam
kalitesini olumsuz yonde etkileyerek kisinin yasamla basa ¢ikma yetenegini
azaltmaktadir (71).

Yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyen sadece kronik ve agir hastaliklar
degildir. Bu hastaliklarla kiyaslandiginda daha “Onemsiz” goriilebilen akne gibi cilt
problemleri bile depresyon, kaygi ve sosyal inhibisyon gibi psikolojik sorunlari
beraberinde getirdikleri i¢in yasam kalitesinde diisiise neden olabilmektedir (72).

Yasam kalitesini etkileyen tibbi durumlara ise yaslilik ve nikotin bagimliligi 6rnek
olarak gosterilebilir.

Yaslililk birden fazla patolojinin ve onlara ait belirtilerin siklikla birlikte
bulundugu bir yasam donemi olup hastalik kavramimin disinda degerlendirilmektedir.
Insan biyolojisindeki dnemli gelismelerin bir sonucu olarak organizmanin verimliligi ve
kisinin cevreye uyum saglayabilme yetenegi yashilikta gittikce azalarak yasam
kalitesinde degisikliklere neden olmaktadir (73).

Nikotin bagimliligr gibi kimi zararli aliskanliklar da yasam Xkalitesi lizerine
olumsuz etki etmektedir. Ornegin Sen ve arkadaslarmin (2008) {iniversite dgrencileri
tizerinde yaptiklar1 bir arastirma, sigara igme durumu ile bedensel, zihinsel ve sosyal
yasam kalitesi bilesenleri arasinda anlamli bir iliski bulundugunu, sigara icenlerin
yagsam kalitesinin igmeyenlere gore daha kotii oldugunu ve giinliik icilen sigara miktari

arttikca yasam kalitesinin de diistiigiinii ortaya koymustur (74).
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3.4.2. Tedavinin Saghkla ilgili Yasam Kalitesine Etkisi

llkesel olarak her tibbi uygulamanmn temel amaci hastanin yasam Kkalitesini
diizeltmek, siirdiirmek ya da ylikseltmektir. Hastalig1 iyilestirmek veya bir tibbi durumu
diizeltmek icin uygulanan bir tedavi, agrinin veya diger semptomlarin azalmasini
saglayarak hasta olan bireyin esenligine katkida bulunur ve bdylece yasam kalitesini
olumlu yonde etkileyebilir.

Ancak tipta bir hastalig1 iyilestirmek i¢in yapilan her girisim, yasam siiresine ve
yasam kalitesine her zaman olumlu yonde etki etmeyebilir. Aksine, yasanan agriy1 ve
giicsiizliikleri arttirarak yasam kalitesini baskilayabilir. Kimi zaman yasam siiresini
uzatmak i¢in yasam kalitesindeki diisiis goze alinmakta, kimi zaman ise yasam
kalitesini yiikseltebilmek adina yasam siiresi goz ardi edilebilmektedir. Bu, 6zellikle
kanser hastalarinda sikg¢a karsilagilan bir durum olup niteligin mi yoksa niceligin mi 6n
planda tutulacagi sorusunu da beraberinde getirmektedir.

Saglikla ilgili yasam kalitesinin tarihsel serlivenine bakildiginda, kavramin
uzatilmis bir yasamin hastada ortaya cikardigi yan etkiler baglaminda ilk olarak
onkolojide tartigilip giindeme geldigi goriilmektedir (68,75). Kanserde uygulanan cesitli
tedaviler, hastalarin yasam siiresini uzatmakla birlikte, enerji kaybi, yorgunluk, agri,
bulant1 ve kusma, hormonal degisimler gibi yan etkilere de neden olmaktadir. Bireyin
fiziksel 1yilik halinin ve giinliik yasam fonksiyonlariin olumsuz yonde etkilenmesi ve
bu durumun uzun siire devam edip hastalarda psikososyal sorunlara neden olmasi yagam
kalitesini de olumsuz yonde etkilemektedir (76).

Onkolojiden sonra kardiyoloji, cerrahi ve psikiyatride de yasam kalitesi olgusu

giderek 6nem kazanmaya baglamistir (75).
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4. SAGLIKLA iLGILi YASAM KALITESININ OLCULMESI

Genel olarak, gdzlem veya deney yoluyla saglanan verilerin sayisal degerlerle, bir
bagka deyisle nicel olarak, ifade edilmesi anlamina gelen “6lgme” eylemine (77),
saglikla ilgili yasam kalitesinin rakamlara dokiilme siirecinde siklikla bagvurulmakta ve
yasam kalitesi aragtirmalarinda olduk¢a 6nemsenmektedir.

Saglikla ilgili yasam kalitesinin 6l¢iilmesi birgok amagla gerceklestirilmektedir.
Asagida ayrintili bigimde ele alinmis olan bu amaglara, farkli hastalik ve tedavilerin
etkilerinin degerlendirilmesi; saglik kaynaklarinin dagitimi icin veri olusturulmasi ve
hastaya 6zel sorunlarin tespit edilip hastanin 6nceliklerinin ve tercihlerinin belirlenmesi

ornek olarak verilebilir. (1,2,12,17,31,53,66,78-87)

4.1. Saghkla Tlgili Yasam Kalitesinin Olciilme Amaclari

Saglikla ilgili yasam kalitesinin Ol¢lilmesinin bireyi, yani hastanin kendisini ve
toplumu hedef alan farkli amaglar1 s6z konusudur. Tez kapsaminda ulasilan kaynak
metinlerinde bu amaglarin karigik bir bi¢imde ele alindigi saptanmis; bu amaglari
sistematize eden sadece bir calismaya rastlanmistir. Ebrahim’e (1995) ait olan bu
calismada konu “bireysel” ve “toplumsal” seviyedeki amaglar olmak iizere iki ayri
baslik altinda ele alinmistir (88). Tezde, saglikla ilgili yasam kalitesinin dl¢lilmesini etik
acidan degerlendirirken sistemli bir temel olusturacagi diisiincesiyle, Ebrahim’in
siniflandirma yaklasimi esas alinmakla birlikte, diger arastirmacilarin “6l¢iim amact”
olarak belirttigi farkli goriisler de degerlendirilerek 6zglin bir siniflandirma
olusturulmaya ¢aligilmistir.

Bu dogrultuda saglikla ilgili yasam kalitesinin 6l¢lilmesinin “bireysel” seviyedeki
amaclar asagidaki basliklar altinda toplanmistir:

1. Hastay bir biitiin olarak ele almak
. Hasta ile saglik ¢alisan1 arasindaki iletisimi gelistirmek

2

3. Hastanin sorunlarini saptamak

4. Hastalik seyrini takip etmek ve hastanin tedaviye yanitin1 saptamak
5

. Hastanin tedavi ile ilgili karar verme siirecine katilimini saglamak
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Saglikla ilgili yasam kalitesinin 6l¢iilmesinin “toplumsal” seviyedeki amaglari ise
asagidaki gibi siiflandirilmistir:

1. Hastalik veya tibbi durumun yasam kalitesi lizerindeki etkisini ortaya
koymak

2. Farkl tedavi yontemlerinin yasam kalitesi tizerindeki etkisini ortaya koymak
ve tedavi etkinligini karsilagtirmak

3. Saglik hizmetlerinin kalitesini degerlendirmek ve gelistirmek

4. Toplumlarin yasam kalitesini 6lgmek ve toplumlar arasi yasam kalitesi
kargilastirmalart yapmak.

5. Saglik kaynaklarinin dagitimi kararlarinda saglik politikalarina yon vermek

Asagidaki boliimlerde bu amagclar ayrintili bicimde ele alinmistir.

4.1.1. Bireysel Seviyedeki Ol¢iim Amaglar

Saglikla ilgili yasam kalitesi Olgtimlerinin hastanin kendisine yonelik, bireysel
seviyedeki amaclarinin temelinde “hastaya yarar saglayabilmek™ yatmaktadir. Hastaya
yararli olabilmek, yukarida belirtildigi ve asagida ayrintili olarak incelendigi iizere,
hastanin saglik ¢alisani tarafindan bedensel-zihinsel ve sosyal agidan bir biitiin olarak
ele alinmasi, saglik ¢alisani ile hastanin etkili bir iletisim kurmasi, hastanin sorunlarinin
saptanmasi, hastalik seyrinin takip edilip hastanin tedaviye yanitinin belirlenmesi ve
hastanin tedavi ile ilgili karar verme stirecine katilmasi ile miimkiindiir. Saglikla ilgili
yasam kalitesi Ol¢iimlerinin kullaniminin en uygun oldugu alan hi¢ kuskusuz bireye
yararli olma zemini iizerinde hizmet veren tip alanidir.

1. Hastayr Bir Biitiin Olarak Ele Almak: Modern tibbin hastay: incelerken
basvurdugu yontemler nabiz, tansiyon ve viicut 1sis1 Ol¢limii gibi basit olanindan
laboratuar ve klinik testler, radyografi ve li¢ boyutlu goriintiileme gibi karmasik olanina
uzanan genis bir yelpazede yer almaktadir (81).

Etkilenen sistemi mercek altina alan bu degerlendirme yontemleri “hastaliga”
odaklanip hastaligin saptanmasim1 amag¢ edinmektedir. Bu yaklasim “biyomedikal
model” olarak tanimlanmaktadir. Biyomedikal model saglik c¢alisanina hastalik
hakkinda 6nemli bilgiler saglamakla birlikte, ¢cogu kez hastanin psikososyal yoniinii

atlayabilmektedir. Saglikla ilgili yasam kalitesi Olgiimleri burada devreye girerek
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hastay1 biyomedikal ve psikososyal agidan bir biitiin olarak ele almay1 hedeflemektedir
(3,79,89).

Konuya iliskin birgok arastirmada, saglikla ilgili yasam kalitesi Olgeklerinin
klinikte yaygin kullanimi ile tibbin “hastalik merkezli” anlayistan ‘“hasta merkezli”
anlayisa dogru bir gelisim gdsterecebilecegine ve “biyomedikal” parametreler kadar,
hastaya ait Oznel “psikososyal” parametrelerin de dikkate alinabilece§ine vurgu
yapilmaktadir (3,52,79,81,90-95).

Hastanin psikososyal yoniiniin dikkate alinmasi hasta ile saglik calisan1 arasindaki
iletisim acisindan da onem tasimaktadir (96).

2. Hasta ile Saghk Cahsam Arasindaki fIletisimi Gelistirmek: Saghk
hizmetlerinde kisileraras1 iletisimin 6nemli bir yeri vardir. Hasta ile saglik calisam
arasindaki etkin iletisim “tibbin kalbi ve sanati” olarak nitelendirilmektedir. Tipta
iletisimin temel amaci hasta ile hekim arasinda iyi bir iliski kurmak, bilgi aligverisini
olanakli kilmak ve hastanin karar verme siirecine katilimini1 saglamaktir. Bu yoniiyle
etkin bir iletisimin iyi bir klinik uygulamanin temelini olusturarak hastanin sagligina
olumlu yénde etki ettigi kabul edilmektedir. Iyi bir iletisimde hastanin duygular dikkate
alinmakta, tibbi bilginin hasta tarafindan anlasilmasi saglanmakta ve hastanin ihtiyagc,
alg1 ve beklentileri saptanabilmektedir (97,98). Iyi bir iletisim icin hekimin hastasina
kaliteli zaman ayirmasi ve onun sorunlarmi dile getirmesine yardimci olmasi
beklenmektedir (96). Ancak giiniimiizde hekimler artan ig yiikii nedeniyle hastalarina
yeterli zaman aywramamaktan ve dolayisiyla onlart yakindan tanima firsati
bulamamaktan; hastalarin bircogu 1ise hekimler tarafindan gerektigi sekilde
dinlenilmediklerinden ve onlar tarafindan anlasilmadiklarindan sikayetci olmaktadir
(84, 99).

Saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢eklerinin klinikte kullanilmasiyla bu sorunun
coziilebilecegine ve hasta-saglik ¢alisan1 arasindaki iletisimin daha etkin hale
getirilebilecegine iliskin bazi ¢alismlar mevcuttur (1,81,84,86,92,95,100-103).
Olgeklerin, saglikla ilgili birgok sorunu ayrintili olarak tanimladiklari igin, hastanin
kendi sorununu rahatlikla dile getirmesine olanak tanidiklari; olgekten elde edilen
verilerin doktorlara hastalar1 hakkinda ayrintili bilgi sagladiklari; onlarin sorunlarina
odaklanilmasina yardimci olduklar1 ve kisithh olan zamani 6nemli ve anlamli hale

getirdikleri ifade edilmektedir (81,84,101). Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢eklerinin
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klinikte kullanilmasi ile kisiye 6zgii bir tip uygulamasina katki saglanacagi ve hasta-
saglik ¢aligsani iliskisinin kalite ve basarisinin arttirilabilecegi diistiniilmektedir (84).

Iyi bir iletisim ayn1 zamanda hastanin sorunlarmnin saptanmasina da katkida
bulunmaktadir.

3. Hastamin Sorunlarmm Saptamak: Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢iimlerinin
bireysel seviyedeki amaglarindan bir digeri hastanin hastalikla birlikte ortaya ¢ikan
sorunlarini saptamaktir. ™

Olgeklerin, hastalik siirecinin farkli dénemlerinde, hastaya yeniden uygulanmasi
ile hastaliga bagli olarak ortaya ¢ikan sorunlarin saptanabilecegi One siiriilmektedir
(1,31,53,81,83,84,95,103-105). Saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢eklerinin, tedavinin
ongoriilemeyen ve klinik agcidan 6nem tasimadig diisiiniilen ancak hastay1 hastaligindan
daha c¢ok rahatsiz edebilen ve saglik calisan1 tarafindan atlanabilen yan etkilerini ortaya
¢ikarmaya yardimci oldugu kabul edilmektedir (31,81).

Saglikla ilgili yasam kalitesinin 6l¢iimii ile saptanabilecegi diisliniilen sorunlardan
bir digeri hastada “hastaliga bagl gelisen psikososyal sorunlar”dir (53,83). Rutin klinik
uygulamalarda tedavilerin yan etkilerinin yani sira hastalarin zihinsel ve sosyal
sorunlarinin da goz ardi edilebildigi, fakat duyarl bir saglikla ilgili yasam kalitesi dl¢egi
sayesinde bunlarin giindeme gelebildigi ifade edilmektedir (81).

Saglikla ilgili yasam kalitesi 6lglimlerinin sorun saptamanin yani sira, bu sorunlar
arasinda bir karsilastirma ve onceleme yapma imkani sagladigi da ileri siiriilmektedir
(81). Ornegin ileri derecede yemek borusu kanserinde bircok hasta, yorgunlugun
solunum gii¢liigline gore yasam kalitesini daha ¢ok etkiledigini ifade etmistir. Boyle bir
bulgu, geleneksel 6gretilere ters olmakla birlikte, birgok kanser tiiriinde tekrarlanmistir.
Hastaya sorulan sorular ile ortaya ¢ikarilan sorunlar, bazi tedavilerin beklendiginden
daha diisik yarar sagladigini gosterebilmekte; hekimin hastanin temel sorununa
odaklanmasma yardimci olmakta ve tedavinin degistirilip gelistirilmesine olanak
tanimaktadir (1,81,84).

4. Hastalik Seyrini Takip Etmek ve Hastanin Tedaviye Yamitim Saptamak:
Saglikla ilgili yasam kalitesini 6lgmek {tizere Olgeklerin kullanilmasinin, bireysel

seviyede hastaligin seyrinin takip edilmesi ve hastanin tedaviye verdigi yanitin

Xl Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢iimiiniin bu kullanim amaci Ingilizce’de “screening” sociigii ile
kargilanmaktadir (84).
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saptanabilmesi i¢in de uygulanabilecegini ifade eden caligmalar bulunmaktadir.™

(1,31,48,53,81,83,84,86-88,90,106-108).

Hastalik seyrine yoOnelik bilgi edinmek ve hastanin tedaviye yanit verip
vermedigini kontrol etmek, giinlimiizde yasam kalitesi 6l¢iimlerinden ¢ok laboratuar ve
klinik testler yoluyla yapilmaktadir. Ancak bu testler hastaligin ve tedavinin hastanin
zihinsel ve sosyal yonii iizerindeki etkilerini ortaya koymada kimi zaman yetersiz
kalabilmektedir. Hastalara belirli zaman araliklariyla tekrarlanarak uygulanan saglikla
ilgili yasam kalitesi Olgekleri ile bu yetersizligin ¢oziilebilecegi ve hastalifin ve
tedavinin tiim yasam kalitesi bilesenleri lizerindeki etkisinin takip altina alinabilecegi
ifade edilmektedir (48,81).

Saglikla ilgili yagam kalitesi 6l¢eklerinin, hastalik seyrinin takibi anlamina gelen
“prognoz” hakkinda énemli bilgiler sagladig1 kabul edilmektedir (109). Ornegin kanser
hastalarinda tedavi 6ncesinde, esnasinda ve sonrasinda yapilan yasam kalitesi dlgtimleri
sagkalim hakkinda giiclii bir 6ng6rii niteligi tasimaktadir (1,107,110).

Hastaligin seyrinin takibi ayni zamanda hastanin tedaviye cevap verip
vermedigini de ortaya koymaktadir. Hastanin tedaviye verdigi yanitin incelenmesi,
uygulanan tedavinin hasta i¢in uygun olup olmadigina ve tedavide bir degisiklik yapilip
yapilmayacagina karar verilmesinde yardimci olmaktadir (107,111). Bu dogrultuda
uygulanan yasam kalitesi 6l¢eklerinden elde edilen sonuclar hastaya verilen bakimi ve
tibbi miidahaleleri degerlendirmede bir dl¢iit olarak kullanilirken, ayn1 zamanda tedavi
basarisinin da gostergesi olabilmektedir (1,87).

5. Hastamin Tedavi ile Tlgili Karar Verme Siirecine Katitimim Saglamak:
Hasta-hekim iliskisi giiniimiizde birtakim degisimlere ugramaktadir. Bu degisimlerden
belki de en merkezi olani, hastanin tibbi kararlara gegmise oranla daha ¢ok katiliyor
olmast ve bunun hasta haklar1 baglaminda ozellikle desteklenen bir durum haline
gelmesidir (112).

Hekimin paternalist bir yaklasimla, hasta yararin1 Onceleyerek, tedaviye iliskin
aldig1 kararlarda hasta degerlerinin goz ardi edilebilme olasilig, hastanin tibbi kararlara
ortak edilmesini giderek bir zorunluluk haline getirmistir (113-115). Giiniimiiziin
hastayr merkeze alan saglik anlayisinda tibbi karar verme siirecinin yeglenen bigimi

artik “paylasilmis karar (shared decision-making)”dir. “Paylasilmis karar” hekimin ve

¥ Saglikla ilgili yasam kalitesi 6lgeklerinin bu kullanim amaci ingilizce’de “monitoring” sézciigii
ile karsilik bulmaktadir (84).
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hastanin tibbi karar verme siirecinin her asamasinda beraber hareket ettikleri; hekimin
deneyimlerinin yani sira hastanin deger yargilarinin ve bununla baglantili olan tedaviye
iliskin tercihlerinin de goz oniinde bulunduruldugu ve nihayetinde uygulanacak tedavi
tizerinde uzlasildig1 bir siire¢ olarak tanimlanmaktadir (113,115-120).

Bu siiregte hastanin deger yargilarinin ve “iyi yasam” hakkindaki kisisel
goriigiinlin saglikla ilgili yasam kalitesi Olgekleri ile ortaya cikarilip tedavi kararlarina
yansitilabilecegi savunulmaktadir (81,84,85,94,107,121-124). Saglikla ilgili yasam
kalitesi Olgekleri araciligi ile tedavinin yan etkilerinin belirlenebilecegi; hastanin, saglik
calisaniyla birlikte, sorunlar arasinda bir 6nceleme yapma olanagina sahip olabilecegi,
alternatif tedavi seceneklerini degerlendirebilecegi ve tedaviyi bu dogrultuda
sekillendirebilecegi ifade edilmektedir (81,84,85,94,107). Hastanin karar verme
stirecinde aktif olarak yer almasi ile birlikte ayn1 zamanda saglik ¢alisaninin tedavi ile
ilgili karar vermedeki baskinligin, tipta hiikiim siiren paternalizmin 6niine gecilmesi ve

dolayisiyla hasta 6zerkliginin arttirilmasi hedeflenmektedir (84,85,94,125).

4.1.2. Toplumsal Seviyedeki Ol¢iim Amaclar

Saglikla ilgili yagam kalitesi 6l¢limleri sadece dogrudan hastaya yararli olabilmek
amaciyla degil aymi zamanda dogrudan toplumsal yarara yonelik olarak da
yapilabilmektedir. Bu durumda tek tek hastalardan bireysel olarak elde edilen 6l¢iim
sonuglari bir araya getirilip arastirilan konu hakkinda bir genel ¢ikarima ulasilmaktadir.

1. Hastahk veya Tibbi Durumun Yasam Kalitesi Uzerindeki Etkisini Ortaya
Koymak: Onceki béliimlerde de deginildigi gibi “hastalik” ya da “tibbi durum” yasam
kalitesinin bedensel, zihinsel ve sosyal iyilik halinden olusan temel bilesenlerine
dogrudan etki ederek yasam kalitesinde diisiise neden olabilmektedir. Ornegin kronik
hastalig1 olan bireyler giinliik yasam aktivitelerini yeterince yapamamaktadir. Bu
hastalarda fonksiyonel giicsiizliik ve fiziksel iyilik halinin bozulmas1 tedaviye uyumu ve
hastanin kendine bakimini zorlagtirarak bedensel, zihinsel ve sosyal sorunlarin ortaya
cikmasina neden olmaktadir. Biitliin bunlarin etkisiyle bireylerin yasam kalitesi olumsuz
yonde etkilenebilmektedir (71).

Giliniimiizde hastalik veya tibbi durumun ilgili grubun yasam kalitesi iizerindeki

etkisini arastiran bir¢ok caligma yapilmaktadir. Kanser, kronik bobrek yetmezligi,
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parkinson, diabet, panik bozukluk ve agiz sagligir sorunu gibi hastaliklarin ve sigara
icme aligkanligt gibi tibbi durumlarin, yasam kalitesi {izerindeki etkisini
degerlendirmeyi  amaglayan  arastirmalar buna  Ornek  olarak  verilebilir
(74,110,122,124,126-131). Bu c¢alismalarda belirli bir hastalik veya tibbi durumun
yagsam kalitesi lizerindeki etkisini ortaya koymak icin 6zellikle “hastaliga 6zel” yasam
kalitesi 6l¢eklerinden yararlanilmaktadir (1,80).

Korunup gelistirilmesi saglik hizmetlerinin temel amaglarindan biri olan yasam
kalitesini olumsuz yonde etkileyen sorunlarin saptanmasi, dogru ve etkin tedavi
programlarinin olusturulmasinda énemli rol oynamaktadir. Saglikla ilgili yasam kalitesi
Olgekleri aracilignt ile bu sorunlarin ortaya konulabilecegi savunulmaktadir
(107,110,132,133).

2. Farkhl Tedavi Yontemlerinin Yasam Kalitesi Uzerindeki Etkisini Ortaya
Koymak ve Tedavi Etkinligini Karsilastirmak: Uygulanan tedaviler bir yandan
hastalik siirecine olumlu etki edip iyilesme saglayabilecegi, yasam siiresini
uzatabilecegi ve hastalik belirtilerini kontrol altina alip yasam kalitesini gelistirebilecegi
gibi beraberinde getirdigi baz1 6nemli yan etkiler ile yasam kalitesinde diisiise de neden
olabilmektedir (134).

Tedavilerin yasam kalitesi tizerindeki bu olumlu ya da olumsuz etkilerini ortaya
koyup aralarinda karsilagtirmalar yapmak i¢in klinik arastirmalara basvurulmaktadir.
Yasam kalitesini iyilestiren yeni ila¢ ve tedavi gelistirme silirecinin vazgecilmez bir
pargast olan ve hastalara yeni tedavi segeneklerinin sunulabilmesine ya da mevcut
tedavilerin gelistirilmesine olanak saglayan klinik arastirmalarda saglikla ilgili yasam
kalitesi Olctimlerine sikca basvurulmaktadir ve giiniimiizde kullanilan bir¢cok saglikla
ilgili yasam kalitesi 6l¢egi 6zellikle bu arastirmalarda kullanilmak {izere gelistirilmistir
(31,53,81,94,107,133,135).

Klinik arastirmalarda genellikle tedavinin etkisini ayrintili olarak ortaya koyma
Ozelligini tasiyan ve tedaviden kaynaklanan kiigiik fakat anlamli degisikliklere daha
duyarli olan “6zel Olgekler” kullanilmaktadir (1,80,89,91). Bu odlgekler farkli tibbi
tedavilerin yasam kalitesi tiizerindeki etkisini ortaya koyarak tedavi etkinligini
karsilastirmay1 amaglamaktadir. Ilag arastirmalari kapsaminda tedavi etkinliginin
degerlendirilmesi saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢limiiniin en 6nemli amaglarindan biri

olarak kabul edilmektedir (31,53,88,107). Bu arastirmalarda hastanin saglikla ilgili
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yasam kalitesi tedavi Oncesinde-sirasinda-sonrasinda belirli zaman araliklariyla
tekrarlanarak olgiillip belirli bir tedavinin etkinligi belirlenmeye ¢alisilmakta; tedaviden
beklenen fayda elde edilmis mi sorusuna yanit aranmakta ya da ayni hastalik i¢in
uygulanan farkli tedavilerin etkinlikleri karsilastirilmakta ve hastalik siirecinde yasam
kalitesindeki degisiklikler hakkinda onemli bilgiler edinilmektedir
(1,48,53,83,86,108,132,134,136-138). Ozellikle karsilastirilan iki farkli tedaviden
birinin yasam siiresini uzatirken yagam kalitesini diislirmesi ya da aksine yasam siiresini
kisaltip yasam kalitesini arttirmasi durumlarinda bu degerlendirme ayr1 bir 6nem
kazanmaktadir (94).

Tedavi etkinliginin belirlenmesi ayni zamanda sunulan saglik hizmetinin
kalitesinin de saptanmasina fayda saglamaktadir (53). Saglik hizmetlerinin kalitesini
degerlendirmek ve gelistirmek saglikla ilgili yasam kalitesi Olgeklerinin toplumsal
seviyedeki kullanim amagclarindan bir digeridir.

3. Saghk Hizmetlerinin Kalitesini Degerlendirmek ve Gelistirmek: Kaliteli
saglik hizmetini “bireye ve topluma uygulanan saglik hizmetlerinin arzu edilen en iyi
saglik sonuglarina ulastirma diizeyi” veya “yasamin kalitesini veya sliresini
iyilestirmeye veya siirdiirmeye siirekli olarak katkida bulunan hizmet” olarak
tanimlamak olanaklidir (139-144).

Giiniimiizde sunulan saglik hizmetlerinin kalitesini degerlendirmek ve belgelemek
gittik¢e artan bir 6neme sahiptir. Ancak bunun en iyi nasil yapilacag: konusunda farkli
goriigler one stiriilmektedir (62).

Birgok arastirmaci saglikla ilgili yasam kalitesi 6lgtimlerinin saglik hizmetlerinin
kalitesini ve etkinligini degerlendirmede 6nemli bir rol oynadigini ifade etmektedir. Bu
konuda ¢alisan bir¢ok arastirmaci, hastaya diizenli araliklarla uygulanan saglikla ilgili
yasam kalitesi Olg¢ekleri yardimi ile saglik hizmetlerinin kalitesinin degerlendirilip
geligtirilebilecegini ve boylece “en iy1” uygulamalara ulasilabilecegini one siirmektedir
(78,85,87,102,145).

Olgeklerden elde edilen verilerle, hastanin sagligindaki ve genel iyilik halindeki
degisimlerin tespit edilebilecegi, tedaviye verilen yanitin saptanabilecegi, muhtemel
risklerin ortaya c¢ikarilarak sorunlarin Oniine gegilebilecegi, gerekli tedavilerin

uygulanabilecegi, hastanin ihtiya¢larinin belirlenebilecegi, hastalik siireci ve hastanede
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yatig siiresi hakkinda tahmin yliriitiilebilecegi ve tiim bunlarin neticesinde hastalara
daha kaliteli saglik hizmeti sunulabilecegi ifade edilmektedir (2,126,146-148).

4. Toplumlarin Yasam Kalitesini Olcmek ve Toplumlar Arasi Yasam Kalitesi
Karsilastirmalar1 Yapmak: Kiiresellesmeyle birlikte toplumlarin sagliklar ile ilgili
veri elde edilmesine yonelik uluslararast ve kiiltiirleraras: aragtirmalarin sayisinda hizl
bir artig kaydedilmistir. Toplumlarin saglik diizeylerini belirleyen bu arastirmalarda
morbidite ve mortalite verilerinin yani sira yasam kalitesi Olgiimlerine de
basvurulmaktadir (149).

Belirli bir toplumun yasam kalitesinin ortaya konulmasinda veya farkli
toplumlarin yasam kalitelerinin birbirleriyle karsilastirilmasinda yaygin olarak saglikla
ilgili yasam kalitesi Olgeklerinden olan “genel oOlgekler” kullanilmaktadir. Genel
Olcekler, toplumun tiimiinde, hastalik ve saglik durumlarinda, cesitli tibbi girisimlerde,
bireyin hastalifindan veya tibbi durumundan bagimsiz olarak genel kullanim igin
tasarlanmig Olgeklerdir ve genis uygulama alanlariyla farkli gruplart birbirleriyle
karsilastirma olanagt saglamaktadir (1,3,80,89,150). Bu odlcekler toplumsal
arastirmalarin  yapilmasinda, toplumlarin  sagliginin izlenmesinde ve saglik
ihtiyaglariin belirlenmesinde kullanilabilmektedir (31,53,88).

Genel olceklere Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Degerlendirme Anketi
(World Health Organization Quality of Life Assessment) ornek olarak verilebilir. Genel
amacl saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢eklerinin bir¢ogunun bati kaynakli olmasi ve
ancak batil kiiltiirler arasinda karsilastirma yapmaya olanak tanimast DSO’niin bir tiir
“ortak bir 6lcek” gelistirme girisimlerinin ¢ikis noktast olmustur. Gelistirilen bu 6lgek
oteki olgeklerden farkli olarak, saglik girisimlerinin doguracagi yasam kalitesi ile ilgili
sonuclarin diinyadaki c¢esitli kiiltiirler arasinda karsilastirilmasini olanakli kilmaktadir
(27,149,151).

5. Saghk Kaynaklarimin Dagitimm Kararlarinda Saghk Politikalarina Yon
Vermek: Kaliteli saglik hizmeti, sadece hastalar1 degil, saglik politikalarin1 da
ilgilendiren bir konudur. Saglik hizmetlerinin kaliteli olugu, hem insanlarin daha saglikli
ve daha mutlu olmalarmma katkida bulunmakta hem de saglik harcamalarinin
azaltilmasina imkan saglamaktadir (152). Dolayisiyla, saglikla ilgili yasam kalitesi
Olclimlerinin amaglarindan bir digeri “kaynaklarin dagitilmas: ile ilgili saglik

politikalarina yon vermek™tir (66,153).
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Diinyada saglik hizmetleri i¢in ayrilan kaynaklarin neredeyse her zaman sinirl
olmasi, bu kaynaklarin hangi hizmet alanlarina (Ornegin: tedavi edici veya koruyucu
saglik hizmetleri), hangi yas-niifus grubuna (Ornegin: gen¢ veya yash hasta, kentli
niifus veya kirsal niifus), hangi hastalik gruplarinin tedavisine (Ornegin: sitma,
tiiberkiiloz, HIV/AIDS, kalp-damar hastaliklar1, kanser) ve hangi ilaglara yonelik olarak
ne kadar kullanilacagi, onceliklerin nasil ve neye gore belirlenecegi sorularini da
beraberinde getirmektedir (154-160).

Saglikla ilgili yasam kalitesi Olgekleri, fayda olcekleri kapsaminda yer alan
QALY (Quality-adjusted life years, kaliteye ayarlanmig yasam yillar1) hesaplamalar ile
bu sorularin ¢éziimiinde bagvurulan yol gostericilerden biridir (66,86,155,157,161-163).
Tedavi etkinliginin belirlenmesi, farkli tedavilerin etkinliklerinin karsilagtirilmasi ve
tedavi sonuglarinin maliyetlerinin hesaplanmasi gibi amaglarla kullanilan QALY saglik
kaynaklarinin dagitilmasi ile ilgili politikalarin olusturulmasma katki saglamaktadir
(12,66,84,88,146,148,160-162,164,165).

4.2. Saghkla Tlgili Yasam Kalitesini Olgme Araclar: Olgekler

Hastalarin yasam kalitelerini korumak veya gelistirmek hi¢c kuskusuz tibbi
uygulamalarin temel hedeflerinden biridir. Yagsam kaliteSinin kavram olarak saglik
alaninda kullanilmasiyla birlikte onun Olclilmesi de giindeme gelmeye baslamistir.
Boylece, bireylerin saglik ve hastalik hakkinda gelistirdikleri kisisel deneyimleri nicel
olarak tariflemeyi olanakli kilan “saglikla ilgili yasam kalitesi 6lgekleri” gelistirilmistir
(2,52,80,133). Herhangi bir saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢egi, yasam kalitesini
olusturan bedensel, zihinsel ve sosyal iyilik halinin sorgulandigi bir sorular biitiinidiir
ve sagligin yasam nitelikleri tizerindeki etkisini 6lgmeyi amaglamaktadir (166). Konu

2 13

baglaminda, Ingilizce akademik yazinda karsilastigimiz “questionnaire”, “measure”,
2 13

“scale”, “instrument” ve “inventory” terimlerinin hepsinin yerine tezde tek Tiirkce

sozclk olarak “6l¢ek™ kullanilmistir.

4.2.1. Saghkla Ilgili Yasam Kalitesi Ol¢iimiiniin ve Olceklerinin Tarihgesi
Saglikla ilgili yasam kalitesinin oOlgiilebilirligine yonelik c¢aligmalar seksenli

yillarda baslamis ve giiniimiize degin bu amag¢ dogrultusunda ¢ok sayida saglikla ilgili
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yasam kalitesi dlgegi gelistirilmistir (52). Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢ekleri seksenli
yillarda ozellikle kanser olgularinda giindeme gelmeye baglamis (167-169); ulusal ve
uluslararasi genis ¢capl aragtirmalarda denemeleri yapilan gesitli 6lgekler gelistirilmistir
(2,52,53).

Doksanli yillarda ise {lizerinde calisilan yasam kalitesi Olgekleri klinik ve
epidemiyolojik caligmalar ile saglik ekonomisi arastirmalarinda kullanilmaya
baslamistir (2,52). Bu yillarda sagligin kazanilmasindaki en 6nemli gostergeler arasinda
“yasam kalitesi”ne de yer verilmis ve 6lgek calismalarinda hizli bir artis kaydedilmistir
(170).

Diinyada, yagam kalitesi 6l¢eklerinin akademik yazinda yer almasi seksenli yillara
rastlarken, Tiirkiye’de bu ¢alismalar yaklasik yirmi sene sonra gerceklestirilmis; Tiirk
Tip Dizini’ndeki ilk o6lgek calismasi ikibinli yillarda literatiirde yerini almistir
(171,172).

Aslinda seksenli yillardan once de bugiin i¢in hala yasam kalitesi dlgekleri olarak
nitelendirilen, fakat yasam kalitesinin sadece bir yoniinii kapsayan ve hastanin yasam
kalitesini temsil etmede yetersiz kalan Olceklerin gelistirilmis oldugu bilinmektedir.
Agirlikli olarak hastanin giinliik yasam aktivitelerindeki bagimsizlik seviyesini 6l¢en bu
Olceklere, 1947°de gelistirilen Karnofsky Performans Skalasi ve 1965°de gelistirilen
Barthel Indeksi ornek teskil etmektedir. Bunun disinda seksenli yillarin basinda
Sickness Impact Profile ve Nottingham Health Profile gibi, siklikla yasam kalitesi
Olcekleri olarak tanimlanan, fakat onlar1 gelistirenler tarafindan yasam kalitesi dlgegi

olarak tasarlanmamisg olan 6lgekler de vardir (1).

4.2.2. Saghkla flgili Yasam Kalitesi Olceklerinin Bilesenleri

Gilinlimiizde saglik alaninda uygulanan birgok yasam kalitesi Olgegi, igerdigi
bilesenler ve bu bilesenleri degerlendirme yaklasimi acisindan farklilagmaktadir. Bu
farklilik bilesen sayisinda olabilecegi gibi her bir bilesenin altinda yer alan maddeler ve
bu maddelere verilen degerler baglaminda da olabilmektedir. Olgeklerin cogunda
bilesen basliklar1 ¢ok ¢esitlilik gosterse de aslinda tiim bu farkli basliklari, yasam
kalitesinin ii¢ temel bileseni olan “bedensel, zihinsel ve sosyal iyilik hali” ortak kiime
parantezinde toplamak olanaklidir (17,82,93,173-177). Baz1 yasam kalitesi 6lgeklerinin
degerlendirildigi bilesenler Tablo 1’de yer almaktadir.
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Tablo 1: Saglkla Ilgili Yasam Kalitesi Olgeklerinin Bilesenleri

YASAM KALITESI OLCEGI ICERDIGI BILESENLER
Hareket, Oz-Bakim, Olagan Etkinlikler

EuroQol (EQ-5D) Agri/Rahatsizlik
Anksiyete/Depresyon

Bedensel lyilik Hali

Zihinsel Iyilik Hali

Oz saygi, Aile

Arkadas, Okul

Bedensel lyilik Hali

Zihinsel Iyilik Hali

HOQOL-100 Sosyal Tligkiler

Bagimsizlik Seviyesi

Cevresel lyilik Hali Din / Manevilik / Kisisel Inanglar

Kid-KINDL

Beden Saglig:

Zihinsel Saglik

Sosyal Iliskiler

Cevre

Duyusal Fonksiyonlar

Ozerklik

Gegmis, Bugiin ve Gelecege Ait Faaliyetler
Sosyal Katilim

Yakinlik

Oliim ve Olmek

Bedensel Islev

Zihinsel Saglik

Sosyal Islev

Beden Sagligina Bagli Rol Kisitlamasi
Vitalite (Enerji)

Beden Agrist

Emosyonel (Duyusal) Sorunlara Bagli Rol Kisitlamasi
Genel Saglik

WHOQOL-Bref

WHOQOL-OLD

SF-36

4.2.3. Saghkla flgili Yasam Kalitesi Olgeklerinin Simiflandiriimasi

Saglikla ilgili yagam kalitesinin tanimlamasinda oldugu gibi saglikla ilgili yasam
kalitesi Olgeklerinin siniflandirmasinda da bir cesitlilik hakimdir. Neredeyse her
arastirmacinin farkli bir siniflandirmay1 benimsemesi bu ¢esitliligin nedenlerinden biri
gibi goriinmektedir. Asagida akademik yazindan saglikla ilgili yasam kalitesi
Olceklerine ait baz1 siniflandirma 6rneklerine yer verilmistir.

Guyatt ve arkadaslar1 (1993) saglikla ilgili yagam kalitesi 6l¢eklerini “genel” ve
“0zel” olcekler olmak iizere iki temel grup altinda ele almistir. Genel 6l¢ekler grubunun

altinda “saglik profilleri” ve “fayda olcekleri” yer alirken, 6zel Olgekler grubunun
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altinda ise “hastalik durumuna 6zel”, “belirli bir niifus grubuna 6zel”, “isleve 6zel” ve
“belirli bir duruma 6zel” 6lgekler bulunmaktadir (133).

Carr ve arkadaslar1 (1996) Olgekleri “profil” ve “indeks” o6lgekler; Waldron ve
arkadaslar1 (1999) ise ‘“nomothetic” ve “idiographic” oOlcekler olmak {izere ikiye
ayrrmustir (31,124).

Carr ve Higginson (2001) olcekleri, incelenecek yasam kalitesi boyutlarinin
arastirmaci tarafindan 6nceden belirlenmis olup olmamasina gore, “standart Slgekler”
ve “bireysellestirilmis 6lgekler” olmak tizere iki sinifta ele almistir (78).

Garratt ve arkadaslar1 (2002) olgekleri “boyuta 6zel oOlcekler”, “hastalik veya
niifus grubuna 6zel Slgekler”, “genel dlgekler”, “bireysellestirilmis dlgekler” ve “fayda
Olcekleri” olmak tizere bes sinifa ayirmistir (170). Ayni yil yapilan bagka bir ¢aligmada,
Fairclough olcekleri oOzelliklerine gore bes gruba ayirmistir. Psikometrik ve
ekonometrik bakis agisiyla Olgekleri “hastalik durumunu degerlendiren (health status
assessment)” ve “hastanin tercihini degerlendiren (patient preference assessment)”
Olgekler; olgegin bildirim sekline gore “hasta bildirimi (subjective assessment)” ve
“saglik personeli tarafindan bildirim (objective assessment)”; dl¢eklerin kapsamina gore
“genel” ve “hastaliga 06zel Olgekler”; Olgeklerin sonucuna gore “profil ve indeks
Olcekler” ve oOlgeklerin cevap formatina gore ise “Likert” ve “Visual Analog Skalas1”
olarak siniflandirmistir (89).

Cieza ve Stucki (2005) dlgekleri “genel saglik profilleri” ve “saglikla ilgili yasam
kalitesi indeksleri/fayda (utility) 6lgekleri” olmak iizere ikiye ayirmigtir (178).

Bullinger ve arkadaslar1 (2010) 6lcekleri siniflandirirken 6lg¢eklerin hastalik odakl
veya hastaliklarin Otesinde olmasina gore “genel-6zel” ve Olgeklerden elde edilen
degerin tek veya c¢ok boyutlu olmasina gore “indeks-profil” olarak ayirirken, dlgegin
hastanin kendisi tarafindan mi1 yoksa doktor, bakici veya aile bireyleri gibi baskasi
tarafindan hasta adina doldurulmus olmasina gore de farklilagtigini belirtmistir (179).

Tiirkce kaynaklarda yer alan siiflamalar igerisinde Eser (2006), saglikla ilgili
yasam Kkalitesinin “indeks” ve “profil” olgeklerle oOlgiilebilecegini belirttikten sonra
Guyatt’mn smiflamasinda oldugu gibi Olgekleri sekil ve goriiniim agisindan “genel
amacl” ve “Ozel amacgli” Olgekler olarak iki gruba aymrmistir. Eser temel
siniflandirmadan sonra genel Olgekleri “tercihe dayali olmayan profil Slgekler” ve

“tercihe dayal olan indeks dlgekler” olmak iizere ikiye ayirmustir. Ozel amagl &lgekleri
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de “belirli bir niifus grubuna 6zel”, “belirli bir duruma 6zel”, “belirli bir hastaliga 6zel”
ve “belirli bir isleve 6zel” dlgekler olarak gruplandirmistir (3).

Yukarida oOrnekleri verilen Olgek smiflandirmalart incelendiginde, bazi
arastirmalarda ayr1 bir smif olarak tanitilan Olgeklerin baska calismalarda farkli bir
oleek grubu altinda yer alabildigi goriilmektedir. Ornegin fayda olcekleri Garrat
tarafindan bagli basina bir Olgek tiirii olarak tanitilirken, Guyatt tarafindan genel
Olcekler basligr altinda ele alinmaktadir.

Tez calismamizda, bireysellestirilmis Olgeklerin birgok arastirmaci tarafindan
yukaridaki siniflandirmalara dahil edilmedigi saptanmistir. Simiflandirmalarinda bu
dlcege yer veren arastirmacilar, farkli bir sistematizasyon sunmaktadir. Ornegin
Proqolid (patient reported outcome and quality of life instruments database) yasam
kalitesi Olcekleri veri tabaninda bu olgekler, “genel 6lcekler” olarak nitelendirilirken
(180), bireysellestirilmis bir dlgek olan Patient Generated Index’i (PGI) (bakiniz Ek 1)
gelistiren Ruta ve Garrat, 1999 yilina ait bir makalelerinde PGI’i genel ve duruma 6zel
Olgekler ile karsilastirmakta ve PGI’i bu gruplara dahil etmemektedir (181). Garrat ise
2002°’de yayimlanan yasam kalitesi Ol¢iimiine iliskin bibliyografik calismasinda
bireysellestirilmis Ol¢ekleri genel ve 6zel olgeklerden ayri bir 6lgek tiirli olarak ele
almaktadir (170). Ayn1 konuda ¢alisan baska arastirmacilardan Martin ve arkadaglari ile
Ahmed ise PGI’nin 6zel bir saglik sorununun yasam kalitesinde meydana getirdigi
degisikliklere odaklanmak tizere tasarlanmis, hastaliga 6zel bir 6lgek oldugu konusunda
hemfikirdirler (182,183).

Yaptiklart farkli siniflandirmalara ragmen Olceklerin “genel” ve “6zel” olarak ele
alinmas1 yaklagimi ise neredeyse tiim arastirmacilarda ortaktir.

Genel Olcekler (generic measures), hastalig1 olan veya olmayan kisilerde genel
saglikla ilgili yasam kalitesini degerlendirmek amaciyla gelistirilen Olcekler icin
kullanilan bir terimdir. Toplumun tiimiinde, biitiin hastalik ve saglik durumlarinda,
cesitli tibbi girisimlerde, hastanin hastaligindan veya durumundan bagimsiz olarak
genel kullanim i¢in tasarlanmislardir. Genis uygulama alanlaryla farkli gruplar
birbirleriyle karsilastirma olanagi taniyarak birkac¢ saglik alanini birden oSlgebilirler
(1,3,80,89,150). MOS (Medical Outcomes Study, Tibbi Sonug¢ Calismasi), SF-36 (Short
Form 36, Kisa Form 36) (bakimiz Ek 2), WHOQOL (World Health Organization
Quality of Life Assessment, Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Degerlendirme
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Anketi) (bakiniz Ek 3), SIP (Sickness Impact Profile, Hastalik Etki Profili) ve NHP
(Notthingham Health Profile, Notthingham Saglik Profili) genel 6lgeklere 6rnek olarak
verilebilir (1,184,185).

Ozel olcekler (specific measures), genel Olceklere gore yasam Kkalitesini
degerlendirme kapsamini daraltmakta, gereksiz ve ilgisiz maddeleri harig tutarak belirli
bir hastalik veya tedavinin etkisini ayrintili olarak ortaya koyma 6zelligini tasimaktadir
(1,80). Ozel dlgekler tedaviden kaynaklanan kiigiik fakat anlamli degisikliklere daha
duyarhidir (89). Bu yiizden klinik arastirmalarda veya klinikte her hastaya ozel
kullanilmaya daha uygundur (80).

Ozel dlgekler hastaliga ozel, gocuk, ergen, yash gibi belirli bir niifus grubuna
ozel, cinsel iglev, emosyonel durum, uyasam kalitesi gibi belirli bir isleve ozel ve agr
gibi belirli bir duruma ozel Slgekler olarak farklilasmaktadir (3). EORTC QLQ-C30
(European Organization for Research and Treatment of Cancer, Avrupa Kanser
Arastirmalar1 ve Tedavisi Orgiitii) (bakimz Ek 4) ve QOLIE-31 (Quality of Life in
Epilepsy Inventory-31, Epilepside Yasam Kalitesi Anketi-31) (bakiniz Ek 5) hastaliga;
PEDSQL (Pediatric Quality of Life Inventory, Pediatrik Yasam Kalitesi Anketi) belirli
bir niifus grubuna; MFI (Multidimensional Fatique Inventory, Cok Boyutlu Yorgunluk
Envanteri) belirli bir isleve ve MPQ (McGill Pain Questionnaire, McGill Agr1 Olgegi)
ise belirli bir duruma 6zel 6lgeklere drnektir (1,3,34,93).

Saglikla ilgili yasam kalitesi olgekleriyle ilgili etik sorunlarin 6zellikle onlarin
“yapisal Ozellikleri”ne, “bildirim sekilleri”ne ve “verilerin hesaplanma siireci”ne bagh
olarak ortaya cikiyor olmasi ve saglikla ilgili yasam kalitesi Olcekleri ile ilgili etik
tartismalarin en ¢ok “fayda oOlcekleri” etrafinda gerceklesmesi, tez kapsaminda dlgekleri
yeniden sistematize etmemizi gerekli kilmistir. Bu dogrultuda teze 6zgiin olarak etik
sorun odakl1 bir 6l¢ek siniflamasi yapilmis ve dlgekler yukaridaki dort baslik altinda ele

alinmistir.

4.2.3.1. Yapisal Ozelliklerine Gore Olcekler

Olgekler yapisal oOzellikleri bakimindan genel anlamda “standart olan” ve
“standart olmayan” dlgekler olarak farklilasmaktadir.

Standart olan Olgekler yasam kalitesini olusturdugu diisiiniilen yasam kalitesi

alanlarina yonelik soru maddeleri ve muhtemel cevap segenekleri arastirmaci tarafindan
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onceden belirlenmis olan, farkli birey ve toplumlara aym sekilde uygulanan ve
tizerlerinde degisiklikler yapilamayan Olgeklerdir. Waldron ve arkadaslart (1999)
standart olan 6lgekleri nomotetik 6lgekler olarak nitelemektedir (78,124,186).

Standart olmayan 0Olcekler ise degisikliklere tabi tutulabilen ve farkli kisilere farkl
sekillerde uygulanabilen dlgeklerdir. Bu olgekler araciligr ile yasam kalitesi arastirilan
birey, hayatinda 6nemli gordiigli yasam kalitesi 6gelerini kendi belirleyebilmekte, onlari
Olcege dahil edip derecelendirebilmekte ve degerler verebilmektedir. Waldron ve
arkadaglar1  (1999) bu Olgekleri idiografik oOlgekler olarak nitelemektedir
(124,183,186,187). Saglikla ilgili yasam kalitesi arastirmalar1 ¢ercevesinde standart
olmayan o6lgekler denildiginde genellikle “bireysellestirilmis 6lgekler (individualised
measures)”’den bahsedilmektedir (188).

Bireysellestirilmis dl¢ekler ile kisi kendi hayatinda 6nemli gordiigii yasam kalitesi
Ogelerini belirleyebilmekte, onlar1 6lgege dahil edebilmekte ve derecelendirip degerler
verebilmektedir (183). Bireysellestirilmis O6lgekler, soru maddelerinin arastirmaci
tarafindan 6nceden belirlenmis olan “standart 6lgekler’e alternatif olarak gelistirilmistir.
Muhtemel cevap segeneklerinin formda yer aldigi standart dlgeklerden farkli olarak
bireysellestirilmis Olgeklerde birey kendi cevabini sekillendirebilmektedir. Bu 6lgek
araciligi ile bireylerin Onceliklerindeki farkliliklar, ilgileri ile yasamlarinin saglik
durumu tarafindan etkilenen farkli yonleri saptanabilmektedir. Bireysellestirilmis
Olgekler gelisim asamasinda olmalarma ragmen biiyiik ilgi gormektedir, ¢iinki
yanitlayanin yasam Kkalitesi ile ilgili kendi bakis agisin1 yansitmasimna olanak
tanimaktadir (173,182,183).

Bireysellestirilmis 6l¢eklere PGI ve SEIQoL (Schedule Evaluation of Individual
Quality of Life, Bireysel Yasam Kalitesi Degerlendirme Cizelgesi) dlgegi 6rnek olarak
verilebilir (182).

4.2.3.2. Bildirim Sekline Gore Olcekler

Olgeklerin yapisal ozelliklerinden baska onlarm bildirim sekilleri, yani kim
tarafindan doldurulduklar1 da 6nem tasimaktadir. Bu baglamda 6l¢ek uygulamalarini
“hasta tarafindan bildirim” ve “hasta vekili tarafindan bildirim” olmak {izere iki farkl

grupta ele almak olanaklidir. “Hasta tarafindan bildirim” sadece hastanin kendi bildirim
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ve tercihine dayanan degerlendirmeleri, “hasta vekili tarafindan bildirim” ise hasta
adina bagkasi tarafindan yapilan degerlendirmeleri ifade etmektedir.”

Konu baglaminda, ingilizce akademik yazinda karsilastigimiz “self completed
questionnaires”, “self-reported measures”, “patient ratings” ve “ratings by patients”
terimlerinin hepsinin yerine tezde Tiirkge karsilik olarak “hasta tarafindan bildirim”
terimi, “ratings of professionals” ve ‘ratings by proxies-surrogates” ifadelerinin

hepsinin yerine ise “hasta vekili tarafindan bildirim” terimi kullanilmustir.

4.2.3.3. Verilerin Hesaplanma Siirecine Gore Olgekler

Verilerin hesaplanma siirecine bagl olarak ise 6l¢ekleri yukarida adi gegen bir¢ok
arastirmacinin da yaptigi gibi “indeks” ve “profil” Olgekler olarak ele almak
miimkiindiir. Indeks &lgeklerde her bir yasam kalitesi alanina ait puanlama sonuclari
toplanarak bilesik tek bir yasam kalitesi skoru elde edilmektedir. Profil 6l¢eklerin ise
toplam bir puan degeri yoktur, bunlardan igerdikleri alan sayisi kadar puan elde
edilmektedir (3,31,178). Quality of Well-Being Scale (lyilik Hali Skalas1), EQ-5D
(EuroQol-Bat1 Avrupa Yasam Kalitesi Arastirma Toplulugu Yasam Kalitesi Olcegi)
(bakimiz Ek 6) ve HUI (Health Utility Index, Saglik Yararlanim Indeksi) indeks
dlgeklere; SF-36, WHOQOL Olgegi, Notthingam Saglik Profili ve Hastalik Etki Profili

ise profil 6l¢eklere 6rnek olarak verilebilir (3).

4.2.3.4. Fayda Olcekleri ve Bu Olceklerin Cikti Olgiitii: QALY

Fayda olgekleri (utility measures) ekonomik degerlendirmeler amaciyla
gelistirilmistir ve saglik kaynaklarmin dagitimi kararlari i¢in temel olusturmaktadir.
Tercihe dayali 6l¢ekler (preference based measures) olarak da ifade edilmekte ve indeks

Olgekler siniflamasina girmektedir. Bu Olgeklerden elde edilen rakamsal indeksler

* Fairclough’in 6lgek simiflamasinda hasta tarafindan bildirim, “6znel degerlendirme (subjective
assessment)”, saglik personeli tarafindan bildirim ise “nesnel degerlendirme (objective assessment)”
olarak nitelendirilmektedir (89). “Oznel degerlendirme” ifadesi ile hastanin kendi bildirimine dayali
Olgtimlerin kastedildigi agiktir. Ancak “nesnel degerlendirme” ifadesi kavram kargasasina yol
acabilmektedir. Nesnel ya da objektif degerlendirmeler genellikle sayisal veri saglayan ve degerlendiren
kisinin bireysel yargilar1 dogrultusunda degismeyen biyomedikal l¢iimler i¢in kullanilan ifadelerdir.
Hasta adina baskasi tarafindan yapilacak olan yasam kalitesi degerlendirmelerinin biyomedikal dl¢iimler
gibi nesnel yani objektif veri saglayamayacagi gercegi dogrultusunda tezde “6znel degerlendirme” ve
“nesnel degerlendirme” terimlerinin kullanilmasi benimsenmemistir. Bunun yerine “hasta tarafindan
bildirim” ve “hasta vekili tarafindan bildirim” ifadeleri kullanilmigtir.
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maliyet yararlanim analizi i¢in gerekli olan QALY hesaplamasina olanak tanirlar.
Indeks dlgekler, toplam bir puan degeri olmayan ve dlgeklerden igerdikleri alan sayisi
kadar puan elde edilen profil 6l¢eklere gére daha az duyarhdirlar (3,78,170,189,190).

Fayda 6l¢ekleriyle yasam kalitesini degerlendirirken dogrudan veya dolayli 6l¢tim
teknikleri kullanilmaktadir (191). Dogrudan o6l¢iim teknikleri arasinda en sik
kullanilanlar standart kumar (standard gamble), zaman takasi (time trade-off),
derecelendirme 6lgegi/gorsel analog skalasi (rating scale/VAS) ve kisi 6diinlestirilmesi
(person trade-off) dir (192,193).

Dolayli 6lglim teknikleri ise EQ-5D, HUI2 ve HUI3 ve SF-6D (Short Form 6D)
gibi Olgekleri kapsamaktadir (191,194). Ekonomik degerlendirmeler kapsamindaki
yasam kalitesi dl¢limlerinde, uygulamadaki kolayliklarindan dolayi, genellikle dolayi
Olciim tekniklerine basvurulmaktadir (194). Dolayli o6l¢iim tekniklerinde standart
kumar, zaman takasi ve VAS gibi tekniklerin birinden veya daha fazlasindan
yararlanilarak, hastalik durumlarina bigilen degeri yansitan, farkli bir 6rneklemden
onceden elde edilmis olan skorlar kullanilmaktadir (173,189).

Fayda olgekleri, QALY hesaplamalariyla saglikla ilgili yasam kalitesi dlgekleri
igerisinde en ¢ok etik tartismaya neden olan 6lgek grubudur.

“Quality-adjusted life year” teriminin akronimi olarak QALY, Tiirk¢e’ye “nitelige
uyarlanmig yagam yili” (195), “kaliteye ayarlanmis yasam yillar1” (196), “kaliteye gore
ayarlanmig yasam yili” (158), “yasam kalitesine gore diizeltilmis yagsam yili” (146),
“kalite eklenmis yasam yillar1” (3), “kaliteye gore diizeltilmis yasam siiresi” (164) ve
“kalite faktorii ile diizeltilmis yasam siiresi” (197) olarak ¢evrilmistir. Tez kapsaminda
QALY ile birlikte, bu terimin Tiirkge agik ismi olarak “kaliteye ayarlanmis yasam
yillar” kullanilmugtir.

Kaliteye ayarlanmis yasam yillari, bir baska deyisle QALY, yasamin dogumdan
Oliime kadar gecen siiresini kapsayan nicel yoniinli ve bu siirecte yasanilan her anin
kalitesini ifade eden nitel yOniinii birlikte ele alarak yasanan yillarin kalitesini
belirlemektedir (165). Bu dogrultuda QALY, tibbi bir tedavinin yararini, bireylerin
yasamina eklenen yillar1 ve bu ek yillardaki yasam kalitesi diizeyini hesaplamaya
olanak taniyan bir Olgiittiir ve genellikle ekonomik degerlendirme yontemlerinden biri

olan maliyet-yarar analizi i¢in bir 6l¢li birimi olarak kullanilmaktadir (146,164).
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QALY hesaplamalar1 yagam kalitesi ve yasam siiresi olmak iizere iki degisken
yardimiyla yapilmaktadir. Bu hesaplamalar icin egrileri farklilik gosteren bircok

grafikten yararlanilmaktadir (165). Sekil 1°de bu grafiklere bir 6rnek verilmistir.
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Sekil 1: QALY Grafigi

Sekilde 1°de gorildiigii gibi yatay eksen dogumdan dliime kadar uzanan yasam
stiresini, diisey eksen ise yagam kalitesini ifade etmektedir. Olusan egrinin altinda kalan
alan ise QALY ’yi yansitmaktadir (146,165). Yasam siiresi senelerle, yasam kalitesi ise
0,0-1,0 arasinda degisen degerler ile ifade edilmektedir (165). Bu degerler, Ingilizcede
“utilities” (148,165,193), “utility of health states” (193), “quality weights” (198),
“quality of life weights” (147), “utility scores” (147,193), “health related quality of life
(HRQL) score” (150); Tiirk¢ede “yararlanim skoru” (146), “yasam kalitesi indeksi”
(146), “yasam kalitesi puan1” (62) ve “yasam kalitesi agirlik indeksi” (146) gibi farkli
kavramlar ile karsilanmaktadir. Tezimizde “yararlanim skoru” kavrami tercih edilmistir.

Yararlanim skoru, “bir saglik durumunda siirdiiriilen yagama bigilen deger” olup
kisinin “kalite” algisinin rakamsal degerlere doniistiirilmis seklidir (150). Saglik
durumuna verilen bu degerler mevcut saglik durumunun tercih edilme oranmi ve
hastalarin hosnutluk derecesini yansitmaktadir (146,148). Bu degerler genellikle O ile 1
arasinda yer alirken, “0” 6liimii, “1” ise diisliniilebilecek en i1yi saglik durumunu ifade
etmektedir (146). Oliimden daha kétii olarak nitelendirilen bazi saglik durumlari igin

yararlanim skoru negatif deger de alabilmektedir (165).

37



Son yillarda bir¢ok hastalik durumu igin yararlanim skorlari tanimlanmistir.
Ornegin tam saglikli yasam igin yararlanim skoru “1”, bobrek nakli olmus fakat saglikli
bir yasam siiren hastalar i¢in bu skor “0,84”, diyaliz hastas1 i¢in “0,56”, ¢ogu zaman
kaygili-depresif ve yalniz olanlar i¢in “0,45”, gérme, isitme veya konusma engelli
olanlar i¢in “0,39” ve yataga bagimli olan hastalar i¢in bu skor “0,30” olarak
tanimlanirken, siddetli agr1 ile yataga bagimli yasama ve quadriplejik olmanin yani1 sira
kor ve depresyonda olma durumunda bu skor negatif deger almaktadir (146,165).

Yararlanim skorlar1 farkli Ol¢iim teknikleri ile elde edilmektedir. Bunlarin
arasinda en yaygin kullanilani, standart kumar, zaman takasi ve derecelendirme
Olcekleri teknikleridir (165,198). Bu o6l¢iim teknikleri araciligr ile elde edilmis olan
yararlanim skorlarinin zamana endekslenmesi ile QALY ’ler elde edilir (146). QALY ’ler
ayrica EQ-5D gibi yasam kalitesi dlgekleri ile de hesaplanmaktadir (146). “1 QALY”
mikkemmel saglik durumunda gegirilmis “bir yil”1 ifade etmektedir (146). 0,6
yararlanim skoru ile tanimlanan bir saglik durumunda gecirilmis 1 yil: 1x0,6= 0,6
QALY dir. Bu saglik durumunda 10 yil yasamak ise 10x0,6= 6 QALY ’ye denktir (150).
Buna benzer 6rnekleri ¢ogaltmak olanaklidir.

QALY, tedavi etkinliginin belirlenmesi, farkli tedavilerin etkinliklerinin
karsilastirilmast ve tedavi sonuglarinin maliyetlerinin hesaplanmasi gibi amaglarla
kullanilarak saglik kaynaklarinin dagitilmasi ile ilgili politikalarin olusturulmasina katki
saglamaktadir. QALY ’nin bu kullanim amaglar1 agagida ayrintili olarak ele alinmugtir.

Tedavi Etkinliginin Belirlenmesi: Hastanin tedavi gormesi ile gdrmemesi
durumlarinda siirdiirecegi yasamin siireleri ve kaliteleri arasindaki fark, QALY aracilig1
ile belirlenebilmektedir. Bu dogrultuda belirli bir tedavinin hastanin yasam stiresi ve
yasam kalitesi tlizerindeki etkisini ortaya koyan QALY verileri ayni zamanda,
benimsenen saglik politikalar1 kapsaminda, o tedaviye verilecek onemi gdstermektedir
(160,199,200).

Ornegin “0,5” yararlanim skoru ile tanimlanan bir saglik durumunda (&r.
tekerlekli sandalyeye bagimli olma hali) yasamini siirdiiren bir bireyin her yil
kazanacagi QALY 0,5 degerinde olacaktir. Bu bireyin herhangi bir tedavi sonrasinda,
yasaminin geri kalan doneminde, yasam kalitesinin tedaviye bagli olarak 0,7’ye ¢iktig1
varsayilirsa; bu tedavinin bireye her yil 0,7-0,5=0,2 QALY kazandirdig1 sdylenebilir.
Bu bireyin yasam beklentisi 10 yil ise bireyin kazanacagi toplam QALY: 0,2 x 10= 2
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olacaktir (146). Elde edilen veriler bu tedavinin kaynak ayrilmaya deger olup
olmayacagini saptamada saglik politikasi belirleyicilerine yol gosterebilmektedir.

Farklh Tedavilerin Etkinliklerinin Karsilastirilmasi: QALY ile bir saghk
durumu i¢in tedavi edilmenin, tedavi edilmemeye gore getirecegi sonuglar
belirlenebilecegi gibi, ayni hastalik durumu igin uygulanan farkli tedavilerin sonuglari
da birbirleri ile karsilastirilabilmekte; hatta farkli hastaliklar i¢in uygulanan tedavilerin
etkinlikleri de ortaya konabilmektedir (147,200).

Asagida ‘“aymi hastalik”a yonelik uygulanan iki “farkli tedavi” i¢in QALY
hesaplamasina bir 6rnek verilmistir (147):

A tedavisi: 0,75 degerindeki saglik durumunda 4 yi1l yasamay1 saglamaktadir: 3 QALY
B tedavisi: 0,50 degerindeki saglik durumunda 4 y1l yasamayi saglamaktadir: 2 QALY

A tedavisi ile kazanilan QALY miktar1 1 QALY

Bu 6rnege gore kazandiracagi ek QALY nedeniyle saglik hizmetlerinde A tedavisi
oncelenebilecektir.

C tedavisi ile depresyonda kazanilan QALY miktarinin, inkontinans (idrar
tutamama) i¢in uygulanan D tedavisi ile kazanilan QALY miktar1 ile karsilastirilmast da
farkli hastaliklarin tedavi etkinliklerinin karsilastirilmasina 6rnek olarak verilebilir.
Buradan elde edilen sonuclar hangi hastaligin tedavisine ne kadar kaynak ayrilacagi
kararlari igin 6nem tagimaktadir (148).

Tedavi Sonuclarinin Maliyetleri ile Birlikte Ele Alinmasi: QALY 'nin bir bagka
kullanim alan1 tedavi sonuclarinin maliyetleri ile birlikte ele alindigi “maliyet-yarar
analizleri’dir (146). Bu analizlerde QALY bas1 gerekli olan maliyetler hesaplanmakta,
“QALY bas1 diisiik maliyet” ile “QALY bas1 yliksek maliyet” gerektiren miidahaleler
birbiriyle karsilastirilip tedavi 6ncelikleri bu dogrultuda belirlenebilmektedir (147,161).
Kazanilan her bir QALY icin harcamanin en diisiik oldugu tedavi, toplum yararina
kabul edilip Oncelenebilmektedir. Ornegin A tedavisi i¢in kazanilan QALY bas
harcama 45.000,00 USD, B tedavisi i¢cin QALY bas1 harcama 55.000,00 USD ise, A
tedavisi aradaki 10.000,00 USD fark ile daha fazla hastanin tedavisine olanak tantyacagi
veya kazanilan bu miktar, baska bir saglik alanina aktarilabilecegi i¢in saglik
kaynaklarinin dagitilmasinda tercih edilebilmektedir. Bir baska deyisle, saglikla ilgili
yasam kalitesi Olgeklerinin ¢ikt1 6l¢iitii olan QALY c¢ogu zaman, sinirli kaynaklarin

dagitilmasinda basvurulan yol gosterici bir kistas gorevi listlenebilmektedir (148).
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Bazi iilkelerde “QALY basma kabul edilebilecek bir maksimum maliyet esigi”
tanimlanmakta ve maliyet-yarar analizlerinin sonuglar1 bu esik degerleri gbz Oniine
almarak yorumlanmaktadir. Ornegin Ingiltere'de bu esik deger 20.000,00-30.000,00
GBP, ABD'de ise 50.000,00 USD civarindadir. Tiirkiye i¢in ise benzer bir esik deger
heniiz tanimlanmamuistir (201).

QALY kullaniminda basi ¢eken saglik sistemleri arasinda Ingiltere, Iskocya,
Isveg, Avustralya ve Kanada sayilabilir (155). ingilterede Ulusal Klinik Miikemmellik
Enstitiisii (National Institute for Health and Clinical Excellence-NICE) ekonomik
degerlendirme yontemleriyle tedaviye dahil olacak yeni ilaglar veya hali hazirda
kullanilan ilaglar, farkli tedavi yontemleri ve 6zel hastaliklar ile ilgili tedavi prosediirleri
hakkinda Ulusal Saglik Sistemine (National Health Service-NHS) Onerilerde
bulunmaktadir. Bu 6nerilerin birincil muhatabit NHS olmakla birlikte NICE tarafindan
yayimlanan kilavuzlar hemen tiim diinyada benimsenen ve kaynak olarak bagvurulan

belgelerdir (202).
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5. SAGLIKLA ILGILI YASAM KALITESINE TIP ETIGi
ACISINDAN YONELTILEBILECEK SORULAR

Hastalarin yasam kalitelerini korumak veya gelistirmek ge¢cmisten glinlimiize tibbi
eylemlerin 6nemli bir amacini olusturmaktadir. Bu dogrultuda yasam kalitesinde
meydana gelen degisiklikleri saptamak onem tasimaktadir ve bu degisiklikleri ortaya
koymak amaciyla giderek artan bir oranda saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢iimlerine
basvurulmaktadir. Ancak yasam kalitesini 6l¢me c¢abalarinin tibbin giindeminde giderek
daha fazla yer almasi, kaginilmaz olarak tip etigi agisindan 6nem tasiyan bazi sorularin
irdelenmesini gerekli kilmaktadir. Bu sorular:

1. Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢iilebilir mi?

2. Saglikla ilgili yasam kalitesinin Olglimiinden elde edilen sonuglar klinik

kararlar i¢in dayanak olusturabilir mi?
3. Saglikla ilgili yasam kalitesinin dl¢iilmesi ve 6l¢iim sonuglarinin kullanilmasi
etik sorunlara yol agabilir mi?

izleyen béliimlerde bu sorular sirayla ele alinmistir.

5.1. Saghkla Tlgili Yasam Kalitesi Olgiilebilir mi?

Insanlar giindelik yasamlarinda, bir yolun uzunlugu, havanin sicakligi, arabanin
hizi, bir nesnenin hacmi ve zaman gibi yiizlerce 6l¢lime bagvurmaktadir. Herbert Arthur
Klein’in (1974) da ifade ettigi gibi “insan herseyi 6lgmektedir™*"' (203).

Galileo Galilei (1564-1642)’1n “6lgiilebilen herseyi 6lgmek, heniiz dlglilemeyen
seyleri ise Olgiilebilir hale getirmek gerekir” (204) soziinii diistur edinmisgesine
glinimiiz aragtirmacilar1 giderek artan bir ilgiyle her parametreyi olgiilebilir kilmaya
calismaktadir. Olgmenin bilgiyi arttiracagi gercegi dogrultusunda iinlii fizik¢i Lord
Kelvin (1824-1907) “bir seyi 6lgemezseniz o sey hakkindaki bilginiz yetersizdir™""
demektedir. Kalite uzmani Dr. H. James Harrington (1929-) da benzer sekilde “Glgme

kontrole ve gelistirmeye giden ilk adimdir; birseyi dlgemezseniz onu anlayamazsiniz,

Xvi

“Man is a measurer of all things”.

I “If you can’t measure something, your understanding of it is “meager.”
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onu anlayamazsaniz onu kontrol edemezsiniz, onu kontrol edemezseniz onu
gelistiremezsiniz”™"" agiklamasinda bulunmaktadir (205). O halde “tl¢me” nedir?

Dar anlamda 6l¢me, bir mineralin sertlik derecesi veya bir okulun 6grenci sayisi
gibi nesnede veya nesnelerde var olan ya da var oldugu sanilan 6zelligin miktarini
sayisal olarak belirleme islemidir (77). “Ol¢me” sdzciigii akla ilk bu anlami getirmekle
birlikte, yukaridaki tanimin kapsami disinda kalan bazi1 benzer islemlerin de bir gesit
Olcme sayilmasi gere8i One siirlilerek daha genis anlamli tanimlar ortaya konmustur
(77). Bunlardan biri Campbell’e aittir. Campbell 6l¢gmeyi, baz1 kurallara gére nesnelere,
olgulara ya da bunlarin gézlemlerine rakam verme islemi olarak ifade etmektedir (206).

Olgme islemi insan yasaminin birgok alaninda oldugu gibi tipta da énemli bir yere
sahiptir. Hastayr degerlendirirken nabiz, tansiyon, viicut 1sisi, viicut agirligi ve
laboratuar testleri gibi birgok 6l¢tim kullanilmaktadir (81). Etkilenen sistemi mercek
altina alan bu degerlendirme yontemleri “hastaliga” odaklanip hastaligin saptanmasi ve
iyilestirilmesini amag¢ edinmektedir. Bu yaklasim “biyomedikal model” olarak
tanimlanmaktadir. Biyomedikal model saglik calisanina hastalik hakkinda 6nemli
bilgiler saglamaktadir; ancak buna karsin hastanin hastalik algisim1 dikkate almayip
onun psikososyal yoniinii atlayabilmektedir. Oysa saglik hizmetlerinde hastanin
biyomedikal yoniiniin yani sira psikososyal yoniiniin de dikkate alinmasi Gnem
tasimaktadir. Biyomedikal modelin hastanin psikososyal yoniinii yansitmadaki
yetersizligi ve hastanin hastalik algisin1 ve psikososyal yoniinii atlamama kaygisi tipta
saglikla ilgili yasam kalitesi kavraminin dogmasina zemin hazirlamis ve onunla
biyomedikal modelde var olan bu eksiklik tamamlanmaya ¢alisilmistir (76,79,89).

Bu dogrultuda saglikla ilgili yasam kalitesinin Olgiilebilecegi 6n kabulii ile son 30
yilda klinik ve toplumsal aragtirmalarda yaygin olarak kullanilan 100’{in {izerinde
saglikla ilgili yasam kalitesi 0l¢egi gelistirilmistir. Her ne kadar saglikla ilgili yasam
kalitesi bircok arastirmaci ve saglik ¢aligsani tarafindan bu 6l¢eklerle dlgiilmeye calisilsa
da onun gercekten Olgiilebilir bir kavram olup olmadigi halen tartisma konusudur ve
kalitenin Olgiilebilir bir nitelik olup olmadigi, nitel bir O6zelligi/durumu nicele

doniistiirmenin, onu rakamlarla ifade etmenin olanakli olup olmadig1 sorularini

il «Measurement is the first step that leads to control and eventually to improvement. If you can’t
measure something, you can’t understand it. If you can’t understand it, you can’t control it. If you can’t
control it, you can’t improve it.”
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beraberinde getirmektedir. Bu sorular bilim insanlari arasinda énemli fikir ayriliklarina
yol agmaktadir.

Saglikla 1ilgili yasam kalitesi Olgeklerini gelistiren ve onlar1 kullanan
arastirmacilar pesinen yasam kalitesinin Ol¢iilebilirligini kabul etmekte (102,106-
108,110,111,207,208) ve hatta bazilari, gegerliligi ve giivenirliligi kanitlanmis yasam
kalitesi Olceklerinden elde edilen sonuglarin kolesterol ve tansiyon gibi objektif veri
niteligi tasidigini dahi iddia etmektedir (209). Buna karsin Leplege, Hunt, Bergsma,
Engel ve Wyatt gibi az sayida arastirmaci ise yasam Kkalitesinin Ol¢iilebilirligine
kuskuyla yaklasip onun dlgiilemeyecegi sonucuna varmaktadir (64,210-212).

Saglikla ilgili yasam kalitesinin 6lgiilebilirligini sorgulamaya deger kilan unsurlar
ozellikle onun tasidigi “6znel ve nitel yapisi’ndan ve “kavramsal (tanimsal)
altyapisindaki bulaniklik”’tan kaynaklanmaktadir.

Yildirim’a (2000) gore duyulan bas agrisi gibi algisal, isini kaybetme endisesi gibi
cikarimsal olgular 6znel nitelik tasidiklart i¢in onlarin bilimsel gozleme konu
olusturabilecegini sOylemek giictiir ve buglinkii asamasinda bilim ancak nesnel
nitelikteki olgular1 veri olarak kullanabilmektedir. Psikoloji bile 6znel siirecleri degil,
ortak gdzleme agik nesnel davraniglari konu kabul etmektedir (77).

Klocksiem (2010) memnuniyet-haz ve agri gibi 6znel ve nitel yapidaki olgularin
Olciilebilir nicelikler olabilmeleri ig¢in bazi 06zellikleri tasimalar1 gerektigini One
stirmektedir. Bu 6zelliklerden ilki, onlarla ¢esitli matematiksel ve istatistiksel islemler
yapilabilmesidir. Ornegin onlar1 birbirleriyle toplama, birini digerinden ¢ikarma, onlara
oranlar vererek birbirleriyle karsilastirma olanak dahilinde olmalidir. Buna ek olarak
onlarin diisiikten yiiksege dogru nicel bir siralamasi yapilabilmeli ve rakamlar
arasindaki araliklar, var olan niteligin gercek araliklarini yansitmalidir. Ayrica bir sey
veya 0zelligin nicel olabilmesi onun oranlamaya imkan taniyacak bir “sifir” noktasinin
olmasini da gerektirmektedir (213).

Bu 6zellikler yasam kalitesi olgusunun 6lgiilebilirligi konusu ¢ergevesinde ele
alindiginda, “yasam kalitesi 6l¢limiinden elde edilen veriler toplanip ¢ikarilabilir mi?”,
“bir 6l¢ek lizerinde 6 rakami ile ifade edilen saglikla ilgili yasam kalitesi algist 3 ile
ifade edilenin tam iki katt midir?”, “bir kanser hastasinin dlgekte isaretledigi 2 degeri,
bir cilt hastasinin verdigi 2 degeri ile aym1 seyi mi ifade etmektedir?”, “bir diyaliz

hastasinin yasam kalitesindeki 1 QALY’lik artig, depresyonda olan bir hastanin 1
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QALY’lik artist ile ayn1 anlam ve dneme mi sahiptir?”, “yasam kalitesine sifir degeri
verilebilir mi?” gibi 6nemli sorular1 giindeme getirmektedir.

Yasam kalitesinin Olciilebilen bir nicelik, kalici ve siirekli bir degerlendirme
Olclitli olmamasi; 6znel bir hiikkiim, zamana ve duruma gore degisiklik gosterebilen nitel
bir kavram olmasi1 bu sorulara kesin ve net yanitlar vermeyi zorlastirmakta ve
dolayistyla yasam kalitesinin Olglilebilirligine de kusku ile yaklasilmasina neden
olmaktadir. Bergsma ve Engel (1988), Ol¢iimiin olgiilebilenle sinirli olduguna,
rakamlarin da rakamlarla ifade edilebilen seyler i¢in kullanilabilecegine vurgu yaparak
yasam kalitesinin Olglilemez ve rakamlarla ifade edilemez bir olgu oldugunu
savunmaktadir (211).

Saglikla ilgili yasam kalitesi kavraminin “6znel ve nitel yapisi”nin yani sira,
“kavramsal (tamimsal) altyapisindaki bulaniklik” da tizerinde durulmasi gereken bir
konudur. Bu bulaniklik, yasam kalitesine ait tek ve ortak kabul gérmiis bir tanimin
olmamasindan kaynaklanmaktadir. Birgok arastirmaci yasam kalitesini birbirinden
farkli tanimlarla ele almaktadir. Yasam kalitesi herkese baska seyler ifade ettigi icin
kavramin tanimlanmasinda kisiler arasinda farkliliklarin olmasi dogal ve beklenilen bir
sonuctur. Fakat bu durum yasam kalitesi Ol¢lilmeye c¢alisildiginda sorunlara neden
olmaktadir.

Olgiilecek seyin acik ve anlamli olarak tanimlanmis olmasi dlgiime dayali bir
arastirmanin temel ilkesidir (64). Ancak nitel bir kavram olan yasam kalitesinin agik ve
anlamli olarak tanimlanmasi giigtiir. Nitekim yasam kalitesi ol¢timleri ile ilgili bilimsel
arastirmalar incelendiginde bunlarin ¢ok azinin yasam kalitesinin kavramsal tanimina
yer verdigi goriilmektedir. Bir¢ok arastirmaci yasam kalitesi tanimina yer vermeden
onun Ol¢iilmesine ve Ol¢lim sonuglarinin yorumlanmasina odaklanmaktadir. Gill ve
Feinstein (1994) tarafindan yapilan bir arastirmada, saglikla ilgili yasam kalitesi
Olctimleri ile ilgili makalelerin ancak %15’inde yasam kalitesi tanimina yer verildigi
belirtilmektedir (214).

Kavrama atfedilen farkli tanimlamalar, yasam kalitesini klinik parametrelerden
farkli bir zemine c¢ekmektedir. Bu dogrultuda bazi arastirmacilar yasam kalitesini,
fiziksel islevi ve bagimlilig1 6l¢en Karnofsky Performans Skalasi’yla, bazilar1 hastaligin
ve engelliligin giinliik yasam iizerindeki etkisini O6lgmeyi amaglayan Hastalik Etki

Profili’yle, bazilar ise bedensel, zihinsel ve sosyal islev ve saglik algisini dlgen SF-36
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ile degerlendirebileceklerine inanmaktadir. Bu Olgeklerin bircogu da aslinda yasam
kalitesini 6lgmek amaciyla gelistirilmemistir ve onlart gelistirenlerin karst ¢ikmalarina
ragmen yasam Kalitesi 6l¢ekleri olarak adlandirilip kullanilmaktadir (64).

Hunt’1in (1997) “bir seyin ne ifade ettigi bilinmiyorsa onun 6lgiilmesi de anlamsiz,
bosuna, yaniltict ve aldatici olacaktir” (64) goriisii dogrultusunda saglikla ilgili yasam
kalitesinin Ol¢iilebilirliginin sorgulanmasi 6nem tagimaktadir.

Saglikla ilgili yasam kalitesinin oOlgiilebilirligi kuskulu iken bu 6lgiimlerden elde
edilen sonuglarin klinik kararlara dayanak olusturmasinin kabul edilip edilemeyecegi de
tizerinde durmayi gerektiren 6nemli bir konudur. Bu konu takip eden boliimde ele alinip

tartisilacaktir.

5.2. Saghkla ilgili Yasam Kalitesinin Ol¢iimiinden Elde Edilen Sonuclar

Klinik Kararlar i¢in Dayanak Olusturabilir mi?

“Karar verme” secenekler arasindan bir se¢cim yapip bir yargiya ve sonuca varma
siirecini ifade etmektedir ve karar vericinin degisik segeneklerle karsi karsiya
bulundugu durumlarda, bunlar arasindan kendi amaclarina ve kendisince belirlenmis
Olciitlere en uygun olani secebilmek i¢in sarf ettigi bedensel ve zihinsel ¢abalarinin
toplami olarak tanimlanabilmektedir (109,215,216).

“Klinik karar verme” ise, en iyl sonuca ulastiracak klinik yargilara ve tedavi
kararlarina varma siireci olup saglik ¢alisaninin bilgiyi sentez ederek ayirabilmesini ve
secenekler icerisinden en iyiyi secerek uygulamaya koyabilmesini gerektirmektedir
(215,217).

Klinik karar verme siireglerinde farkli yaklagimlar izlenebilmektedir. Bunlardan
en yaygin olani Jonsen, Siegler ve Winslade isimli ii¢ klinik etik¢inin gelistirdikleri
“dort bashik yaklasimi™ (the four topics approach) dir (218). Bu yaklagim literatiirde
“dort kadran” (four quadrants) veya “dort kutu” (four boxes) yaklasimi olarak da
antlmaktadir (219).

Jonsen ve arkadaglar1 (2006) 6zellikle etik sorun olusturan her klinik vakanin
“tibbi endikasyon”, “hastanin tercihleri”, “yasam kalitesi” ve “baglamsal o6zellikler
(sosyal, ekonomik, yasal ve yonetimsel 6zellikler gibi vakanin ¢evresindeki 6zellikler)”

olmak tizere dort baslik altinda incelenmesini uygun gérmektedir. Bu dort basligin
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klinik tipta meydana gelen etik sorunlar1 belirleyip analiz etmede sistematik bir metot
sunacagi ve farklilik gosteren birgok olguya uygulanabilecegi ifade edilmektedir (218).

Goriildiigi lizere yasam kalitesi, tibbi olgulara iliskin etik sorunlar1 tanimlamak ve
¢ozmek icin klinik karar verme silirecine dahil olmasi ongoriilen, klinik kararlara
dayanak olusturan ve etikgiler tarafindan bagvurulan temel 6l¢iitlerden biri olarak kabul
edilmektedir.

Klinik karar verme siirecinde genellikle yasam kalitesinin 6l¢iime dayali olmayan
nitel degerlendirmelerine basvurulmaktadir. Ornegin anomali ile dogacak bir bebekten
dolayr gebeligi sonlandirma ve yasam destek tedavilerini baslatmama ya da kesme
kararlariin verilmesinde, bagkalarina bagimli olmay1 gerektiren, nispeten uzamis, agrili
ve acili bir hayat, kalitesiz ve yasanmaya degmez bir yasam olarak kabul edilmekte ve
bu kabule dayali olarak yasami sonlandirma kararlar1 verilebilmektedir. Ancak son
zamanlarda yasam kalitesi Ol¢lim c¢aligmalarindaki hizli artisla birlikte onun O6l¢lime
dayali olmayan nitel degerlendirmelerinin yani sira 6l¢iime dayali olan nicel verilerine
de basvurulmaktadir ve klinik kararlara yardimci olmak saglikla ilgili yasam kalitesi
Olclimlerinin bireysel seviyedeki amaglari arasinda yer almaktadir.

Saglikla ilgili yasam kalitesi Olgekleri ile hastanin deger yargilarinin ve “iyi
yasam” hakkindaki kisisel gorlisiinlin  ortaya c¢ikarilip tedavi kararlarina
yansitilabilecegi; tedavinin yan etkilerinin belirlenebilecegi; hastanin, saglik calisaniyla
birlikte, sorunlar arasinda bir Onceleme yapma olanagina sahip olabilecegi, alternatif
tedavi segeneklerini degerlendirebilecegi ve tedaviyi bu dogrultuda sekillendirebilecegi
ifade edilmektedir (81,84,85,94,107). Bununla birlikte saglikla ilgili yasam kalitesi
Olclimlerinden elde edilen sonuglarin klinik kararlarda dogrudan kullanilmasi tartisma
konusudur.

Konuyu tartigmali kilan unsurlardan bir tanesi 6l¢iim sonuglarinin kimden veya
kimlerden elde edilmis oldugudur. Saglikla ilgili yasam kalitesi dl¢im sonuglar1 “bir
toplum 6rneklemi”nden ya da “tek bir hasta”dan elde edilmis olabilir. Her iki durumda
da bu verilerin klinik kararlara dayanak olusturmasi ile ilgili soru isaretleri mevcuttur.

Bir topluma ait saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢lim sonuglarinin klinikte
kullanilmasiyla ilgili en belirgin sorun, bazi “grup” verilerinin “bireysel” olarak

hastanin tedavi kararina dayanak olusturabilmesinde yatmaktadir.
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Ornegin, bir toplum drnekleminden elde edilen yasam kalitesi verileri hastaya ve
saglik calisanina, hastanin belirli bir tedavi ile nasil hissedecegi, ne tiir yan etkilerle
karsilagabilecegi, hastaligina bagl olarak hangi islevinin sinirlanabilecegi gibi hastalik
ve tedavi siirecinin yasam kalitesi lizerindeki olasi etkileri hakkinda fikir verebilir.
Ancak hastaliklarin ve tedavilerin her hastada farkli etkiler olusturabilecegi ve bu
etkilerin her hasta tarafindan farkli algilanabilecegi gercegi, toplum genelinden elde
edilen yasam kalitesi verilerinin hasta 6zelinde kullanilmasini sinirlamaktadir.

Bazi durumlarda saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢lim sonuglar1 bir toplum
ornekleminden degil tek bir hastadan elde edilmis olabilir. Bu sonuglarin ayn1 hastanin
tedavi kararmma dayanak olusturmasi toplum verilerinin kullanilmasma gore daha
anlamlidir. Bireye ait farkli zamanlarda yapilan Ol¢imler onun hastaliginin ve tedavi
siirecinin yasam kalitesi lizerindeki etkisi ile ilgili 6nemli bilgiler saglayabilir ve hasta
istedigi takdirde kendisine ait klinik kararlara dayanak olusturabilir. Fakat burada da
yine baz1 sorunlar ortaya ¢ikmaktadir.

Ayn1 hastanin farkli zamanlardaki yasam kalitesi 6l¢iim sonuglarinin birbirleriyle
karsilastirilmast ve klinik kararlarin buna dayandirilmasi da zordur. Hasta farkh
zamanlarda doldurdugu oOlceklerde yasam kalitesi alanlarina farkli puanlar
verebilmektedir. Ancak puanlamadaki bu farkliliklarin hastanin yasam kalitesindeki
degisikligi mi yoksa hastanin o hastaliga uyum sagladigi icin beklentilerindeki
degisikligi mi yansittigr acik degildir. Yasam kalitesi puanlamasindaki farklilik bir
hastaligin ya da ona yonelik bir tedavinin hastanin yagsam kalitesi tizerindeki olumlu ya
da olumsuz etkisini yansitabilecegi gibi hastanin hastalifina ve tedavi etkisine olan
bakis acisindaki degisimi de yansitabilir. Dolayisiyla yasam kalitesi Olgiimlerinin
hastanin sorunlarin1 saptamak, hastalik seyrini takip etmek, hastanin tedaviye yanitini
saptamak ve tedavi etkinligini belirlemek gibi amaglar dogrultusunda
kullanilabilecegini ileri siirmek yaniltict olabilmektedir.

Allison (1997), insanlarin farkli durumlara bakis agilarinin sabit olmayip zamanla
ve deneyimlerle degisime ugrayabilecegini, Calman (1984) ise yasam kalitesinin
mevcut yasam kosullarina, gegmis deneyimlere, gelecek icin beslenen timitlere, hayal
ve isteklere bagli oldugunu ifade etmektedir (23,220). Dolayisiyla insanlarin yasam
kalitesi algilarinda her zaman icin bir degisim s6z konusu olabilmektedir. Buna karsin

saglikla ilgili yasam kalitesi Olceklerinin kullanilmasi ile referans alinan noktanin
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degismeyecegi, bir baska deyisle bireyin 6zel bir duruma yonelik tutumunun ve yasam
kalitesi algisinin sabit kalacagi varsayilmaktadir.

Konu her insanin hayatinda ciddi bir 6nem tasiyan “yeme sorunu” iizerinden
orneklendirilebilir. Bir birey yasadigi bir “yeme sorunu”nu yasam kalitesinde diislise
neden oldugu i¢in ¢ok dnemseyebilir. Ayn1 birey bu sorunun kanserden kaynaklandigini
ogrendiginde ve kanser igin bir cerrahi miidahale ya da 1sin tedavisi gordiigiinde ise,
yemek yerken yine giicliikler yasamasina ragmen bu sorunu artik daha 6nemsiz
gorebilmektedir (220). Hasta adeta “6limii goriip sitmaya razi olmak”tadir. Hastanin bu
yaklagimi saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢iimlerine de yansimaktadir ve beklenilenin
aksine kanser teshisini 0grendigi zamanki yasam kalitesi puanlar1 kanser olmadigi
zamanki puanlarina gore daha yiiksek ¢ikabilmektedir.™ Bu durum ise yasam kalitesi
Olclim araglarinin yetersizligini ortaya koymaktadir.

Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢iim sonuglarinin ister bir toplum 6rnekleminden
isterse hastanin kendisinden elde edilmis olsun her iki durumda da klinik kararlar igin
1yi bir referans olup olmadig1 kuskuludur.

Saglikla ilgili yasam kalitesinin Olciilebilirligini ve klinik kararlara dayanak
olusturabilirligini kabul etmek bir¢ok etik soruyu ve ¢oziim bekleyen bazi etik sorunlari
da beraberinde getirmektedir. Kuramsal etik “soru”lar kimi zaman pratikte yasanan

“sorun’’lara doniisebilmektedir.

5.3. Saghkla Ilgili Yasam Kalitesinin Olgiilmesi ve Olciim Sonuglarmn

Kullanilmasi Etik Sorunlara Yol A¢abilir mi?

T1ip uygulamalari, hekimin hastasinin 1yiligi i¢in elinden gelen her tiirlii katkiy:
saglamas1 oOdevini ifade eden “yarar saglama” temeline dayanmaktadir (222).
Gilintimiizde sadece hastaliklari iyilestirmek degil, kisilerin yasam kalitelerini arttirmak

da bu 6dev kapsaminda yer almaktadir (84,88,223). Buna gore yasam kalitesinde

“* Hastanin klinik durumunun kdtiiye gitmesine karsin algilanan yasam kalitesinde degismenin
olmamasi 6lgiimlerde “cevap kaymasi (response shift)” olarak nitelendirilmektedir. Hastanin “bir hedefi”
kendi kendine degerlendirmesindeki anlamin degismesini ifade eden cevap kaymasi, dlglimlerde “taraf
tutma (bias)” hatasinin bir nedeni olarak kabul edilmektedir. Yasam kalitesi Ol¢eklerinin kullanildig:
calismalarda miidahalenin etkinligine ya da tedavinin digerine kars: iistiinliigiine karar vermede taraf
tutma agisindan ¢ok dikkatli davranilmalidir. Ciinkii kanitlar ¢cok kotii saglik diizeyine sahip kisilerin
normal kisilere benzer ya da ¢ok iyi saglik durumuna sahip kisilerin kotii sagliga sahip kisilere benzer
sonuglar verdigini gostermektedir (221).
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meydana gelen degisiklikleri saptamak onemlidir ve bu degisiklikleri ortaya ¢ikarmak
amaciyla saglikla ilgili yasam kalitesi 6lglimlerine bagvurulmaktadir (67,79).

Yasam kalitesinde bir artis veya diizelme saglanacagi 6n kabulii, tibbin “bireye
yarar saglama” amaciyla Ortiiserek yasam Kkalitesi Ol¢iimiine dolayli da olsa etik bir
deger yiiklemektedir (84,88,223). Bu saptamadan yola ¢ikildiginda tip etigi ile yasam
kalitesi 6l¢lim uygulamalariin kesisim alaninda “bireye yarar saglama” konusunun yer
aldig1 soylenebilir. Saglikla ilgili yasam kalitesi Olgiimleri ile bireylerin saglik ve
hastalik hakkinda gelistirdikleri kisisel deneyimlerini nicel olarak tarif edebilmelerine
olanak taninmakta, nitel olan yasam kalitesi olgusu nicellestirilmekte ve elde edilen bu
nicel veriler bireye dogrudan veya dolayli olarak yarar saglamak amaciyla
kullanilmaktadir (bakiniz Boliim 3.1).

Her ne kadar yasam kalitesi 6l¢limlerinin bireye yararli olma amaciyla uygulanip
kullanildig1 6ne siiriilse de bu amaca ulasilip ulagilmadigi sorgulanmaya deger bir
konudur. Tez arastirmasi yiiritiiliirken, “yasam kalitesi Ol¢iimleri ile muhtemel etik
sorunlarin 6niine ge¢ilmesi’nin hemen yaninda bizatihi “yasam kalitesinin 6l¢iilmesinin
ve Ol¢lim sonuglarinin kullanilmasinin neden oldugu etik sorunlar oldugu saptanmistir.

Bu etik sorunlar 6zellikle “hayatin degeri”, “yasam kalitesi ile ilgili kararin kime
ait oldugu”, “yasam kalitesinin belirlenmesinde bireyin mi yoksa toplumun mu
yararmin Oncelikli oldugu” ve “yasamin niteliginin mi niceliginin mi Oncelenecegi”
konularinda karsimiza ¢ikmaktadir. Ayrica, yasam kalitesinin -nitel ve ¢cogu zaman
Oznel yapisina karsin- Olgiilerek nicel ve nesnel skorlara doniistiiriilmesi ve hastanin
tedavi siirecine etki edecek tibbi kararlarin bu verilere dayandirilmasi da benzer etik
sorunlar1 beraberinde getirmektedir.

Bu tespitler dogrultusunda tezde “saglikla ilgili yasam kalitesinin 6l¢iilmesi ve
Olgim sonuglarmin kullanilmasinin yol agabilecegi tip etigi sorunlari dort temel soru
gergevesinde ele alinmustir:

1. Saglikla ilgili yasam kalitesinin 6l¢iilmesi ve hayatin degeri arasinda nasil bir

iliski vardir?

2. Yapisal Ozellik-bildirim sekli ve hesaplama siireci agisindan saglikla ilgili

yasam kalitesi 6lgekleri kimin yasam kalitesini 6l¢gmektedir?

3. Toplumsal yarara doniik saglikla ilgili yasam kalitesi dl¢timleri bireye yarar

saglamakta midir?
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4. Saglikla ilgili yasam kalitesinin Ol¢lilmesinde yasam kalitesini arttirmak mi

veri toplamak mi1 dncelenmektedir?

5.3.1. Saghkla Ilgili Yasam Kalitesinin Ol¢iilmesi ve Hayatin Degeri Arasinda

Nasil Bir iliski Vardir?

Yasanmaya deger bir hayatin ¢ercevesinin hangi olgiitlere gore belirlenecegi ve
saglikla ilgili yasam kalitesinin dl¢limlerinin bu kararlara nasil etki edecegi etik agidan
tizerinde durulmasi gereken bir konudur. Yasam kalitesi kavraminin hayatin degeri ile
ilgili etik sorunlara yol agiyor olmasi onun dl¢iilmeye calisilmasinin da benzer sonuglar
dogurabilecegi ve yasam kalitesini 0lgmek amaciyla basvurulan oOlgeklerin hayatin
degerinin  sorgulanmasinda bir ara¢ olarak kullanilabilecegi kaygisina yol
acabilmektedir.

Hayatin degeri, hayat1 degerli kilan seyin ne oldugu ve hangi hayatin diger(ler)ine
gore yasanmaya deger oldugu sorulari ¢ercevesinde tip etiginde yaygin olarak tartigilan
bir konudur. Bu sorulara verilebilecek yanitlar yasam kalitesi konusuyla yakindan
ilgilidir. Cogu zaman yiiksek bir yasam kalitesinin hayati yasanmaya deger; diisiik
yasam Kkalitesinin ise hayati yasanmaya degmez kildigi dile getirilmektedir. Insan
yasaminin rahim i¢i donem, dogum sonrasi donem, hastaliklarin terminal donemi ve
yasam destegine gereksinim duyulan dénem gibi farkli tibbi evrelerinde oldugu gibi
yasam kalitesi, gebeligi sonlandirma, segici tedavi uygulama, yasam destek tedavisini
baslatmama ya da sonlandirma kararlarina gerekce olusturabilmektedir. Bir baska
ifadeyle bireyin yasam kalitesine iliskin yargilar onun yasaminin baglatilmasi veya
sonlandirilmasi kararina dogrudan etki edebilmektedir.

Her ne kadar yasam kalitesi Ol¢limlerinin temel amaci bireyin yasaminin
stirdiiriiliip stirdiiriilmemesi kararina dogrudan etki etmek olmasa da, bu dl¢limlerden
elde edilen ve saglik durumunu tanimlamaya yonelik kullanilan kimi rakamlar ve sozel
ifadeler dolayli da olsa hayatin degeri ile ilgili sorunlara karigabilmektedir.

Yasam kalitesi Olclimlerinde saglik durumlarina karsilik gelen farkli rakamsal
degerler (yararlanim skoru) kullanilmaktadir. Bu rakamsal degerler o saglik durumunda
stirdiiriilen hayata nicel bir deger yiikleyerek hayatin degerinin rakamsal olarak ifade
edilmesi sonucunu da beraberinde getirmektedir. Bazi iilkelerde bu rakamsal degerler

saglik kaynaklarmin dagitilmas1 konusunda prognoz, yas ve tedavi maliyetinin yani1 sira
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basvurulan diger bir Olgiit olarak da kullanilmaktadir ve hangi hastalik durumlarina
kaynak ayrilip ayrilmayacagi, dolayisiyla “hangi hastalarin yasamlarinin ne olgiide
yasanmaya deger oldugu” belirlenmektedir. Kaynaklarin kime yonlendirilecegini
belirleme konusunda prognoz ve yas faktorii somut bir veri teskil ederken, yasam
kalitesi ve ona bagli olarak hesaplanan tedavi maliyetinde ise gorecelilik hakimdir ve
bunlarin somut veri olarak kabul edilmesi sorunludur.

Farkli saglik durumlarindaki hastalarin rakamlarla 6zdeslestirilmesi ve bu
verilerin  kaynak dagitimi kararlarin1 etkileyerek yasanmaya deger hayatlarin
belirlenmesi bir etik sorundur. Yasam kalitesi Ol¢iimlerinden elde edilen sonuglarin
siirli saglik kaynaklarinin dagitimi kararlarina referans olma amaciyla kullanilmasi,
rakamsal degerin yliksekligine bagli olarak kimi hastalarin kaynak ayrilan, kimilerinin
ise kaynak ayrilmayan grupta yer almasi hastalar arasinda ayrimcilifa neden
olabilmektedir.

Saglik durumlarina karsilik gelen rakamsal degerlerden baska, onlara yonelik
sozel nitelemeler de bireyin tedavi siireci ile ilgili kararlara etki ederek yasam kalitesi
Olclimii baglaminda hayatin degerine iligkin etik soruna yol agmaktadir.

Iyi bir 6lgekte olumlu ifadelerin yani sira olumsuz ifadelerin de yer almasi 6n
kabuliinde oldugu gibi yasam kalitesi 6l¢eklerinde de, saglik durumunu hem olumlu
hem de olumsuz niteleyen ifadelere rastlanmaktadir. Yasam kalitesi dl¢iilen hasta kendi
saglik durumunun derecesini bu ifadelere gore belirleyip oOl¢ek {izerinde
isaretlemektedir.

“Hayat daha iyi olamaz” ve “olabilecek en 1yi yasam kalitesi” saglik durumunu

29 13

olumlu niteleyen ifadelere; “hayat yasanmaya degmez”, “olabilecek en kotii yasam
kalitesi/oliimle esdeger ya da Olimden daha kotii”, “Oliimden daha kot bir yasam
kalitesi” ve “anlamsiz bir yasam” ise saglik durumunu olumsuz niteleyen ifadelere
ornek olarak verilebilir (1,224,225). Ornegin QOLIE-31 gibi 6zel dlgeklerde “iyi yasam
kalitesi”ni ifade eden kavramlarin karsisinda yer almasi beklenen “kotii yasam
kalitesi’ne ait tanimlamalar genellikle “6lim” sdzciigiinii ve ona esdeger ifadeleri

icermektedir (226). Sekil 2°de VAS iizerinde yer alan bu ifadelere bir 6rnek

verilmistir.

* Olumsuz saglik durumunu nitelerken &liimii cagristiran ifadeler igin bakimz Ek 3, 98.soru ve Ek
5, 1. ve 31. sorular.
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Sekil 2: Yasam Kalitesi Olgeginde Hayatin Degerini Sorgulayan Sozel Nitelemeler

Saglig1 tamimlayan olumsuz ifadelerin bircogunun 6liimle esdeger tutulmasi ve
hayatin degerine kosut olarak One siiriilmesi kaygi vericidir. Bu ifadeler anlam
kaymalarina yol acabilmektedir. Hastanin dlgekte bu olumsuz maddeleri segmesi tedavi
sireciyle ilgili alinan kararlarda zincirleme bir etki olusturarak tedaviyi baslatmama-
sonlandirma, segici tedavi uygulama veya bosuna tedavi kararlarina gerekce
olusturabilmektedir. Oysa hastanin yasam kalitesini degerlendiren bu ifadeleri
secmesinin arkasindaki gercekler onun tedavisizligi ya da Olimi tercih edecegi
anlamina gelmeyebilir. Hasta, yasam kalitesi ile ilgili olan bu degerlendirmelerini
Ol¢iime fazla zaman ayirmak istememesinden dolayr gelisiglizel yapmis olabilir,
depresyonda olmasina bagl olarak ya da sadece ilgi ¢cekmek icin durumunu oldugundan
daha kotii nitelendirmis olabilir. Dolayisiyla tedavi siirecinde sadece yasam kalitesi
olgek formunu dikkate almak, hangi kosullarda dolduruldugunu 6nemsememek yanlis
kararlar alinmasina zemin hazirlayabilir. Bu sorunun 6niine ge¢gmek i¢in hastanin yasam
kalitesi degerlendirmesini etkileyebilecek etkenlerin gbz oniinde bulundurulmast 6nem
tasimaktadir.

Olgeklerde yer alan saglik durumlarina karsilik gelen rakamsal degerler ve onlara
yonelik olumsuz sozel nitelemeler genellikle hayatin degeri konusuyla ilgili olmayan,
sadece hastanin yasam kalitesini 6l¢gmek amaciyla kullanilan masum araglar olarak
kabul edilmektedir. Ornegin Birnbacher (1999), saglkla ilgili yasam Kkalitesi
Olceklerinin hayatin degeri ile ilgili yargilar tasimadigini, hastanin kendi hayatini nasil

algiladigina iligkin goriiglerini yansittigini ifade etmektedir (17). Ancak goriildiigii tizere
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tip etigi bakis agisiyla bu rakamsal ve sozel ifadeler hayati 6limden daha koti
gosterdigi ve onu degersizlestirdigi icin etik soruna neden olmaktadir, fakat cogu zaman

bunun farkina bile varilmamaktadir.

5.3.2. Saghkla ilgili Yasam Kalitesi Olcekleri Kimin Yasam Kalitesini

Ol¢mektedir?

Yasam kalitesi kavrami 6znel yapi sergiledigi i¢in onun olgiilmesinde de bu
Oznelligin gozetilerek sadece Olgiim yapilan bireyin yasam kalitesi algisinin dikkate
alinmasi, baskalarinin goriis ve yargilarinin bu 6l¢iimii etkilememesi 6nemlidir. Ancak
6l¢iim ¢alismalarinin birgogunda goriildiigii tizere, kullanilan 6lgegin yapisal 6zelligine,
bildirim sekline ve hesaplama siirecine bagli olarak bireye ait yasam kalitesi 6l¢iimiine
baskalarmin yasam kalitesi algilar1 da dahil olabilmektedir. Bu durum o6l¢iim
sonuclarinin dogrulugunu tartisilir kilmanin yanisira bazi tip etigi ilkelerinin yasama
gecirilmesine de engel olabilmektedir.

Saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢timleri ile kimin yasam kalitesinin ol¢tildigi
sorusu kullanilan olceklere ait “yapisal oOzellikler”, “bildirim sekli” ve “verilerin

hesaplamasi” konular1 ile baglantili olarak asagida sirasiyla ele alinmustir.

5.3.2.1. Olceklerin Yapisal Ozelligi Aqsindan Kimin Yasam Kalitesi

Olciilmektedir?

“Kimin yasam kalitesi dl¢iiliilyor?” sorusu dlgeklerin yapisal 6zelligi baglaminda
incelenmesi gereken bir konudur.

Yasam kalitesi her hastaya farkli seyler ifade edebildigi i¢in onun 6l¢iimiinde
bireyin yasam Kkalitesi algisinin esas alinmasi, Ol¢eklerde yer alan soru ve cevap
maddelerinin bireyin yasam kalitesi algisin1 yansitmasi 6nemlidir. Ancak giiniimiizde
kullanilan yagam kalitesi 6l¢eklerinin birgogunun standart yapisal 6zellige sahip olmasi
nedeniyle Olcililen yasam kalitesinin gercevesi, bireyin yasam kalitesi algisina gore
degil, belirli toplumsal norm ve standartlara gore cizilmektedir. Standart yapidaki
Olcekler (bakimiz Bolim 3.2) ile bir anlamda bagka insanlarin belirledigi “olmasi

gereken”, “normal” bir yasam kalitesinin Ogeleri belirlenip smirlart ¢izilmekte ve
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uygulandig1 kisinin bu kaliplara ne 6l¢iide uydugu degerlendirilmektedir. Bu durum bir
tiir “yasam kalitesi heteronomisi”nin® varligina isaret etmektedir.

Standart olgeklerin kullanilmasi ile hastaya, bazi yasam kalitesi alanlarinin daha
onemli oldugu dayatilmakta; hasta i¢in dnem arz eden bazi yasam kalitesi alanlari
atlanmakta; farkli yasam kalitesi alanlarinin her birey i¢in ayn1 anlami ve Onemi
tasimayacag1 gercegi goz ardi edilmektedir. Buna ek olarak, tedavi siirecinde sadece
Olclilen yasam kalitesi alaniyla ilgili ortaya ¢ikan sorunlara odaklanilmakta ve hasta i¢in
daha  Oncelikli olan  oteki  sorunlara  gereken G6nem  verilememektedir
(31,64,81,183,227,228).

Omegin EQ-5D &lgeginde yasam kalitesinin bilesenleri olarak hareket edebilme,
kendi kendine bakabilme, olagan giindelik isleri yapabilme, agr1 veya rahatsizlik
duymama, endise ve moral bozukluguna sahip olmama degerlendirilmekte ve “yasam
kalitesi” bunlara indirgenebilmektedir (1). Ancak iyi bir yasam kalitesini olusturacak
ogeler/bilesenler herkes igin farklilik gosterebilecegi icin EQ-5D gibi standart bir
Olcekteki bilesenler, uygulandigi her bireyin yasam kalitesini eksiksiz ve dogru bir
bicimde yansitmayabilir. Bircok yasam kalitesi 6lgeginde oldugu gibi bu Olcekte de
bedensel islev (yiirlime) iyi bir yasam kalitesinin 6n kosulu olarak kabul edilmektedir.
Ancak yiirliyemeyen, tekerlekli sandalyeye bagimli olan bir birey yiirliyemese de yasam
kalitesini iyi olarak algilayabilir. Onun yasam kalitesini etkiledigini diistindigi
bilesenler ¢ok daha farkli olabildigi halde, 6l¢ek bunlari saptamada yetersiz oldugu igin,
tekerlekli sandalyeye bagimli bireyin yasam kalitesi bastan diisiik kabul edilecektir.

Standart dlgekler bireye “normal” bir yasam kalitesinin sinirlarini dayatirken onun
bu smirlart asip kendi yasam kalitesi hakkinda bir degerlendirme yapmasini
engellenmekte, kimi zaman bireyi devre dis1 birakarak onun Onem verdigi yasam
kalitesi bilegenlerinin g6z ardi edilmesine neden olabilmektedir.

Yasam kalitesi Olgiimlerinde standart olmayan, dogrudan hastayr merkeze alan
bireysellestirilmis yasam kalitesi 6l¢eklerinin kullanilmasi standart dlgeklere iliskin bu
sorunlarin ¢oziimiinde atilacak 6nemli bir adimdir.

Bireysellestirilmis ol¢ekler yasam kalitesi kavraminin 6znel yapisina daha uygun
olup toplumsal standart ve normlari degil, bireylerin kendi yasam kalitesi algisini

O0lcmede daha gecerli bir yontemdir. Bu 6lceklerin kullanilmasi ile bireylere, yasam

¥ “Heteronomi” sdzciigii otonomi sézciigiiniin karsit1 ve hasta yerine bir bagkasimin karar vermesi

anlaminda kullanilmistir.
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kalitelerini en fazla etkiledigini diisiindiikleri alanlar1 kendilerinin segmesine,
simiflandirmasima ve puanlandirmasina, kendi yasam kalitesi algilarini yansitmalarina
olanak verilmektedir. Boylece hastanin 6znelliginin goz Oniinde bulundurulmasi da
miimkiin olmaktadir. Bu Olgekler, hastanin kendi yasam kalitesi algisinin belirledigi
sorunlar1 serbestge ortaya koymasina firsat vermekte ve dolayisiyla hastaya daha fazla

yarar saglamaktadir.

5.3.2.2. Olceklerin Bildirim Sekli Acisindan Kimin Yasam Kalitesi

Olciilmektedir?

Olgeklerin bildirim sekli, bir baska deyisle dlgeklerin kim tarafindan dolduruldugu
konusu da “kimin yasam kalitesi ol¢iiliiyor?” sorusu baglaminda ele alinmasi gereken
bir konudur. Olgekler hastanin kendi yasam Kkalitesi bildirimine dayali olarak
doldurulabilecegi gibi, hastanin uygun olmadigi durumlarda bir vekilin hasta adina
yasam kalitesi bildirimine dayali olarak da doldurulabilmektedir (bakiniz Bolim
4.2.3.2).

Bazi yasam kalitesi olgimlerinde ise hem “hasta tarafindan bildirim” hem de
“hasta vekili tarafindan bildirim” birlikte degerlendirilmektedir. Rehabilitasyon gibi
bazi tip dallarinda hastalarda rastlanilan depresyon prevelansinin yiiksek olmasi
nedeniyle, hastalarin yasam kalitesi algisinin bu durumdan etkilenebilecegi ve yasam
kalitesi Ol¢limiiniin yaniltict ve tutarsiz olmamasi i¢in hem hasta tarafindan bildirimin
hem de hasta vekili tarafindan bildirimin dikkate alinmasi gerektigi savunulmaktadir.
Kiigiikdeveci (2005) bu diisiinceyi benimseyenlere drnek olarak verilebilir (184).

Psikiyatride de benzer bir yaklagim sergilenmekte ve her iki bildirim yontemi
birarada kullanilmaktadir. Bununla birlikte sadece hasta vekili tarafindan bildirime
dayanan Ol¢timlere de basvurulmaktadir. QL-Index (Quality of Life Index, Yasam
Kalitesi indeksi), ADRQOL (Alzheimer Disease Related Quality of Life, Alzeimer
Hastaligina Bagli Yasam Kalitesi), QUALID (Quality of Life in Late-Stage Dementia,
Ileri Demansta Yasam Kalitesi) ve QOL-D (Quality of Life for Dementia, Demansta
Yasam Kalitesi) gibi 6lgekler bunlara 6rnek teskil etmektedir (167,229). Alzeimer gibi
biligsel bozuklugu olan hastalar, ¢ocuklar ve iletisim sorunu olan hastalar tedavi
sirecinde Ozellikle radikal kararlarin alinmasini gerektiren incinebilir 6zel hastalik

gruplaridir. Ancak, yasam kalitesi degerlendirmelerinin tam da bu hastalar i¢in hastanin
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kendisi tarafindan yapilmasi gerekirken hasta vekilinin bildirimlerine basvuruldugu
goriilmektedir (90).

Hasta vekili tarafindan bildirimlerde her ne kadar hastanin yasam kalitesi algis1
Olctimlere yansitilmaya ¢alisilsa da 6l¢egi dolduran kisinin kendi yagam kalitesi algisini
cevaplara yansitmasi kaginilmazdir ve ¢ogu zaman 0Slgegi dolduran kisiler hastanin
yasam kalitesini oldugundan daha diisiik olarak degerlendirmektedir. Yapilan bir¢cok
caligma hasta, hasta yakini ve saglik calisan1 arasinda yasam kalitesi algis1 agisindan
onemli farklar oldugunu ortaya koymaktadir (31,55,78,90,230,231). Slevin ve
arkadaslarinin yaptiklari iki farkli ¢aligma buna 6rnek teskil etmektedir.

Bu ¢alismalardan ilki (1988) saglik ¢alisanlarinin hastanin yasam kalitesi algisini
ne Olclide dogru degerlendirebileceklerine yonelik olarak gerceklestirilmis ve yapilan
arastirmada bir grup kanser hastasinin yasam kalitesi algisi ile saglik ¢alisaninin o hasta
ile ilgili yasam kalitesi degerlendirmeleri Karsilastirilmistir. 108 hasta ve onlarin
hekimleri aym Olcege es zamanli olarak tabi tutulmuslardir. Olgiimler arasindaki
korelasyon incelendiginde her iki grubun skorlar1 arasindaki korelasyonun diisiik
oldugu, hasta ve hekimlerin yasam kalitesi degerlendirmeleri arasinda belirgin fark
oldugu ortaya konmustur (230). Bu oOrnekte yer alan arastirma, hasta bildirimine
dayanmayan yasam kalitesi Ol¢imlerinin  hastanin yasam kalitesi algisini
yansitamayacagi ve hasta vekillerinin  hastanin ne hissettigini dogru olarak
belirleyemeyecegi gercegini ortaya koymaktadir.

Slevin ve arkadaslarmin yaptiklar ikinci arastirma (1990) kanser hastalarinin ve
saglik calisanlarinin kanser i¢in uygulanabilecek, biri hafif digeri yogun yan etkilere
sahip iki ayr1 kemoterapiyi kabul etmeye deger bulma oranlarini degerlendirmeyi ve bu
konuda hasta ile saglik calisanlart arasindaki goriis farkini ortaya koymayi
amaglamaktadir. Kanser hastalari, kontrol grubu ve saglik calisanlar1 {izerinde
gerceklestirilen arastirma, kanser hastalarinin en kiiciik bir faydaya ulagsmayr ne
pahasma olursa olsun sikintiya girmeye deger gordiiklerini ve diisiik bir yarar i¢in
yogun tedavileri kabul etmeye hazir olduklarmi ortaya koymustur. Kontrol grubunda
olanlar yogun tedaviyi ¢ok diisiik oranla kabul etmekte ve en ufak bir risk i¢in bile en
¢ok yarara ulagsmay1 istemektedir. Hastalarla karsilastirildiginda saglik ¢alisanlarinin ise

diistik bir yarar i¢in yogun tedaviye sicak bakmadiklar1 tespit edilmistir (231).

56



Bu 6rnek birinci ¢alismada oldugu gibi hastalik ve tedavi siireciyle ilgili hasta ile
saglik calisani arasinda 6nemli fikir ayriliklari olabilecegini gostermekte, buna ek olarak
ise agir hastalik durumlarinda yasam kalitesinin mi yasam siiresinin mi Oncelenecegi
sorusuna yanit ortaya koymaktadir.

Ozellikle kanser gibi kimi hastaliklarda, yasam siiresinin uzamasi aslinda hastanin
agr1 ve ac1 ¢gekme siiresinin uzamasi ve dolayisiyla yasam kalitesinin diigmesi anlamina
gelebilmektedir (43). Bu dogrultuda giinimiizde yasam Kkalitesi giderek yasam
siiresinden daha 6nemli hale gelmektedir ve son yillarda yasam kalitesinin 6ncelenmesi

3

fikrini destekleyen ve tibbin amag¢ ve basarisini “yasama yillar katmak degil, yillara
yasam katmak” olarak ifade eden yaklagimlar giderek daha fazla benimsenmektedir
(232).

Yasam siiresi arttirtlmaya calisilirken yasam kalitesinin kotiiye gitmesi ya da tam
tersi durumda, yasam kalitesini arttirmaya g¢aligirken yasam siiresinin kisalmasi ve bu
iki kavram arasinda bir tercih yapma zorunlulugunun dogmasi saglikla ilgili yasam
kalitesine bagli ortaya ¢ikan onemli bir tip etigi sorunudur. Genel kabul edilen goriise
gore terminal donemde olan hastalarin birgcogu, dayanilmaz agr1 ve diisiik yasam kalitesi
nedeniyle yasam siiresini uzatacak girisimlerin yapilmasini istememektedir (233,234).
Ancak Slevin ve arkadaslarinin yaptiklart bu ¢alisma bunun aksini ortaya koymaktadir
ve kanser hastalariin bir¢ok yan etkiye ragmen yasam siirelerini uzatacak tedavileri
tercih  edebileceklerini, yasam siiresini yasam kalitesine Onceleyebileceklerini
gostermektedir.

Sonug olarak yasam kalitesi ile ilgili bireyler arasinda var olan farkli algilamalar
yasam kalitesi Olclimlerinin “hasta tarafindan bildirim”e dayandirilmasini zorunlu
kilmaktadir. Saglikla ilgili yasam kalitesi dl¢eklerinin hasta adina bir baskasi tarafindan
doldurulmasi durumunda hasta, hastaliginin ve kendisine uygulanan tedavilerin yasam
kalitesi tizerindeki etkisini ve tercih edecegi tedavi seklini ifade edemeyecektir. Bu
durum tip etiginin 6zerklige saygi, zarar vermeme ve yararli olma ilkelerinin ihlaline

yol acabilmektedir.
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5.3.2.3. Olceklerin Hesaplama Siireci Agisindan Kimin Yasam Kalitesi

Olciilmektedir?

Bireyin yasam kalitesi hesaplanirken sadece ona ait rakamsal verilerin dikkate
alinmasi yasam kalitesinin 6znelligi acgisindan Onemlidir. Ancak bireysel seviyedeki
yasam kalitesi hesaplamalarinda farkli toplum 6rneklemlerinden elde edilen yararlanim
skorlart da kullanilmaktadir. Elde edilen sonuglarin bireyin yasam kalitesini
yansitmadaki dogrulugu tartisilir olmakla birlikte bu sonuglarin maliyet yararlanim
analizlerinde kullanilarak saglik kaynaklarinin dagitimi kararlarina etki etmesi sorunlara
yol agmaktadir.

Yararlanim skorlar1 hastanin kendisinden degil, cogu zaman saglikli bir toplum
ornekleminden elde edilmektedir ve bu toplumdaki bireylerin standart kumar ve zaman
takas1 yontemi aracilifiyla varsayimsal senaryolar {izerine yorumlar yaparak belirli bir
saglik durumuna verdikleri rakamsal degeri yansitmaktadir. Her bireyin farkli saglik
durumlarina ayn1 degeri verecegi varsayimi esas alinarak bu yararlanim skorlar1 hasta
Ozelinde de kullanilmakta ve QALY hesaplamalarina etki etmektedir (235).

Durum bdyle olmakla birlikte hastaligi yasayan birey ile saglikli insanlarin bir
hastalik durumuna yonelik yargilar1 farklilik gosterebilmektedir. Belirli bir saglik
durumuna sahip hastalarin saglikli toplum bireylerine gore kendi durumlarina ¢ogu
zaman daha yiiksek deger atfettikleri bilinmektedir (235).

Ornegin toplumun diyaliz hastas1 igin belirledigi skor “0,39” iken, diyaliz
hastalarinin kendi degerlendirmeleri “0,56 olarak farklilasabilmektedir. Bu degerler
gdz Oniine alindiginda bunlara gore yapilan QALY hesaplamalar1 da farklilik
sergileyecek ve toplumdan elde edilen yararlanim skorunun diisiikliigline bagl olarak
QALY degeri de diisecektir. Saglik kaynaklarimin dagitiminda yiiksek QALY getirisi
olan saglik durumlarn tercih edildigi icin QALY 'nin diigiik olmas1 kaynak ayrilmayan
hasta grubunda yer alma sonucunu da beraberinde getirecektir. Oysa hastanin kendi
degerlendirmesini temel alan bir hesaplamada QALY degeri de yiiksek ¢ikacagi icin bu
hastalarin kaynak dagitiminda daha fazla sanslar1 olacaktir.

Bir bagka {ilke icin hazirlanan 6l¢egin farkli {ilkelerde kullanilmasi da kimin
yasam kalitesi ol¢iiliiyor sorusunu beraberinde getirmektedir. Bir 6lgegin farkl kiiltiirel

Ozelliklere sahip bir topluma uygulanmasindan 6nce sadece o toplumun kullandig: dile
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cevrilmesi yeterli degildir dl¢ek onlarin kiiltiirel 6zelliklerine gore de uyarlanmalidir
(184,236).

Olgeklerin farkli toplumlarda uygulanmalar1 durumunda kiiltiirler arasi
gecerlilikleri de bulunmalidir. Kiiltiirler arast gegerlilik, bir 0Olgegin  dlgme-
degerlendirme Gzelliklerinin farkli kiiltiirler igin benzer olmasini ifade etmektedir. Var
olan Olceklerin gecerlilik ve giivenilirlikleri genellikle gelistirilmis olduklar1 ve
kullanildiklar1 toplumlar i¢in belirlenmistir. Bu 6lgeklerin, farkli dil ve kiiltiire sahip
toplumlarda kullanilmasi durumunda, mutlaka o topluma uyarlanmalar1 gerekir.
Uyarlama iglemi, dncelikle 6lgegin o toplumun dil ve kiiltiir 6zelliklerine uygun olarak
tercime edilmesini igerir (184). Ancak bir yasam kalitesi 6lgeginin diger bir kiiltiire
uyarlanmas1 salt ceviri ile siirli degildir, orijinal dildeki sozciiklerin temsil ettigi
kavramlarin hedef dildeki kiiltiirel karsiligini bulmak da 6nem tasimaktadir (236).
Uyarlamadaki ikinci asama, olgegin gegerlilik ve giivenilirliginin belirlenmesidir.
Belirli bir topluma uyarlanmis olan 06lg¢egin uluslararasi alanda kullanilmasi
hedefleniyorsa mutlaka kiiltiirler arasi1 gegerliligi yapilmis olmalidir (184).

Gilintimiizde farkl: iilkelerden alinan 6lgeklerin kullanilmasinda kiiltiirel uyarlama
konusuna hassasiyet gosterilirken, Olgek verilerinin hesaplanma asamasinda farkl
toplumlara ait yararlanim skorlari kullanilabilmektedir. Ornegin EQ-5D &lgegi
Tiirkceye cevrilmistir, ancak skorlarin hesaplanmasi igin gerekli olan yararlanim
skorlar1 Tiirk toplumu i¢in adapte edilmediginden, veri hesaplamalar1 ancak yabanci
tilkeler i¢in var olan skorlama sistemleri ile yapilabilmektedir (237). EQ-5D igin orijinal
yararlanim skorlar1 degerleri, Ingiliz toplumuna aittir ve 3395 kisiden zaman takasi

yontemi kullanilarak elde edilmistir (148).

5.3.3. Toplumsal Yarara Déniik Saghkla flgili Yasam Kalitesi Ol¢iimleri

Bireye Yarar Saglamakta midir?

Saglikla ilgili yasam kalitesi ol¢iimleri bireysel ve toplumsal yarar1 6n planda
tutan iki fakli amag dogrultusunda uygulanmaktadir (bakiniz Boliim 3).

Bireysel yarar1 temel alan yasam kalitesi dl¢limlerinde hasta her seyden 6nce bir
“amac”tir. Hasta merkezli olan bu oOl¢limlerle hastanin bir biitiin olarak ele alinmasi,

hasta ile saglik calisam1 arasindaki iletisimin gelistirilmesi, hastanin sorunlarinin
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saptanmasi, hastalik seyrinin takip edilmesi, hastanin tedaviye yanitinin saptanmasi ve
hastanin tedavi ile ilgili karar verme siirecine katiliminin saglanmasi hedeflenmektedir.

Toplumsal yarara doniik uygulanan yasam Kkalitesi Olglimlerinin ayn1 zamanda
bireye de dolayli bir yarar saglayacagi kabul edilse de bu her zaman
gerceklesmeyebilmektedir.

Olgiimlerin hastaligin ve farkli tibbi tedavilerin yasam kalitesi iizerindeki etkisini
ortaya koyma, tedavi etkinligini Kkarsilastirma, saglik hizmetlerinin Kkalitesini
degerlendirme ve gelistirme, toplumlarin yasam kalitesini 6lgme ve toplumlar arasi
yasam kalitesi karsilagtirmalar1 yapma amaglariyla uygulanmasi, heniiz hasta olmayan
bir toplumun refah diizeyini arttirabilecegi icin bireysel olarak hastaya da yarar
saglayabilecektir. Ancak bu Ol¢limlerin saglik kaynaklarinin dagitimi kararlari icin veri
olusturmak ve saglik politikalarina yon vermek amaciyla bireylere uygulanmasi bireyler
arast ayrimcilifa gidilmesine ve bunun sonucunda bireyin zarar gormesine neden
olabilecektir. Elde edilen yasam kalitesi verilerinin hangi hastaliga kaynak ayrilacagi
hangisine ayrilmayacagi kararlarina dayanak olusturmasi, bireyler arasinda ayrimcilig
tetikleyecek ve dl¢lim sonucunun diisiikliigiine baglh olarak bazi hastalarin digerlerine
gore saglik kaynaklarindan daha az yararlanmasina dayanak olusturabilecektir. Bu
durum Ozellikle maliyet yararlanim analizlerinde kullanilan QALY hesaplamalariyla
birlikte giindeme gelen bir sorundur.

QALY konusu saglik ekonomistlerini ve etik¢ileri karsi karsiya getiren bir
konudur. Saglik alaninda gereksinim duyulan kaynaklarin smirli olmasi1 gergeginden
yola c¢ikan ekonomistler QALY’lere dayanan bir dagitimi savunurken etikgiler
QALY’lerin ekonomide ve klinikte kullanilmasina kars1 ¢ikmaktadir. Bu karsi ¢ikisin
nedenleri arasinda QALY yaklagimini gelistiren saglik ekonomistlerinin mesleklerinin
merkezinde utilitaryan 6gretinin yattig1 dile getirilmektedir. Saglik ekonomistlerine gore
tedaviler toplumun toplam QALY ’sini arttiracak sekilde diizenlenmelidir. Utilitaryan
gorlise dayanan bu yaklasima gore “en fazla QALY {iretimi ile sonuglanacak, bir baska
deyisle “en fazla kisinin en fazla yarar gorecegi” durum tercih edilmelidir (238-241).

Utilitaryan 6greti temel alindiginda, pozitif bir QALY degeri iireten ve her bir
QALY i¢in en diisiik harcamanin yapildig bir saglik hizmeti, faydali ve etkili olarak
nitelendirilip QALY basina harcamanin arttig1 hizmete gore oncelikli sayilmaktadir.

Buna gore daha uzun yasam beklentisine sahip olan gen¢ hastalar daha ¢ok pozitif
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QALY iretebilecekleri i¢in yaslt hastalara Oncelenebileceklerdir; c¢linkii QALY
hesaplamalarindaki carpanlardan biri hastanin yasam yili beklentisidir. Genglerin
hayatin1 kurtarmak, yaslilarin hayatin1 kurtarmaya gore daha fazla pozitif QALY degeri
iireteceginden, kaynak dagitiminda yenidogan ve pediatrik bakim gibi boliimler, tibbin
diger dallarina gore daha oncelikli sayilacak ve bu beraberinde énemli bir etik sorun
olan “ayirimciligl” getirecektir.

Anand (2005) ve Harris (1987, 1991) QALY lerin “yas ayirimci” yoniine vurgu
yapmakta ve QALY ’leri yasamdan ¢ok yasam siiresini degerlendirdigi ve diisiik yasam
kalitesinden ¢ok yiiksek yasam kalitesine sahip bireyleri 6nemsedigi i¢in elestirmektedir
(240,242,243).

Saglik kaynaklarinin dagitimi ile ilgili yasanan bircok olay yasam kalitesi
Olctimlerinin ciddi etik sorunlara yol acgabilecegini gostererek Anand ve Harris’in bu
elestirilerini hakli ¢ikarmaktadir. Ornegin Ingiltere’de ekonomik degerlendirme
yontemleriyle tedaviye dahil olacak yeni ilaglar veya hali hazirda kullanilan ilaglar,
farkli tedavi yontemleri ve Ozel hastaliklar ile ilgili tedavi prosediirleri hakkinda
NHS’ye Onerilerde bulunup rehberler hazirlayan NICE, Mart 2005°de Alzeimer
hastaliginin tedavisine yonelik bir kilavuz yayimlamistir (244,202). Bu kilavuzda
Alzeimer’da klinik etkinligi otuzdan fazla klinik arastirma ile kanitlanmis olan gesitli
ilaglarin maliyetleri QALY hesaplamalarina gore belirlenmis ve yiiksek maliyetlerinden
dolay1r bu ilaglarin NHS tarafindan karsilanmamasi Onerilmistir. NICE’ 1 bu Onerisi
ilaglarin klinik olarak etkili oldugunu savunan bir¢ok dernek, klinisyen ve etik¢inin
tepkisine yol agarak yasal mercilere tasinmistir. On aylik yasal miicadele sonucunda
Ingiltere Yiiksek Mahkemesi (UK's High Court) NICE’in Alzeimer hastaligina yonelik
ilagc kisitlamasini destekleyerek bu ilag tedavilerinin sagladigi yarari ilaglarin NHS
tarafindan karsilanmasi igin yeterli bulmamistir (244-246).

NICE “en fazla QALY” {iretimi ile sonuclanacak, bir baska deyisle “en fazla
kisinin en fazla yarar gorecegi” utilitaryan yaklasimi benimseyerek ancak pozitif bir
QALY degeri iireten ve her bir QALY i¢in en diisiik harcamanin yapildigi saglik
hizmetini, faydali ve etkili olarak nitelendirmektedir.

Alzeimer vakasinda adi gecen ilaglar QALY basi yiiksek maliyet gerektirdikleri
icin faydali ve etkili bulunmamaktadir. NHS nin NICE’1in 6nerileri dogrultusunda bu

ilaglar1 geri 6deme kapsamindan ¢ikarmasi Alzeimer hastalarinin bu ilaglara erisimini
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kisitlayarak onlar1 fayda gordiikleri bir tedaviden mahrum birakmaktadir. Saglikla ilgili
yasam kalitesi ol¢limlerinin saglik kaynaklarinin dagitimi kararlarina etki eden toplam
mutluluk oranmin arttirilmas1 gerekcesiyle bazi hastalarin tedavi imkanlarinin
ellerinden alinmasina neden olmasi, hastalar arasinda rekabeti ve yasli ayrimciligimi
beraberinde getirerek “yararli olma”, “zarar vermeme” ve “adalet” tip etigi ilkelerinin
ihlaline de yol agmaktadir.

QALY’ler yas ayrimciligimin yani sira, irk¢r ve cinsiyet ayrimci olarak da
nitelendirilmektedir. Harris (1987), QALY ’yi hayatin degeri ¢ergevesinde degerlendiren
makalesinde de bu goriisii dile getirmekte ve bir 6rnek ile agiklanmaktadir. Buna gore,
Ornegin tibbi verilere gore kadinlarin ya da Asyali erkeklerin bir tedaviye daha iyi yanit
verdigi varsayilirsa, ya da daha ¢ok Yahudileri veya “gay”leri etkileyen bir durumun
negatif QALY {irettigi diisiiniiliirse, bu tiir istatistikler 1rk, cinsiyet veya renge gore bazi
gruplara kars1 ayrimcilik doguracaktir. Irk ve cinsiyete gore degisiklik gosteren bazi
hastaliklarin tedavilerinde maliyet gz oniinde bulunduruldugunda, tedavisi daha ucuz
olacak hastaliktan etkilenen insanlarin tercih edilmesiyle yine bir ayrimciliga
gidilecektir (242).

QALY’lerde yasanan ayrimcilik sorunu Harris’in ifadesiyle “cifte yargilama”
(double jeopardy) konusunu da beraberinde getirmektedir. QALY’lere dayali
gerceklestirilen kaynak dagitimi kararlarinda QALY degeri yiiksek olan hastalar diisiik
olanlara oncelenmektedir. QALY degerinin yliksek ya da diisiik olmasi ise hastanin
icinde bulundugu saglik durumunun ciddiyeti ve yasayacagi tahmini yasam siiresi ile
yakindan ilgilidir. Ciddi bir saglik sorunu olan ya da yasam beklentisi diisiik olan bir
hasta diisik QALY getirisi nedeniyle kaynak dagitilan hasta grubu arasinda yer
almayarak iki kat1 bir trajedinin ve iki kat1 bir haksizligin kurbani olmaktadir (242,247).

Sonug olarak toplumsal yarara doniik saglikla ilgili yasam kalitesi dl¢timleri her
zaman bireye yarar saglamamaktadir. Olgiimlerin kullanilmas1 sirasinda izlenen yollar
gesitli gruplar arasinda “ayrimciliga” neden olabilmekte ve bu gruplarda yer alan

bireyin zarar gérmesine yol agmaktadir.
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5.3.4. Saghkla flgili Yasam Kalitesinin Ol¢iilmesinde Yasam Kalitesini

Arttirmak m1 Veri Toplamak mi1 Oncelenmektedir?

Onceki boliimlerde de dile getirildigi gibi, saglkla ilgili yasam Kkalitesi
Olctimlerinin temel amaci bireyin yasam kalitesini degerlendirip onda olumlu
degisiklikler meydana getirebilmek ve yasamin kalitesini arttirip hastaya yararl
olmaktir. Ancak ¢ogu zaman bu Olgiimlerde hastaya yararli olmaktan ziyade yasam
kalitesi ol¢eginden elde edilen verilerin sayisal degeri daha 6n plana ¢ikmaktadir ve
hasta bu uygulamalarda giderek veri toplamak i¢in kullanilan bir araca
dontigebilmektedir. Bu durum tip etiginin “yararli olma” ilkesiyle geliserek yasam
kalitesi Ol¢timlerini etik agidan sorunlu kilmaktadir.

Yasam kalitesi dlgiimleri i¢in verilerin hesaplanabilir ve karsilastirilabilir olmasi
kuskusuz 6nem tasimaktadir. Bunun icin genellikle boliim 4.2.3°de tanitilan standart ve
indeks Olgeklere bagvurulmaktadir. Hesaplanabilir ve karsilagtirilabilir olabilmek igin
standart dlgeklerde her bireye ayni soru ve cevap segenekleri sunulmakta ve puanlama
buna gore yapilmaktadir. Yasam kalitesi her birey i¢in farkli anlamlar tagiyabildiginden
bu oOlcekler ile hastanin kendisini tam olarak ifade edememesi, var olan cevap
secenekleri ile yetinmek zorunda kalmasi ve yasam kalitesi ile ilgili kendi diistincelerini
siirlandirmasi s6z konusu olmaktadir.

Spagnolo’nun da belirttigi gibi yasam kalitesi 6znelligi nedeniyle kan sekeri ya da
hemoglobin degeri gibi objektif bir 6l¢iim degildir. Kan sekerinin 20 mg/dl degerinde
olmas1 herkes i¢in hipoglisemi, ya da sistolik kan basincinin 220 mmHg olmasi herkes
icin hipertansiyon anlamina gelse de, bir likert 6lgekte 3 degeri ile yansitilan yasam
kalitesi herkes i¢in farkli seyleri ifade edebilmektedir (248).

Bu 6l¢eklerden elde edilen sayisal verilerin dogrulugu tartisilir olmakla birlikte
elde edilen veriler ile hastaya yararli olundugunu sdylemek de oldukca giictiir.

Hesaplanabilir ve karsilagtirilabilir olabilmek icin yasam kalitesi 6l¢timlerinde
standart Olgeklerin yani sira siklikla indeks Olceklere de bagvurulmaktadir. Her bir
yasam kalitesi alanina ait puanlama sonuglari toplanarak bilesik tek bir yasam kalitesi
skoru elde edilen bu tip 6lgekler ile dlglim yapmak Carr ve arkadaglarinin (1996) da
belirttigi gibi anlamsizdir (31). Ciinkii elde edilen bu son veriye farkli yasam kalitesi
alanlarina ait puanlarin degisik dagilimi ile de ulasilabilir ve hastanin hangi yasam

kalitesi alanin1 diisiik puanladigi, hangi alana ait sorunu oldugu atlanabilir. Bu dlcekler
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ile de yasam kalitesine yonelik sorunlar saptanamadigi i¢in hastaya yararh

olunamayacaktir.
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6. SONUCLAR ve ONERILER

6.1. Sonuglar

Saglik ve yasam kalitesi birbirleriyle yakindan ilgili olgular olup yasam
kalitesinin temel bilesenlerinden olan bedensel, zihinsel ve sosyal iyilik hali aym
zamanda Diinya Saglik Orgiitii’niin bilinen saghk tanimlamasmm da temel yap1
taglaridir. Bireye yararli olma temeli iizerine kurulan saglik hizmetlerinde bireyin
sagligini yiikseltmek kadar onun yasam kalitesini korumak veya gelistirmek de tibbi
eylemlerin baslica hedefleri arasinda yer almaktadir. Bu dogrultuda yasam kalitesinde
meydana gelen degisiklikleri saptamak onem kazanmakta ve bu degisiklikleri ortaya
koymak amaciyla gilinlimiizde giderek artan bir oranda saglikla ilgili yasam kalitesi
Olcimlerine bagvurulmaktadir. Cagdas akademik yazinda, bu Olglimlerle bireylerin
saglik ve hastalik hakkinda gelistirdikleri kisisel deneyimlerini nicel olarak tarif
etmelerine olanak taninabilecegi; 6znel gostergelerin nesnel hale getirilebilecegi ve nitel
olan yagsam kalitesi olgusunun nicellestirilerek elde edilen bu nicel veriler ile bireye
dogrudan veya dolayli olarak yarar saglanabilecegi goriisleri yaygin olarak
desteklenmektedir.

Yasam kalitesini 6l¢gme egiliminin temelinde “bireye yararli olma” yaklagiminin
bulunmas1 bu 6l¢gme eylemine etik bir deger yiiklemektedir. Dolayisiyla tip etigi
acisindan yasam kalitesi 6l¢eklerini basit 6l¢gme-degerlendirme araglart olarak ele almak
miimkiin degildir. Ciinkii 6l¢eklerin sadece bir arastirma objesi veya bir veri toplama
aract olarak degil, hastaya yarar saglayabilen gerecler olarak kullanilabilmesi ve
Olctimlerden elde edilen sonuglarin hasta yararini 6n planda tutacak sekilde uygulamaya
gecirilebilmesi 6nemlidir.

Yasam kalitesi Ol¢iimleri ile ilgili bu saptama tez calismamizin ¢ikis noktasini
olusturmustur ve bu dogrultuda yasam kalitesi Olgiimleri ayrintili  bigimde
degerlendirilmistir. Oncelikle, genis ¢apli bir literatiir arastirmasi gergeklestirilmis ve
yasam kalitesi Ol¢limlerine ve Olgeklerine yonelik farkli yaklasimlar incelenmistir.
Literatir aragtirmasinin sonucunda saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢limlerinin
birgogunda, hastaya yararli olma amacina ulasilamayabilecegi; hatta baz1 durumlarda
Ol¢iimlerin etik ilke ihlallerine neden olabilecegi ve dolayisiyla hastaya zarar

verilebilecegi; sonug olarak 6lgeklerin her zaman hastaya yarar saglayan masum aracglar
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olmayabilecegi saptanmistir. Yasam kalitesi Ol¢limlerinin bir¢ogunda birey “amag”
olmaktan c¢ikip “ara¢”a doniisebilmekte ve yasam kalitesi kavraminin dogasinda
bulunan “6znellik” g6z ardi edilebilmektedir. Buna ek olarak ol¢iimler hastay1
“nesnelestirme” tehlikesini i¢inde barindirmakta, bireyler arasinda “ayrimciliga” neden
olabilmekte ve “buzda kayma” sorununa yol agabilmektedir.

Tez baglaminda yasam kalitesi Olgiimleri ve Olgekleri hakkinda yiirlittiiglimiiz
tartismalardan ¢ikardigimiz sonuglar bes baslik altinda irdelenmistir:

1. Yasam kalitesi Ol¢iimlerinde arag-amag ¢atismasi

2. Yasam kalitesi 6l¢iimlerinde 6znellik

3. Yasam kalitesi 6l¢limlerinde hastanin nesnelestirilme tehlikesi
4. Yasam kalitesi 6l¢timlerinde ayrimeilik sorunu
5

Yasam kalitesi 6l¢iimlerinde “buzda kayma” tehlikesi

6.1.1. Yasam Kalitesi Olciimlerinde Arac-Amac Catismasi

Gliniimiiz diinyasinda hakim olan “eylemlerin kisisel veya grupsal ¢ikarlara dayali
olarak gergeklestigi” genel kanisina ragmen ii¢ asir 6nce “ahlakli olmay1”, “cikardan
arinmis olma” ile agiklayan Kant’in felsefi goriisleri hala genel kabul gormektedir. On
sekizinci  ylizyllda yasamis olan Immanuel Kant, “Ahlak Metafiziginin
Temellendirilmesi” adli  eserinde  “ahlakliligi”  baskalariyla  iliskilerimizde
istediklerimizin her tiirlii kisisel ¢ikardan bagimsiz olmasinda bulmaktadir. “Ahlak
Yasas1” olarak nitelendirdigi kategorik buyrugu ise su ifade ile agiklamaktadir:
“Insanlig1, kendinde ve baskalarinda hicbir zaman bir arac olarak degil, hep bir amag
olarak gorecek gibi eyle”.

Saglikla ilgili yasam kalitesi olglimlerinin temel amaci “bireyin” yasam kalitesini
degerlendirip onda olumlu degisiklikler meydana getirebilmek, yasamin kalitesini
arttirip hastaya yararli olmaktir. Ancak ¢ogu zaman bu 6lgiimlerde hedeflenen “sayisal
veri toplama”, “bu verileri hesaplayip hasta gruplari arasinda karsilagtirmalar yapma” ve
“sayisal sonuglart saglik kaynaklarinin dagitilmas: kararlarma yansitip saglik
politikalarina yon verme” olmaktadir (bakiniz Bolim 4.3.4). Bu durum o&lgiimlere
yonelik ara¢ ve amag¢ deger ayriminda bazi sapmalarin olmasina ve hastanin amag

olmaktan ¢ikip giderek araca doniismesine yol agmaktadir. Gergeklestirilen 6l¢limlerin
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bliylik bir ¢ogunlugu hastaya bireysel olarak olumlu bir doniit ve fayda
saglamamaktadir.

Yasam Kkalitesi 6lgtimlerinin her yil giderek artan bir oranda yapilmasina ragmen,
bu Ol¢iimlerin neden yapildiginin sorgulanmamasi ve Olgme amacglarinda bazi
farklilagsmalarin olmasi dikkat ¢ekmektedir. Bu durum Tiirkiye 6zelinde gézlemlenen,
ici bos bir formalite haline getirilen aydinlatilmis onam formlarini uygulama furyasini
cagristirmaktadir. Giiniimiizde aydinlatilmis onam, faktorlerin mekanik bir bigimde
ortaya kondugu bir kagit parcasinin altina formalite bir imzanin atilmasi islemine
indirgenmistir (249). Aydimlatilmis onam almanin amaci anlagilmamis ve sekil sartini
yerine getirmek temel gaye olmustur. ™"

Yasam kalitesi i¢in de -tipki aydinlatilmis onam i¢in oldugu gibi- “sadece sdzde
var olma” ve “i¢i bosaltilmis bir sekil sartina doniisme” tehlikeleri s6z konusudur.
Yasam kalitesi Olgekleri -aydinlatilmis onam formlar1 gibi- neden uygulandiklart ve
islevsel olup olmadiklar1 sorgulanmadan yayginlasan uygulamalardir.

Yasam kalitesi herkese bagka seyler ifade ettigi icin onunla ilgili tek ve ortak bir
tanimin olmamasi dogal ve beklenilen bir sonugtur. Ancak bu durum yasam kalitesi
Olciilmeye calisildiginda sorunlara neden olmaktadir. Birgok arastirmaci yasam kalitesi
tanimina yer vermeden onun sadece Olglilmesine ve Olglim sonuglarinin
yorumlanmasina odaklanmaktadir. Bu durum yasam kalitesi kavrami ile neyin
Olciilmeye calisildigini anlamayi zorlastirmaktadir.

Olgiimiin dogru ve giivenilir sonuglar iiretebilmesi icin “gerek kosul” hig
kuskusuz ol¢ciilen seyin en bastan agik bir bi¢imde tanimlanmasi ve simirlarinin
cizilmesidir. Olgiimiin hastaya bir yarar saglayabilmesi ve hedefe yonelik eyleme
gecilebilmesi i¢in bu tanimlamayla birlikte yasam kalitesinin hangi bilesenlerinin
degerlendirilecegi, bunlarda ne gibi bir diizelmenin amaglandig1 da ortaya konmalidir.
Burada dikkat edilmesi gereken nokta, “hastanin” yasam kalitesi tanimlamasinin esas
alinmas1 ve Olgme ve degerlendirme islemlerinin de yine bu tanim cergevesinde

gerceklestirilmesi, hastanin  Oonemsedigi-onceledigi yasam kalitesi bilesenlerine

odi Tip etigi agisindan aydinlatilmis onam, bireyin 6zerkligine saygi ilkesinin ve kendi gelecegini
belirleme hakkinin yasama gecirilmesini saglayan, hekim-hasta iliskisinin vazgegilmez bir unsurudur.
Hekimin yaptig1 tibbi miidahalenin hukuka uygun kabul edilebilmesi i¢in, hastanin uygulanacak tani ve
tedavi yontemlerinin niteligi, beklenen yararlari, olas1 yan etkileri, diger tan1 ve tedavi secenekleri ve
bunlarin o6zellikleri hakkinda aydinlatilmast ve kendisine oOnerilen tibbi girisime onam vermesi
gerekmektedir. Aydinlatilmis onamda sadece bilginin hastaya agiklanmasi yeterli degildir, hastanin bu
bilgiyi anlamig olmasinin da denetlenmesi sarttir (250).
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odaklanarak onlarda olumlu degisiklikler yapilmaya calisilmasidir. Ancak bu
gerceklestirildiginde hasta “ara¢” olmaktan c¢ikip gercek anlamda ‘“amacg”a
doniisebilecektir.

Yasam kalitesi Ol¢limlerinde arag-amag¢ deger ayrimiyla ilgili ortaya ¢ikabilecek
sorunlarin Oniine gecebilmek i¢in iki temel konu dikkate alinmalidir. Bunlardan ilki,
Ol¢iimlerin sadece veri toplamak m1 yoksa hastaya gercekten yararli olmak amaciyla mi
uygulandigini ortaya koyan “6l¢iim amaglarinin gozden gecirilmesi”’dir. Digeri ise
bireyin yasam kalitesi ile ilgili algisinin, istek ve beklentilerinin yasam kalitesi
Olcimlerinin hareket noktasinin basina taginmast ve onun “ama¢ olarak merkeze

alinmas1”dir.

6.1.2. Yasam Kalitesi Olciimlerinde Oznellik

Yasam kalitesi ve 6znellik™™ birbirini biitiinleyen kavramlardir. Yasam kalitesi
algis1 kisiden kisiye degisiklik gostermektedir ve her hasta farkli durumlara farkli
degerler atfedebilmektedir. Bir hastalik belirtisi bazi1 hastalarin yasam kalitesini ¢ok
diisiiriirken ayni belirti baska bir hastanin yasam kalitesi acgisindan daha Onemsiz
sayilabilmektedir. Bazi hastalar bir hastaligin, bazilar1 ise o hastalifa yonelik uygulanan
tedavinin yasam kalitesi tizerindeki olumsuz etkisini daha ¢ok dnemseyebilmektedir.

Hayatin algilanmasi, degerler felsefesi kapsaminda sikga dile getirilen “¢omlekei
ve ¢iftci” Srneginde oldugu gibi, bireylere gore degiskenlik sergilemektedir.*"V Bu
durum yasam kalitesi olgusu i¢in de gecerlidir. Yasam kalitesi hakkinda her bireyin
kendi 6znel algisina dayanan farkli deger yargilart vardir. Yasam kalitesinin bu 6znel
yapist onu 6lgme cabalarinda g6z oniinde bulundurulmasi gereken énemli bir 6zelliktir.
Ancak yasam Kkalitesi lglimlerinin birgogunda bu 6znellik goz ardi edilebilmektedir.

Saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢iimleri ile hastalifi degil hastayr merkeze alip daha

M Tezde “dznellik™ ile bireyin siibjektif bakis agis1, gorecelilik kastedilmektedir.

NV Yagmurun yagmasi o anda tarlasini ekmis bir ¢iftci icin, ya da yaptigi ¢omlekleri kurumasi icin
disariya birakmig bir ¢omlekei icin farkli bir deger tagimaktadir. Birisi i¢in “iyi” olan ayni olay bir
baskasi igin “kotii” olabilmektedir. Yagmur yagmasi olayimnin ¢ift¢inin ve ¢omlekginin duygularindan
veya degerlendirmelerinden bagimsiz olan ve akli basinda her cift¢i ile her ¢omlekginin {izerinde
uyusmas1 gereken ozellikleri bu olaym “olgusal” yanina ait ozelliklerdir. Ote yandan aynmi olayin
¢omlekgei veya ¢iftcinin arzu, ihtiyag, duygu ve istekleri ile ilgili bir yani, onlar tarafindan “iyi” veya
“koti” olarak nitelendirilmesi miimkiin bir “degersel” yani da vardir. Cevremizde bulunan nesnelere ve
olaylara tepki gosterdigimizde, onlar1 yalnizca birinci tiirden, yani olgusal bir arastirmanin konusu
yapmakla yetinmeyip, aym zamanda onlar tizerinde bir takim “degerlendirmeler”de de bulundugumuz,
yani onlar hakkinda “deger” yargilar1 verdigimiz bir gergektir (251).
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bireysel bir uygulama amacglanirken kullanilan 6lgegin “yapisal 6zelligi”, “bildirim
sekli” ve “hesaplama siireci” ile kimi zaman 6znellikten uzaklagilmaktadir.

“Yapisal 6zelligi” itibariyle standart olan Slgekler bireye olmasi gereken “normal”
bir yasam Kkalitesinin smirlarin1 ¢izmekte ve bireyin bu smirlar1 asip kendi yasam
kalitesi hakkinda bir degerlendirme yapmasin1 engellemektedir. Bu yasam kalitesi
hegemonyasi, bireyin 6nem verdigi yasam kalitesi bilesenlerinin gz ard1 edilmesine yol
acip 6znelligi gormezden gelmektedir.

Oznellikten uzaklastiran bir baska sorun ise hastanin kendi bildirimine
dayanmayan Ol¢imlerdir. Hasta vekili tarafindan bildirime dayanan yasam kalitesi
olciimleri oznellikle bagdasmamakta ve etik sorunlara yol agmaktadir. Ozellikle
incinebilir ve 0zel hastalik grubunda yer alan bir¢ok hasta i¢in hasta vekili tarafindan
bildirime basvurulan Olglimlerde her ne kadar hastanin yasam kalitesi algisi
yansitilmaya caligilsa da 6l¢egi dolduran kisinin kendi yasam kalitesi algisini cevaplara
yansitmasi kagiilmazdir. Bu cevaplarin esas alinmasi ve baskasinin yasam kalitesi
algisinin  hastanin tedavi kararlarina yansitilmast standart Ol¢eklerde oldugu gibi
ozerklik ilkesinin yasama gecirilmesine engel olmaktadir. Bu durumda hastaya
istemeyecegi bir tedavinin uygulanmasi veya hastanin isteyebilecegi bir tedaviden
mahrum kalmasi ihtimali vardir.

Ayni hastanin farkli zamanlardaki yasam kalitesi 6l¢iim sonuglarinin dahi farklilik
gostermesi miimkiinken ve cagdas tip etigi de bireyin kendisi ile ilgili kararlar1 merkeze
alip bireyin 6zerkliginin altin1 ¢izerken, bir bagkasinin hasta adina yasam Kalitesi
degerlendirmelerinde bulunmasi ya da hastaya kendi yasam kalitesini yansitmayacak
standart bir 6l¢egin uygulanmasi -boliim 4.3.2.de dile getirildigi gibi- “kimin yasam
kalitesi Ol¢iiliilyor?” sorusunu giindeme getirmektedir.

Yasam kalitesi Olclimlerinin “hesaplama siireci’nde de Oznellik goz ardi
edilebilmektedir. Bireysel seviyedeki yasam kalitesi hesaplamalarinda farkli toplum
orneklemlerinden elde edilen yararlanim skorlarinin kullanilmasimin bireyin yasam
kalitesini yansitmadaki dogrulugu tartisma konusudur. Hastaliklarin ve tedavilerin her
hastada farkli etkiler olusturabilecegi ve bu etkilerin her hasta tarafindan farkli
algilanabilecegi gercegi, toplum genelinden elde edilen yasam kalitesi verilerinin hasta
ozelinde kullanilmasii siirlamaktadir. Bireyin yasam kalitesi hesaplanirken sadece

ona ait rakamsal verilerin dikkate alinmas1 6znelligi pekistirecek dnemli bir adimdir.
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Buna ek olarak, farkli toplumlar i¢in gelistirilmis olan bir yasam kalitesi 6l¢eginin
baska toplumlara uygulanmasi da &znellik konusu kapsaminda ele almabilir. Olgek
seciminde dikkat edilmesi gereken konulardan biri hi¢ kuskusuz kullanilan gerecin
kiltlirel uyarlamaya tabi tutularak o toplum ve kiiltiir i¢in gecerli bir gere¢ olmasidir.
Gliniimiizde farkli {iilkelerden alinan Olgeklerin kullanilmasinda kiiltiirel uyarlama
konusuna hassasiyet gosterilirken, Olgek verilerinin hesaplanma asamasinda farkl
toplumlara ait yararlanim skorlar1 kullanilabilmektedir. Farkli kiilttirel 6zelliklere sahip
bir iilkeye ait bu skorlarin kullanilmas1 ise bir toplumun yasam kalitesi ile ilgili yargi,
oncelik ve secimlerini birebir yansitmamaktadir.

Yasam kalitesi Ol¢iimleri i¢in temel kosul hi¢ kuskusuz 6znelligin géz oniinde
bulundurulmasidir. Bunun igin kullanilan 6lgegin yapisal 6zelliginin, bildirim seklinin

ve hesaplanma siirecinin de 6znellikle bagdasmasi 6nem tasimaktadir.

6.1.3. Yasam Kalitesi Olciimlerinde Hastay1 Nesnelestirme Tehlikesi

Yasam kalitesi Ol¢iimleri Ozellikle saglik hizmetlerinde “biyomedikal”
parametreler kadar, hastaya ait 6znel “psikososyal” parametrelerin de dikkate alinmasi
gerektigi diisiincesi dogrultusunda mekaniklesmesinden endise edilen tibbin,
tamamlayici bir unsuru olarak dogmustur. Buna karsin siire¢ Oyle islemektedir ki,
yasam kalitesi Ol¢iimleri ile hastanin yasam kalitesi skorlara doniistiiriilmekte ve hasta
bu skorlarla 6zdeslestirilmektedir. Nitel ve ¢ok yonlii bir olgunun nicel-rakamsal
verilere indirgenerek hastanin yasam kalitesinin bu rakamlardan ibaret goriilmesi ve
elde edilen skorlarin hekimin tibbi kararlarii ve eylemlerini sekillendirmesi ise
“hastay1 nesnelestirme” tehlikesini i¢inde barindirmaktadir.

Yasam Kkalitesi, Olgeklerle elde edilen rakamsal degerlerden farkli bir seydir.
Hastanin yasam Kkalitesini sekillendiren duygu ve diislincelerinin biyomedikal
parametreler gibi rakamlara yansitilabilmesi giictiir. Bazen yasam kalitesi ile ilgili bir
soru karsisinda hastanin alacagi yiiz ifadesi veya hastanin sarf edece8i sozciikler
rakamlardan c¢ok daha anlamli olabilmektedir. Bunun igin yasam kalitesi
degerlendirmelerinde hasta ile saglik ¢alisaninin yiiz yiize bulunmasi ve iyi bir iletigim
icerisinde olmasi Onem tagimaktadir. Ancak giiniimiizde yapilan yasam kalitesi
Olctimlerinin bir¢ogunda bu durum goz ardi edilmekte ve Olclimler standart anket

formlarin1 doldurma ve bu formlar1 hesaplama siirecine indirgenmektedir.
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XV {izerinde

Ozellikle son on yilda dokunmatik ekran (touch screen)
gerceklestirilen yagam kalitesi dl¢limlerinin yayginlagsmasi bunu géz 6niine sermektedir.
Yogun klinik ortamlarda zamandan tasarruf etmek i¢in yasam Kkalitesi olgtimleri
dokunmatik ekranlar iizerinde yer alan bir yasam kalitesi 0lgeginin hastanin kendisi
tarafindan doldurulmas: seklinde uygulanabilmektedir. Bu 6l¢iimler hastadan yasam
kalitesi ile ilgili nicel verileri toplamaya ve bu verileri en kisa ve kolay yoldan
hesaplamaya olanak tanidiklar1 i¢in tercih edilmektedir. Ancak hasta ile saglik ¢alisani
arasindaki iletisimi gelistirmek yasam kalitesi Olgiimlerinin temel amaglarindan biri
iken, hastanin saglik ¢alisani ile yiiz ylize bile gelmeden gerceklestirilen bu gibi yasam
kalitesi Ol¢timleri ile iletisimin en aza indirgenmesi hatta ortadan kaldirilmasi olasilig
s6z konusudur.

Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢eklerinin klinikte kullanilmasi ile “tibbin kalbi ve
sanat1” olarak nitelendirilen hasta ile saglik calisani arasindaki iletisimin kalite ve
basarisinin arttirilabilecegi diistiniiliirken, tam tersine gerek dokunmatik diizenekler gibi
teknolojik gereclerle gerekse anket kagitlar ile gerceklestirilen dlgiimlerle bu iletisimin
kalite ve basaris1 diisebilmektedir. Hekimlerin hastalarinin  yasam kalitesini
degerlendirirken onlara soru sorma gereksinimi duymadan sadece doldurulan 6lgekleri
esas almalari, kalpten ve sanattan yoksun bir tip anlayisinin dogmasma neden
olabilmektedir. Nasil ki hastayr gérmeden, onu muayene edip anamnezini almadan
sadece ona ait biyomedikal parametreler dogrultusunda hastanin tedavi siirecinin
belirlenmesi giiniimiiz tip uygulamalar igerisinde kabul edilemez bir durumsa, hastay:
yasam Kkalitesi Ol¢eklerinden elde edilen rakamsal verilerle 6zdestirmek ve tedavi
siirecini bu verilere gore sekillendirmek de ayni oranda kabul edilemezdir ve hastayi

nesnelestirme tehlikesine yol agmaktadir.

6.1.4. Yasam Kalitesi Olciimlerinde Ayrimcilik Sorunu

Toplumsal yarara doniik uygulanan saglikla ilgili yasam kalitesi olgtimlerinin
saglik kaynaklariin dagitimi kararlar1 i¢in veri olusturmak ve saglik politikalarina yon
vermek amaciyla bireylere uygulanmasi sirasinda izlenen yollar, basta QALY

hesaplamalar1 ¢ergevesinde ayrimciliga neden olup etik kaygilara yol agmaktadir. Tip

* Lee EH ve Velikova G. ve arkadaslarmin calismalari touch screen ile gerceklestirilen yasam

kalitesi 6l¢timleri hakkinda ayrintili bilgi icermektedir (252,253).
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etigi agisindan QALY ’lerin kaynak dagitimi kararlarina etkisi literatiirde genis capta
tartistlan  bir konudur. Ozellikle yasam Kkalitesi Olciimlerini tip etigi agisindan
degerlendiren c¢alismalarin biiyiilk bir c¢ogunlugu konuyu QALY {izerinden ele
almaktadir.

QALY tartigmalar ile giindeme gelen otdrlerin baginda John Harris vardir. Harris
QALY ’lerin neden olabilecegi bireyler arasi ayrimcilik ve bununla baglantili ortaya
cikan “cifte yargilama” (double jeopardy) sorununa dikkat ¢ekmekte ve QALY lerin
kullanimina kars1 ¢ikmaktadir. Ayrimcilik baglaminda Harris’in 6ne siirdiigii goriisler,
tizerinde fikir tiretmeye deger goriislerdir. Nitekim tezin 5.3.3 boliimiinde ele aldigimiz
Alzeimer 6rneginde oldugu gibi Alzeimer hastaliginda kullanilan bazi ilaglarin QALY
bast yiliksek maliyet gerektirdikleri i¢in geri 6deme kapsamindan c¢ikarilmast ve
hastalarin bu ilaclara erisiminin kisitlanmasi ayrimcilia ve ¢ifte yargilamaya neden
olmaktadir. Yasli ve yasam beklentisi diisiik olan hastalar diisik QALY getirisi
nedeniyle kaynak dagitilan hasta grubu arasinda yer almayarak yashi ayrimciligina
ugramaktadir. Yash ve hasta olmanin yani sira ayrimciliga maruz kalmalar1 ise bu
bireyler i¢in iki kat1 bir haksizlik ve trajedi olusturarak onlarin ¢ifte yargilanmasi
anlamina gelmektedir.

Ozellikle saglik ekonomisi baglaminda QALY’leri igeren yasam kalitesi
analizlerinin saglik politikalarinin  olusturulmasinda kullanilmasi birgok {ilkede
desteklenmektedir. Bu analizlerin saghk kaynaklar1 ile ilgili karar verme siirecine
girmesiyle, kaynaklarin belirlenen hedefler dogrultusunda seffaf ve adil olarak
dagitilacag savunulmaktadir.

QALY’lere atfedilen bir¢ok sorun varken onlarin kullanimin1 desteklemek tip
etigi agisindan kaygi verici bir durumdur. Ciinkii QALY ’lerin kaynak dagitimu ile ilgili
karar verme siirecinde referans Ol¢iit olarak kullanilmasi iki a¢idan sorun
olusturabilmektedir. Bunlardan ilki, her hastanin kaynak dagitiminda 6ncelenen grup
icinde yer alma ¢abasi ve istegi dogrultusunda tibbi bakim icin hasta gruplari arasinda
siirh kaynaga ulasmak i¢in goreli bir rekabetin-¢ekismenin olusabilmesidir.

Ikinci sorun ise QALY lerin saglik ekonomisinde toplam mutlulugu merkeze alan
utilitaryan Ogreti dogrultusunda kullanilmasiyla, en fazla QALY {iretimi ile

sonuglanacak ve en fazla kisinin en fazla yarar gorecegi tedavilerin se¢ilmesi ve bu
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dogrultuda ¢ogunlugun istek ve tercihleri i¢in azinligin géz ardi edilmesi tehlikesinin
dogabilmesidir.

Yasam kalitesi dl¢iimleri ile birey ve ona yararli olmak hedeflenirken bu dlgiimler
kullanim alanlar1 ile bireyin ayrimciliga ugramasina, norma uymayanin digarida
kalmasina neden olabilmektedir. Bu saptama yasam kalitesi Ol¢limlerinin-6l¢eklerinin
kullanim alanlar itibariyle her zaman giivenilir uygulamalar-geregler olmadigmin bir

gostergesidir.

6.1.5. Yasam Kalitesi Olciimlerinde “Buzda Kayma” Tehlikesi

Tip etiginde yagsam kalitesi, hayatin degeri ve hangi hayatin yasanmaya deger olup
olmadig1r konular1 ¢ergevesinde sikga tartisilan bir olgudur. Cogu zaman yiiksek bir
yasam kalitesinin hayati yasanmaya deger, diisiik yasam kalitesinin ise hayati
yasanmaya degmez kildig1 kabul edilmektedir. Bireyin yasam kalitesini degerlendiren
Olctimlerin, 6rnegin gebeligin sonlandirilmasi, yagsam destek tedavisinin baslatilmasi ya
da sonlandirilmas1 gibi kararlara gerekce olusturabilmesi olasiligi “hayatin degeri”
konusunu “yasam kalitesi’nin merkezine tagimaktadir.

Yasam kalitesi, insan yasaminin baglatilmasi, siirdiiriilmesi ve sonlandirilmasi
kararlarinda bdyle kritik bir 6neme sahipken ve biinyesinde bir¢cok etik sorunu
barindirirken onun olgiilerek rakamlara indirgenmesi ve hastalarin tedavi siirecinin bu
veriler dogrultusunda sekillendirilmeye calisilmasi1 6ngoriilemeyen ve istenmeyen bazi

39XXVi

etik sorunlara yol agabilmekte ve “buzda kayma tehlikesini dogurabilmektedir.
Yasam kalitesinin Ol¢iilebilirligini kabul ederek atilan ilk masumca adimi, elde edilen
verilerin yasamla ilgili dramatik kararlarda kullanilmasini igeren, beklenmeyen baska
adimlarin izlemesi ve buzda kaymaya baslanmasi kagiilmazdir. Bu adimlar teze 6zgilin

olarak sekil 3’de 6zetlenmistir.

I Tiptaki bilimsel ve teknik gelismeler dogrultusunda kiirtajim, Stanazinin, IVF (In vitro

fertilisation) ve DNA (Deoksiriboniikleik Asit) arastirmalarinin yasallagsmasi karsisinda gelistirilmis bir
argiiman olan buzda kayma (slippery slope), degerlerin kontrol edilemez ve durdurulamaz bir noktaya
stiriiklenmesi anlaminda kullanilmaktadir. Etik degerler acisindan kabul edilemez sonuglara yol agma
olasilig1 olan durumlar yoniinde atilacak masum bir adimi 6ngoriilemeyen, beklenmeyen ve istenmeyen
yeni adimlarin izlemesi kagimilmazdir. Genel ilkelere ters oldugu halde tek bir vakaya bile olur
verilmesiyle, gelecekte benzer nitelikteki vakalara hayir demenin mantiksal etik gerekgesi kalmamaktadir
ve buzda kaymaya bu noktadan baglanilmis olmaktadir (220). Ornegin A’ya izin verildiginde onu etik
acidan kabul edilemez olan B adimu izleyecekse, A asamasi etik agidan notral ya da hakli goriilebilir
mesru bir durum dahi olsa, A’ya izin verilmemelidir (A ve B icin Otanazi gibi uygulamalar
yerlestirilebilir) (254).
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Yasam Kalitesi Olciilebilir

Yasam Kalitesi Hasta Vekili
Tarafindan da Olciilebilir .

Hasta Vekilinin Yasam Kalntesn
Degerlendirmeleri Hastanin

Tedavi Kararlaninda Kullanilabilir

Hasta Adina Karar Alinmasi

Ozerklige Sayg ilkesinin Goz Ard
Edilmesi

Hayatin Degerinin Sorgulanmasi : }
Yasanmaya Deger Hayatlarin .

Belirlenmesi

Yasama-Yasamama
Kararlarinin Alinmasi .

Sekil 3: Yasam Kalitesi Olgiimlerinde Buzda Kayma Tehlikesi

Sekil 3’de goriildiigii lizere yasam kalitesinin Sl¢iilebilir oldugu kabuliinden yola
cikilarak atilan ilk adimi, onun hastanin kendi bildirimine dayali olmadan da
Olgiilebilecegi adimi takip etmektedir. “Hasta vekili tarafindan bildirim”e dayanan
yasam kalitesi Ol¢iimleri ise elde edilen Ol¢iim sonuglarinin tedavi kararlarinda
kullanilmasini ve hasta adina karar verebilmeyi beraberinde getirmektedir. Hasta adina
alman bu kararlar hastanin tedavi ile ilgili kendi tercihini her zaman tam ve dogru
olarak yansitmayip 6zerklige saygi ilkesinin goz ardi edilmesine yol agabilmektedir. Bu
adimi ise hastanin hayatinin degerinin sorgulanip yasanmaya deger hayatlarin
belirlenerek Olclim sonuglarinin  hastanin  “yasatilmasi-yasatilmamasi kararlari”na
dayanak olusturmas1 adimi takip edebilmektedir.

Gilintimiizde 6zellikle Alzheimer hastalar1 ve ¢cocuk hastalar gibi incinebilir grupta
yer alan hastalarin yasam kalitesi Ol¢limlerinin hasta adina bir baskasi tarafindan
gerceklestirilebiliyor olmasi buzda kayma tehlikesinin varligina isaret etmektedir.
Yasam kalitesini yasam siiresine onceleyen “yasama yillar katmak degil, yillara yasam

katmak™ yaklagiminin giderek tibbin amag ve basarisi olarak daha fazla benimseniyor
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olmasi, “hasta vekili tarafindan bildirim”i temel alan yasam kalitesi 6l¢iim sonuglarinin
bu grupta yer alan hastalarin yasam siirelerini kisaltabilecek kararlara dayanak
olusturma tehlikesini de beraberinde getirmektedir.

Giliniimiizde uygulanan yasam kalitesi olg¢ekleri heniiz sekil 3’te yer alan etik
sorunlara neden olmamaktadir. Ancak bugiin Alzeimer hastalar1 ve ¢ocuk hastalar i¢in
uygulanabilen “hasta vekili tarafindan bildirim”e dayanan yasam kalitesi Ol¢timleri
gelecekte, anomali ile dogacak bebeklerin yasamlarini baglatmama, anomalisi olan
bebeklerin, terminal donemdeki ve/veya yasam destegine gereksinim duyan hastalarin
yagsamlarini sonlandirma kararlarina etki edip yasanmaya deger hayatlar1 belirleme
potansyeline sahiptir. Tipta bir uygulamaya yonelik onlemlerin genellikle o
uygulamayla ilgili etik sorunlar yasandiktan sonra alindigi gergegi dogrultusunda,
yasam Kalitesi Olgtimleri ile ilgili sorunlar ortaya ¢ikmadan olasi etik sorunlarin
haritasinin ¢ikarilmasi ve bu konuyla ilgili tip etik¢ilerin 6ngdriide bulunmasi 6nemlidir.

Yagsam kalitesinin 6l¢iilebilir oldugunun kabul edilmesinden yola ¢ikilarak atilan
ilk adimla birlikte buzda kaymaya baslanabilecegi ve degerlerin kontrol edilemez ve
durdurulamaz bir noktaya siiriiklenebilecegi goz ardi edilmemelidir.

Yasam kalitesi dlctimleri hizla yayginlasirken onlarin beraberinde getirebilecegi
etik sorunlara hazirlikli olup olmadigimiz, bu sorunlarin sorumlulugunun kimin
tarafindan {istlenilecegi ve Ol¢lim calismalarinin sinirinin nerede ¢izilmesi gerektigi

tizerinde durulmaya deger konulardir.

6.2. Oneriler

Tez ¢alismamizda, yasam kalitesi olgtimlerinin kullanim alanlarinin her durumda
giivenilir olamayabileceginin; 6l¢iim sonuglarinin referans olarak kullanilirken yasam
kalitesinin 0znel yapisina, Ol¢iimlerde bireyin aracgtan ziyade amag¢ olmasina ve
ozerklige saygi ilkesinin esas alinarak hastaya fayda saglanmasma dikkat edilmesi
gerektiginin; Olglimlerin hastay1 nesnelestirme, hastalar arasinda ayrimcilik yapma ve
buzda kayma tehlikelerini beraberinde getirebileceginin alt1 ¢izilmeye ¢aligiimustir.

Bu bilgilerin 1s181inda yasam kalitesi Ol¢timlerinde karsilasilabilecek sorunlara
yonelik bir dizi 6neri gelistirilmistir:

1. Yasam kalitesinin 06znel boyutunun dikkate alinmasi ve kisiye 0Ozgi

tanimlanmasi onemlidir. Yasam kalitesi 6l¢timii yapacak olan her birey kendi
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yagam kalitesi algisin1 tanimlayarak 6lgekle neyi dlgmeyi amacgladigini ortaya
koymalidir. Buna ek olarak yasam kalitesi dl¢iilecek olan bireyin de kendi
yasam Kkalitesi algisin1 ifade etmesine olanak taninmalidir. Bunun ig¢in
hastanin kendi yasam kalitesi algisin1 yansitmaya calisan bireysellestirilmis
olgeklerin kullanim1 yayginlastirilabilir.

Yasam kalitesi degerlendirmelerinde nicel metodun yani sira nitel yontem de
kullanilmalidir. Yasam kalitesi degerlendirilirken sadece Olgeklere bagl
kalinmamali, hasta sayiya indirgenmemeli, Olgeklerde yer almayan ancak
hasta tarafindan dile getirilen ve onun yasam kalitesini etkileyen konular ve
sorunlar da dikkate alinmalidir.

Bireye faydali olabilmek i¢in her hastanin yasam Kkalitesi 6l¢iimii sadece
farkli zamanlarda doldurdugu kendi yasam kalitesi Olgiimleriyle
karsilastirilmalidir. Yasam kalitesi 0l¢limlerini islevsel hale getirebilmek i¢in
elde edilen veriler dogrultusunda hastanin diisiik olan yasam kalitesi
alanlarim yiikseltecek ¢oziimlere bagvurulmalidir.

Yasam kalitesi Olgiimleri sirasinda yasanan zaman ve iletisim sorununun
ontline gecgebilmek icin hekim ile hasta arasinda bir koprii olusturabilecek ve
yasam kalitesi Olgtimleri ile 0zel olarak ilgilenecek bir birimin kurulmasi
sorunun ¢oziim stirecinde atilabilecek 6nemli adimlardandir.

Yasam kalitesi dl¢timlerinden kaynaklanabilecek etik sorunlarla ilgili olarak
ozellikle saglik calisanlarinin bilgilendirilmesi gerekmektedir. Konuyla ilgili
farkindaligin arttirilmast i¢in tip etigi uzmanlarina O6nemli gorevler
diismektedir.

Yasam kalitesi, tibbi olgulara iligkin etik sorunlari tanimlamak ve ¢6zmek
icin klinik karar verme siirecine dahil olmasi ongoriilen, klinik kararlara
dayanak olusturan ve etikgiler tarafindan bagvurulan temel 6l¢iitlerden biridir.
Bu nedenden dolay1 onun 6l¢iilmesinin beraberinde getirece8i sorunlar tip
etigi alaninda calisan akademisyenlerin de ilgi alanina girmektedir. Bu
sorunlar etik camiast tarafindan ele almip tartislmali ve etik egitim
mifredatina da alinmahidir. Ayrica gerek Tiirkiye’de gerekse diger iilkelerde

saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢timlerini konu alan kongre ve seminerlere tip

76



etigi uzmanlarinin da katilip goriis bildirmeleri konunun ¢ok boyutlu olarak
ele alinmasi agisindan 6nem tagimaktadir.
Yasam  kalitesi  Olglimlerinin  Slgiim  yapilan  bireyin  0znel
degerlendirmelerine dayandirilmasi zorunludur Bir baska kisinin hasta adina
yagam kalitesi ile ilgili degerlendirmelerde bulunmasi ve hastaya
uygulanacak tedavinin bu bilgiler dogrultusunda sekillendirilmesi hastanin
tercihlerini  yansitamayacagr gibi ona istemeyecegi bir tedavinin
uygulanmasina veya onu iyilestirecek bir tedavinin kesilmesine neden
olabilmektedir. Bu durum tip etiginin 6zerklige saygi, zarar vermeme ve
yararli olma ilkelerinin ihlaline yol acabilmektedir. Bu Sorunlarin Oniine
geemek i¢in yasam kalitesi dl¢limlerinde hasta vekilinden degil dogrudan
hastanin kendisinden bilgi alinmalidir.
Dogrudan kendisinden bilgi alinamayan bilinci kapali hastalar veya ¢ocuk
hastalar i¢in yasam Kkalitesi Ol¢imlerine basvurulmamalidir. Bu hastalarin
tedavi siiregleri ile ilgili kararlar genellikle hasta yakinlar1 ve saglik
calisanlar1 tarafindan alinmaktadir. Bu vekiller hastalarin tedavilerini
sirdirme ya da yasamlarint sonlandirma kararlarini yasam kalitesine
dayandirma egilimindedirler. Yasam kalitesi 6l¢timleri bilinci agik, kendisi
bildirimde bulunabilecek hastalarda dahi etik sorunlara neden olabiliyorken
yukarida yer alan hasta gruplarinda bu 6l¢iimlerin uygulamaya gecirilmesi
yasanabilecek sorunlar arttirabilecektir. Bu hastalik grubunun yasam kalitesi
degerlendirmeleri i¢in biyomedikal parametrelere ve hastanin bilinci agikken
hastalik stireciyle 1ilgili 1ileriye doniik yaptigi istek ve tercihlerine
basvurulabilir.

9. Hastay ilgilendiren yasam kalitesi kavraminin 6niine saglikla ilgili olduguna
vurgu yapmak i¢in mutlaka “saglik” s6zciigii eklenmelidir.

10. QALY fikir verici olabilir fakat karar verici olmamalidir.

11. Yasam kalitesi degerlendirmeleri bireyseldir, genellenmemelidir.
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PGl (Patient Generated Index) Yasam Kalitesi Olcegi Hakkinda Genel

Bilgi™

Ruta ve arkadaslar1 (1994) tarafindan gelistirilmis olan PGI kisinin yasam
kalitesini kendi bakis agisiyla degerlendirmesine olanak tanimaktadir. Kisilerin yasam
kalitelerinde onemli gordiikleri alanlar1 belirlemelerine ve onlar1 dnemlerine gore
derecelendirmelerine olanak tanimaktadir. Bu 6lgek kisilerin kendilerinin olusturacagi
uygun psikometrik Ozelliklere sahip yasam kalitesi Olgeklerinin gelistirilmesinin
miimkiin oldugunu gostermektedir. Olgekle her hastaya ayni soru sorulmakta fakat
bireylerin bu sorulara verecekleri cevaplari kendilerinin sekillendirmesine imkan
taninmaktadir.

PGI ii¢ asamada gerceklestirilen bir Olcektir ve hasta ile karsilikli goriisme ile
veya hastanin kendisinin anketi doldurmasi seklinde uygulanabilmektedir. PGI’de
oncelikle hastadan 6zel saglik durumu (6rnegin kireglenme veya sirt agrisi) tarafindan
etkilenmis olan yasam kalitesine ait onemli gordiigli bes yasam alanini belirlemesi
istenir. Eger hasta soruyu anlamada ve yanitlamada zorluk cekerse kendisine ayni
durumda olan hastalarin belirlemis olduklar1 alanlarla ilgili bir 6rnek liste sunulur.
Hastanin cevaplari i¢in anket kagidinin lizerinde bes bos kutucuk yer almaktadir.

Ikinci asamada hastadan secmis oldugu alanlari Snemine gore 0-10 arasi
puanlamasi istenir. Burada 0 hayal edebilecegi en kotii durumu, 10 ise tam olarak
olmasmi istedigi durumu yansitmaktadir. Bazi kaynaklarda bu puanlamanim 0-100
arasinda yapildigi ve VAS (Visual Analogue Scale) Olgeginden yararlanildig:
belirtilmektedir.

Ucgiincii ve son asamada ise her maddenin yasam alanmi diizeltmek igin hastadan
12 hayali puan harcamasi istenir. Yedi yasam alani igeren 6lg¢eklerde bu puan 14 olarak
verilmekteyken daha eski siiriimlerde 100 puan temel alinmaktadir. Her alana verilen
puan o alanin diizelmesine verilen onemi gostermektedir. Her alan i¢in 2. ve 3.
boliimlerde yer alan puanlar birbiriyle ¢arpilir ve biitiin sonuglar toplanarak tek bir skor
elde edilir. Bu sonug skor, mevcut ger¢ek durumun hastanin iimit ve beklentileriyle

Ortlislip Ortiismedigini yansitmaktadir.

il PGl Yasam Kalitesi Olgeginin gegerlilik ve giivenilirligi yapilmis Tiirkge versiyonuna
ulagilamadigi i¢in tezde sadece orijinaline yer verilmistir.

98



EK 2: SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi

SF 36

Genel olarak sagliginiz i¢in asagidakilerden hangisini sdyleyebilirsiniz?

a) Miikkemmel b) Cokiyi  ¢) Iyi d) Orta e)Kotii

Bir yil Oncesiyle karsilastirdiginizda, simdi genel olarak sagliginizi nasil
degerlendirirsiniz?

a) Bir yil 6ncesine gore ¢ok daha iyi

b) Bir yil 6ncesine gore biraz daha iyi
¢) Bir yil 6ncesiyle hemen hemen ayni
d) Bir y1l 6ncesine gore biraz daha kotii
e) Bir yil 6ncesinden ¢ok daha kotii

Asagidaki maddeler giin boyunca yaptiginiz etkinliklerle ilgilidir. Sagliginiz simdi bu
etkinlikleri kisithiyor mu? Kisitliyorsa ne kadar?

Evet, oldukga | Evet, biraz | Hayir, hig

kisitliyor kisithiyor | kisitlamiyor

Kosmak, agir kaldirmak, agir sporlara katilmak gibi agir

etkinlikler

Bir masay1 ¢gekmek, elektrik siipiirgesini itmek ve agir

olmayan sporlar1 yapmak gibi orta dereceli etkinlikler

Giinliik aligveriste alinanlar1 kaldirma veya tagima

Merdivenle ¢ok sayida kat ¢ikma

Merdivenle bir kat ¢ikma

Egilme veya diz ¢cokme

Bir iki kilometre yliriime

Birkag sokak 6teye yiiriime

Bir sokak 6teye yiiriime

Kendi kendine banyo yapma veya giyinme
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4. Son 4 hafta boyunca bedensel sagliginizin sonucu olarak, isiniz veya diger gilinliik
etkinliklerinizde, asagidaki sorunlardan biriyle karsilastiniz mi?

Evet Hayir

Is veya diger etkinlikler i¢in harcadigimz zamani azalttiniz mi?

Hedeflediginizden daha azini m1 bagardiniz?

Is veya diger etkinliklerinizde kisitlanma oldu mu?

Is veya diger etkinlikleri yaparken giigliik ¢ektiniz mi? (6rnegin daha

fazla gaba gerektirmesi)

5. Son 4 hafta boyunca, duygusal sorunlarimizin (6rnegin ¢okkiinliik veya kaygi) sonucu
olarak iginiz veya diger giinliik etkinliklerinizle ilgili asagidaki sorunlarla karsilastiniz
mi1?

Evet Hayir

Is veya diger etkinlikler i¢in harcadigimz zamani azalttiniz mi?

Hedeflediginizden daha azini1 mi1 basardiniz?

Isinizi veya diger etkinliklerinizi her zamanki kadar dikkatli yapamiyor

muydunuz?

6.  Son 4 hafta boyunca bedensel sagliginiz veya duygusal sorunlariniz, aileniz, arkadas
veya komsulariizla olan olagan sosyal etkinliklerinizi ne kadar etkiledi?

a) Hig etkilemedi b) Biraz etkiledi

c) Orta derecede etkiledi d) Oldukga etkiledi e) Asir etkiledi
7. Son 4 hafta boyunca ne kadar agriniz oldu?

a) Hig¢ b) Cok hafif c) Hafif d) Orta

e) Siddetli f) Cok siddetli.

8.  Son 4 hafta boyunca agriniz, normal isinizi (hem ev islerinizi hem ev dis1 isinizi
diisliniiniiz) ne kadar etkiledi?

a) Hig etkilemedi b) Biraz etkiledi c) Orta derecede etkiledi
d) Oldukga etkiledi  e) Asir etkiledi
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Asagidaki sorular sizin son 4 hafta boyunca neler hissettiginizle ilgilidir. Her soru
icin sizin duygularimizi en iyi karsilayan yaniti, son 4 haftadaki sikligin1 goz
Oniine alarak, se¢iniz.

Her Cogu | Oldukga | Bazen | Nadiren | Higbir

Zaman | zaman Zaman

Kendinizi yasam dolu hissettiniz mi?

Cok sinirli bir insan oldunuz mu?

Sizi higbir seyin neselendiremeyecegi

kadar kendinizi {izgiin hissettiniz mi?

Kendinizi sakin ve uyumlu hissettiniz

mi?

Kendinizi enerjik hissettiniz mi?

Kendinizi kederli ve hiiziinli hissettiniz

mi?

Kendinizi tikkenmis hissettiniz mi?

Kendinizi mutlu hissettiniz mi?

Kendinizi yorgun hissettiniz mi?

Son 4 hafta boyunca bedensel sagliginiz veya duygusal sorunlarmiz sosyal
etkinliklerinizi (arkadas veya akrabalarimizi ziyaret etmek gibi) ne siklikta
etkiledi?

a) Her zaman b)Cogu zaman ) Bazen d)Nadiren e) Hicbir zaman

Asagidaki her bir ifade sizin i¢in ne kadar dogru veya yanlistir? Her bir ifade i¢in
en uygun olanini isaretleyiniz.

Kesinlikle Cogunlukla | Bilmiyorum | Cogunlukla | Kesinlikle
dogru dogru yanlis yanlis

Diger insanlardan biraz daha

kolay hastalaniyor gibiyim.

Tamdigim diger insanlar kadar

saglikliyim.

Sagligimin koétiiye gidecegini

digiiniiyorum.

Sagligim mitkemmel.
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SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Hakkinda Bilgi

Ware ve arkadaslar1 (1993) tarafindan gelistirilmis olan SF-36 Olcegi ile genel
saglik durumunun degerlendirilmesi amaglanmaktadir. Bu 6l¢ek herhangi bir yasa,
hastalik veya tedavi grubuna 6zgii degildir ve genel saglik kavramlarini igerir. Klinik
pratikte ve arastirmalarda kullanilmak {izere gelistirilmistir. Toplam 36 soru
maddesinden olusan bu 0Olgcek tibbi alanda en sik kullanilan genel yasam kalitesi
dlgegidir. Olgegin psikometrik ozellikleri iizerinde yaygin olarak calisilmis ve cesitli
toplumlarda gecerlilik ve giivenilirligi gosterilmistir. Tiirk toplumu i¢in uyarlanmasi
yapilmis ve osteoartrit ve kronik bel agrili hastalarda gecerli ve giivenilir bulunmustur.
SF-36’nin Tiirkge gecerlilik calismas1 Kogyigit ve arkadaslari tarafindan yapilmistir.
SF-36’nin son 4 haftayr degerlendiren standart versiyonunun yani sira son 1 haftay1
degerlendiren akut versiyonu da mevcuttur. SF-36’ya daha kisa birer alternatif olarak 12
sorudan olusan SF-12 ve her alt skalanin birer soru ile temsil edildigi 8 sorudan olusan

SF-8 formlar1 da bulunmaktadir.
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EK 3: WHOQOL Degerlendirme Anketi

WHOQOL-100(TR)

Ulusal Siiriim - Haziran 1998

RUH SAGLIGI PROGRAMI
DUNYA SAGLIK ORGUTU
CENEVRE

YONERGE

Bu soru listesi sizin yasam kalitenizi, sagliginizi ve yasaminizin diger alanlari
hakkinda ne hissettiginizi sorgulamaktadir. Liitfen tiim sorular1 yanitlayin. Eger karar
veremezseniz, size en uygun olan segenegi isaretleyin. Size en uygun segenek,
cogunlukla ilk sectiginizdir.

Liitfen sorular1 yanitlarken kendi yasam ol¢iilerinizi, umutlarinizi, haz aldiginiz
konular1 ve ilgi alanlarinizi gézoniinde tutunuz. Burada sizin yasaminiz hakkinda son
iki haftadir ne diislindiigiiniiz sorulmaktadir.

Ornegin, son iki haftayr gézoniine alarak su soru sorulmus olsun:
Sagliginiz hakkinda ne kadar endiselisiniz?

Hig Cok az Orta derecede Cokga Asir derecede
1 2 3 4 5

Gegen iki hafta icinde sagliginiz hakkinda endiselenme durumunuza en uygun
rakami daire igine almiz. Ornegin saghgmz hakkinda ¢okca endise duydunuzsa
"Cokga" sozcligiine karsilik gelen 4 rakamimi daire i¢ine alin. Ya da eger endise
duymadiginizi diisiiniiyorsaniz "Hig¢" basligina karsilik gelen 1 rakamini daire i¢ine alin.
Liitfen her soruyu okuyun, duygularinizi degerlendirin, ve her soruyla ilgili olan en
uygun yanitiniza uyan rakami daire igine alin.

Tesekkiirler.
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Asagidaki sorular sizin son iki hafta i¢inde 6rnegin mutluluk ve huzur gibi belli duygular
ne Olciide yasadiginiz konusundadir. Eger bu duygular asir1 derecede yasadiysaniz 5'1, "hig
yasamadim" diyorsaniz 1'i daire i¢ine alin. Size uygun yanit bu iki baslik arasindaysa 1 ile 5
arasindaki basliklardan size en yakin olani isaretleyin. Sorular gecen iki hafta boyunca
hissettiklerinizi kapsamaktadir.

1. Agn ya da rahatsizlik hissiniz sizi endiselendirir mi?

Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asir derecede
1 2 3 4 5
2. Agrn ya da rahatsizlik ile basa ¢ikmak sizin icin ne kadar zordur?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
3. Agrilarimizin yapmamz gerekenleri ne kadar engelledigini
diisiiniiyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
4. Cabuk yorulur musunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
5. Bitkinlikden ne kadar yakimirsiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
6. Uyku giicliigiiniiz var midir?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asirt derecede
1 2 3 4 5
7. Uyku sorunlari sizi ne kadar endiselendirir?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
8. Yasamaktan ne kadar keyif alirsimiz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asirt derecede
1 2 3 4 5
9. Gelecek icin ne kadar iyimsersiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
10. Yasaminizda olumlu duygularin yeri ne kadardir?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asirt derecede
1 2 3 4 5
11. Dikkatinizi toplamakta ne kadar basarilisiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
12. Kendinize ne kadar deger verirsiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir derecede
1 2 3 4 5
13. Kendinize ne kadar giivenirsiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

Dis goriiniisiiniiz nedeniyle ¢ekingenlik duydugunuz olur mu?

Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
Goriiniisiiniiziin herhangi bir yonii sizi rahatsiz eder mi?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asir derecede
1 2 3 4 5
Ne kadar endiselenirsiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5

Uziintii ya da ¢okkiinliik (depresyon) duygularimz giinliik
yasantiniza ne kadar engel oluyor?

Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
Cokkiin olusunuz (depresyonunuz) sizi ne kadar rahatsiz eder?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
Her giinkii ugraslarimz yiiriitmede ne kadar giicliik cekiyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5

Giinliik ugraslan yiiriitmede karsilastigimz simirhiliklar sizi ne kadar
rahatsiz eder?

Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
Giinliik isleri yiiriitebilmek icin herhangi bir ila¢ kullanmak
zorunda misiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
Giinliik islerinizi yiiriitebilmek icin herhangi bir tibbi tedaviye ne
kadar ihtiya¢ duyuyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asirt derecede
1 2 3 4 5

Yasamimizin kaliteli olmasi icin tedavi amaciyla kullanilan madde ve
araclara ne derece bagmhisiniz?

Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asirt derecede
1 2 3 4 5
Kendinizi ne kadar yalniz hissediyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
Cinsel gereksinimleriniz ne oél¢iide karsilanmiyor?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
Cinsel yasamimizdaki sorunlar canminizi sikiyor mu?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Giinliik yasamimizda kendinizi ne kadar giivende hissediyorsunuz?

Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
Emin ve giivenli bir cevrede yasadiginizi diisiiniiyor musunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5

Giivenliginiz ve emniyetiniz konusunda ne kadar endise duyarsiniz?

Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
Yasadigimiz ev ne kadar rahat?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
Yasadiginiz evi ne kadar begeniyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
Parasal sorunlarimz var mi?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asirt derecede
1 2 3 4 5
Para konusunda ne kadar endiselenirsiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
Iyi bir saghk bakimina ne kadar kolay ulasabiliyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asirt derecede
1 2 3 4 5
Bos zamanlarimizdan ne kadar keyif alirsimiz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
Fiziksel cevreniz ne dl¢iide saghkhdir?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asirt derecede
1 2 3 4 5
Yasadigimiz bolgedeki giiriiltii sizi ne kadar rahatsiz ediyor?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Son derecede
1 2 3 4 5
Ulasimla ilgili sorunlarimiz ne ol¢iidedir?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asirt derecede
1 2 3 4 5
Ulasimla ilgili sorunlar yasantimzi ne kadar kisithyor?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Asir derecede
1 2 3 4 5
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Asagidaki sorular gectigimiz iki hafta boyunca giinliik yasama iligkin temizlik, giyinme,
yeme gibi belli isleri basarma derecenizle ilgilidir. Bu isleri tam olarak yiiriittiigiiniiz inancinda
iseniz "tamamen" bagligina ait olan 5' i daire igine alin, bagaramadiginiz inancindaysaniz "hig "
basliginin yanindaki 1' rakamini daire i¢ine alin. Se¢iminiz 1 ile 5 arasindaki basliklardan biri
ise size uyan durumun yanindaki rakami daire igine alin. Sorular gectigimiz iki haftay1
kapsamaktadir.

40. Giinliik yasam siirdiirmek icin yeterli giiciiniiz kuvvetiniz var mi1?

Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
41. Bedensel goriiniitiiniizii kabullenir misiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
42. Giinliik ugraslarimz ne oélciide yiiriitebiliyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
43. Tlaclara ne kadar bagimlisiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
44, Thtiyacimiz olan destegi baskalarindan alabilir misiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5

45. Ihtiyac duydugunuzda arkadaslarimzin desteginin yammzda
olacagina ne kadar giivenebilirsiniz?

Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
46. Evinizin nitelikleri gereksinimlerinize ne kadar uygundur?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
47. Thtiyaclarimz1 karsilamaya yeterli paraniz var m1?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
48. Giinliik yasantimzda size gerekli bilgi ve haberlere ne dl¢iide
ulasabiliyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
49. Gerekli saydigimiz bilgi ve haberleri edinmeye ne él¢iide firsatimiz
oluyor?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
50. Bos zamanlar1 degerlendirme ugraslari icin ne olgiide firsatimz olur?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
51. Ne odlgiide rahatlayip keyif duyabiliyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
52. Yeterli ulasim olanagina ne 6l¢iide sahipsiniz?
Hig Cokaz Ortaderecede Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
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Asagidaki sorular sizin gecen hafta icinde sahip oldugunuz enerji, aile ortaminiz gibi
yasaminizin ¢esitli yonlerinden ne kadar doyum aldigimizi, kendinizi ne o6lgiide iyi ve mutlu
hissettiginizi degerlendirmektedir. Her baslik i¢in ne kadar doyum ya da doyumsuzluk hissettiginize
karar verin ve bu konuda size en uygun olani se¢iniz. Sorular gectigimiz iki haftayi kapsamaktadir.

53. Yasam Kkalitenizden ne kadar hosnutsunuz?

Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hognut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
54. Genel olarak yasamimzdan ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
55. Saghgimzdan ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
56. Giiciiniizden kuvvetinizden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
57. Uykunuzdan ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hognut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
58. Yeni seyler 6@renebilme yeteneginizden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
59. Karar verebilme yeteneginizden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
60. Kendinizden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
61. Becerilerinizden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hognut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
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62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

Dis goriiniisiiniizden ne kadar hosnutsunuz?

Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hognut
degil
1 2 3 4 5
Giinliik itleri yiiriitebilme becerinizden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hognut
degil
1 2 3 4 5
Aileniz disindaki Kitilerle ilitkilerinizden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
Cinsel yasammmizdan ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
Ailenizin desteg@inden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
Arkadaslarimzin desteginden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5

Baskalarina yardim edebilme ve onlara destek olma becerinizden ne
kadar hosnutsunuz?

Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
Can ve mal giivenliginizden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
Yasadigimiz evin kosullarindan ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
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71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

Parasal durumunuzdan ne kadar hosnutsunuz?

Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hognut
degil
1 2 3 4 5
Saghk hizmetlerine ulasma kosullarimzdan ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hognut
hosnut  hosnut degil hognut
degil
1 2 3 4 5
Sosyal hizmet kurumlarindan ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hognut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
Yeni beceriler edinebilme firsatlarinizdan ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5

Haber alma ve yeni bilgiler 6grenme firsatlarinizdan ne kadar
hosnutsunuz?

Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hognut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
Bos zamanlarimzi degerlendirme seklinizden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hognut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5

Fizik ¢evrenizden ne kadar hosnutsunuz? (Cevre Kirliligi, iklim,
giiriiltii, cevrenin giizelligi,vb)

Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hogsnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
Yasadigimiz yerin ikliminden ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
Ulasim olanaklarinizdan ne kadar hosnutsunuz?
Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
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80. Ailenizdeki kitilerle ilitkilerinizden hotnut musunuz?

Hig Cokaz Nehosnutne Epeyce Cok hosnut
hosnut  hosnut degil hosnut
degil
1 2 3 4 5
81. Yasam Kkalitenizi nasil buluyorsunuz?
Cok kotii  Biraz  Neiyi, ne kétii  Oldukga Cok iyi
kotii iyi
1 2 3 4 5
82. Cinsel yasaminizi nasil degerlendirirsiniz?
Cok kot Biraz  Neiyi, ne kotii  Oldukga Cok iyi
kot iyi
1 2 3 4 5
83. Uykunuz iyi midir?
Cok kot Biraz  Neiyi, ne kotii  Oldukga Cok iyi
kotii iyi
1 2 3 4 5
84. Belleginiz (hafizamiz) nasildir?
Cok kotii  Biraz  Neiyi, ne kotii  Oldukga Cok iyi
koti iyi
1 2 3 4 5
85. Erisebildiginiz sosyal hizmetlerin kalitesini nasil degerlendirirsiniz?
Cok kot Biraz  Neiyi, ne kotii  Oldukga Cok iyi
kotii iyi
1 2 3 4 5

Asagidaki sorular aileniz ve arkadaslarinizla yasadiginiz olumsuz olaylarin sizi ne dl¢iide
olumsuz etkiledigini sormaktadir. Gegen iki hafta i¢inde bu ¢esit olaylar yasamadiysaniz "hig
bir zaman" basligina uyan rakamu, siirekli yasadiniz ise "her zaman" basligina uyan rakami daire
icine alimz. Sorular son iki haftay1 kapsamaktadir.

86. Ne siklikta agr1 cekersiniz?

Higbir  Nadiren Ara sira Cogunlukla Her zaman
zaman
1 2 3 4 5
87. Genelde kendinizi huzurlu hisseder misiniz?
Higbir  Nadiren Ara sira Cogunlukla Her zaman
Zaman
1 2 3 4 5

88. Ne sikhikta hiiziin, iimitsizlik, bunalti, ¢okkiinliik gibi olumsuz
duygulara kapilirsimiz?

Higbir ~ Nadiren Ara sira Cogunlukla Her zaman
Zaman
1 2 3 4 5
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Asagidaki sorular is kosullarimiz hakkindadir. Is deyince, zamanimizin ve enerjinizin
onemli kismini harcayarak yaptiginiz en 6nemli etkinligi anlayiniz (Kahveye gitme de olabilir-
HF) . Goniillii caligmalar, tamgiin ise gitme, evisleri, cocuk bakimu, {icretli ya da iicretsiz isler
burada degerlendirilir. Sorular1 gecen iki haftay: dikkate alarak yanitlayiniz.

89. Isinizi yapabiliyor musunuz?

Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
90. Gorevlerinizi yiiriitebildiginiz kanisinda misimiz?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Tamamen
1 2 3 4 5
91. Is gorme kapasitenizden ne kadar hogsnutsunuz?
hcilrfu ¢ Cokaz Ne hosvn.ut ne  Epeyce Cok hosnut
degil hognut degil hognut
1 2 3 4 5
92. Is gorebilme becerinizi nasil derecelendirirsiniz?
Cokkotii ot Ne iyi, ne kot Olcil;ik?a Cok iyi
1 2 3 4 5

Asagidaki bes soru gecen iki hafta icinde istediginiz seyleri (isleri) yapabilmek,
Ihtiyaglarinizi karsilayabilmek iizere bedeninizi kullanabilme yetinizi yani ne dlgiide hareketli
oldugunuzu degerlendirmektedir.

93. Bedensel hareketlilik (etrafta dolatabilme, bir yerlere gidebilme)
beceriniz nasildir?

Cok kotii igflf Ne iyi, ne kétii Olci‘;ik?a Cok iyi
1 2 3 4 5
94. Bedensel olarak hareketliliginizdeki (etrafta dolasabilme, bir yerlere
gidebilme) giicliikler sizi ne kadar raharsiz eder?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
95. Bedensel olarak hareketlerinizdeki herhangi bir giicliik yasaminizi
ne oOlgiide etkiler?

Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5

96. Bedensel hareketlilik (etrafta dolatabilme, bir yerlere gidebilme
becerinizden ne kadar hosnutsunuz?

Hig
hosnut Cokaz Ne hosﬁut ne  Epeyce Cok hosnut
.. hognut degil hognut
degil
1 2 3 4 5
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Asagidaki dort soru sizin kisisel inanglariniz ve bunlarin yasam kalitenizi nasil etkiledigi
hakkindadir. Bu sorulara dinsel, mistik inanglar da dahildir. Yanitlarimz1 verirken gegen iki
haftay1 g6zoniinde bulundurunuz.

97. Kisisel inanclariniz yasamimiza anlam katiyor mu?

Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
98. Yasamimizi ne dl¢iide anlamh buluyorsunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5

99. Karsilastigimiz giicliiklerle basetmenizde Kisisel inanc¢larimiz size ne
kadar giic veriyor ?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir derecede
1 2 3 4 5
100. Kisisel inan¢lariniz yasamin zorluklarim anlamamza ne kadar
yardim ediyor?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokga Asirt derecede
1 2 3 4 5
101. Baskalarina yardim etme ve onlara destek olma yiikiimliiliikleriniz
yasaminzi ne ol¢iide kisithyor?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir derecede
1 2 3 4 5

102. Yasamimizda size yakin Kkisilerle (es, is atrkadasi, akraba)
iliskilerinizde baski ve kontrolle ilgili zorluklarimz ne 6l¢iidedir?

Hig Cokaz Ortaderecede  Cokga Asirt derecede
1 2 3 4 5
103. Kitisel inanglarimz nedeniyle kendinizi baski altinda hissediyor
musunuz?
Hig Cokaz Ortaderecede  Cokca Asir1 derecede
1 2 3 4 5
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SiZiN HAKKINIZDA

Cinsiyetiniz K/E
Dogum tarihiniz giin /ay/yil
En son bitirdiginiz okul Ikokul
Ortaokul
Lise
Universite
Master/doktora,vb

Evlilik durumunuz Bekar
Evli
Evli gibi yasama
Ayrilmig
Bosanmis
Esi 6lmiis
Sagliginiz nasildir?

Cok kotii Kotii Orta Iyi Cok iyi
1 2 3 4 5

Asagidaki saglik sorunlarindan biri sizde var miydi? (Size uyan bagligin yanina isaret koyun)
Kalp sorunu

Yiiksek tansiyon

Eklem romatizmasi

Kanser

Amfizem veya siiregen bronsit

Seker

Katarakt

Inme

Kemik kirigi

Siiregen ruhsal ve sinirsel sorunlar

Stiregen bacak sorunlari (ayakta sislik, tirnak sorunlarr)
Makatta kanama,vb

Parkinson hastalig1

Diger (Liitfen agiklayin)

Su anda herhengi bir saglik sorununuz var mi?
Eger varsa tantyl yazin...........cccoeeveiinineneenenenn,

Bu soru listesi hakkinda yazmak istediginiz noktalar varsa belirtin.

Katkilariniza tesekkiirler.
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WHOQOL (Diinya Saghk Orgiitii Saghkla Tlgili Yasam Kalitesi)

Degerlendirme Anketi Hakkinda Bilgi

WHOQOL 6élcegi Diinya Saglik Orgiitii’niin yasam kalitesi tanimim esas alan bir
Olcegin olusturulmasi diisiincesiyle gelistirilmistir. Alti alana ait 100 sorudan
olusmaktadir. 4 soru evrensel zellik tasimaktadir. Olgek agr1 ve mobilite gibi bedensel
alanin yani sira c¢evre, ozglrliikk gibi konular1 da kapsamaktadir. Bireyin kendi yasam
kalitesini nasil algiladigin1 degerlendiren bir ankettir. 100 sorudan olusan bu 6l¢egin 26
sorudan olusan kisaltilmis sekli WHOQOL-BREF 6lcegi de mevcuttur. Ankette
yasanmig olan son 2 hafta sorgulanir. WHOQOL ve WHOQOL-BREF’in Tiirkce
gecerliligi  yapilmistir,. WHOQOL-BREF’te bedensel, zihinsel, sosyal iliskiler ve
cevresel alanlar olmak tizere dort alan degerlendirilmektedir. Anket hastalik etkisini ve
hastanin yasam memnuniyetini degerlendirip yasam kalitesinin pozitif ve negatif

yonlerini belirlemektedir.
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EK 4: EORTC QLQ-C30 Yasam Kalitesi Olcegi

TURKISH

4

EORTC QLQ-C30 (version 3.0)

Siz ve saghgmiz hakkmda baz1 seylerle ilgileniyoruz. Liitfen sorularn tamamm size uygun gelen
rakanu daire igine alarak yanitlaymiz. Sorularn “dogru” veya “yanhg” yamtlar1 yoktur. Verdiginiz
yanitlar kesinlikle gizli kalacaktir.

Liitfen ad ve soyadimizin bagharflerini yaziniz: I I
Dogum giiniiniiz (Giin, Ay, Y1l): I T I I |
Bugiinkii tarih (Giin, Ay, Yil): <N I T A

Hic Biraz Olduk¢a Cok

1. Agir bir aligveris torbasi veya valiz tagimak gibi

zorhu hareketler yaparken giigliik ¢eker misiniz? 1 2 3 4
2. Uzun bir yiirllyiis yaparken herhangi bir zorluk ¢eker misiniz? 1 2 3 4
3. Evin diginda kisa bir yiirilyiis yaparken zorlanir misimz? 1 2 3 4
4. Giiniin bityiik bir kismini oturarak veya yatarak

gegirmeye ihtiyacimz oluyor mu? 1 2 3 4
5. Yemek yerken, giyinirken, yikanirken ve tuvaleti

kullanirken yardima ihtiyaciniz oluyor mu? | 2 3 4
Gectigimiz hafta zarfinda: Hic Biraz Oldukca Cok
6. Isinizi veya giinliik aktivitelerinizi yapmaktan sizi

alikoyan herhangi bir engel var miydi? 1 2 3 4
7. Bos zaman aktivitelerinizi siirdiirmekten veya hobilerinizle

ugragmaktan sizi alikoyan bir engel var miydi? 1 2 3 4
8. Nefes darligi ¢ektiniz mi? 1 2 3 4
9. Agriniz oldu mu? 1 2 3 4
10.  Dinlenme ihtiyaciniz oldu mu? 1 2 3 4
11.  Uyumakta zorluk ¢ektiniz mi? 1 2 3 4
12.  Kendinizi giigsiiz hissettiniz mi? 1 2 3 4
13.  listahimz azaldi mi? 1 2 3 4
14.  Bulantiniz oldu mu? 1 2 3 4
15.  Kustunuz mu? 1 2 3 4

Liitfen arka sayfaya geciniz
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TURKISH

Gectigimiz hafta zarfinda: Hi¢ Biraz Olduk¢a Cok
16. Kabiz oldunuz mu? 1 2 3 4
17.  Ishal oldunuz mu? 1 2 3 4
18.  Yoruldunuz mu? 1 2 3 4
19.  Agrilariniz giinliik aktivitelerinizi etkiledi mi? 1 2 3 4
20. Televizyon seyretmek veya gazete okumak gibi aktiviteleri

yaparken dikkatinizi toplamakta zorluk ¢ektiniz mi? 1 2 3 4
21.  Gerginlik hissettiniz mi? 1 2 3 4
22.  Endiselendiniz mi? 1 2 3 4
23.  Kendinizi kizgmn hissettiniz mi? 1 2 3 4
24.  Bunalima girdiniz mi? 1 2 3 4
25. Baz seyleri hatirlamakta zorluk ¢ektiniz mi? 1 2 3 4

26. Fiziksel durumunuz veya tibbi tedaviniz aile
yagantiniza engel olusturdu mu? 1 2 3 4

27.  Fiziksel durumunuz veya tibbi tedaviniz sosyal
aktivitelerinize engel olusturdu mu? 1 2 3 4

28.  Fiziksel durumunuz veya tedaviniz maddi zorluga
diismenize yol agti mi? 1 2 3 4
Asagidaki sorular icin 1 ila 7 arasindaki size en uygun rakami daire icine aliniz
29. Gegen haftaki sagliginizi genel olarak nasil degerlendirirsiniz?
1 2 3 4 5 6 7
Cok kotii Miikemmel
30. Gegen haftaki havat kalitenizi genel olarak nasil degerlendirirsiniz?
1 2 3 4 5 6 7

Cok kotii Miikemmel

© Copyright 1995 EORTC Study Group on Quality of Life. Biitiin haklari saklidir. Version 3.0
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EORTC QLQ-C30 Yasam Kalitesi Olgegj Hakkinda Genel Bilgi
Avrupa Kanser Arastirmalar1 ve Tedavisi Orgiitii (Organization for Research and

Treatment of Cancer) 1986 yilinda uluslararasi klinik arastirmalara katilan kanser
hastalarinin yagam kalitesini degerlendirmek amaciyla bir arastirma programi
baglatmistir. Bu program dogrultusunda gelistirilmis olan QLQ-C30 yasam Kkalitesi
Olcegi bedensel, rol, bilissel, duygusal ve sosyal olmak iizere bes, islevsel, yorgunluk,
agri, bulantt1 ve kusma olmak {izere ii¢ semptoma ve bir de genel saglik ve yasam
kalitesine yonelik olmak iizere dokuz maddelik bir skalanin birlesiminden olugmaktadir.
Cok kiltiirlii klinik arastirmalarda EORTC QLQ-C30 o6lgeginin kanser hastalarinin
yasam kalitesini 6l¢gmede gecerli ve giivenilir oldugu bir¢ok arastirma sonucunda ortaya
konulmustur. Olgegin Tiirkge versiyonu da gelistirilmis ve son zamanlarda klinikte

yaygin olarak kullanilmaya baslamistir.
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EK 5: QOLIE-31 Yasam Kalitesi Olcegi

QUALITY OF LIFE IN EPILEPSY - QOLIE-31 (version 1.0)

Copyright 1983, RAND. All rights reserved. The QOLIE-31 was deve loped in cooperation with Professional Postgraduate Services,
a division of Physicians World Communications the Epilepsy Therapy Project.

Today's Date / !

Patient's Name

Age: _____ years

INSTRUCTIONS

The QOLIE-31 is a survey of health-related quality of life for adults (18 years or older) with
epilepsy. [Adolescents (ages 11-17 years) should complete the QOLIE-AD-48, which is
designed for that age group.] This questionnaire should be completed only by the person who
has epilepsy (not a relative or friend) because no one else knows how YOU feel.

There are 31 questions about your health and daily activities. Answer every question by circling
the appropriate number (1, 2, 3...). If you are unsure about how to answer a question, please
give the best answer you can and write a comment or explanation on the side of the page.
These notes may be useful if you discuss the QOLIE-31 with your doctor. Completing the
QOLIE-31 before and after treatment changes may help you and your doctor understand how
the changes have affected your life.

This copy of the QOLIE-31 is provided by the Epilepsy Therapy Project, who bring you
www.epilepsy.com, your trusted source for epilepsy information. We wish you success in living
your life with epilepsy.

1. Overall, how would you rate your quality of life?

(Circle one number on the scale below)

10 9 8 7 5] 5 4 3 2 1 0
Best Possible Worst Possible
. . Quality of Life
Quality of Life (as bad as or
worse than
being dead)
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These questions are about how you FEEL and how things have been for you during
the past 4 weeks. For each question, please indicate the one answer that comes
closest to the way you have been feeling.

How much of the time during the past 4 weeks...

(Circle one number on each line)

All Most Agood Some Alittle None
ofthe ofthe bitof ofthe ofthe ofthe
time tme thetime time time time

2. Did you feel full of pep? 1 2 3 4 5 6

3. Have you been a very 1 2 3 4 5 6
nervous person?

4. Have you felt so down in the 1 2 3 4 5 6
dumps that nothing could
cheer you up?

5. Have you felt calm and 1 2 3 4 5 6
peaceful?
6. Did you have a lot of 1 2 3 4 5 6
energy?
7. Have you felt downhearted 1 2 3 4 5 6
and blue?
8. Did you feel wom out? 1 2 3 4 5 6
9. Have you been a happy 1 2 3 4 5 6
person?
10. Did you feel tired? 1 2 3 4 5 6
11. Have you worried about 1 2 3 4 5 6

having another seizure?

12. Did you have difficulty 1 2 3 4 5 6
reasoning and solving
problems (such as making
plans, making decisions,
learning new things)?

13. Has your health limited your 1 2 3 4 5 6
social activities (such as
visiting with friends or close
relatives)?
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14. How has the QUALITY OF YOUR LIFE been during the past 4 weeks (that is,
how have things been going for you)?

(Circle
ane
_ ___ number)
Very well: 1
could hardly be better
Pretty good 2
Good & bad parts about equal 3
Pretty bad 4
Very bad: 5
could hardly be worse

Copyright © Trustees of Dartmouth College
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The following question is about MEMORY.

(Circle one number)

Yes, a Yes, Only No,
great deal somewhat a little not at all
15. Inthe past 4 weeks, have 1 2 3 4

you had any trouble with
your memory?

Circle one number for how often in the past 4 weeks you have had trouble
remembering or how often this memory problem has interfered with your normal work
or living.

All Most Agood Some Alittle None
ofthe ofthe bitof ofthe ofthe ofthe
time time thetime time time time

16. Trouble remembering things 1 2 3 4 5 6
people tell you

The following questions are about CONCENTRATION problems you may have. Circle
one number for how often in the past 4 weeks you had trouble concentrating or how
often these problems interfered with your normal work or living.

All Most Agood Some Alitle None
ofthe ofthe bitof ofthe ofthe ofthe
time time thetime time time time

17.  Trouble concentrating on 1 2 3 4 5 6
reading
18. Trouble concentrating on 1 2 3 4 5 6

doing one thing at a time

The following questions are about problems you may have with certain ACTIVITIES.
Circle one number for how much during the past 4 weeks your epilepsy or
antiepileptic medication has caused trouble with...

Agreat 51t Somewh Only Not
deal at a little at all
19. Leisure time (such as 1 2 3 4 5
hobbies, going out)
20. Driving 1 2 3 4 5
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The following questions relate to the way you FEEL about your seizures.

(Circle one number on each line)

Very Somewhat Notvery Not fearful

fearful fearful fearful at all
21.  How fearful are you of 1 2 3 4
having a seizure during the
next month?
Worry a lot Occasionally  Don't worry
worry atall
22. Do you worry about hurting 1 2 3
yourself during a seizure?
Very Somewhat Notvery Not at all
worried worried worried worried
23. How worried are you about 1 2 3 4
embarrassment or other
social problems resulting
from having a seizure during
the next month?
24, How worried are you that 1 2 3 4

medications you are taking
will be bad for you if taken
for a long time?

For each of these PROBLEMS, circle one number for how much they bother you on
a scale of 1 to 5 where 1 = Not at all bothersome, and 5 = Extremely bothersome.

Not at all Extremely

bothersome bothersome
25. Seizures 1 2 3 4 5
26. Memory difficulties 1 2 3 4 5
27. Work limitations 1 2 3 4 5
28. Social limitations 1 2 3 4 5
29. Physical effects of 1 2 3 4 5

antiepileptic medication

30. Mental effects of 1 2 3 4 5

antiepileptic medication

123



31. How good or bad do you think your health is? On the thermometer scale below,
the best imaginable state of health is 100 and the worst imaginable state is 0.
Please indicate how you feel about your health by circling one number on the
scale. Please consider your epilepsy as part of your health when you
answer this question.

100 = Best Health State
Imaginable

— %0

— 50

—_ 70

— 60

— 20

—d 0= Worst Health State
Imaginahle

(&t Dad as or worse than being dead)

QOLIE-31 Yasam Kalitesi Olgegi Hakkinda Bilgi™""

QOLIE-31(Quality of Life in Epilepsy Inventory-31), 1989 yilinda gelistirilmis
olan QOLIE-89 epilepsi yasam kalitesi 6l¢eginin kisaltilmig formudur.18 yasin {istiinde
olan epilepsi hastalariin yasam kalitesini degerlendirmek amaciyla olusturulan 6lgek

31 sorudan olugmaktadir.

Xxviii

QOLIE-31 Yasam Kalitesi Ol¢eginin gegerlilik ve giivenilirligi yapilmus Tiirkce versiyonuna
ulagilamadigi i¢in tezde sadece orijinaline yer verilmistir.
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EK 6: EQ-5D (EuroQol) Yasam Kalitesi Olcegi

EQ-5D GENEL YASAM KALITESi OLCEGI

A- Hareket
1( ) Ylrurken, hig bir giiglik gekmiyorum

2( ) Yurirken bazi gugluklerim oluyor

Eniyi
3( ) Yatalagim saglk durumu
100
B- Oz-bakim T
1( ) Kendime bakmakta giiglik gekmiyorum an -1-
2( ) Kendi kendime yikanirken veya giyinirken bazi gli¢liklerim oluyor an -1-
3( ) Kendi kendime yikanacak veya giyinebilecek durumda degilim 70 -1
- Olag ivi Bugiinki -4
C- Olagan aktiviteler » A0
(6rnegin, is, ders galisma, ev isleri, aile ii veya bos zaman faaliyetleri) — durumunuz? &n -f-
1( ) Oladan iglerimi yaparken herhangi bir gliglik gekmiyorum an -1-
2( ) Oladan iglerimi yaparken bazi gigliklerim oluyor an -14-
3( ) Oladan iglerimi yapabilecek durumda degilim 21 -4-
D- Agrilrahatsizlik 10 -1-
1( ) Agn veya rahatsizhigim yok T
2( ) Orta derecede agri veya rahatsizlarm var En E(m[]
3( ) Asiri derecede agri veya rahatsizlanm var sadlk durumu

E- Anksiyete/Depresyon
1( ) Endiseli veya moral bozuklugu iginde degilim
2( ) Orta derecede endiseliyim veya moralim bozuk
3( ) Asiri derecede endiseliyim veya moralim ¢ok bozuk
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EQ-5D (EuroQol: Bati Avrupa Yasam Kalitesi Arastirma Toplulugu Yasam

Kalitesi Ol¢egi) Hakkinda Bilgi

EuroQol daha ¢ok maliyet-fayda degerlendirmelerinde kullaniimaktadir. Olgekten
elde edilen verilerden ekonomik analizlerde QALY  (quality-adjusted life year)
hesaplamalar1 yapmak i¢in yararlanilmaktadir. Birgok saglik durumu i¢in uygulanabilen
bu olgek bedensel, zihinsel ve sosyal islevleri igermekte ve yaklagik 2 dakikada
tamamlanabilmektedir. Cesitli girisimlerin saglik sonuglari iizerindeki etkisini ortak bir
Olclitle degerlendirmeyi saglar. Saglik durumunun hareket, 6z bakim, olagan aktiviteler,
agri/rahatsizlik, anksiyete/depresyon olmak iizere bes boyutunu degerlendirmektedir.
Her alan igin ii¢ dereceden olusan cevap segenekleri sunulmustur.

Ornegin bir saglik durumunun ‘11232’ile ifade edilmesi yiiriimede higbir sorun
olmadigin1 (1), kendine bakimda higbir sorun yasanmadigini (1), genel aktivitelerde
bazi sorunlar yasandigini (2), ¢ok fazla agr1 ve rahatsizlik duyuldugunu (3) ve orta
derecede anksiyete ve depresyon yasandigini (2) ifade etmektedir. Bu 6lg¢ekle birlikte
hastadan anketin uygulandig1 giin icin saglik durumunu, diislinebilecegi en iyi ve en
koti saglik durumunu g6z oOnilinde bulundurarak 20cm uzunlugunda 0-100 arasi
derecelendirmesi olan bir VAS &lgegi iizerinde isaretlemesi istenmektedir. Olgek
iceriginin basit, degisime duyarliliginin yetersiz olmasi nedeniyle bazi yazarlar

tarafindan elestirilmektedir.
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