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Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi Olcekleri:
Etik Acidan Bir Degerlendirme

Health Related Quality of Life Questionnaires:
An Assessment from Ethical Point of View

OZET Hastanin bedensel, zihinsel, duygusal ve sosyal iyilik halinin 6znel ve/veya nesnel algisal
diizeyde bir bilesimi olarak tanimlanan “saglikla ilgili yasam kalitesi” kavrami XX. ylizyilin son-
larina dogru, Diinya Saglik Orgiitiiniin sagliga getirdigi biitiinciil bakis agisiyla; hasta-hekim ilis-
kisinde hastanin giderek daha katilimc1 ve paylagimc: bir role biiriinmesiyle ve 6mriin uzamasina
paralel olarak kronik hastaliklarin tibbin giindeminde daha ¢ok yer almasiyla birlikte tip alanin-
da 6nemli bir konuma yerlesmistir. Gliniimiizde, bireyin saglikli olarak degerlendirilmesinde me-
dikal parametrelerin yetersiz kalacagi konusunda saglik profesyonelleri goriis birligine varmakta;
yasam kalitesini artirmaya y6nelik ¢calismalar daha ¢ok 6nemsenmekte ve saglik uygulamalarinin
basar1 orani giderek yasam kalitesinin iyilestirilmesi oranina endekslenmektedir. Bu amagla da
tibbi girisimlerin sonuglarinin 6lgiiliip degerlendirilmesinde artan oranda yasam kalitesi 6lgekle-
rine bagvurulmaktadir. Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢ekleri ayni zamanda, farkl saglik program-
larinin ve tibbi miidahalelerin maliyetini ve kazanimlarini ortaya koyabilmek amaciyla da yaygin
olarak kullanilmaktadir. Tip alanina olumlu katkilarina ragmen yasam kalitesi 6lgekleri kimi etik
sorunlara da neden olabilmektedir. Yasam kalitesi 6lgeklerine yonelik etik itirazlar agirlikli ola-
rak kaynak dagitiminda kullanilmalariyla ilgilidir. Kaynak dagitiminda temel alinan goriislerden
biri de “kaliteye ayarlanmis yasam yillar1 (QALY)”dir ve yasam kalitesiyle ilgili ekonomik verile-
ri incelemeyi amaglayan yaklasimlardan en yaygin kullanilanidir. Calismamizda, saglik alaninda
kullanilan yagam kalitesi 6lgekleri tanitilmig ve beraberinde getirdigi etik sorunlar iizerinde du-
rulmustur.

Anahtar Kelimeler: Yagam kalitesi; etik; kalitesi ayarlanmis yasam yillar1

ABSTRACT The concept of “health related quality of life”, defined as a composition of patients’;
physical, mental, emotional and social well-being at subjective and/or objective perceptual levels,
has come to the fore in medical field, in the later twentieth century, together with World Health
Organization's holistic health perspective; in company with the fact that patients have taken incre-
asingly participatory and sharing role in doctor-patient relationship, with more visibility of chro-
nic diseases in medical agenda in parallel with the prolonged lifespan. Today, health professionals
have reached a consensus on the fact that medical parameters prove insufficient in successfully as-
sessing the health of the individual; studies towards increasing the quality of life are attached mo-
re importance and the achievement drive of health practices are indicated increasingly to
betterment rate of quality of life. To this end, quality of life questionnaires are employed more and
more in the measurement and evaluation of the results of medical initiatives. Health related qua-
lity of life questionnaires, are also used commonly to find out costs and achievements of different
health programs and medical interventions. Despite their positive contribution into the medical fi-
eld, quality of life questionnaires arouse certain ethical problems. Ethical objections to quality of li-
fe measures are predominantly related to their use in resource allocation. Quality adjusted life years
(QALYs) are the best known approach regarding resource allocation and it can be taken to analy-
sing economic data on quality of life. In this study, health related quality of life questionnaires we-
re introduced and accompanying ethical problems were discussed.

Key Words: Quality of life; ethics; quality-adjusted life years
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[ YASAM KALITESI

iindelik hayatta karsiligini mutluluk, iyi ol-
G_ma hali ve refah kelimelerinde bulan “ya-

sam kalitesi” kavrami felsefe, politika,
ekonomi, sosyal bilimler ve tip gibi bir¢ok farkl di-
siplin tarafindan ele alinmaktadir. Onun bu ¢ok di-
siplinli veya disiplinler aras: yapis: tek bir “yasam
kalitesi” tanimina ulagilmasim giiclestirmektedir.!
Ornegin; sosyal bilimler baglaminda yasam kalite-
sini Thorndike? “sosyal ¢evrenin bireyde yansiyan
tepkisi” olarak tamimlarken, tip bilimleri bagla-
minda Calman?® “kiginin timit ve beklentileri ile
mevcut durumun Ortiisme derecesi” olarak tanim-
lamaktadir.

Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Grubu
(WHOQOL) nun tanimina* gore ise yasam kalitesi
“yasanilan kiiltiir ve deger sistemi icerisinde bire-
yin amag, beklenti, standart ve ilgileri dogrultu-
sunda hayattaki konumunu algilamasi”dir. Diinya
Saglik Orgiitii (DSO), yasam kalitesi kavraminda
bireyin fiziksel sagliginin, psikolojik durumunun,
bagimsizlik seviyesinin, sosyal iliskilerinin ve kisi-
sel inanglarinin bir araya geldigini 6ne stirmekte ve
yasam kalitesi olgusunun kiiltiirel, sosyal ve ¢evre-
sel kavramlarla biitiinlesmis 6znel/nitel bir deger-
lendirme oldugunu vurgulamaktadir.*

SABLIKLA iLGILi YASAM KALITESI

Yagam kalitesinin bir bileseni olarak kabul edilen
“Saglikla Ilgili Yagam Kalitesi (SITYK) nin tanim-
lanmasinda da bir gesitlilik géze carpmakta ve ya-
sam kalitesinde oldugu gibi ortak bir tanima
ulagilamadig: goriilmektedir.

DSO’niin 1948 yilinda saghg “fiziksel, ruhsal
ve sosyal acidan tam bir iyilik hali” olarak tanimla-
masi saglik hizmetlerine yeni bir siire¢ getirmis; bu
slire¢ yagsam kalitesi aragtirmalarinin gelismesinde
onemli bir doniim noktas1 olusturmustur.> DSO’-
niin saghiga getirdigi biitiinciil bakis acisiyla; hasta-
hekim iliskisinde hastanin giderek daha katilimci
ve paylasimci bir role biiriinmesiyle ve 6mriin uza-
masina paralel olarak kronik hastaliklarin tibbin
gindeminde daha ¢ok yer almasiyla birlikte bu
kavram tip alaninda 6nemli bir konuma yerlesmis-
tir.® Bu tanimla beraber saglik anlayigi sinirli biyo-
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medikal modelden genis ¢capli biyopsikososyal mo-
dele dogru bir gelisim gostermistir. T1ibbi tedavile-
rin amaclarina ve tedavi sonuglarin1 degerlen-
dirmede esas alinmasi gereken olciitlere iligkin sor-
gulamalar da giderek giindeme gelmeye baslamis-

t1r.°

Giiniimiizde, bireyin saglikli olarak degerlen-
dirilmesinde medikal parametrelerin yetersizligi
konusunda saglik profesyonelleri goriis birligine
varmakta; yagam kalitesini arttirmaya yonelik ¢alig-
malar daha ¢ok 6nemsenmekte ve saglik uygula-
malarinin basari orani yasam kalitesinin iyilestiril-
mesi oranina endekslenmektedir.”® Bununla bag-
lantili olarak saglik alaninda hastalik merkezli
anlayis yerini giderek hasta merkezli anlayisa bi-
rakmaktadir.®

SABLIKLA iLGILi YASAM KALITESi OLCEKLERI

Hig kuskusuz saglik hizmetinin temel amac1 hasta-
y1iyilestirip sagligina kavusturmak ise de hastanin
hastalig ile ilgili duygularina ulagmak; hastaliginin
giinliik yagamini ve etkinliklerini nasil etkiledigini
anlamak ve hastanin/hekimin iyilesme ile ilgili
beklentilerine nasil ulagsacagini ortaya koymak da
bu hizmetin goz ardi edilemeyecek amaglarindan-
dir.® Bu amaglar dogrultusunda, tibbi girigimlerin
sonuclarinin hasta merkezli 6znel bir yaklagimla
olciiliip degerlendirilmesinde, yasam kalitesi dlgek-
lerine daha ¢ok bagvurulmaya baglanmigtir.®

SIYK é&lgekleri farkli 6zelliklerine gére farkh
bi¢imde simiflandirilmaktadir.® Caligmamizda Gar-
rat’in siniflamasi temel alinarak olgekler “genel”,
“0zel”, “bireysellestirilmis” ve “fayda” dlgekleri ol-
mak tizere dort grupta ele alinmigtar.'

1. Genel Olgekler: Hastanin hastaligindan
veya durumundan bagimsiz olarak toplumun tii-
miine ve tim hastalik-saglik durumlarina uygula-
nabilen, genel kullanim igin tasarlanmis olan STYK
olgekleridir.”!! Bu olgeklere 6rnek olarak SF-36,
WHOQOL, SIP ve NHP o6l¢eklerini vermek miim-
kiindir.”

2. Ozel Olgekler: Bu olgekler degerlendirme
kapsamini daraltarak, belirli bir hastaligin veya te-
davinin etkisini ayrintili olarak ortaya koyabilen
olgeklerdir." Klinik aragtirmalarda veya klinikte
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her hastaya 6zel kullanilmaya uygun yapidadir.'?
Bunlar “hastaliga 6zel”; ¢cocuk, ergen, yash gibi
“belirli bir niifus grubuna 6zel”; cinsel iglev, emos-
yonel durum, uyku gibi “belirli bir isleve 6zel” ve
agr1 gibi “belirli bir duruma 6zel” 6lgekler olarak
farklilagmaktadir.” Hastaliga 6zel 6lgeklere “Functi-
onal Assessment of Cancer Therapy-General
(FACT-G)”, “Quality of Life in Epilepsy (QOLIE-
89)” ve “Pediatric Asthma Quality of Life Questi-
onnaire (PAQLQ)” 6rnek olarak verilebilir."! Belirli
bir niifus grubuna 6zel 6lgeklere WHOQOL-Old
6lgegini 6rnek olarak vermek mimkiindir.” Bart-
hel indeksi belirli bir isleve 6zel 6lgekler grubuna
ornek teskil ederken, McGill Agr1 Olcegi ise belir-
li bir duruma 6zel dlgekler arasinda yer almakta-
dir!

3. Bireysellestirilmis Olcekler: Onceden belir-
lenmis maddelerden olusan standart 6lceklere al-
ternatif bir yaklagim olarak gelistirilen 6lceklerdir.
Bu 6l¢eklerde, soru maddeleri aragtirmaci tarafin-
dan dnceden belirlenmemistir; bireyin kendi agi-
sindan o6nemli gordigli yasam kalitesi Ogeleri
6lcege dahil edilebilmektedir. Olas: yanit secenek-
lerinin formda yer aldig: standart 6lgeklerden fark-
Ii olarak bireysellestirilmis oOlceklerde Kkisi,
hastaliginin yasam alanlarini nasil olumsuz y6nde
etkiledigini dile getirebilmektedir.'® Bireysellesti-
rilmis 6lceklere “Patient Generated Index (PGI)”
ve “Schedule for the Evaluation of Individual Qu-
ality of Life (SEIQoL)” dlgegini 6rnek olarak ver-
mek mimkindir."

Bireysellestirilmis 6lgekleri yakindan taniya-
bilmek adina PGI 6lgegi ayrintili olarak tanitila-
caktir.

PGI olgegi ii¢ asamada tamamlanmaktadir.
PGI’da 6ncelikle hastadan 6zel saglik durumu (61-
negin; sirt agrisi) tarafindan etkilenmis olan yasam
kalitesine ait 6nemli goérdiigii bes yagam alanini be-
lirlemesi istenir. Ikinci asamada hastadan se¢mis ol-
dugu alanlar1 6nemine gore 0-100 aras: puanlamasi
istenir. Burada 0 hayal edebilecegi en kotii duru-
mu, 100 ise tam olarak olmasini istedigi durumu
yansitmaktadir. Son asamada her maddenin yasam
alanini diizeltmek i¢in hastadan hayali puanlar har-
camasi istenir. Her alana verilen puan o alanin dii-
zelmesine verilen 6nemi gostermektedir.'*
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4. Fayda Olgekleri (Utility measures): Fayda
olgekleri hem saglik hizmetlerinde kaynak dagiti-
muyla ilgili kararlar alinmasinda hem de farkli teda-
vi secenekleriyle kars1 karsiya kalan hastanin hangi
tedaviyi Onceleyecegine karar verilmesinde de yar-
dimc1 olmaktadir.’® Ekonomik degerlendirmeler
yapabilmek amaciyla gelistirilmis olan bu 6lgekle-
rin 6zelligi saglik durumlariyla ilgili tercihleri yan-
sitip tek bir “indeks skor” (sayisal ortak deger)
vermesidir.'’ Bu sayisal deger, maliyet yararlanim
analizi i¢in gerekli olan QALY hesaplamasina ola-
nak saglamaktadir.®

QALY “Quality Adjusted Life Year” teriminin
akronimidir.'® Tirkge karsihigy bir¢ok ¢aligmada
farkli olmakla birlikte, “kaliteye ayarlanmig yagam
yillar1” olarak dilimize gevrilmektedir.

QALY tibbi miidahaleler sonucunda yasamin
kalitesinde olusan degisiklikleri ve yasamin nicel
yoniinii goz oniine almaktadir. QALY “tahmini ya-
sam siiresi’yle birlikte “kalan yasam yillarinin ka-
litesi’nin hesaplanmasina dayanmaktadir ve farkl
saglik durumlarinda “gecirilen yasam siiresi’ni de-
gerlendirmektedir. Buna gore “1 QALY” miikem-
mel saglik durumunda gecirilmis bir yili ifade
ederken, sagliksiz gecirilmis bir y1l “1” den diisitk
degere sahiptir. Oliim O (sifir)’a denktir ve bazi sag-
Iik durumlari 6liimden de kotii sayilarak negatif de-
ger bile alabilmektedir.!”

QALY’ler farkli tedavi girisimlerinin fayda
oranlarini belirleyen ortak bir birim saglamaktadir.
Miidahaleler maliyetleriyle birlikte ele alindikla-
rinda ise “maliyet-fayda oranlari”ni vermektedir.
Bu oranlar QALY bas: gerekli olan maliyeti hesap-
lamaya olanak tanimaktadir. Bu sayede QALY ba-
s1 diisitk maliyet ve QALY bag1 yiiksek maliyet
gerektiren miidahaleler birbiriyle karsilastirilip te-
davi 6ncelikleri bu dogrultuda belirlenebilmekte-
dir. Bu yoniiyle QALY sinirh kaynaklarin dagiti-
minda bagvurulan bir referans olarak kullanilmak-
tadir."”

Fayda olgeklerinde dogrudan (direct) ve dolay-
I1 (indirect) 6l¢tim teknikleri kullanilmaktadir.'

Dogrudan &l¢iim teknikleri: Standart Kumar
(standard gamble) ve Zaman Takas: (time trade-off)
teknigi dogrudan 6l¢tim teknikleri arasinda yer al-
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maktadir.” Standart Kumar teknigi ile hastanin
mikemmel saglik durumuna ulagmak i¢in kabul
edebilecegi o6liim riski tahmin edilmeye calisil-
maktadir. Bu teknikte kisiden “yataga bagh yasa-
mak” ile “miikemmel saglik” veya “6lim” arasinda
bir se¢im yapmast istenir ve her seferinde 6liim risk
orani arttirilarak kumara devam edilir. Kumara de-
vam edip etmeme konusunda hastanin kararsiz kal-
dig1 durumun sayisal karsilign SIYK skorunu
olusturur. Ornegin; yataga bagimli kalma ile
%54’lik 6lim ihtimali olan bir kumarda kararsiz
kalindiginda STYK skoru bu saglik durumu icin 1-
0.54= 0.46 olmaktadir.'® Standart Kumar teknigi,
uygulanan kigi agisindan yeterli biligsel islev ve
konsantrasyon yetenegi gerektirirken, uygulayan
kisi acisindan da tecriibe ve etkili temsil giicii ge-
rektirmektedir.”

Zaman Takas: teknigi, yasam kalitesi ile hayat-
ta kalma stiresini kargilagtirmakta ve hastanin mii-
kemmel sagliga ulasmak i¢in hasta olarak gecirecegi
kag yilim feda edebilecegini degerlendirmektedir.?’
Burada kisi, hasta olarak gecirecegi yasam yillarini
miitkemmel saglikla gecirecegi daha az yagam yilla-
r1 ile takas etmektedir.'® Bu yontemde hastaya yeti
kaybina ugradig1 veya saglhiginin farkli nedenlerle
bozuldugu bir senaryo sunulur ve bir sene “mii-
kemmel saglikla yasama”y1 mi, bir sene “hasta ola-
rak yasama”y1 m1 tercih edecegi sorulur. Oncelikli
olarak saglikli yagsam yillari tercih edilecektir. Ar-
dindan saglikli yasam siiresi gittikce azaltilarak has-
taya “11 ay saglikli yagamay1 mi, bir sene hastalikla
yasamay1 mi tercih edersiniz?” sorusu yoneltilir.
Hastalikla gecirilecek yasam siiresinin degeri sag-
likli gecirilecek yasam siiresine denk tutuluncaya
kadar senaryolar sunmaya devam edilir. Zaman Ta-
kas1 yontemi kavramsal olarak QALY yaklagimina
denktir ve hastanin tercihlerini ortaya ¢ikaran bir
yoéntemdir.?

Dolayh 6lgiim teknikleri: Bunlar “EuroQoL
(EQ-5D)”, “Health Utilities Index 2 ve 3 (HUI2 ve
HUI3)” ve “Short Form 6D (SF-6D)” gibi ¢cok bo-
yutlu SIYK 6lgeklerini kapsamaktadir.’> Dolayl 61-
¢lim tekniklerinde birey saglik durumuyla ilgili bir
anket doldurmaktadir. Anketin degerlendirilme-
sinde ise bir toplum 6rnekleminden elde edilmis,
saglik durumlarina yonelik tercihlere dayanan sos-
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yal tercih skorlar1 kullanilmaktadir.!” EQ-5D Za-
man Takas: tekniginden, SF-36’'n1n bir tiirevi olan
SF-6D, HUI2 ve HUI3 ise Standart Kumar tekni-
ginden elde edilmis sonuglar kullanarak degerlen-
dirmelerini gerceklestirmektedir.'

EQ-5D, QALY degerlendirmelerinde en sik
kullanilan ve saghik durumunun mobilite, kendine
bakim, genel aktiviteler, agri-rahatsizlik, kaygi-
depresyon olmak {izere bes boyutunu degerlendi-
ren bir dlgektir.?!

HUI tedavi edilen hastalarin tecriibelerini,
hastalik ve tedavi ile ilgili uzun dénem sonuglari,
saglik girisimlerinin etkinlik ve gecerliligini ve ge-
nel popiilasyonun saglik durumunu tanimlamak
amaciyla gelistirilmistir. HUI ile elde edilen yarar-
lanma skorlar1 QALY hesaplamalar1 yapmaya ola-
nak tanimaktadir.?

SF-6D olgegi SF-36 6lgeginden tiiretilmistir ve
alt1 saglik alanini kapsamaktadir. Bu alanlar beden-
sel islev, rol kisitlanmasi, sosyal islev, agri, mental
saglik ve yasam giicii (vitality)nii icermektedir. Her
alan 4-6 aras1 derecelendirmeye sahiptir ve bu 6l-
¢ek 18.000 muhtemel saglik durumunu tanimlaya-
bilmektedir."

|| SAGLIKLA LGILI YASAM KALITES
OLGEKLERININ ETIK AGIDAN
DEGERLENDIRILMES

Bireylerin saglk ve hastalik hakkinda gelistirdik-
leri kisisel deneyimlerini nicel olarak tarif edebil-
melerine olanak taniyarak ve 6znel gostergeleri
nesnel hale getirerek saglik alaninda bir¢ok olum-
lu amaca hizmet eden SIYK 6lceklerinin etik ac1-
dan olumlu katkilar1 bulunmaktadar.'?

1. Ozerkligin geligtirilmesi: Nitel ve 6znel bir
kavram olarak yasam kalitesi ayn1 kisi i¢in bile za-
mana, mekéana ve farkl sartlara gére degisim gos-
terebildiginden, SIYK &lceklerinde yer alan
yasam kalitesi alanlarinin, bireysellestirilmis 61-
ceklerde oldugu gibi kisinin kendisi tarafindan
belirlenmesi, 6zerklik agisindan biiyiik 6nem ta-
simaktadir.>?

Bunun yani sira STYK &lgekleri araciligiyla 6z-
nel hastalik algisi ve hastanin tedaviye bakis agisi
degerlendirilmekte; hastanin sorunlari tespit edilip
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oncelikleri ve tercihleri belirlenmekte; hastayla
saglik caligsani arasindaki iletisim gelistirilmekte;
saglik calisganinin klinik karar verme siirecini has-
tayla paylasmasi saglanarak paternalizmin 6niine
gecilmekte ve bu yoniiyle hasta 6zerkligi arttiril-
maktadir.!2?

2. Yararh olma/zarar vermeme: Hastanin fizik-
sel, mental ve sosyal yonden iyi olma durumunu
farkli basamaklarda degerlendirme olanag: sagla-
yan yasam kalitesi olgekleri klinik caligmalarda
hastaya dayali sonuglar1 yorumlamada ve hastali-
gin siddetinin ve tedavi etkinliginin degerlendiril-
mesinde giderek 6nem kazanmaktadir.?** Yasam
kalitesi dlciimleri ile elde edilen bilgilerin, hasta ta-
rafindan algilanan tedavi etkinligini yansitmada
yetersiz kalan konvansiyonel medikal yontemlerle
elde edilen bilgilere goére daha anlamh oldugunu
gosteren ¢aligmalar mevcuttur.”

SIYK b6lgekleriyle tedavi kalitesi 6l¢iilmekte;
t1bbi bakim siireci icerisinde hastada geligen farkli-
liklar ve hastanin tibbi miidahalelere vermis oldu-
gu yanit saptanmaya c¢alisilarak olusabilecek
muhtemel zararlarin 6niine gec¢ilmesi amaglan-
maktadir.'">? Hastaya 6zel sorunlarin belirlenme-
siyle bu sorunlara yo6nelik uygulanan tedavinin
etkisi 6l¢iilerek hastaya yararli olunup olunmadig:
anlagilmaya ¢aligilmaktadir.'

3. Saglik ekonomisi igin veri olugturma: STYK
6lcekleriyle saglik politikalar: i¢in toplumsal bilgi
derlenmeye ¢alisilmakta; saglik kaynaklarinin dagi-
timt i¢in veri olusturulmakta; farkli saglik program-
larinin ve tibbi miidahalelerin maliyet ve
kazanimlari ortaya konulmaktadir.?6?” SIYK 6lcek-
lerinin bu yo6nii bazi aragtirmacilar tarafindan
olumlu bir amag¢ olarak nitelendirilirken, etik agi-

dan bir¢ok tartigmaya da kap1 aralamaktadir.

SIYK 6lcekleri genel olarak, muhtemel etik so-
runlarin 6ntine ge¢mek i¢in iiretilmekte; ancak ki-
mi zaman dogrudan kendileri etik soruna neden
olabilmektedir. Etik tartigsmalarin yogun olarak ya-
sandig1 6lgek grubu “Fayda Olgekleri”; dolayisiyla
QALY hesaplamalaridir.

QALY hesaplamalarindan kaynaklanan etik
sorun kiimeleri ve bu sorunlarin nedenleri asagida
ayrintili olarak ele alinmigtir.
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1. “Utilitarian” yaklagim: QALY konusu sag-
lik ekonomistlerini ve etikgileri kars: karsiya ge-
tiren bir konudur. Saglik alaninda gereksinim
duyulan kaynaklarin kisitli olmasi gerceginden
yola ¢ikan ekonomistler QALY lere dayanan bir
dagitimi savunurken, etikciler QALY lerin eko-
nomide ve klinikte kullanilmasina kars1 ¢cikmak-
tadir.?® Bu kars1 cikisin nedenleri arasinda QALY
yaklagimini gelistiren saglik ekonomistlerinin
mesleklerinin merkezinde “utilitarian” goriistin
yattig1 dile getirilmektedir.?’ Saglik ekonomistle-
rine gore tedaviler toplumun toplam QALY sini
arttiracak sekilde diizenlenmelidir.?® “Utilitarian”
goriise dayanan bu yaklagima gore “en fazla QAL-
Y” iiretimi ile sonuglanacak, bir bagka deyisle “en

v

fazla kisinin en fazla yarar gorecegi” yaklasim ter-
cih edilmelidir.?!

2. Onceleme ve ayrimcihik: “Utilitarian” yakla-
sim temel alindiginda, pozitif bir QALY degeri iire-
ten ve her bir QALY i¢in en diisiik harcamanin
yapildig bir saglik hizmeti, faydali ve etkili olarak
nitelendirilip QALY bagina harcamanin arttig: hiz-
mete gore onceliklidir.?? Bu diigiince ise daha uzun
yasam beklentisine sahip olan geng hastalarin 6n-
celenmesi konusunu giindeme getirmektedir.*
Harris’e gore QALY ile yas ayrimcilig1 yapilmakta-
dir. Ciinkdi QALY ler yasamdan ¢ok yasam siiresi-
ni degerlendirmekte ve diisitk yasam kalitesinden
¢ok yiiksek olan1 6nemsemektedir.*

Oysa dogan her bebegin, her ¢ocugun, her
erigkinin ve her yaghnin “yagsama hakki” vardir.
Birbirlerine gore bir iistiinliikleri oldugunu diisiin-
mek insanlar aras: “esitlik” ilkesine ters diigmekte-
dir. Uzun yasamin kisa yasamdan anlamli oldugu
sOylenemeyecegi gibi, geng olanin daha uzun yillar
yasayacagl ya da yasl olmakla yasanilacak 6mriin
azaldig1 ya da hastaliklarla siirecegi de 6ne siiriile-
mez. Yas1 ne olursa olsun her bireyin hayat1 kendi-
sii¢in degerlidir.>*

QALY hesaplamalarinda hastanin yagsam yili
beklentisi temel alindiginda, genglerin hayatim
kurtarmak yashlarin hayatim1 kurtarmaya gére da-
ha fazla pozitif QALY degeri iiretecegi i¢in, kaynak
dagitiminda yenidogan ve pediatrik bakim, tibbin
diger branglarina gore daha ¢ok 6ne ¢ikacaktir.
QALY’lerin kaynak dagitiminda bir karar meka-
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nizmasi olarak kullanilmasinin sonucu olarak tibbi
bakim i¢in hasta gruplar arasindaki rekabetin be-

lirginlesmesi s6z konusu olacaktir.?”2

QALY’ler yas ayrimciliginin yani sira, Harris’e
gore 1rk¢1 ve cinsiyet ayrimc: da olabilmektedir.?
Ornegin; tibbi verilere gére kadinlarin ya da Asya-
L1 erkeklerin bir tedaviye daha iyi yanit verdigi var-
sayilirsa veya daha ¢ok Yahudileri veya “gay”leri
etkileyen bir durumun negatif QALY tirettigi diist-
niliirse, bu tiir istatistikler 1rk, cins veya renge go-
re baz1 gruplara kars1 ayrimcilik doguracaktir. Irk
ve cinsiyete gore degisiklik gosteren bazi hastalik-
larin tedavilerinde maliyet goz 6niinde bulundu-
ruldugunda tedavisi daha ucuz olacak hastalik
durumundaki insanlarin tercih edilmesiyle yine bir
ayrimciliga gidilecektir ve QALY {iretimine 6nce-
lik vermek ¢ogunlugun istek ve tercihleri i¢in azin-
Ligin harcanmas: anlamina gelebilecektir.®

3. Saglik ekonomisi i¢in veri olugturma: Yeni
ve pahali saglik teknolojilerinin tilkelerin kisith
saglik biitcelerini zorlamas: nedeni ile, saglik eko-
nomisi ve ekonomik degerlendirme y6ntemleri son
yillarda giderek 6nem kazanmistir. Yasam kalite-
siyle ilgili veriler ekonomik degerlendirmelerde
maliyet-yarar analizine temel olusturmaktadir. Son
10 y1ldir ekonomik degerlendirme yontemleri bir-
cok gelismis tilkedeki saglik sisteminde karar verme
mekanizmasi olarak yaygin sekilde kullanilmakta-
dir.”®

Ingiltere’de Ulusal Saglik ve Klinik Mitkem-
melliyetcilik Enstitiisii [National Institute for He-
alth and Clinical Excellence (NICE)] ila¢ ve tedavi
yontemlerinde kaynaklarin etkin kullaniminin sag-
lanmas1 amaciyla bir ilacin veya tibbi cihazin klinik
etkinliginin yani sira fiyatini da QALY yi temel ala-
rak degerlendirmekte; bir ilacin pahali olmakla be-
raber, getirdigi iyilestirmeler ve {iretecegi QALY
miktar1 nedeni ile geri 6demeye alinmasini tavsiye
edebilmektedir.®> Harris, NICE1n ayrimcilik yap-
tigin1 vurgulamakta ve bunu demans tedavisinde
kullanilan ilaglarin QALY baglaminda ¢ok pahali
olmas: sebebiyle ulusal saglik birimi tarafindan ya-
saklanmis olmasi 6rnegiyle agiklamaktadir.® QALY
basina kabul edilebilir maliyet tizerine gelisen geri
6deme yontemleri bircok acidan tartigilmakta-
dir 263
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SIYK olcekleri etik sorunlarin disinda bagka
sorunlar1 da beraberinde getirmektedir.

1. Standart dlgeklere yonelik sorunlar: Genel
ve Ozel yasam kalitesi 6lceklerinde oldugu gibi
standart 6lceklerin kullanilmasi hastaya bazi yasam
kalitesi alanlarinin daha 6nemli oldugunu dayat-
maktadir. Bu dlgeklerle birey i¢in 6nemli olan ya-
sam kalitesi alanlari atlanabilmekte ve tedaviler
hasta i¢in daha az 6nem tasiyan bir alana aktaril-
mig olabilmektedir.3

2. Uygulamadaki sorunlar: SIYK 6l¢eklerinin
uygulanmasindan kaynaklanan kimi sorunlar mev-
cuttur. Yasam kalitesi kavrami subjektif bir 6zelli-
ge sahip oldugundan, 6lcegin kimin tarafindan
doldurulacag: 6nemlidir. Ayrica, uygulanan 6lcek-
ten elde edilen sonuglarin aragtirma amaciyla m1
kullanilacagi, yoksa gercekten hastanin yararina mi1
yonelik olacag: konusu da soru isaretleri icermek-
tedir. Yasam kalitesi zamana, duruma ve mekéna
gore farklilasabilecegi icin ve ayni kisinin yasam
kalitesi algis1 farkli durumlarda degisim gosterebi-
leceginden ol¢iim sonuglarinin dogrulugu da tar-
tismali bir konudur. Yasam kalitesi 6l¢eklerinin
uzunlugunun, zaman aliciliginin ve anlagilabilirli-
ginin yani sira hasta uyumunun da olgeklerin
klinik kullanimlarim etkileyebilecegi ileri stiriil-
mektedir.?*

3. Psikometrik 6zelliklere bagh sorunlar: Ol-
ceklerin dogru ve objektif 6l¢tim yapabilmeleri i¢in
belirli psikometrik 6zelliklere sahip olmalar: gerek-
mektedir.?” Bu 6zelliklerin baginda giivenilirlik, ge-
gerlilik ve degisime duyarhilik gelmektedir.®
Olgeklerin farkli toplumlarda uygulanmalar: duru-
munda ise kiiltiirler aras1 gegerliliklerinin de bu-
lunmasi gerekmektedir.”” Olcek seciminde en ¢ok
dikkat edilmesi gereken konulardan biri, kullani-
lan gerecin o toplum ve kiiltiir i¢in gegerli bir ge-
reg olmasidir. Bir yagam kalitesi 6l¢eginin diger bir
kiiltiire uyarlanmasi salt geviri ile sinirli degildir;
orijinal dildeki sozciiklerin temsil ettigi kavramla-
rin hedef dildeki kiiltiirel karsiligi da bulunmali-
dir.” Bu agidan bakildiginda 6l¢eklerin psikometrik
ozelliklerine yonelik bazi sorunlarin giindeme gel-
digi goriilmektedir.
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Bunun yami sira tek indeks skor sunan dlgek-
lerde, ayni sonuglara farkli yasam kalitesi alanlari-
na verilen derecelendirmelerle de ulagilacagindan,
genelleme yapmanin sonuglari olumsuz etkileye-
cegi varsayilmaktadir.

0 SONUC

Sonug olarak, saglik hizmeti teknolojilerindeki ge-
lismelerle birlikte giiniimiizde artik sadece hasta-
liklarin ortadan kaldirilmas: degil, kisilerin yasam
kalitelerinin arttirilmasi da tibbin temel amacla-
rindan birini olusturmaktadir. Bu dogrultuda ya-
sam kalitesinin ol¢iilmesine yonelik caligmalar
giderek hiz kazanmakta; saglikla ilgili yasam kali-
tesi 6lcekleri yaygin olarak hem farkl saglik prog-
ramlarinin saglik kaynaklarinin yonetilmesi hem
de tedavi etkinliginin ayrintili degerlendirilmesi
amactyla kullanilmaktadir.

SIYK 6lgeklerinin tibba dahil edilmesiyle bir-
likte kimi olumlu gelismeler saglanmistir. Ancak
bu o6lgeklerin kullanimi kimi etik sorunlarin orta-
ya ¢ikmasina da neden olmaktadir. Saglikla ilgili
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yasam kalitesi 6l¢eklerinin klinikte kullanilmas:
hasta 6zerkligini arttirmakta, hastaya daha fazla ya-
rar saglamakta ve hastay1 ugrayabilecegi muhtemel
zararlar agisindan korumaya almakta, buna bagh
olarak hasta-saglik caligani arasindaki iletisimi da-
ha etkin hale getirmektedir. Bu 6lgeklerin ekono-
mik kararlar vermek amaciyla kullanilmas: ise
hastalar arasinda ayrimcilik yapmay1 beraberinde
getirdigi i¢cin adalet ilkesinin sarsilmasina neden ol-
maktadir.

Ulkemizde saglik ekonomisi ve yasam kalitesi
degerlendirmeleri yapilirken karsilasilabilecek etik
sorunlarin en aza indirgenmesi ¢abasinda, 6teki il-
kelerde daha dnce gerceklestirilmis ekonomik de-
gerlendirme yontemlerinin ve QALY ile ilgili etik
tartigmalarin dikkate alinmasi yol gosterici olacak-
tir.

Tesekkiir
“Calismamizi TF2009D9 proje numarasiyla destekleyen

Cukurova Universitesi Bilimsel Arastirma Projeleri Bi-

rimine tegekkiir ederiz.”

Kostka C. Grundlagen zur Lebensqualitat. In:
Kamiske GF, eds. Lebensqualitat: Bausteine
und Methoden. 1st ed. Miinchen: Hanser Ver-

I KAYNAKLAR

sundheitsbl-Gesundheitsforsch - Gesundhe-
itsschutz 2000;43(3):165-89.

with four common conditions. Quality in He-
alth Care 1999;8(1):22-29.

9. Guyatt GH, Veldhuyzen Van Zanten SJO, Fe- 15, Marra C.A. Woolcott JC, Kopec JA, Shoja-
lag; 2004. p.7- 25. eny DH, Patrick DL. Measuring quality of life in nia K, Offer R, Brazier JE et al. A compari-

2. Cunningham SJ, Hunt NP. Quality of life its clinical trials: a taxonomy and review. CMAJ son of generic, indirect utility measures
importance in Orthodontics. Journal of Ortho- 1989;140(15):1441-8. (the HUI2, HUI3,SF-6D, and the EQ-5D) and
dontics 2001;28(2):152-158. 10. Garrat A, Schmidt L, Mackintosh A, Fitzpatrick disease-speci.c instruments (the RAQoL

3. Calman KC. Quality of life in cancer patients- R. Quality of life measurement: bibliographic and the HAQ) in rheumatoid arthritis). Soci-
an hypothesis. J Med Ethics 1984;10(3):124- study of patient assessed health outcome me- al Science & Medicine 2005,60(7):1571-
127. asures. BMJ 2002; 324(7351):1417. 1562.

4. Health Promotion Glossary. Section Il:Exten- ~ 11. Fayers PM, Machin D. Instruments. In: Fay- 16. Muennig Pj Introduction to cost-eﬁgctlyeness.
ded List of Terms. Geneva: World Health Or- ers PM, Machin D, eds. Quality of life as- In: Muelnmg P, Khan' K.eds. DeS|gn|ng and
ganization;1998. p.17-18. sessment, analysis and interpretation. 1 CF’r_‘duc“”g cost-affectiveness analyses |nlme-.

5. Post MWM, de Witte LP, Schrijvers AJP. Qu- ed. Chichester: John Wiley &Sons; 2000. 103'22 "fgd nealin care. 1_St e San Francisco:

y-Bass; 2002. p.1-32.
ality of life and the ICIDH: towards an integra- p.16-27.
ted conceptual model for rehabilitation  12. Robinson PG, Carr AJ, Higginson IJ. How to 7. Hyderl AA, Mprrow RH_‘ Measures of health
outcomes research. Clin Rehabil 1999;13(1): choose a quality of life measure. In: Higginson and disease in populations. In: Merson MH,
5.15. \J, Carr AJ, Robinson, PG, eds, Qually of Li- Black RE, Mills A, eds. International publlg
. . - . health: disease, programs, systems, and poli-

6. Aydemir O. [Using health related quality of li- fe. 1st ed. London: BMJ Publishing Group; cies, 2 ed. Sudbury: Jones&Bartlett Publis-
fe in clinical practice]. Saglikta Birikim 2003, p.88-100. hers; 2006. p.1-42.
2006:1(2)9-13. 3. Fltzpatr{ck R, Qavey L, Buxton MJ, Jones DR. 18. Muennig P. Working with quality of life mea-

7. Eser E. [Theoretical foundations and measu- Evaluating patient-based outcome measures sures. In: Muennig P, Khan K.eds. Desig-
rement of health related quality of life]. Saglik- for use in clinical trials. Health Technology As- ning and conducting cost-effectiveness
ta Birikim 2006;1(2):1-5. sessment 1998; 2(14):1-74. analyses in medicine and health care. st

8. Radoschewski M. Gesundheitsbezogene Le- ~ 14. Ruta DA, Garrat AM, Russell IT. Patient cen- ed. San Francisco: Jossey-Bass; 2002.
bensqualitat-Konzepte und MaBe. Bundesge- tred assessment of quality of life for patients p.190-202.

14 Turkiye Klinikleri ] Med Ethics 2011;19(1)



SAGLIKLA ILGILI YASAM KALITEST OLCEKLERI: ETIK AGIDAN BiR DEGERLENDIRME

19.

20.

21.

22.

23.

Rashidi AA, Anis AH, Marra CA. Do visual
analogue scale (VAS) derived standard gam-
ble (SG) utilities agree with Health Utilities In-
dex utilities? A comparison of patient and
community preferences for health status in
rheumatoid arthritis patients. Health and Qua-
lity of Life Outcomes 2006;4:25.

Fayers PM, Machin D. Quality-adjusted Sur-
vival. In: Fayers PM, Machin D, eds. Quality
of life assessment, analysis and interpretati-
on. 1st ed. Chichester: John Wiley &Sons;
2000. p.248-265.

Vainiola T, Pettild V, Roine RP, Résénen P,
Rissanen AM, Sintonen H. Comparison of two
utility instruments, the EQ-5D and the 15D, in
the critical care setting. Intensive Care Med
2010; 36 (12): 2090-2093.

Horsman J, Furlong W, Feeny D, Torrance G.
The Health Utilities Index (HUI®): concepts,
measurement properties and applications. He-
alth and Quality of Life Outcomes 2003;1:54.

Higginson 1J, Carr AJ. Using quality of life me-
asures in the clinical setting. BMJ 2001;322
(7297):1297-300.

Turkiye Klinikleri ] Med Ethics 2011;19(1)

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

Gimen OB, Yapici Y, Ozisik S, Camdeviren H,
Erdogan C. [Assessment of quality of life using
Mini-Osteoporosis Quality of Life Questionna-
ire in postmenopausal osteoporotic women
without vertebral fractures]. Ttrkiye Klinikleri
J Med Sci 2005;25(1):36-40.

Tahamiler R, Edizer DT, Ganakgioglu S. [Qu-
ality of life in Allergic Rhinitis]. Turkiye Klinik-
leri J Int Med Sci 2006;2(6):31-4.

Saka O, Fidan D, Yildinm HH. [Using quality
of life measures in health economics]. Sag-
likta Birikim 2006;1(2):14-20.

Hirskyj P. QALY: An ethical issue that dare not
speak its name. Nurs Ethics 2007;14(1):72-
82.

La Puma J, Lawlor EF. Quality-adjusted life-
years. Ethical implications for physicians and
policymakers. Jama 1990;263(21):2917-21.
Dolan P.Utilitarianism and the measurement
and aggregation of quality-adjusted life years.
Health Care Analysis 2001;9(1):65-76.

Anand P. Capabilities and health. J Med Et-
hics 2005;31(5):299-303.

31,

32.

33.

34,

35.

36.

37.

Zehra EDISAN ve ark.

Cubbon J. The principle of QALY maximizati-
on as the basis for allocating health care reso-
urces. J Med Ethics,1991;17(4):181-184.

Harris J. QALYfying the value of life. J Med Et-
hics 1987;13(3):117-123.

Harris J. Unprincipled QALY’s: a response to
Cubbon. J Med Ethics 1991;17(4):185-188.

Atici E. [Ethical issues related to distribution
of health resources]. Turkiye Klinikleri J Med
Ethics 2006;14(2):111-115.

Harris J. It's not NICE to discriminate. J Med
Ethics 2005;31(7):373-375.

Carr AJ, Thompson PW, Kirwan JR. Quality
of life measures. British Journal of Rheuma-
tology 1996;35(3): 275-281.

Kiiglkdeveci A. [Quality of life in Rehabilitati-
on]. Turk J Phys Med Rehab 2005;51(Suppl
B):B23-B29.

38. Fayers PM, Machin D. Scores and measure-

ments: validity, reliability, sensitivity. In: Fayers
PM, Machin D, eds. Quality of life assessment,
analysis and interpretation. 1st ed. Chiches-
ter: John Wiley &Sons; 2000. p.45-71.

15



