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Amag: Multipl skleroz ilerleyici engellilik durumunun o6nde gelen
sebeplerinden birisidir. Multipl Skleroz Bilgi Anketi (MSBA) bireyin
kendisinin doldurdugu, hastanin Multipl Skleroz hastaligi hakkindaki
bilgi diizeyini 6lgen bir envanterdir. Bu ¢calismanin amaci, MSBAnin Tiirk
hastalarda gecerlilik ve giivenilirliginin degerlendirilmesidir.

Yéntem: Universite hastanemizde diizenlenmis olan hasta egitim
toplantisina katilmis olan Multipl Skleroz hastalari calismaya dahil
edilmistir.

Bulgular: Elli sekiz hasta, anketi egitim toplantisindan 6nce ve sonra
olmak tizere iki kez doldurarak galismaya katilmistir. ilk ankette dogru
yanitlanan ortalama soru sayisi 12,8 (5,2) iken egitim toplantisi sonrasi
bu say1 18,7 (3,2)'ye yukselmistir. Bu degisim istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (p<0,01).

Sonug: Hastaligin genel 6zellikleriileilgili sorularindogru yanitlanmaorani,
tani ve tedavi segeneklerine dair sorulara oranla daha yiiksek saptanmistir.

ABSTRACT

Bu bulgu hastalarin hastaligin genel ozellikleri ve hastaligi baslatmis
olabilecek faktorlere duyduklari merak ile aciklanabilir. Tani ve tedavi
stratejileri ile ilgili sorularin daha az dogru yanitlanmis olmasi, hastanin
bu konulari karmasik bulmasi ve karar verme siirecini saglk calisanlarina
birakmasina bagli olabilir. Ayrica hekimler de zaman ve kaynak yetersizligi
nedeni ile bu konularda hastalara yeterli bilgi veremiyor olabilir. Multipl
Skleroz tedavisi igin gelistirilen yeni molekiiller de, hastalarin tedavi
secenekleri ve karar verme strecini takip etmelerini zorlastirmaktadir. Bu
sonuglar egitimin cok 6nemli oldugu ve hastalarimizin tedavi secenekleri
basta olmak tzere Multipl Skleroz hakkinda egitici materyallere ve
kaynaklara ihtiyaci oldugunu gostermektedir. Egitim seminerinden sonra
hastalarin dogru yanitladigi soru sayisindaki artis, bu kaniyi destekler
niteliktedir (p<0,01). MSBAnNin Turkge versiyonu hastalarin bilgisini
6lcmede gecerli ve gtivenilir bir envanterdir.

Anahtar Kelimeler: Degerlendirme ve anketler, multipl skleroz, tanisal
6z-degerlendirme

Introduction: Multiple Sclerosis Knowledge Questionnaire (MSKQ)
is a self-administered inventory assessing patients’ knowledge about
Multiple Sclerosis. In this study, we aimed to test the reliability and
validity of MSKQ in Turkish patients.

Methods: Patients with Multiple Sclerosis who attended an education
seminar in our university hospital were enrolled in the study.

Results: Fifty-eight patients completed and returned the questionnaire
twice, before and after the seminar. Mean number of items that were
answered correctly in the first round was 12.8 (5.2), which increased to
18.7 (3.2) in the second round after the seminar. This increase was found
to be significant (p<0.01).

Conclusion: Questions regarding general characteristics of the disease
were found to be answered correctly more often than those questions
regarding diagnostic and treatment options. This finding indicates that
patients may be more interested in the general characteristics of the
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disease and in the factors that may have started the disease process.
Higher number of incorrect answers regarding diagnostic and treatment
strategies may be caused by a lack of interest on the part of the patient
who may perceive these subjects to be too complex or who may choose
to leave decision-making to healthcare professionals. Also, physicians
may be unable to inform patients in these areas because of a lack of time
or resources. New molecules developed for the treatment of Multiple
Sclerosis makes it even more difficult for patients to follow and form their
own opinions about the treatment process. These results show us that
patient education is essential and our patients need more educational
resources, especially regarding treatment options. The significant increase
in the number of correct answers after the education seminar supports
the need for broader patient education (p<0.01). Turkish version of MSKQ
is a reliable and valid measure for assessing patients’ level of knowledge.

Keywords: Multiple sclerosis, surveys and questionnaires, diagnostic
self-evaluation
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One Cikan Noktalar

+ Multipl skleroz bilgi anketi (MSBA)'nin Ttirkce versiyonu
gecerli bir 6lgektir.

MSBA'nin Tiirkge versiyonu skorlari, egitim aktivitlerine
duyarhdir.

Hastalarin hastaliklarina dair daha fazla egitsel materyale
ihtiyaglari bulunmaktadir.

acmaktadir. Diinyada Multipl Skleroz prevalansi 1-150 /100.000 olup farkli
cografi bolgelerde oldukca degisiklik gostermektedir (2). Multipl skleroz
hastalari genellikle 20-40 yas arasi tani almakla birlikte, bazi hastalarin
belirtileri daha sinirli ve gecici olabilmektedir. Hastalik olarak psikiyatrik
bozukluklar, yasam kalitesinde azalma ve ézurltluk ile iliskilidir (3).

AMAC

Hasta egitimi ve tedavi stirecine dahil edilmesinin, pek cok kronik durumda
olumlu etkiler ortaya ¢ikardigi gosterilmistir (4). Hastalarin karar verme
stirecine dahil edilebilmeleri icin ve tedavilerini bireysel durumlarina gére
ayarlayabilmek icin de hasta egitimi sarttir. Hastalarin Multipl Skleroz
etiyolojisi ve tedavi stratejileri hakkindaki bilgi seviyelerini degerlendiren
az sayida calisma bulunmaktadir. Giordano ve ark. (5) 25 sorudan
olusan bir anket olan ve hastalarin hastalik hakkindaki bilgi dizeylerini
degerlendiren Multipl Skleroz Bilgi Anketi'ni (MSBA) gelistirmislerdir.
Bu calismada, MSBAnin Tiirk Multipl Skleroz hastalarinda gecerlilik ve
guvenilirligini degerlendirmeyi amacladik. Multipl Skleroz hastalarinin
sagliklarini iyilestirmeye yonelik stratejiler gelistirmek amaciyla da bilgi
duzeylerinin degerlendirilmesi de amaglanmaktadir.

YONTEM

Tiirkce MSBA

Orijinal anket, Giordano ve ark. (5) tarafindan italyan hastlarda gelistirilmis
ve gecerliligi gosterilmistir. Bu 25 maddelik anketin doldurulmasi yaklasik
20 dakika strmektedir. Puanlama, dogru yanit sayisinin toplanmasi ile
yapilmaktadir. Orijinal makalenin ingilizce yayinlanmis olmasi nedeniyle,
biz de Tiirkge adaptasyon igin anketin ingilizce versiyonunu temel aldik.

MSBA ilk olarak iyi diizey ingilizce bilen iic fiziksel tip ve rehabilitasyon
hekimi tarafindan Tirkge'ye cevrildi. Ankette gecen terimleri en iyi
karsilayan Turkce karsiliklarini belirlemek icin bir araya gelindi. Daha
sonra anketin orijinal halini bilmeyen iki dil bilimci tarafindan anket tekrar
ingilizce'ye geri terciime edildi. Tiirkce MSBAnin son hali orijinal ingilizce
versiyonu ile karsilastirildi ve iki versiyon uyumlu saptandi. ilk olarak 5
Multipl Skleroz hastasindan anketi yanitlamalari ve anket sorularindan
anlasilmayanlari bildirmeleri istendi. Geri bildirimleri dogrultusunda
ankete son sekli verildi.

Katilmcailar ve Calisma Tasarimi

Validasyon evresi icin, Universite hastanemizde Multipl Skleroz tanisi
ile izlenmekte olan ve her yil diizenlenmekte olan Multipl Skleroz hasta
bilgilendirme seminerine katilan hastalar dahil edildi. Her yil Universite
hastanemizde noéroloji, fiziksel tip ve rehabilitasyon, troloji ve psikiyatri
gibi farkli disiplinlerden hekimler, hemsireler ve diger saglik calisanlarinin
katkilarr ile bir Multipl Skleroz hasta egitim semineri diizenlenmektedir.
Hastalar seminer oncesi anket ve gecerlilik c¢alismasi hakkinda
bilgilendirildikten sonra, calismaya katilmayr kabul edenlerden yazih
onam formu alinmistir. Katihmcilara, anketin iki ntishasini barindiran bir
dosya verilmis, ilk anketi 4 saat sirecek seminer baglamadan 6nce, hemen
o anda doldurmalari istenmistir. ikinci anketi ise son ders bittikten sonra
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doldurmalari séylenmistir. Arastiricilar ayrica hastalarin demografik ve
hastalik 6zelliklerini ve Genisletilmis Ozurlilik Durum Olgegi (GODO)
skorlarini da kaydetmistir (6).

Calisma, Helsinki Deklarasyonu cercevesinde, Universite Etik kurul onayi
alinarak yuratilmustur (Etik kurul onay numarasi 16-4.1/19).

istatistiksel Analiz

istatistiksel analizler, SPSS versiyon 20.0 (IBM Corporation, New York,
USA) kullanilarak yapilmistir. Hasta demografik ve hastalik &zelliklerinin
analizinde tanimlayici istatistikler kullanilmistir. Analizlerden &nce, her
sorunun yanitlari kontrol edilerek eksik yanitlar ve multipl yanitlarin varhigi
degerlendirilmistir. Anketin gtivenilirligi icin, internal tutarlilik alfa sabiti (o)
veyaCronbachsabitiile degerlendirilmisolup Cronbachsabiti0,7'denytiksek
ise kabul edilebilir seviyede internal tutarlihk bulundugu kabul edilmistir
(7.8). Dogru ve yanlis yanitlarin dagilimini ve anlamliigi degerlendirmek
amaci ile Ki-Kare testi uygulanmistir. Bir hastanin seminer éncesi ve sonrasi
doldurdugu anketlerin cevaplarinin karsilastirimasinda Wilcoxon signed
ranks testinden faydalaniimistir. Her soru icin, dogru yanitlardaki artis ile
hasta 6zellikleri arasindaki korelasyon da degerlendirilmistir. p<0,05 degeri
anlamlilik siniri olarak kabul edilmistir.

BULGULAR

Ellisekiz hasta, anketi hasta egitim semineri oncesi ve sonrasi iki kez
doldurarak calismaya katilmistir. Hastalarin  demografik ve hastalik
ozellikleri Tablo 1'de sunulmustur. Katimcilarin yas ortalamasi 42,3+9,6

Tablo 1. Katilimcilarin demografik ve hastalik 6zellikleri (n=58)

Cinsiyet, kadin n (%) 46 (79,3)
Yas, yil, ortalama (SS) 42,3(9,6)
Egitim durumu n (%)
ilkokul 14 (24,1)
Ortaokul 2(3.4)
Lise 15(25,9)
Yusek 6grenim 27 (46,6)
Su andaki calisma durumu n (%)
Isci 5(8,6)
Masa basi calisan 20 (34,5)
Serbest meslek 4(6,9)
Emekli 7(12,1)
Ev hanimi 20(34,5)
Diger 2(3,4)
Medeni durum n (%)
Evli 46 (79,3)
Bekar 9(15,5)
Dul 3(5,2)
Yabanci dil bilgisi n (%) 24 (41,4)
ingilizce 22(37,9)
Fransizca 2(34)
Almanca 3(52)
Diger 0
Multipl skleroz tipi n (%)
Relapsing -remitting 44.(759)
Primer progresif 4(6,9)
Sekonder progresif 10(17,2)
Hastaligi ile ilgili bilgi kaynagi n (%)
Hekim 56 (96,6)
Brostirler 8(13,8)
Internet 36 (62,1)
Internet disi diger medya unsurlari 7(12,1)
Yabanci dilde kaynaklar 7(12,1)
Semptom suresi yil ortalama (SS) 8,4 (5,7)
Tani suiresi yil ortalama (SS) 6,3 (4,9)
GODO skoru ortalama (aralik) 2,3(0-6)

SS, standart sapma; MS, multipl skleroz; n, sayr; GODO, Genisletilmis 6zrliilik
durumu 6lcegi.
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Tablo 2. Egitim semineri 6ncesi ve sonrasi dogru yanitlanan sorularin sayilari

Dogru yanit Dogru yanit
icerik ilk uygulama n (%) | ikinci uygulaman (%)
1. Tutulan organlar 48 (82,8) 55 (94,8)
2. MSS bilesenleri 25(43,1) 44 (75,9)
3. Prevalans 18 (31) 46 (79,3)
4. Yasam stiresi 32(55,2) 55 (94,8)
5. imminolojik hastalik 39(67,2) 55 (94,8)
6. Bulasicilik 55 (94,8) 57(98,3)
7. Etiyoloji 12(20,7) 55 (94,8)
8. Genetik 1 31(53,4) 44.(75,9)
9. Genetik 2 14 (24,1) 39(67,2)
10. Miyelin/akson* 33(56,9) 27 (46,6)
11. Baslangig yasi 36 (62,1) 53(91,4)
12. Cinsiyet 37(63.8) 52(89,7)
13. Miyelin 38 (65,5) 49 (84,5)
14. Tani 1 23(39,7) 40 (69,0)
15. MRG 1 48 (82,8) 55 (94,8)
16. MRG 2* 22(37.9) 21(36,2)
17. MRG 3 45 (77,6) 56 (96,6)
18.BOS 1 26 (44,8) 46(79,3)
19, BOS 2 13 (22,4) 36 (62,1)
20. Tani 2 32(55.2) 44.(75,9)
21. Seyir 1 18(31,0) 33(56,9)
22. Selim MS 16 (27.6) 41(70,7)
23. Gebelik 23(39,7) 50 (86,2)
24. Tedavi 1 44 (75,9) 52(89,7)
25. Tedavi 2 12(20,7) 30(51,7)

First round Second round
Dogru yanit sayisi (SS)?* 12,8(5,2) 18,7 (3.2)

AWilcoxon signed ranks testi; MSS, Merkezi sinir sistemi; BOS, beyin omurilik sivisi;
MRG, manyetik rezonans gorintileme; MS, multipl skleroz; SS, standart sapma.

olup %793t kadindir. Katlimcilarin GODO skorlari 0 ile 6 aras
saptanmistir. Higbir katilimci 1'den fazla soruyu bos birakmamistir.
Cronbach alfa sabiti 0,88 olarak saptanmistir.

Her sorunun dogru yanit sayisi ve oranlari Tablo 2'de sunulmustur. ilk
ankete verilen ortalama dogru yanit sayisi 12,7 olup, bu sayr seminer
sonrasi doldurulan ikinci ankette 18,6'ya yukselmistir. Bu degisim
istatistiksel olarak anlamli saptanmistir (p<0,01). Katilimcilarin egitim
durumlari ile dogru yanit sayilari arasinda pozitif bir korelasyon
saptanmitsir (p<0,05). Baska anlamli bir korelasyon saptanmamistir.

TARTISMA

Orijinal arastiricilar, MSBAnin okuma zorlugunun dusik oldugunu ve
hastalar tarafindan kolay anlasilir oldugunu bildirmislerdir (5). Bizim
calismamizda da higbir hasta 1'denf fazla soruyu bos birakmamistir, bu
da ¢6lgegin Turkce versiyonunun da anlasilir oldugunu desteklemektedir.

Giordano ve ark. ayrica Multipl Skleroz’a ait temel bilgi diizeyini
6lgen sorularin hastalarin cogunlugu tarafindan dogru yanitlandigini
bildirmistir. Bu sorularin bir kismi bizim hastalarimiz tarafindan da dogru
yanitlanmakla birlikte, bizim ¢calismamizda dogru yanitlarin orani orijinal
calismaya oranla daha dustiktur (5).

Soru dagihimina bakildiginda, hastalik tutulunumun anatomik yayilimi,
hastaligin cinsiyetler arasi farki ve hastalik baslangic yasi gibi genel
ozelliklere dair sorularin, tani ve tedavi seceneklerine dair sorulara
oranla daha fazla dogru yanitlandigi gérulmastir. Bu bulgular, hastalarin
genel hastalik 6zellikleri ile ilgili daha ¢ok soru sorma ve okuma egilimi
oldugu ve hastaligi baslatmis olabilecek faktorler ile ilgilendikleri seklinde
yorumlanabilir. Diger yandan, hastalarin tani ve tedavi stratejileri hakkinda
daha az bilgi sahibi olmasi, hem hastanin bu konular fazla karmasik
bularak ilgilenmemesi, hem de karar asamasini saglik calisanlarina
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birakma egilimi ile agiklanabilir. Saglik calisanlarinin zaman ve kaynaklarin
yetersizligi nedeni ile hastalara yeterince bilgi verememesi veya hastalara
ayrintili teknik bilgi vermeyi gerekli gormemesi de diger olasi nedenlerdir.
Her yil Multipl Skleroz tedavisinde yeni molekdller kullanima girmektedir.
Bu olumlu gelismeler, tedavi seceneklerimize yenilerini eklemekle birlikte,
halihazirda hastalik ve tedavi surecini anlamakta zorluk yasayabilen
hastalar icin daha da kafa karistirici olmaktadir.

italyanca versiyonuna benzer sekilde, 6lcegin Tiirkce versiyonunun da
egitime duyarli oldugu ve egitim aktivitelerinin etkinligini degerlendirmede
kullanilabilecegini gérmekteyiz. Kadin hastalarin daha fazla olumlu yanit
verdigi orijinal makalenin aksine, bizim calismamizda cinsiyet ile dogru
yanit sayisi arasinda bir iliski saptanmamistir. Saptanan tek anlamli
korelasyon, beklendigi lzere, egitim diizeyi ile MSBA skoru arasindaki
olumluiliskidir. Egitim duzeyi arttikca hem seminer 6ncesi hem de seminer
sonrasi dogru yanitlanan soru sayisinda bir artis saptadik (p<0,05).

Ghojazadehve ark. (9) MSBA skorlarinin hastalik progresyonu korkusu
ile negatif ve sosyal destek ve fiziksel saglik skorlari ile pozitif korele
oldugunu bildirmislerdir. Bizim calismamizda yer alan katnmcilarin ¢ogu,
disik GODO skorlarina sahip aktif bireyler olup, giin boyu siiren bir
egitim seminerine katilabilecek fonksiyonel evreye sahipti. Katilimcilarin
farkli hastalik sireleri ve egitim diizeyine sahip olmalarina ragmen,
seminer sonrasi dogru yanitlanan sorularin sayisinda izlenen artis, 6lcegin
bu heterojen grupta da egitime olan duyarlihiini desteklemektedir.
Calismamiz katilimcilarinin buytk kismi (%72,5) lise veya ytiksekdgrenim
diizeyine sahip olup bu oran Turkiye ortalamasinin tzerindedir. Egitim
sonrasi dogru yanit sayisindaki artis, disiik egitim dizeyine sahip
hastalarda anlamli olarak daha yuiksek saptanmistir (p<0,05).

Multipl Skleroz geng ve orta yasl bireylerde engellilik durumuna yol acan
kronik bir hastaliktir insidansinin artmakta oldugu bildirilmektedir (10).
Hastalarin hastaliklari ile ilgili bilgi duzeylerindeki artisin daha dustik
endise ve depresyon skorlari, yorgunluk ve agri duizeyi ile iligkili oldugu
bilinmektedir (11,12). Bu calismadaki ana amacimiz MSBAnin gegerliligini
ve egitim seminerinin hastalarin bilgi diizeylerine olan etkisini belirlemek
olmak ile birlikte, sonuglar bizlere, hastalarimizin &zellikle tedavi
secenekleri ve prognoz ile iligili, karar verme siirecine dahil olmalarina
yardimci olabilecek daha fazla etitim kaynagina ihtiyag duyduklarini da
gostermektedir.

MSBANINn Tirkgce versiyonu hastalarin hastaliklari ile ilgili bilgi dtzeylerini
olgmede gecerli ve givenilir olup klinik ve epidemiyolojik arastirmalarda
kullanilabilir.

Yazarlarin bu arastirmaile ilgili finansal ve finansal olmayan ¢ikar catismasi
bulunmamaktadir.

Bu c¢alisma 02-05 Nisan 2020 tarihleri arasinda 11. Néroimmiinoloji sempozyumunda
(Antalya) poster olarak sunulmustur.

Etik Komite Onayi: Calisma icin Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Yerel Etik
Kurulundan onay alinmistir (16-4.1/19 nolu karar).

Hasta Onami: Katilimcilara anket ve dogrulama calismasi hakkinda bilgi verildi.
Katilimcilardan yazili onam alindi.

Hakem Degerlendirmesi: Dis bagimsiz.

Yazar Katkilari: Fikir- EC, YA, ANY, OE; Tasarim- EC, ANY, MB, FC; Denetleme- EC, YA, FC;
Kaynaklar- ANY, OF; Malzemeler- Biyolojik malzeme kullanilmamigtir; Veri Toplanmasi
ve/veya islemesi- EC, MB, YA; Analiz ve/veya Yorum- EC, FC, OF; Literattr Taramasi- EC,
YA, ANY, MB; Yaziyi Yazan- EC, FC, YA; Elestirel inceleme- ANY, FC.

Cikar Catismasi: Calismamizda herhangi bir cikar ¢atismasi bulunmamaktadir.

Finansal Destek: Yok.
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