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OZET
“letisim Kurabilme (")lg:egi Kisa Formu”nun ALS Hastalarinda Tiirkce

Gegerlilik-Giivenilirlik Calismasi

Calismanin amaci; Yorkston ve ark. tarafindan amiyotrofik lateral skleroz,
multiple skleroz, Parkinson hastalifi ve bas-boyun kanseri olan hastalarin
iletisimlerini degerlendirmek amaciyla gelistirilen “Iletisim Kurabilme Olgegi Kisa
Formu (CPIB)”nun iilkemizde yasayan ALS hastalar i¢in gecerli ve giivenilir bir
ara¢ olup olmadigini incelemektir.

Arastirmanin drneklemini Haziran-Kasim 2016 tarihleri arasinda, Istanbul ve
Izmir'de ALS-MNH Dernegi’ne kayitlh olan 60 ALS hastasi olusturmustur.
Arastirma verileri; ALS Tanitic1 Ozellikler Soru Formu ve The General Short Form
of the Communicative Participation Item Bank (CPIB) Olgegi ile toplanmistir.

Olgegin dil esdegerliginin saglanmasi icin Tiirkge’ye cevirisi, geri ¢evirisi ve
on uygulamasi yapilmigtir. Olgegin test-tekrar test giivenirlik katsayis1 0,99, madde
toplam puan korelasyon katsayilar1 0,92 ile 0,93 arasinda, toplam Cronbach’s alfa
katsayist 0,99 olarak bulunmustur. Olgegin kapsam gegerligini smamak igin 11
uzmandan goriis almarak gerekli degisiklikler yapilmis, Kendall W analizi sonucu
Kendall W=0,127; p=0,18 bulunmustur. Uzmanlarin puanlarinin istatistiksel olarak
farkl1 olmadigi, uzmanlarin arasinda uyum oldugu goriilmiistiir. Bu sonucglara gore
Olcekten herhangi bir madde ¢ikarilmamigtir.

Arastirma sonucunda “Iletisim Kurabilme Olgegi Kisa Formu” ALS hastalar
icin yeterli giivenilirlik ve gegerlilige sahip bir dlgek olarak bulunmustur. Olgegin,
ALS hastalarinda kullanilmasi, Parkinson, Multiple Skleroz, bas-boyun kanseri olan

hastalarda ise gegerlilik-giivenilirlik ¢aligmasinin yapilmasi onerilebilir.

Anahtar Kelimeler: Iletisim, ALS, lletisim Kurabilme Olgegi, Gegerlilik,

Gilivenilirlik



ABSTRACT

Validity and Reliability study of “The General Short Form of the
Communicative Participation Item Bank (CPIB)” for ALS patients in
Turkey

This form is the Turkish translation of “The General Short Form of the
Communicative Participation Item Bank”, that was developed by Yorkston et al. to
evaluate the communication of patients with amyotrophic lateral sclerosis, head and
neck cancer, multiple sclerosis and Parkinson disease. The aim of this study is to
examine the validity and reliability of “The General Short Form of the Communicative
Participation Item Bank (CPIB)” for ALS patients in Turkey.

Sampling group of the study consisted of 60 ALS patients who were members
of the ALS-MNH association from Izmir and Istanbul between June-November 2016.
In the research, ALS Introductory Features Question Form and The General Short
Form of the Communicative Participation Item Bank™ was used.

Forward and backward translation procedure and pretest were used for
translation equivalency and linguistic adaptation. Test-retest reliability coefficient and
total scale Cronbach’s Alpha coefficient were calculated as 0.99 and 0.99,
respectively. The item-total correlation coefficients of the scale ranged from 0.92-0.93.
The scale was examined by 11 experts to verify it is content validity. According to
expert’s suggestion modifications was implemented. Content validity index was
calculated with Kendall analysis as W=0.127; p=0.018. That is, the scores of the
experts are not statistically different, and it is seen that the experts are in consensus.
According to these results, no item was removed from the scale.

As a result it is concluded that, “The General Short Form of the Communicative
Participation Item Bank (CPIB)” was a sufficiently valid and reliable instrument for
ALS patients in Turkey. It may be suggested that the scale is used for ALS patients.
Further study on validity and reliability for Parkinson, MS, head and neck cancer

patients is also recommended.

Key Words: Communication, ALS, CPIB, validity, reliability



1. GIRIS

1.1. Problemin Tanim ve Onemi

Iletisim, insan-insana iliskinin temelini olusturmaktadir. Bati dillerinde
karsiligi “communication” olan sdzciik, Latince’de ‘“anlamlar1 ortak hale getirme
siireci” anlamina gelen “communicare” fiilinden tiiretilmistir (Ozcan, 2012). Sosyal
bir varlik olan insanin, yasam siiresi boyunca, temel gereksinimlerini karsilamak i¢in

gerceklestirdigi giinliikk yasam aktivitelerinden birisi iletisim aktivitesidir.

Iletisim; duygularin, diisiincelerin, niyetlerin ve gereksinimlerin insanlar
arasinda karsilikli olarak iletildigi bir siiregtir. Bu yilizden hemsirelikte iletisimin 6zel
bir yeri vardir. Hemsirelik, her yas ve sosyo-ekonomik durumdaki bireye, yasam
aktivitelerinde temel ihtiyaglarini karsilamak ve sagliklar ile ilgili sorunlarla bag
edebilmelerine yardimct olmak iizere yapilan faaliyetler, gdsterilen tepkiler, iletisim
ve iligkiler siirecidir (Velioglu ve ark., 1991). Hasta-hemsire iliskisi biri mesleki
yardima gereksinimi olan digeri bu yardimi verebilecek bilgi ve yeteneklerle
donanmis kisi arasindaki etkilesim siirecidir. Etkilesim; en az iki kisinin, birbirini
etkiledigi ve birbirinden etkilendigi, sozlii ve sozsiiz yollarla iletisimde bulunduklari
bir durumdur (Yalgin ve ark., 2011). Bireyin her agidan baskalarina bagimli oldugu
hastalik donemlerinde bu siirecin 6nemi artmaktadir (Happ, 2000; Yava ve ark.,
2006). Ciinkii sozlii iletisim kurulamadigi durumlarda hastalar gevrelerinde gelisen
olaylar1 ve sergilenen davraniglari oldugundan farkli yorumlayarak anksiyete
yasayabilmektedir. Hasta-hemsire arasinda iletisim kurulabilmesi ise hastalarin
psikolojik ve fizyolojik iyilesmelerine katki saglamakta, stres ve anksiyetelerini
azaltmaktadir (Castillo ve ark., 2002). Hasta-hemsire iliskisinin ve bu konuda
iletisimin 6neminin irdelenebilecegi hastalik gruplarindan biri amiyotrofik lateral

skleroz (ALS)’dur.

ALS hastalar1 basta kas problemleri olmak {izere (spastisite, kramp, seyirme
gibi) agiz salgisin1 kontrol edememek, yutma giicliigii, beslenme problemleri, yazi
yazmada giicliik, viicut hijyenini kendi kendine saglayamamak, hareket edememek,
soluma gii¢liigii, agri, depresyon, umutsuzluk gibi problemler yasamakla birlikte,
yasadiklar1 en biiylik sorunlardan biri de konusma ve iletisim problemleridir. Saglik

calisanlarinin, bireyin genel saglik durumunun gelistirilmesi ve korunmasinda oldugu



kadar, iletisiminin gelistirilmesinde, iletisim sorunlarinin giderilmesinde, egitim ve
danismanlik rolii vardir. ALS hastalarinin isteklerini, gereksinimlerini iletmeleri,
bilgi aktarabilmeleri, sosyal yakinlasma saglayabilmeleri, sosyal statiileri ve igsel
diyaloglar1 agisindan iletisim kurabilmeleri olduk¢a 6nemlidir (Beukelman ve ark.,
2007). ALS hastalarinin %52’si gece yatakta donememekte, %57’si catal bigak
kullanamamakta, %59’u kendi basina yatip kalkamamakta, %66’s1 kendi basina
giyinememekte, %66°s1 kisisel bakim ve temizligini yapamamakta ve %80-95°1 ise
konusarak iletisim kuramamaktadir (Mckelvey ve ark., 2012).

Hastaligin agresif progresyonu sebebiyle hastalar hizla sosyal izolasyona
girmekte ve ciddi iletisim problemleri yasamaktadirlar. Hastalarin saglik durumunu
belirlemede iletisimlerinin diizeyini ve ne sekilde iletisim kurabildiklerini bilmek
olduk¢ca oOnemlidir. ALS hastalarinin iletisimlerine yonelik calismalar daha ¢ok
hastanin kendi 6z bildirimini saglamay1 amaglar (Yorkston ve ark., 2013). Tiirkiye’de
ALS hastalar1 ile ilgili yapilacak aragtirmalarda hastalarin iletisim problemlerini
degerlendirmek i¢in dlgeklere ihtiyag duyulmaktadir. Ancak konu ile ilgili Tiirk¢e’ye
uyarlanmis gegerli ve giivenilir bir 6lgek bulunmamaktadir. Aynmi sekilde diinyada
ALS hastalariin iletisimlerine yonelik bu ¢alismada uyarlanacak olan 6l¢ek disinda
gelistirilmis bir olgcek yoktur. Bu calismayla Tiirk¢e’ye uyarlanacak 6lcek ile ALS
hastalariin saglik durumlarinin iletisimlerini ne kadar etkiledigi belirlenebilecektir.
Gelecek calismalarda hastalarin iletisimle ilgili yasadiklar1 giigliikleri belirleyecek,
bakim veren bireylerin (hemsire, hasta yakini vb.) hasta ile daha kolay iletisime

gecebilmesi i¢in neler yapilabilecegi konusunda fikir edinmemizi saglayacaktir.



1.2. Amag

Bu calismada Yorkston ve ark. tarafindan amiyotrofik lateral skleroz, multiple
skleroz, Parkinson hastaligt ve bas-boyun kanseri olan hastalarin iletisimlerini
degerlendirmek amaciyla gelistirilen “Iletisim Kurabilme Olcegi Kisa Formu’nun
Tiirk¢e’ye ¢evrilmis halinin {ilkemizde yasayan ALS hastalar1 i¢in gegerli ve giivenilir

bir ara¢ olup olmadigin1 incelemektir.



2.  GENEL BILGILER

2.1. ALS Hastaligi ve Genel Ozellikleri

Amiyotrofik Lateral Skleroz (ALS) sebebi bilinmeyen, siklikla sporadik,
progresif list ve alt motor noron dejenerasyonu ile seyreden duyu ve otonom
fonksiyonlarin korundugu bir ndrodejeneratif hastaliktir (Karlikaya, 2006). ik kez

1870’11 yillarda Fransiz Norolog Jean-Martin Charcot tarafindan tanimlanmastir.

ALS hastaliginda motor korteks, beyin sap1 ve medulla spinaliste bulunan
motor ndronlardaki dejenerasyon ile iligkili olarak bulber, ekstremite, toraks ve
abdominal kaslarda gli¢siizliik ortaya ¢ikar (Goetz, 2000). Charcot klinik olarak atrofik
giicstizliik, fasikiilasyonlar ve canli refleksleri tarif etmis, patolojik olarak da lateral
kortikospinal traktlarlardaki solukluk ve 6n boynuz kaybini1 gostermis ve bu sebeple
tanimladig1 bu hastalia Amiyotrofik Lateral Skleroz adin1 vermistir. Amiyotrofik; kas
beslenmesinin zayiflamasi, lateral, omuriligin yan bdlgeleri, skleroz ise sertlesme
anlamina gelmektedir (Goetz, 2000). Bugiin 1941 yilinda ALS’den 6len iinlii beyzbol
oyuncusunun ismi olan Lou Gehrig’s Hastalig1 olarak da bilinmektedir (Oliveira ve

ark., 2009).

Bugiine kadar yapilan ¢aligmalarda ALS hastalarinin yaklasik yarisinda klasik
klinik tabloya yol acacak sekilde hem Ust Motor Noron (UMN) hem de Alt Motor
Néron (AMN) bulgularmin birlikte oldugu, ancak diger yarisinda sadece UMN veya
AMN bulgularinin oldugu gosterilmistir (Karlikaya, 2006). Baz1 arasgtirmacilar AMN
bulgular1 agirlikl olan hastalarda siipheli UMN bulgularmi “olasi iist motor ndron
bulgusu” seklinde tanimlamiglardir. Sadece AMN dejenerasyonu sonucu ortaya ¢ikan,
klinik olarak hi¢c UMN bulgusu gozlenmeyen Progresif Muskuler Atrofi (PMA), beyin
sapt motor ndron dejenerasyonu sonucu olusan Progresif Bulber Paralizi (PBP) ve
sadece UMN (kortikospinal trakt) dejenerasyonu sonucu ortaya ¢ikan Progresif Lateral
Skleroz (PLS) ALS’nin alt gruplart olarak tanimlanmis hastaliklardir (Karlikaya,
2006). Klinik olarak PMA ve PBP tanis1 almis olan ve klinik olarak UMN bulgusu
saptanmamis olan hastalarin patolojik incelemelerinde siklikla UMN dejenerasyon
bulgularinin da saptandigi bilinmektedir. Bu sebeple tiim bu varyantlarin “Motor

Noron Hastalig1” bagligi altinda toplanmasi uygun goriilmiistiir (Karlikaya, 2006).



2.1.1. Epidemiyoloji ve Klinik Bulgular

ALS’de K/E goriilme oran1 1/3-2/1 olup diger nérodejeneratif hastaliklar gibi
ileri yaslarda goriilmektedir (ALS Association, 2016). Ortalama baslangi¢ yas1 55
civarindadir. Ancak 20-90 yaslar1 arasinda da ortaya c¢ikabildigi bilinmektedir.
Diinyanin her tarafinda goriilebilen bir hastalik olan ALS’nin insidans1 2,8/100 000,
prevelanst ise 5,6/100 000 olarak bildirilmistir (Chio ve ark., 2013). Bu sebeple de
hastalik “orphaned disease” olarak adlandirilan Oksiliz hastaliklar grubunda yer
almaktadir. Tiirkiye’de ALS hastalig1 ile ilgili bir epidemiyolojik caligma yoktur.
Kabaca bir tahmin ile Tiirkiye’de her yil 1500-4500 civar1 hastanin ALS tanisi
aldigini, toplam 8000-10000 civarinda hasta oldugu sdylenebilir (ALS-MNH Dernegi,
2016).

ALS, sporadik ve familyal olarak ikiye ayrilir. Olgularin %5-10 kadar
herediter gegisli olup, otozomal dominant bir kalitim ile ortaya ¢ikar. Bu olgularin bir
kisminda Cu-Zn superoksid dismutaz gen mutasyonu saptanmistir, geri kalan
olgularda ise etiyoloji bilinmemektedir (Karlikaya, 2006). Hastalik durmaksizin
ilerleyicidir, solunum paralizisi nedeniyle 6liime neden olur. Ortalama yasam siiresi 3
ila 5 yildir (Karadakovan, 2011). ALS’de yasam siiresinin 1-20 yi1l arasinda degistigi
ancak %10 kadar hastada hastaligin daha iyi seyrettigi ve uzun yillar hayatta

kalabildigi bildirilmistir (Karlikaya, 2006).

ALS klinik bulgular iist ve alt motor ndron disfonksiyonuna bagli olarak
ortaya ¢ikmaktadir. Giigstizliik, atrofi, fasikiilasyon ve kramp gibi AMN bulgularina,
spastisite, hiperrefleksi ve patolojik refleksler gibi UMN bulgularmin eslik etmesi ile
karakterizedir (Mills ve ark., 1998) (Tablo 1).

ALS genellikle bolgesel bulgularla baslamaktadir. Bugiine kadar yayinlanan
ALS ile ilgili tiim ¢alismalarda, en sik (%80) baslangic semptomunun tek ekstremitede
gii¢siizliik oldugu bildirilmistir. Bulber basglangic farkli ¢calismalarda %19-25 arasinda
degisen oranlarda saptanmistir. Tek tarafli ekstremite bulgulari ile baslayan olgularda
tutulan ikinci bolgenin siklikla karsi ekstremite oldugu bildirilmistir. Buna karsin

bulber baslangigli olgularda ikinci bolge olarak {ist veya alt ekstremite tutulumu
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goriilme oranlar1 ayn1 bulunmustur (Karlikaya, 2016).

Siklikla ileri donem bulgusu olmakla birlikte nadiren; solunum kaslarindaki

tutulum ilk bulgu olarak ortaya ¢ikar. Bazi olgularda ise erken donemde solunum ile

iligkili bulgu bulunmamasma karsin, solunum fonksiyon testleri ile bozukluk

saptanabilmektedir.

Tablo 1.ALS Hastaliginda Gériilen Ust ve Alt Motor Noron Bulgular

Alt motor noron

Ust motor néron

Servikal

Kollarda atrofi

Kol boyun veya diyaframda

Hoffman bulgusu

fasikiilasyonlar
Torasik | Abdomen ve sirtta fasikiilasyonlar Karin cildi refleks kayb1
Lomber | Bacaklarda atrofi, bacak ve alt sirtta Ekstansor taban cildi refleksi
fasikiilasyonlar Klonus
Carpraz adductor refleksi
Bulber | Flask dizartri Spastik dizartri

Dil atrofisi
Dilde fasikiilasyonlar

Normal veya azalmis refleksler

Dilde normal goriiniim
Hiperaktif 6giirme refleksi
Artmis ¢ene refleksi
Laringospazm

Pozitive snout reflex

Pseudobulbar aglama-giilme

Mills KR, Nithi KA. (1998). Peripheral and central motor conduction in amyotrophic lateral
sclerosis. Journal of the Neurological Sciences 159. p:82-87.

Bazi noéron gruplarimin ALS’de 6zellikle korundugu bilinmektedir. Eksternal

tiretral ve anal sfinkter kaslarini innerve eden Onuf Nukleus’unun patolojik olarak

intakt oldugu, ekstraokiiler kaslar ve fasial kaslar1 innerve eden néron gruplarinin ise

ancak cok ileri doneminde etkilendigi bilinmektedir. Bu farkli motor néronlarin daha
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direngli olmasinin sebebi bilinmemektedir. Mekanik ventilasyon ile yasatilan ALS
hastalarindan elde edilen sonuglar hastaligin yeteri kadar uzadig: taktirde tiim motor
ndronlarin tutulacagi yoniindedir (Karlikaya, 2016).

ALS smiflamasi i¢in El Escorial kriterleri kullanilmaktadir (Tablo 2). Ilk kez
1990 yilinda tanimlanan bu kriterler 1998 yilinda yenilenmistir. Bu kriterlere gore
ndroaksis bulber, servikal, torasik ve lomber olarak dort ana bolgeye ayrilmaktadir
(Tablo 1). Yenilenmis (Revised El Escorial Criteria, Airlie House) kriterlere gore
hastalik klinik olarak kesin ALS, klinik olarak muhtemel ALS, laboratuar destekli
klinik olarak muhtemel ALS, klinik olarak olast ALS seklinde gruplara ayrilmaktadir
(Brooks ve ark., 2000) (Tablo 2).

Tablo 2. Revize El Escorial Simiflamasi

Klinik olarak kesin ALS 3 bolgede UMN ve AMN bulgulari

(Bulber ve 2 spinal bolge, veya 3 spinal
bolge)

Klinik olarak muhtemel ALS 2 bolgede UMN ve AMN bulgulari, bazi
UMN bulgularmin AMN bulgularindan daha

rostral olmasi sartiyla

Laboratuvar destekli, klinik olarak | Sadece 1 bolgede UMN ve AMN bulgulart
muhtemel ALS veya 1 bolgede UMN bulgulart ile birlikte,
en az 2 ekstremitede elektromiyografik

olarak AMN bulgular1 saptanmasi

Klinik olarak olas1 ALS Sadece 1 bolgede UMN ve AMN bulgular
veya 2 bolgede UMN bulgular1 veya AMN
bulgularmin UMN bulgularindan daha

rostralde olmasi sartiyla

Brooks BR, Miller RG, Swash M, Munsat T.(2000). World Federation of Neurology
Research Group on Motor Neuron Disease, El Escorial Revisited: Revised Criteria for the
Diagnosis of Amyotrophic Lateral Sclerosis. Amyotrophic Lateral Sclerosis. 1:293-299



Klinik ve elektrofizyolojik kriterlere ragmen ALS, tanis1 gili¢ konulan ndrolojik
hastaliklardan birisidir. Baz1 laboratuar incelemeleri ile benzer semptomatolojiye yol
acabilecek hastaliklar ekarte edilmekte, AMN bulgular1 agisindan elektrofizyolojik
incelemelerden yararlanilmakta ancak UMN bulgularini destekleyecek bir laboratuar

yontemi heniiz rutin kullanima girmemistir (Karlikaya, 2016).

2.2.  ALS ve lletisim

ALS’ de zihinsel fonksiyonlar ve bellek bozulmamaktadir (Harrison ve ark.,
2009). ALS hastalart ¢ok zor kosullarda yasamaktadirlar. Evde yogun bakim ortami
olusturmak i¢in tibbi cihaz, kesintisiz giic kaynagi, solunum cihazi, havali yatak gibi

araclara ve bakiciya gereksinimleri bulunmaktadir.

Ayrica cevrelerindeki kisilerle iletisime gegebilmeleri i¢in yardimci yiiksek
(bilgisayar, tablet, switch, ses sentezleyicisi vb.) veya diisiik teknolojik araclara (kagit,
kalem, semboller, alfabe tablosu, lazer vb.) gereksinimleri vardir (ALS-MNH Dernegi,
2016). Hastalar, hastaligin ilerleyigine gore birden fazla yardimer iletisim araglarini

kullanmaktadir (National Clinical Guideline Centre, 2016).

ALS hastalarinda iletisim problemine sebep olan temel sorun konusma, yutma,
cigneme kaslarin1 kontrol eden trigeminal, fasial, glosofarangeal, vagus, hypoglossal
kranial sinirlerin harabiyetidir. Geligen hasar ile birlikte solunum problemleri, dizartri,
disfaji gibi iletisimi direkt olarak olumsuz yonde etkileyen durumlar gelismektedir

(Tomik ve ark., 2011).

ALS hastalarinin bir baska 6zelligi de belirli bir kisilik profiline uymalaridir.
Bu hastalar genellikle mesleginde yiikselmis, zeki, duygusal ve yaratici insanlardir.
Ilerleyici olan kas giigsiizliigii sonunda hastay1 hareketsiz duruma getirmesine karsin,
hastaligin son giinlerine dek zihinsel ve entelektiiel yetenekleri korunmaktadir. Bu
nedenle bu hastalar icin iletisim ¢ok Onemlidir (ALS-MNH Dernegi, 2016).

Entellektiiel yeteneklerin korunmasi ile birlikte gelisen iletisim problemleri ayni
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zamanda hastanin psikolojisini de derinden etkilemektedir. Dolayisiyla ALS
hastalarimin iletisimini rahat saglayabilmesi direkt olarak yasam kalitelerini ve verilen

bakimi etkilemektedir (Oliveira ve ark., 2009).

Hastalik ilerledik¢e neredeyse tiim ALS hastalarinda dizartri (motor konusma
bozuklugu) goriilmektedir. Hastalarin %80 ile %95°1 giinliik iletisimlerini konusarak
saglayamamaktadir. Maalesef hastalarda konusma bozuklugu goriilmeye baslayinca
hizli bir sekilde ilerlemektedir. Klinik karar agisindan bu durumda olan hastalarin
yardimct iletisim ydntemlerine/teknolojilerine uygun zamanda bagslamalar1i ¢ok
onemlidir. Yardimci iletisim teknolojilerinin kullanimi1 bu hastalik grubunda son
yillarda biiyiik olclide artmistir (Mckelvey ve ark., 2012). Baslangicta ses kalitesinde
degisiklik, anlagilabilirligin azalmasi goriilmektedir. ALS hastalarinin iletisimlerini
destekleyici bir dizi yardimeir diisiik ve yliksek teknolojik iletisim segenekleri
mevcuttur.

Klinik agidan egitim verme, hastalarin bu teknolojilere erisimlerini saglama,
sosyal etkilesimi gelistirme gibi kararlar1 vermek oldukc¢a karmasiktir. ALS hem {ist
hem de alt motor néron tutulumuyla karakterizedir. Bu nedenle karigik tipte dizartri
goriiliir (Mckelvey ve ark., 2012). ALS ilerledik¢e ve dizartri siddetli hale geldiginde,
konusma giderek bozulur, kas sisteminde hareket azalir ve belirgin bir sekilde
azaltilmis seslenmeye neden olan ciddi giigsiizlik giderek yayginlagsmaktadir.
Konusmanin hizindaki degisiklik, konusmanin anlasilabilirligindeki azalmadan once
goriilmektedir. Zamanla, dizartri ALS hastalarina ve ¢evresindeki bireylere goriiniir
hale gelir ve konugma anlasilabilirligi azalir, boylece ters etkilesimle iletisim etkinligi
azalir. Ne yazik ki, anlasilabilirlik azalmaya basladik¢a, konugma performansi da ciddi
anlamda bozulmus olur ve siklikla o kadar hizli bozulur ki uygun bir iletisim teknigine
gecis miidahalesinin uygulanmasi i¢in az bir zaman vardir. Bu ac¢idan uygun zamanda
iletisim teknigi ve/veya teknolojisine gecis ¢cok dnemlidir. Bu durum en 6nemli klinik

karar verme meselesi olmay1 siirdiirmektedir (Yorkston ve ark., 1993).

2.2.1.ALS hastalarinda kullanilabilen iletisim yontemleri
ALS hastalarinda kullanilabilen iletisim ydntemlerini teknoloji olmaksizin
iletisim, diisiik ve yiiksek teknoloji ile iletisim olmak iizere iige ayirabiliriz (ALS

Association, 2016).



2.2.1.1. Teknoloji olmaksizin iletisim

“Evet, hayir ve belki” segeneklerinin oldugu bir sistem olusturmak iletisim
kurabilmek i¢in basit bir yontemdir. Sorunun ifade bi¢imi aciklama gerektirebilecegi
icin belki secenegi mutlaka olmalidir. Bu yontemi kullanirken g6z kirpmak
seceneklerden biridir. Bir kez goz kirpmak “evet”, iki kez goz kirpmak “hayir”
anlamma gelmektedir. G6z hareketi de seceneklerden biri olup saga dogru ¢evirmek

“evet”, sola dogru ¢evirmek “hayir” anlamina gelmektedir.

2.2.1.2. Diisiik teknoloji ile iletisim
2.2.1.2.1. Kagit, kalem ile yazma, yaz1 tahtasina yazma, alfabe tablosu, resimli
tablo

Hasta konusamiyor fakat el veya ayak parmaklari ile kalem tutabiliyorsa yazi
yazarak iletisim kurabilmektedir. Hastanin bilissel durumuna gore alfabe tablosu veya
resimli tablolar kullanilabilmektedir (Resim 1 ve 2). Yine hastanin durumuna gore
ornegin; goziinii kirpabiliyorsa alfabe tablosundaki harf dogruysa goziinii kirpmakta
veya parmagini kullanabiliyorsa parmagiyla uygun harfi isaret ederek harfleri gdsteren

kisi/kisiler ile iletisim kurabilmektedir.

Resim 1: ALS hastalari icin alfabe tablosu-1

10



Resim 2: ALS hastalari icin alfabe tablosu-2
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2.2.1.2.2. Lazer kullanim

Hastanin bir yazi1 tahtasindaki harfleri lazer ile isaret ederek iletisim
kurmasidir. Lazer kullanimi i¢in bir diigmeye basmak gerekmektedir. Lazeri
kullanabilmek i¢in hastanin elini lazer tusuna basabilecek kadar kullanabiliyor olmasi
veya lazerin tusuna dokunabilecegi bir durumda olmasi gerekir. Bunlarin diginda

bagina sabitlenip konulan lazeri basin1 oynatarak kullanabiliyor olmas1 gerekmektedir.

2.2.1.2.3. Megabee
Megabee, ekranda goriintiilenen harfleri veya ciimleleri segmek icin goz

hareketini algilayarak ¢alisan ve yanip sonen bir elektronik tablettir.

2.2.1.3. Yiiksek teknoloji ile iletisim
2.2.1.3.1. Akilh Telefonlarin Kullanim

Bu telefonlar i¢in mevcut olan ses ¢ikis uygulamalarin1 (6rnek: Speak It)
kullanarak iletisim kurmaktir. Bu erisim sadece el ve parmak fonksiyonuna sahip olan

hastalar i¢indir.
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2.2.1.3.2. Ses cikis1 yazihml Kisisel bilgisayar kullanimi

Ucretsiz veya diisik maliyetli yazilimlar gerektiren, hastanin mevcut
bilgisayarni kullanmasi ile iletisim kurmasidir. Hasta artik ellerini veya ayaklarini
kullanamaz durumda ise, kisisel bilgisayarina bir kafa faresi yardimiyla erisilebilir.
Bunun i¢in bilgisayar monitoriiniin iistiine bir alic1 yerlestirilir. Alic1 tarafindan takip

edilen kafa hareketleri araciligiyla hasta bilgisayar1 kullanabilir.

2.2.1.3.3. Konusma Ureten Cihazlar

Elektronik konusma {ireten cihazlar ¢ok pahali iletisim araglaridir (1500$-
50008). Ornekleri: Dynavox'tan VMax, Prentke Romich'den ECO, Tobii / ATI'den
Lightwriter. Konusma iireten cihazlar g¢esitli yollarla kullanilabilir. Hastanin ellerini
veya basm kullanarak veya tutarli kas hareketi olan bir yerine bir anahtar
yerlestirilerek kullanilir. Erisim bilgileri i¢in, cihazlarin yerel saticisina bagvurmak

gereklidir.

2.2.1.3.4. Elektronik Goz Bakisi
Bu cihaz yukaridakilere benzer. Farki kullanicilarin gz hareketlerini
izlemesidir. Elektronik gozliik sistemlerinin ¢aligmasi i¢in, hastanin fonksiyonel goz

hareketine ihtiyaci vardir. Bu sistemler olduk¢a pahalidir (10000 dolardan fazla).

2.2.1.3.5. Hasta mouse, klavye kullanamiyor ancak bas-boyun hareketi var ise;

® Head-mouse

® Assistive mouse

® (Camera-mouse

® Enable Viacam (Eviacam)

® Head-mouse extreme

® Trackir pro

® Smartnav

teknolojilerini kullanabilir. Bu teknolojiler hastanin basina veya alin bolgesine
yerlestirilen bir sinyal gonderici ile karsisindaki kigisel bilgisayarina yerlestirilen

algilayici sistemle caligir.
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2.2.1.3.6. Kilitli sendrom (Locked in syndrome): ALS hastalarin1 etkileyebilen iki
farkli varyasyon vardir. Kilitli sendrom (LIS), ayn1 zamanda “ventral pontine”
sendromu olarak bilinir. Bir bireyin bilingli oldugu fakat kuadriplejik oldugu motor
bozukluktur. Kontrollii hareket goz hareketleri veya belli géz kirpmalari ile siirlidir.
LIS'li olan hastalar resim tahtas1 kullanabilir veya bir elektronik gozliik sistemi
kullanabilirler (ALS Associaton, 2016). Bunlarin disinda bir de bu hastalarda kolaylik
saglayan beyin implant: ile iletisim se¢enegi de vardir. Hollanda da Utrect
Universitesi’nde ilk kez yapilan uygulamada 58 yasinda bir ALS hastasinin beynine 2
adet elektrot yerlestirilmistir. Ameliyatla beyninin 2 ayr1 bolgesine elektrot
yerlestirilen hasta, kablosuz baglant1 ile bilgisayarda iletisim amacli bir yazilima
komut génderme ve yavas da olsa iletisim kurmay1 basarmistir. 2008 yilindan beri
ALS ile yasayan hasta goz bilgisayari ile iletisim kurabilmektedir. ALS hastalarinin
1/3 kadarinda hastaligin ileri doneminde gz hareketleri de kaybedildiginden LIS li
hastalarda beyin implanti ile iletisim teknolojileri bir iletisim ¢dziimii haline

gelmektedir. (Vansteensel MJ ve ark., 2016) (Resim:3)

Resim 3: Beyin implanti ile iletisim

Electrodes
(implanted)

Ventilator

\ e

Transmitter
(implanted device)

Vansteensel MJ, Elmar GM, Bleichner MG, Branco MP, Denison T, Freudenburg ZV, Gosselaar P,
Leinders S, Ottens TH, Van Den Boom MA, Van Rijen PC, Aarnoutse EJ, Ramsey NF. (2016). Fully
Implanted Brain-Computer Interface in a Locked-In Patient with ALS. The New England Journal of
Medicine. Vol.375.p: 2060-2066

13



2.2.1.3.7. Toplam Kkilitli sendrom (Total locked-in syndrome): Toplam kilitli

sendrom, tetrapleji ve goz hareketlerinin felce ugramasiyla karakterizedir. TLS'li bir

kisiye iletisimle yardimc1 olacak piyasada bulunan herhangi bir cihaz yoktur (ALS

Associaton, 2016).

Bu iletisim araglarinin igerisinde hastalar i¢in en az yorucu olan gozlerini kullanarak

iletisime gegtikleri yontemlerdir. Ciinkii g6z kaslar1 ayn1 zamanda hastalik seyri

boyunca en geg¢ hasar goren kaslardir. ALS hastalarinin iletisim yontemlerini goriip

secebilmek i¢in algoritma kullanmak akilci bir yontemdir (Ball ve ark., 2007).

Resim 4. ALS ve iletisim yontemleri algoritmasi
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ALS-MNH Dernegi (2016). http://www.als.org.tr (01.02.2016).
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2.2.3.
v

v

2.2.2. lletisim bozuklugu ve psikolojik etki

Iletisim bozukluklarina gii¢lii duygular eslik etmektedir. Bu durum hem hasta
hem de ailesi i¢in gegerlidir. Hastalik ilerledikg¢e, hastaliga nasil adapte olduklarina ve
iletisim kurmalarina bagl olarak bu durum degisiklik gdsterebilmektedir. Iletigim,
insanlik i¢in o kadar basittir ki engellendiginde veya bozuldugunda, bu durumu
yasayan bireyler duygusal olarak {izgiindiir. insanin konusabilmesi ve kendi arasinda
iletisimi saglayacak bir dilinin olmasi onu diger tiim tiirlerden ayiran 6zelliklerden
biridir. Bir iletisim bozukluguna sahip olmak derin bir acit ¢ekmeye sebebiyet
vermekle birlikte ve ¢ogu zaman biz insanlar aciy1 ¢eker ama bu durum igin higbir sey
yapamaz veya sdyleyemeyiz. Iletisim kaybina iliskin keder, yetersizlik, 6fke, sugluluk,
hassasiyet ve karigiklik gibi bir¢ok duygu vardir. Hastanin duygusal durumuna bagl
olarak, iletisimle ilgili yardima ihtiyac1 olabilir. Ancak bunu kabul etmek
istemeyebilir. Bir ALS hastasinin iletisim konusunda yardimi kabul etmesi ona
ayricalik kazandirir. Reddetmeleri durumunda ise saglik profesyonelleri, hastanin ve
ailenin iletisim seceneklerinin neler oldugu ve iletisim problemlerinin nasil 6nlenecegi
konusunda danismanlik yapmalidir. Bir iletisim sisteminin kullanilmasi genellikle
hastalikla beraber "kaybedilen" olarak algilanir ve kisinin ne kaybettigini stirekli
hatirlatir. Yardimer iletisim araclarinin hasta ve ailesi tarafindan kabul edilmesi,

haftalar veya aylar siirebilecek bir siiregtir (ALS Association, 2016).

Etkili iletisim saglamanin yollari
Hasta ile iletisime gegecek kisi olarak ALS hastasi i¢in rahat olan iletigim ortami
olusturulmalidir.
Hastay1 dinleyen kisinin hastanin konusmasi bitmeden ifade edecegi kelimeleri
tahmin edip hastanin iletisimini kisaltmas1 hastanin yiikiinii hafifletebilir. Kolayca
anlasildigini diisiinmek hastay1 rahatlatabilir. Ancak tersine hasta kendisinin
sOylemek zorunda olduklarini bitirmek isteyebilir. Bu durum hastanin hastalig:
kabullenisine, hastanin ruh haline, var olan kosullara gore degisebilmektedir. Bunun
icin hastayi iyi degerlendirmek gerekir.
ALS'li hastalarin konugsmasinda yavaslama ve tekrar etme sik goriiliir. Ses ¢ikarmak,
dudaklarin ve dilin hizli hareket etmesini gerektirir. Kaslar bozuldugunda, konusma
bulaniklasir ve kelimeler, birlikte ¢alisiyormus gibi ses ¢ikarir. Bu nedenle, ALS'li

hastalar kelimelerin her harfini ¢ikarmak zorunda kalacaklardir. Bu durum konugma
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oranini yavaslatirken seslerin dogrulugunu artirmaya yardime1 olacaktir.

ALS hastasinin ve onunla iletisime gecgecek kisinin dikkatinin dagilmamasi agisindan
odada dikkat dagitict nesne vb. bulundurulmamalidir. {yi aydinlatilmis odada hasta
ile yliz yiize oturulmalidir. Bu durum, hastay1 anlayabilmek konusunda sozsiiz
ipuclarii okumaniza yardimci olacaktir.

ALS hastasiyla iletisim kurarken, anlasilan kelimelerin dinleyici tarafindan tekrar
edilmesi Onerilebilir. Genellikle, hasta ile iletisime gegen kisi konugsmanin ilk birkag
sOzcligiinli kavrayacak, ancak hasta yorulunca, ciimle / ciimlelerin sonunu getirmekte
zorlanacaktir. Dolayisiyla, hastaya soylediklerini tekrar ettirmek mantikli olmay1p
yalnizca hastanin yorgun diismesine sebep olacaktir. Bu strateji ayn1 zamanda
konugma ve enerji tasarrufu i¢in kaslarin agir1 kullanim miktarini azaltmaya yardime1

olur (Cook A., Hussey S., 2002).

2.3.  The General Short Form of the Communicative Participation Item

Bank

Yorkston ve ark. 2009 yilinda “The Communicative Participation Item Bank”
adli Olgegi gelistirmistir. 2013 yilinda ise ayn1 6lgegin kisa formu olan “The General
Short Form of the Communicative Participation Item Bank” yine Yorkston ve ark.
tarafindan hastalar ve aragtirmacilar agisindan iletisimsel katilimin daha kolay
oOlciilebilmesi icin gelistirilmistir. Bu kisa form gelistirilirken 4 farkli norodejaneratif
hastalik grubu (amiyotrofik lateral skleroz, multiple skleroz, Parkinson ve basg-boyun
kanseri) orneklemi olusturmustur. Orneklem sayist 701 olup, &rneklemi olusturan
hasta gruplar1 cesitli 6zelliklerinden dolay1 seg¢ilmistir. Bu hastalik gruplarinin ortak
ozelliklerinden biri iletisimsel katilim sorunu olup sorunun dogustan gelen bir hastalik
sebebiyle olmayisidir. Bununla birlikte ortak olarak hastalik sonrasi gelisen iletigimin

farklilig1 ve adaptasyondur.

Hastalikla birlikte gelisen iletisim sorununun temel sebebi biiylik dl¢lide motor
konugsma ve ses bozuklugu olmasidir. Bu c¢alismada amag, hastalarin iletisimleri
hakkinda edinilmek istenen bilgileri kendi kendilerine verebilmeleridir. Boylece bu

dort farkl hastalik grubunda degisen iletisimin ne sekilde degistigine yonelik (6rnegin,
yavas yavas, dejeneratif, daha hizli dejeneratif gibi) takip edebilmek ve farkini
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gorebilmektir. Aym1 zamanda bu farkliligt degisik toplumlarda da gorebilmeyi
saglamaktir. Ornekleme alma kriterleri; 18 yas iistii olmak, tan1 konulali en az 3 ay
geemis olmasi, sozel iletisim kurabilmek, konusabilmek icin alternatif iletisim
yontemlerini kullanmamak ve ingilizce biliyor olmaktir. Larenjektomi olan bireylerin
herhangi bir sekilde iletisim kurabiliyor olmasi ¢alismaya dahil olmasi i¢in yeterli
goriilmiistiir. Katilimcilar internet iizerinden veya kagit iizerinden formlari
doldurmustur. Caligmada iletisimsel katilim 6lgegi, konusma diizeyi degerlendirme
olgegi, NEURO-QOL, promis kiiresel saglik enstriiman (fiziksel ve duygusal sagligi
Olcen 10 madde), sosyo demografik ozellikler (yas, cinsiyet, medeni durum, egitim
durumu, isttihdam durumu, teshisten bu yana gegen siire, etnik koken gibi), ALS, MS,
parkinson hastalarina ALSFRS-R 6l¢egi uygulanmistir. Bu dlgek ALS hastalarina
Ozgii tasarlanmistir ancak konugma, yutma, 6z bakim gereksinimleri gibi bilgileri
sagladig1 icin ndrodejenaratif diger hasta gruplaria da uygulanmistir. Bunlarin disinda
MS hastalarina yonelik 6lgek, Parkinson hastaligi anketi, HNCA disfazi ile ilgili
yasam kalitesi 6l¢egi de calismada kullanilan 6lgekler arasinda yer almistir. Calismada
katilimcr sayist 1001 iken 779 katilimci tarafindan anketlerin tam olarak geri
donebilmesi (%701 tam doniis) sebebiyle say1 701°e diismiistiir. CPIB 6l¢eginin kisa
formunun olusturulabilmesi i¢in en az %]10’unun eksiksiz doldurulmus olmasi
gerekmektedir ve 78 anket dolu olmadigi icin ¢alismadan c¢ikarilmistir. Calismaya
katillmcilarin 458’1 internet iizerinden, 243l ise kagit iizerinden formlari
doldurmustur. Katilimeilarin yas ortalamasi 58,8 (SS=12,4), 320’si (45,7%) erkek ve
380’1 (54,2%) kadindir. Bir katilimci cinsiyet belirtmemistir. Etnik kdken olarak ikinci
grupta kafkaslar yer almaktadir. Katilimcilarin %73,5’1 evli, %80°1 ailesiyle
yasamakta, %40,9’u calismamakta, %58’ lisans veya yiikseklisans mezunudur.
Katilimeilarin tan1 konulmasindan bu yana gegen ortalama siire 9 yil (SS=8,4) dir. En
az 1 en fazla 60 yildir hasta olan katilimcilar ¢alismada yer almistir. Katilimcilardan
en sik bildirilen diger saglik sorunlar1 back depresyon ve boyun problemleri, artrit,
diyabet, kalp sorunlari, barsak ve mesane problemleri, asttm ve immobilitedir.
Bunlarin disinda ¢alismaya katilan hastalardan 235’1 (%35) isitme kaybi oldugunu
belirtmistir. Calismaya 139 ALS hastast katilmig olup 70’1 verilen 6l¢ek ve anketlere
tam doniis yapmistir. ALS hastalarinin 56’°s1 (%80) internet iizerinden, 14’1 ise kagit
tizerinden formlari doldurmustur. ALS hastalarinin yas ortalamasi 56,4 (SS=10),

katilimcilardan en digiik yas 35 en yiiksek ise 80’dir. Yine ALS hastalarinin 41’1
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(%58,6) erkek, 29°u (%41,4) ise kadindir. ALS hastalarinda tani1 konulmasindan bu
yana gegen ortalama siire 3,4 yil (SS=4,7) dir. ALS hastalarinin ¢alisma durumuna
bakildiginda 7’si (%10) tam zamanl, 3’4 (%4,3) yar1 zamanli, 1’1 (%1,4) evden
calismakta, 3’1 (%4,3) goniilli, 2’si (%2,9) ev isleri ile ugragmakta, 12’si (%17,1)
emekli ama hastalik sebebiyle degil, 45’1 (%64,3) saglik sorunlar1 sebebiyle
calismamakta, 1’1 (%]1,4) bunlarin disindaki farkli sebeplerden 6tiirli calismamaktadir.
ALS hastalarinin egitim durumuna bakildiginda ise 10’u (%14,3) lise mezunu, 5’i
(%7,1) mesleki teknik egitim almis, 14’1 (%20) baz1 6zel okullardan mezun, 31’1
(%44,3) tniversite mezunu, 10’u (%14,3) yiikseklisans veya doktorasini yapmustir.
ALS hastalarinin 61’1 (%87,1) ailesiyle yasamakta, 6’s1 (%38,6) yalniz yagamakta, 1’i
(%1,4) yardimcisiyla birlikte yasamakta, 1’1 (%1,4) belirtmemistir. ALS hastalarinin
isitme kaybina bakildiginda 53’iinilin (%75,7) isitme kaybi1 yok, 15’1 (%21,4) isitme
kayb1 var ancak bunun i¢in yardimci cihaz kullanmamakta, 2’si (%2,9) isitme kaybi
var ve yardimci cihaz kullanmaktadir. ALS disinda diger 6nemli saglik sorunu olan
hasta sayis1 ise 11 (%15,7)’dir. Patoloji servisinden hizmet alan hasta sayisi ise 34

(%48,6) dir.

Calismanin iic temel hedefi; maddeleri kalibre etmek, CPIB’mn islevini
degerlendirmek, CPIB’tan bir alt boliim olusturarak klinik amagli kullanilabilecek bir
kisa form olusturmaktir. CPIB ve olusturulan kisa form arasindaki korelasyon r=.971
p<.001 bulunmustur. Olusturulan kisa formda toplam 10 madde bulunmaktadir.
Katilimcilarin maddelerde belirtilen her ifade i¢in, “hi¢=1", “biraz=2", “olduk¢a=3" ve
“fazlasiyla=4" seceneklerinden birini secmesi istenmektedir. Olcekten almabilecek
toplam en yiiksek puan 30, en diisiik puan ise 0’dir. Olgegin bir kesme noktas1 yoktur
ve Olgekten alinan yiiksek puanlar iletisim ile ilgili yasanan sorunlarin arttiini, diisiik
puanlar iletisim ile ilgili yasanan sorunlarin azaldigim1 gdstermektedir. Yorkston ve
ark. tarafindan 6lgegin Chronbach’s Alpha kat sayist 0,71 bulunmustur. Bu ¢alisma ile
olusturulan kisa formun kolaylikla ALS, MS, Parkinson ve bas-boyun kanseri olan
bireylerde uygulanabilecegi, bu hasta gruplar ile ilgili iletisime yonelik ¢aligmalarin
yapilmas1 gerektigi vurgulanmigtir. Ayn1 zamanda bu calisma yukarida da belirtilen

hasta gruplarinin iletisimlerine yonelik olusturulmus bir kisa form olarak bir ilktir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Bu arastirma, metodolojik tipte bir calismadir.

3.2. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Calismanm uygulama yeri ALS-MNH Dernegi (Istanbul ve Izmir) olup
dernege gelemeyen hastalar ile kendi evlerinde dernek araciligiyla goriistildi.
Calismaya katilan hastalardan s6zlii onam alindi. Konusabilen hastalarla telefon
goriismeleri yapildi. Goriismeler yaklagik 15-20 dakika siirdii. Arastirmac tarafindan
tanitict 6zellikler soru formu ile iletisim kurabilme 6lcegi kisa formu dolduruldu.

Arastirma 20 Haziran 2016-20 Kasim 2016 tarihleri arasinda yiiriitildii.

3.3. Evren ve Orneklem

Arastirmanin evrenini Istanbul’dan 141, Izmir’den 50 olmak {izere ALS-MNH
Dernegi’ne iiye olan toplam 191 ALS hastasi olusturmaktadir. Dernege tiye olabilmek
icin baslangicta dernege verilmesi gereken belgelerden biri kesinlesmis ALS tanisinin
yer aldig1 rapordur. Dolayisiyla dernege iiye olan hastalarin tiimiiniin tanis1 kesindir.
Olgek gecerlilik ve giivenilirlik caligmalarinda faktdr analizi yapabilmek igin
orneklemin 6lgek madde sayisinin en az bes kati1 ve hatta 10 kat1 olmas1 (DeVellis,
2003; Tavsancil, 2005) onerilmekte; test-tekrar test degerlendirmesinin yapilabilmesi
icin de en az 30 ¢ift veri olmas1 gerektigi bildirilmektedir (Tavsancil, 2005). Bu
calismada, Olgegin madde sayisi esas alinarak en az 50 ALS hastasina ulasilmasi
(n=50) hedeflenmistir. Bu sayiya ulagmak amaciyla, ALS-MNH Dernegine iiye olan
ve arastirmaya goniillii olarak katilmayr kabul eden, 18 yas iistii tanisi kesinlesmis
Istanbul’dan 28, Izmir’den ise 32 hasta, toplamda 60 hasta arastirma kapsamina

alinmustir.
Arastirmaya alinma kriterleri; ALS-MNH Dernegi’ne iiye olmak, 18 yas {istii

olmak ve ALS tanisinin kesinlesmis olmasi, aragtirmaya goniillii olarak katilmay1

kabul etmektir. Tanis1 kesinlesmemis hastalar ¢alismaya dahil edilmemistir.
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34. Veri Toplama Formlari
Aragtirma verileri; arastirmacinin hazirladigi “ALS Tanitic1 Ozellikler” anket
formu, “The General Short Form of the Communicative Participation Item Bank

(CPIB)” adl1 iletisim Olgegi ile toplanmustir.

3.4.1. ALS Tamtic1 Ozellikler Soru Formu

Bu formda; yas, cinsiyet, medeni durum, egitim diizeyi, meslek, sosyal
giivence, gelir diizeyi gibi sosyo-demografik degiskenler sorgulanmaktadir. Ayni
zamanda ALS tanis1 alindiginda hastaliga dair ne gibi belirtilerin oldugu, teshisten bu
yana gecen siirenin ne kadar oldugu, ALS disinda baska hastaligin varligi,
konusmanin nitelendirilmesi ve kullanilan iletisim yontemlerini iceren toplam 12

soru yer almaktadir (Ek-1).

3.4.2. The General Short Form of the Communicative Participation Item
Bank (CPIB)

Bu o6lgek, Yorkston ve ark. tarafindan amiyotrofik lateral sklerosis, multiple
skleroz, Parkinson hastaligt ve bas-boyun kanseri olan hastalarin iletisimlerini
degerlendirmek amaciyla 2009 yilinda gelistirilmistir. The Communicative
Participation Item Bank (CPIB) adli olgcek 2013 yilinda kisa form olarak
kullanilmaya baslanmistir. Bu 6l¢ek, dortlii likert tipi bir dlgektir (Ek-2).

Olcek Puanlamasi: Olgekte toplam 10 madde bulunmaktadir. Katilimeilarin
maddelerde belirtilen her ifade icin, “hi¢ = 17, “biraz = 27, “olduk¢a = 3” ve
“fazlasiyla = 4 segeneklerinden birini se¢gmesi istenmektedir. Olgekten alinabilecek
toplam en yiiksek puan 30, en diisiik puan ise 0’dir. Olgegin bir kesme noktast
yoktur ve dlgekten alinan yiiksek puanlar iletisim ile ilgili sorunlarin arttiini, diisiik

puanlar iletisim ile ilgili sorunlarin azaldigini gostermektedir.

20



3.5. On Uygulama
Veri toplama formlar1 10 ALS hastasina, 11 Haziran-19 Haziran 2016
tarihleri arasinda uygulanmistir. On uygulama sonrasi herhangi bir degisiklik

yapilmamistir.

3.6. Veri Toplama Araclariin Uygulanmasi

Veriler 20 Haziran-25 Agustos 2016 tarihleri arasinda, istanbul ve Izmir’de
yasayan ALS-MNH Dernegi’'ne kayitli ve arastirmaya katilmay1 goniillii olarak kabul
eden ALS hastalarina ulagilarak toplanmistir. Veri toplama formlar1 arastirmaci
tarafindan doldurulmustur. Veriler, konusabilen hastalardan telefon araciligiyla, aktif
olarak internet kullanabilen hastalardan mail yoluyla, diger hastalardan ise dernekte

veya evlerinde yiiz yiize yapilan goriismelerle toplanmustir.

3.7. Arastirmann Etik Yonii

Arastirmanin  yapilabilmesi i¢in Kog¢ Universitesi Sosyal Bilimler
Arastirmalar1 Etik Kurulu’ndan (2016.136.IRB3.078 no’lu karar) etik onay alinmistir
(Ek-4).

The General Short Form of the Communicative Participation Item Bank
(CPIB) Olgegi’ni gelistiren Prof. Yorkston’dan (2016) e-posta yoluyla izin alimistir
(Ek-5).

Arastirmanin gergeklestirildigi ve ayni zamanda katilimcilara ulagmamizi
saglayan kurum olan ALS-MNH Dernegi’nden yazili izin alinmistir (Ek-6).

Orneklemi olusturan ALS hastalar1 arastirma konusunda sozlii olarak
aydinlatilmis olup (EK-1) arastirmaya katilmay1 kabul edenlere veri toplama formlari

uygulanmaistir.
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3.8.  Arastirmanin Simirhliklar

Bu arastirma i¢in, ALS-MNH Dernegi bilimsel aragtirmalara katilmay1
goniillii olarak kabul eden hastalarin iletisim bilgileri listesini vermistir. Ancak 6lim
sebebiyle kaybedilen hastalar dernege bildirilmemekte veya ge¢ bildirilmekte,
dolayisiyla iletisim  bilgileri aliman toplam hasta sayisinin  tamamina
ulagilamamaktadir. Dernegin iletisim bilgilerini verdigi toplam hasta sayis1 84’tiir.
Ulasilamayan hasta sayis1 5, kaybedilen hasta sayisi ise 9’dur. On uygulamaya
katilan hasta sayisi ise 10°dur. Olgegin orijinali gelistirilirken olgularin hepsinin
sozel iletisim kuramiyor olmasi aragtirmanin en 6nemli sinirliligidir. Arastirmanin

niteliksel bir boyutunun olmamasi da sinirlilik kabul edilebilir.

3.9. Verilerin Degerlendirilmesi
Degerlendirmede sirasiyla uzman goriisleri, 6l¢cegin madde analizleri, test-
tekrar testleri, Cronbach’s Alpha kat sayisi, dogrulayici faktdr analizi, degiskenlerin

tanimlayici istatistikleri yapilmigtir.

3.10.1. Olgegin Dil Esdegerliginin Saglanmasi
Olgegin, dil geviri ¢alismalari literatiirde belirtildigi sekilde asagida belirtilen
adimlar izlenerek yapildi.

. Ik olarak arastirmaci tarafindan cevirisi yapilan 6lgek, anadili Tiirkge olup her iki
dili de anadil diizeyinde iyi bilen bir Yabanci Diller Yiiksekokulunda ¢alisan 6gretim
gorevlisi, uzman bir psikolog (birbirinden bagimsiz iki kisi) tarafindan Ingilizce'den
Tiirkge'ye cevrildi (Beaton ve ark. 2000).

. Iki geviri, Ingilizce'ye hakim iki akademisyen (uzun yillardan beri Tiirkiye’de
yasayan, her iki dili (Tiirk¢e-Ingilizce) anlayan ve konusan Amerikan uyruklu bir
ingilizce 6gretmeni ve hekim) tarafindan iizerinde uzlasma saglanarak birlestirildi ve
tek arag haline getirildi (Beaton ve ark. 2000).

. Birlestirilmis ¢evirinin, her iki dili ¢ok iyi konusan ve yazan bir ¢evirmen tarafindan
Tiirkge'den Ingilizce'ye geri gevirisi yapildi (Beaton ve ark. 2000, Aksayan ve
Goziim 2002).

. Ingilizce'ye geri ceviri yapilan 6lcek ile 6zgiin Ingilizce 6lcek karsilastirildy; Tiirkge
versiyonu lizerinde tartigildi ve anlagilmayan bir madde olmadig1 goriildii. Kapsam

gecerliligi icin 11 uzman goriisii alindi, Kendall analizi ile degerlendirildi.
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5. Uzman goriisiinden sonra dlgege son sekli verildi, aragtirma kapsamina alinmayan 10
ALS hastasina 6n uygulama yapildi. On uygulamada her bir maddenin anlasilir olup
olmadig1 degerlendirildi ve Ol¢ekte degisiklige gerek duyulmadi (Beaton ve ark.
2000, Aksayan ve Goziim 2002).

3.10.2. Ol¢egin Giivenilirlik Calismalar

Olgegin giivenilirligi, Cronbach’s Alpha degerleri ile incelendi. Zamana karsi
degismezligi acisindan 60 kiside test-tekrar test karsilastirmasi (tekrar test 2 hafta
sonrasinda) yapildi. Bu sonuclara gore dlgegin gecerli ve gilivenilir bir dlgme araci

olup olmadig: belirlendi.

3.10.3. Ol¢egin Gecerlilik Cahsmalari

Kapsam gecerliligini belirlemek iizere 11 uzmana o6lgegin Tiirkce formu
verilerek goriigleri alindi. Her bir maddenin 6l¢me derecesini degerlendirmek igin “1”
ile “4” arasinda (l-uygun degil, 2-maddenin uygun sekle getirilmesi gerekiyor, 3-
uygun ancak ufak degisiklik gerekiyor, 4-¢ok uygun) maddeleri puanlamalar1 istendi.
Puanlama sonrasinda Kendal analizi yapilarak kapsam gecerlilik indeksi hesaplandi.
Uzmanlarin yaptig1 degerlendirmeler sonrasinda iizerinde goriis birligine varilan dlgek
aragtirma orneklemine dahil edilmeyen 10 ALS hastasina uygulanarak anlasilabilirligi
degerlendirildi. On uygulama sonrasinda dlgekte herhangi bir degisiklik yapilmadi.

[letisim Kurabilme Olgegi’nin orijinal formunda agiklanan yapiy1 dogrulamak

icin dogrulayici faktor analizi yapildi.

Istatistiksel analizler igin Statistical Package for the Social Science programi
21,0 siirimii (SPSS-21) kullanildi, gliven aralifi %95 diizeyinde tutularak analiz
sonuclar1 p<0,05 diizeyi ile karsilastirilarak yorumlandi.

Yapr gecerliligi icin birinci diizey dogrulayici faktor analizi (DFA) modeli
olusturularak yeni g¢evresel paradigmalar dlgeginin yapisindaki gizli faktorler ile bu

faktorler arasindaki karsilikli bagimli etkiler AMOS 16 programinda test edildi.
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4. BULGULAR
Bulgular; kapsam gegcerliliginin  degerlendirilmesi, yapt1 gecerliliginin
degerlendirilmesi, giivenilirlik analiz sonuglari, zamana kars1 degismezliginin
degerlendirilmesi, ve Cronbach’s Alpha kat sayilari, gegerlilik analiz sonug¢larinin
degerlendirilmesi, ALS hastalarinin sosyo-demografik 6zellikleri, olmak {izere yedi
alt baglikta verilmistir.
4.1. Gegerlilik analiz sonuclarinin degerlendirilmesi
4.1.1. Kapsam gecerliliginin degerlendirilmesi
Olgegin  diizenlenen  Tiirkce  formunun, kapsam  gegerliliginin
degerlendirilmesi i¢in 11 uzman (7 hemsirelik i¢ hastaliklar1 anabilim dalinda
norodejeneratif hastaliklarla ilgili caligmalar yapan Ogretim gorevlisi, 2 ALS
hastalartyla birebir ilgilenen anestezi uzmani, 2 ALS ile ilgili ¢alismalar yapan
noroloji uzmani) goriisii alindi. Uzmanlara 6lgegin orijinali ile ¢evirisi birlikte verildi
ve Olcegin maddelerinin uygunlugunu degerlendirmeleri i¢cin 1 ile 4 arasinda
(1=uygun degil, 2=maddenin uygun sekle getirilmesi gerekiyor, 3= uygun ancak ufak
degisiklik gerekiyor, 4= ¢ok uygun) bir puan vermeleri istendi. Uzman goriislerinin
uyumluluk diizeyi nonparametrik bir test olan Kendall W analizi ile incelendi.
IKOKF’nun kapsam gegerliligi, tiim maddelerine verilen 11 uzmanin degerlendirme
puanlart Kendall W analizi ile degerlendirildiginde uzmanlarin puanlarinin
istatistiksel olarak farkli olmadig1 (Kendall W=0,127; p=0,18), uzmanlarin arasinda
uyum oldugu goriildii (Tablo 3). Bu sonuglara gore 6lgekten herhangi bir madde

cikartilmadi.
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Tablo 3: IKOKF'nun Uzman Gériisii Ortalamalarinin Dagihmi ve Kendall W
Analizi (N=11)

Maddeler N Min. Max. Ort. SS
Madde 1 11 3 4 3,91 0,30
Madde 2 11 3 4 3,82 0,40
Madde 3 11 3 4 3,91 0,30
Madde 4 11 3 4 3,64 0,50
Madde 5 11 3 4 3,55 0,52
Madde 6 11 3 4 3,64 0,55
Madde 7 11 3 4 3,82 0,05
Madde 8 11 3 4 3,73 0,46
Madde 9 11 3 4 3,73 0,46
Madde 10 11 3 4 3,82 0,40
Kendall W=0,12 p>0,005

4.1.2.Yap1 Gegerliliginin Degerlendirilmesi

Calismanin bu asamasinda 6l¢egin orijinal haline uygun olarak belirlenen iletigim

kurabilme boyutu degiskenleri tahmin edilmeye ¢alisiimistir. Degiskenlerin iletisim

kurabilme boyutuna uygun olup olmadig1 belirlenmeye ¢alisilmistir. Bu amagla dogrulayict

faktor analizinden yararlanilmistir. Olgme modelleri bir grup gozlenebilen degiskenin (bir

Olgme arac1 olarak) faktor olarak isimlendirilen gizli degiskenleri nasil ve ne kadar

acikladigini ortaya koymay1 amaglamaktadir.

AMOS grafik mentisii yardimiyla ¢izilen yol diyagraminda, elde edilen tiim

standardize edilmis degerlerin 1’in {izerinde olmamasi gerekir. Standardize edilmis

coziimleme degerleri her bir maddenin (gozlenen degiskenin) kendi gizil degiskeninin ne

kadar 1iyi bir temsilcisi olduguna iligkin fikir verir (Sekil 1).
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Sekil 1: Standardize edilmis sonuglar ile birinci diizey DFA

ILETISIM_KURABILME

fletisim Kurabilme Olgegi 10 degiskenden olusmaktadir. DFA analizi sonuglarina
gore Iletisim Kurabilme Olgegi’'ni agiklayan 10 degisken icin p<0.05 ¢iktigindan tiim
degiskenler istatistiksel olarak anlamlidir (Tablo 4). Genel olarak ortiilk degisken olan
iletisim kurabilme boyutunu agiklayan degiskenlerin kuvveti 0,90’dan biiylik olup tiim
degiskenler etkin bir sekilde iletisim kurabilme boyutunu agiklamaktadir. En etkin agiklayan
degisken, s10 1 degiskenidir. Katsayis1 0,995 bulunmustur. ikinci olarak en iyi agiklayan
degisken s8 1 degiskeni olup, kuvveti 0,991°dir. Modelde {igiincii olarak en iyi agiklayan
degisken ise s9 1 olup kuvveti 0,989’dir. Bunlarin diginda geriye kalan degiskenlerin
iletisim kurabilme boyutunu agiklama katsayisina gore biiylikten kiigiige sirasiyla, s7 1
(0,982), s3 1 (0,966), s4 1 (0,965), s5 1 (0,955), s1 1 (0,939), s2 1 (0,923), s6 1 (0,918)
seklindedir.
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Tablo 4: Dogrulayici faktor analizi model sonuglar:

Model Std. Katsayilar Std. Hata Kisithk p
katsayilar oran

S10_1 0,995 1,04 0,05 20,24 0,00%*
S8 1 0,991 1,05 0,05 19,78 0,00*
S9 1 0,989 1,05 0,05 19,46 0,00*
S7 1 0,982 1,04 0,06 18,59 0,00*
S3 1 0,966 1,01 0,03 30,24 0,00*
S4 1 0,965 0,96 0,06 16,86 0,00*
S5 1 0,955 0,92 0,05 18,98 0,00%*
S1 1 0,939 1,00 - - 0,00%*
S2 1 0,923 0,98 0,07 13,83 0,00*
S6 1 0,918 0,85 0,06 13,58 0,00*
Tablo 5: Dogrulayici faktor analizi icin uyum indeksleri
X" Kisit RMSEA | x/Kisit | CFI NFI RFI IFI
78,11 28 0,174 2,79 0,968 0,951 0,923 0,969

Toplam &rneklem igin ¢izilen modelin uyum indekslerine bakildiginda; x*/df

degerleri 3’lin altinda oldugu icin kabul edilebilir bir uyum oldugunu, NFI degerlerinin

0,85’in lizerinde olmasi1 yine kabul edilebilir bir uyumun oldugunu, GFI, RFI, IFI ve CFI

degerinin 0,90’1n iizerinde olmasi iyi bir uyumun oldugunu ve RMSEA degerinin diisiik

cikmasi da iyi bir uyumun oldugunu gostermistir (Tablo 5). Sonug olarak elde edilen bu

uyum indeksleri modelin iyi bir uyuma sahip oldugunu ortaya koymustur. Kurulan yapisal

esitlik modeli gegerli olup model genel olarak anlamlidir.

4.2.Giivenilirlik analiz sonu¢larinin degerlendirilmesi

4.2.1. Madde Analizlerinin Degerlendirilmesi

Madde-toplam ve madde-kalan korelasyon katsayilar1 teknikleri yapilmaktadir.

Olgek maddeleri ile dlgegin biitiinii arasindaki iliskinin bulunmasidir. Her bir dlgek

maddesinin varyansi, toplam 6l¢gek puaninin varyansi ile karsilastirilarak arasindaki iliskiye

bakilmaktadir (Aker ve ark. 2005). Bir¢ok arastirmact 0,20 degerini alt seviye olarak kabul

etmektedir. Ancak katsaymin 0,30’un istiinde hatta 0,50’nin {stiinde olmasi gerektigini
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belirten arastirmacilar da vardir (Aker ve ark. 2005). Iletisimsel Katilim Kisa Formu’nun
madde toplam puan korelasyonlar1 incelendiginde; madde korelasyon degerlerinin 0,98 ile
0,99 arasinda oldugu belirlenmistir (Tablo 6). Her bir maddenin madde toplam puan
korelasyonu degerleri 0,50’ nin {izerinde oldugundan 6l¢ekteki maddelerden herhangi birini
¢ikartmak gerekmemektedir ve bu durum aynmi zamanda IKOKF nun giivenilir bir dlgek
oldugunu da desteklemektedir (p=0,000). Test sonuglarina gore tiim maddeler i¢in p=0,000
cikmis olup her bir madde i¢in dnce ve sonra verilen cevaplar arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark bulunamamustir. Once ve sonra verilen cevaplarin birbirinden farkl:
olmadig1 yapilan test sonucu ortaya ¢ikmaktadir. Pearson korelasyon test sonuglarina gore
maddeler i¢in verilen Once ve sonra cevaplar icin korelasyon katsayilari ¢ok yiiksek
diizeyde ¢ikarken aralarinda miikemmel uyum, yani benzerlik vardir. Test sonucu p<0,005
oldugundan bulunan korelasyon katsayilar: istatistiksel olarak anlamlidir. Bu sonuglara
gore giivenilirligi diisiirecek herhangi bir madde olmamakla birlikte herbir madde ayni
niteligi 6lgmektedir.

Tablo 6: IKOKF’nun Madde-Toplam Puan Korelasyonlar:

Madde r p
1-Saglik durumunuz tamidigimiz insanlarla konusmamza engel oluyor mu? | 0,99 0,000°
2-Saglik durumunuz hizlica bir sey sdylemeniz gerektiginde iletisiminize 0.99 0.000"
engel oluyor mu? ’ ’
3-Saglik durumunuz tammmadigimz insanlarla konusmamza engel oluyor 0.99 0.000°
mu?
4-Saglik toplum i¢i ktig iletisimini 1ol %

Saglik durumunuz toplum icine ¢iktiginizda iletisiminize engel oluyor 0.99 0,000

mu?
5-Saglik durumunuz sohbet esnasinda soru sormaniza engel oluyor mu? 0,98 0,000°

-Saglik kiiciik bi ta iletisim k 1ol x
6-Saglik durumunuz kiigiik bir grupta iletisim kurmaniza engel oluyor 0.98 0,000
mu?
7- Saglik durumunuz tamidiginiz bir Kisiyle bir kitap, film ya da spor 0.99 0.000"
miisabakas1 hakkinda uzunca bir sohbet etmenize engel oluyor mu? ’ ’
8-Saglik durumunuz birini ayrintili bir sekilde bilgilendirmenize engel 0.99 0.000"
oluyor mu? ’ ’
9-Saglik durumunuz akic bir sohbete dahil olmaniza engel oluyor mu? 0,99 0,000°
10-Saglik durumunuz bir dostunuzu ya da aile iiyelerinden birini konuya 0.98 0.000"
farkh bir acidan bakmaya ikna etmenize engel oluyor mu? ’ ’

*p<0,05
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4.2.2. Zamana kars1 degismezliginin degerlendirilmesi

Test-tekrar test yonteminde iki uygulama arasinda birakilan zaman araligina
dikkat edilmesi gerekir. Olas1 sakincalar dikkate alindiginda iki uygulama arasindaki
siire, Olgiilecek oOzellige gore degismekle birlikte, 2 ile 4 hafta arasinda
onerilmektedir (Erefe 2002, Aker ve ark. 2005, Aktiirk ve Acemoglu 2012, Karasar
2016). Bu bilgilere dayanarak test-tekrar test uygulamasi ilk testten 2 hafta sonra
gerceklestirildi. Olgegin zamana karst degismezliginin test edilmesinde, veriler
normal dagilima uygun oldugundan Pearson Siralama Korelasyon Kkatsayisi
hesaplandi. Olgegin test-tekrar test korelasyon katsayis1 r=0,99 olup bu deger 0,70’in
tizerinde oldugundan 6rneklem ve Olcekte yer alan sorular analiz i¢in giivenilir ve
yeterlidir, p=0,005 istatistiksel olarak anlamlidir (Tablo 7). Yorkston ve ark. CPIB ve

olusturulan kisa form arasindaki korelasyonu r=0,971 p<0,001 bulmustur.

Tablo 7: iletisim Kurabilme Ol¢egi Kisa Formu’nun Test-Tekrar Test

Puanlarimin Korelasyon Analizi Sonuclar: (N=60)

Test-Tekrar Test Uygulamalari Test-Tekrar Test Puanlarinin Korelasyonu
R P
ilk Uygulama
0,99 0,005
Ikinci Uygulama

4.2.3. Cronbach’s Alpha Katsayisi

Arastirmaya katilan bireylere sorulan 10 madde icin yapilan giivenilirlik
analizi sonucu Cronbach's Alpha katsayisi 0,99 ¢ikmistir.
4.3. ALS Hastalarimin Tamtic1 Ozellikleri

(Calismaya katilanlarin 48’1 erkek, 12’si kadindir. Katilimeilarin yas ortalamasi
53,50 (SS:11,7) dir. Aragtirmaya katilan hastalarin 2’sinin okuma-yazmasi yok, 28’1
ilkokul, 7’si ortaokul, 8’1 lise, 15’1 yiiksekokul mezunudur. Katilimcilarin 9’u bekar,
51’1 ise evlidir. Katilimcilarin sosyal giivence durumu su sekildedir; sosyal giivencesi
olmayan 1 hasta, sosyal giivencesi bag-kur olan 2 hasta, emekli sandig1 olan 11 hasta,
sosyal glivenlik kurumu olan 40 hasta, 6zel saglik sigortasi olan 4 hastadir.
Katilimeilarin gelir durumu incelendiginde, geliri giderinden az olan 54 hasta, geliri
giderine denk olan 4 hasta, geliri giderinden yiiksek olan ise 2 hasta yer almaktadir.

Olgularin hastalik belirtileri degerlendirildiginde 27’sinde ayaklarda ve bacaklarda
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kramp, seyirme, 19’unda ellerde ve kollarda giigsiizliik, seyirmeler ve kasilmalar,
12°sinde solunum gii¢liigii, halsizlik, yorgunluk, 1’inde istemsiz ani gililme ve
aglamalar, 1’inde ses kisiklig1 belirlendi. Katilimcilarin 57’sinin teshisinden bu yana
gecen stire 1 yil ve tlizeri olup 3’liniin 7 ay-1 yil arasidir. Olgulardan 15’inde ALS
disinda bagka hastalik/hastaliklar da oldugu belirlenmistir. Bu hastalardan 2’si ayni
zamanda kanser teshisi almis olup digerlerinde ALS disinda diabetes mellitus,
hipertansiyon, kalp yetmezligi gibi hastaliklar mevcuttur. Olgularin 32’si sdzel iletisim
kurabilmekte, 1’1 dudak hareketi, 1’1 alfabe tablosu, 1’1 resimli tablo, 3’ii headmouse,

22’si ise diger iletisim yontemlerini kullanmaktadir. Diger iletisim yontemleri arasinda
goz kirpmak, yazilim-donanim cihazlarini kullanmak, yiiz ifadesi, basini oynatmak,
yazi yazmak, parmagini oynatmak yer almaktadir. Olgularin 15’inde normal konusma,
9’unda farkedilebilir konugma bozuklugu, 4’tinde tekrar ettirmeyle anlasilabilir
konusma, 4’{inde s6zel olmayan iletisim ile karisik konusma, 28’inde ise tam konusma

kaybi goriilmiistiir (Tablo 8).
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Tablo 8: ALS Hastalarmin Tamtic1 Ozelliklerine Gore Dagilimi (N=60)

Say1
Cinsiyet
Kadm 12
Erkek 48
Egitim Diizeyi
Okuma yazmas1 yok 2
ilkokul mezunu 28
Ortaokul mezunu 7
Lise mezunu 8
Yiiksekokul mezunu 15
Medeni Durum
Evli 51
Bekar 9
Sosyal Giivence
Sosyal Giivenlik Kurumu 40
Bag-kur 2
Emekli Sandig1 11
Ozel Saglik Sigortast 4
Sosyal Giivencesi Olmayan 1
Gelir Durumu
Gelir giderden az 54
Gelir gidere denk 4
Gelir giderden yiiksek 2
Teshisten bu yana gecen siire
0-6 ay -
7 ay-1 yil 3
1 y1l ve tizeri 57
Konusmanin nitelendirilmesi
Normal konusma 15
Farkedilebilir konusma bozuklugu 9
Tekrar ettirmeyle anlagilabilir konugma 4
Sozel olmayan iletisim ile karisik konugma 4
Tam konusma kaybi 28
Kullanilan iletisim yontemi
Sozel iletigsim (konugma) 32
Seslenme, zil, lazer pointer, eyegaze, eye tracker - -
Head mouse 3
Diger 25

Not: Diger iletisim yontemleri arasinda géz kirpmak, yazilim-donanim cihazlarini kullanmak,
yiiz ifadesi, bagin1 oynatmak, yazi yazmak, parmagini oynatmak, dudak hareketi, alfabe

tablosu, resimli tablo yer almaktadir.
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5. TARTISMA

Bir Olcek uyarlamasi caligmasinda dil uyarlamasi yapildiktan sonra o dlgegin
uyarlamast yapilan toplumda gecerli ve giivenilir olup olmadigmin test edilmesi
gerekmektedir. Bu ¢alismada "iletisim Kurabilme Olgegi"nin gegerli olup olmadig1 faktor
analizi ve kapsam (igerik) gecerliligi ile giivenilir olup olmadig1 ise madde-toplam puan

korelasyonu, i¢ tutarlilik ve zamana gore degismezlik yontemleri ile degerlendirilmistir.

Gegerlilik: Gegerlilik bir 6l¢lim aracinin “neyi”, ne denli “isabetli/dogru” olarak 6lgme
derecesidir (Oner 2006). Bagka bir ifadeyle gecerlilik bir 6lgme aracinin gelistirildigi amaca
hizmet derecesi olarak tanimlanabilir (Erkus 2003). Bir 0Olgegin  gegerliligini
degerlendirmede kullanilan farkli yontemler bulunmakla birlikte faktor analizi ve kapsam

(ierik) gecerliligi en sik kullanilan yontemlerdendir (Erkus 2003, Sencan 2005, Oner 2006).

Bu calismada 6lgegin gecerliligini degerlendirmek icin faktor analizi ve igerik gecerliligi
kullanilmistir. Faktor yapisimi belirlemek amaciyla yapilan analiz sonucunda maddelerin,
Olcegin Ozgiin formuyla tutarli bigimde, iletisim kurabilme durumunu yansitan tek faktor
altinda toplandig1 goriilmiistiir. Kapsam gegerliligi i¢in uzman goriisii alinmis ve sonucunda
uzmanlar arasinda goriis birligi oldugu belirlenmistir. Olgekte yer alan ifadelerin

kiiltiiriimiize uygun olduguna karar verilmistir.

Giivenilirlik: Bir dl¢ek i¢in giivenilirlik 6l¢ek sonuglarinin kavramsal yapiya iliskin olguyu
dogru bir sekilde ortaya ¢ikarmasi, 6l¢iim araci farkli yerlerde, farkli zamanlarda ve ayni ana
kiitleden segilen farkli 6rnek kiitlelerde uygulandiginda benzer sonuglar vermesidir (G6ziim
ve Aksayan 2003, Ocek ve Giirsoy 2007, Ates ve ark. 2009, Cam ve Arabac1 2010).

Bir baska deyisle giivenilirlik, bir 6l¢me aracinin hatalardan armik olarak 6lgme yapabilme
yetenegidir (Erkus 2003). Giivenilirligi test etmek i¢in kullanilan baska yontemler de
olmasina ragmen en ¢ok kullanilanlar1 madde analizi, i¢ tutarliik ve zamana gore
degismezliktir (Mert ve ark. 2008, Kose ve Mandiracioglu 2009, Bat1 ve ark. 2010, Saydam
ve ark. 2010).

Madde toplam korelasyonlar1 ile maddenin gegerligini saptamanin altinda, 6l¢egi olusturan
bir test maddesine verilen tepkilerle dlgegin tlimiine verilen tepkiler arasinda pozitif ve
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dogrusal yonde bir iliskinin sayitlis1 (varsayim) yatar. Dolayist ile bir maddeden alinan
puanlarla tiim 6l¢ekten alinan puanlar pozitif yonde ve yeterince yiiksek bir korelasyon
gosteriyorsa o madde ayirt edici kabul edilir ve nihai teste alinir. Erkus’un belirttigine gore
Ebel 0,40 ve daha yiiksek degerdeki maddeleri ¢ok iyi ayirt edici, 0,30-0,40 arasinda iyi,
0,20-0,30 arasindaki maddeler diizeltilmesi gereken maddeler olarak siniflandirmakta ve
0,20’nin altinda olan maddelerin 6l¢gege alinmamasini 6nermektedir (Erkus 2003).

Bu caligmada o6l¢ek maddelerinin madde-toplam korelasyon degerlerinin 0,25 iizerinde
olmast maddelerin ayirt edici giicliniin iyi oldugunu gostermektedir. Yani 6l¢ek

maddelerinin iletisim kurabilme durumunu iyi ayirt ettigi sdylenebilir.

Bir 6lgegin giivenilirligini degerlendiren bir diger 6lgiit i¢ tutarlilhiktir. I¢ tutarlilig
degerlendirmek i¢in en fazla kullanilan Cronbach's Alpha giivenirlik katsayisidir.
Cronbach's Alpha katsayis1 0,40’dan diisiik olmasi giivenilir olmadigini, 0,40- 0,59 arasi
diisiik giivenilirlikte, 0,60-0,79 arasi oldukga giivenilir, 0,80-1,00 aras1 ise yiiksek derecede
giivenilir oldugunu gésterir (Goziim ve Aksayan 2003). Bu ¢alismada "iletisim Kurabilme
Olgegi"nin Cronbach’s Alpha katsayist 0,99 olup iyi diizeyde giivenilirlik derecesine
sahiptir.

Bir 6l¢lim aracinin giivenilir olmasinin bir diger 6zelligi de tekrarlanan dl¢timlerde
tutarli sonuglar vermesidir. Bunun i¢in en sik kullanilan yontem test-tekrar test yontemidir.
Iki uygulamanin sonuglar korelasyon analizi ile degerlendirilir. Korelasyon kat sayis1 1’e ne
kadar yakinsa o testin zamana gore degismezliginin o kadar iyi oldugu diisiiniiliir (Erkus
2003, Sencan 2005). Korelasyon katsayist 0,80 ve {istii yiiksek, 0,60-0,80 giiclii iligki, 0,40-
0,59 orta derecede iliski, 0,20-0,39 diisiik iliski ve 0,20’nin alt1 zayif iliski seklinde
yorumlanmaktadir (Sencan 2005, Cam ve Arabaci 2010). Bu caligmada test tekrar-test
yontemiyle elde edilen korelasyon katsayisiin 0,99 olmasi "lletisim Kurabilme Olgegi"nin
iki ayr1 zamanda yapilan Ol¢limleri arasinda gii¢lii bir iliski oldugunu ortaya koymus ve

olgegin zamana gore degismezligine karar verilmistir.
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6. SONUC VE ONERILER

Yorkston ve ark. tarafindan gelistirilen ve orijinal dili Ingilizce olan "Iletisim
Kurabilme Olgegi"nin gecerlilik ve giivenilirlik sonuglar1 iyi diizeyde bulunmustur. Bu
nedenle dlgegin Tiirk toplumunda ALS hastalarinin iletisim kurabilmelerini degerlendirmek
icin kullanilmas1 6nerilmekle birlikte, bagka gruplar {izerinde de yeniden denenmesi tavsiye

edilmektedir.
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8. EKLER

EK- I. ALS Tamtic1 Ozellikler Soru Formu
Omekno: | | || |

Iyi giinler, Kurumunuzda Kog¢ Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu adima, bu dernege iiye
olan ALS hastalarinin iletisim problemlerini belirlemek amaciyla bir ¢alisma yapilacaktir.
Sizinle 15-20 dakikalik bir soru formu doldurmak istiyoruz. Vereceginiz cevaplar bilimsel
amacli olarak kullanilacak, sahsiniza ait bilgiler resmi ya da gayri resmi hi¢ bir kurulusa
verilmeyecektir. Bu calismaya katilmayi kabul eder misiniz? Dilerseniz arastirmadan
istediginiz zaman c¢ekilebilirsiniz.

Giilsevil Cakirgdz - Yrd. Dog. Dr. Ozlem Yazict
Kog Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu

ALS TANITICI OZELLIKLER SORU FORMU

Isim ve Soyadmizin 11k Harfleri: Tarih:

Adres (Sadece il veya ilgeyi belirtiniz):

S1) Yasmiz:

S2) Cinsiyetiniz: a.Kadin b.Erkek
S3) Medeni durumunuz nedir?

1. Bekar

2. Evli

S4) Egitim durumunuz nedir?
1. Okumasi-yazmasi yok

2. Okur-yazar

3. Ilkokul mezunu

4. Ortaokul mezunu

5. Lise mezunu

6. Yiiksekokul mezunu

S5) MESICTINIZ . ..veeeeeee et

S6) Sosyal gilivenceniz (Birden fazla secenegi isaretleyebilirsiniz):
1. Sosyal Giivenlik Kurumu

2. Emekli Sandig1

3. Bag kur

4. Yesil Kart

5. Ozel Sigorta

6. Diger (aciklay1niz) ........ooiiiiiiii i,
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S7) Gelir durumunuz nedir?
1. Gelir giderden az

2. Gelir gidere denk

3. Gelir giderden yiiksek

S8) ALS hastalig1 tanisini aldigimizda hastaliga dair ne gibi belirtileriniz vardi? (Liitfen
DEIITEINIZ) . veeeitie ettt ettt e et e e et e et e e e ta e e s ataeesasaeesasaeesseeesseeenseesnseeeennes

S9) ALS teshisi aldiginizdan bu yana ne kadar siire gecti?
1. 0-6 ay

2.7 ay-1 yil

3. 1 yilin tizeri

S10) ALS hastalig1 disinda baska hastaliginiz var mi?  a.Hayir b.Evet
Cevabiniz evet ise 10.1 numarali soruyu cevaplayimiz.

S10.1) ALS disinda tan1 almig oldugunuz hastaliginiz nedir?

S11) Kullandigimiz ilaglar nelerdir?............c.ooviiiiiiiieiiienieeieeeie e

S12) Konugmaniz asagidakilerden hangisi ile uygun nitelendirilebilir?
1. Normal

2. Farkedilebilir konusma bozuklugu

3. Tekrar ettirmeyle anlasilabilir konusma

4. Sozel olmayan iletisim ile karisik konugma

5. Tam konugma kaybi

S13) Kullandiginiz iletisim yontemleri nelerdir? (Birden fazla secenegi isaretleyebilirsiniz)

. Sozel iletisim (konusma)
. Seslenme

. Dudak hareketi

. Alfabe tablosu

. Resimli tablo

. Zil

. Lazer pointer

. Eyegaze

. Eye tracker

10. Head mouse

O 001N DN K W =

11. Diger (Liitfen DElirtiniZ) ........cccvevieiiiieiieeiieee ettt

Calismamiza katildiginiz i¢in tesekkiir ederiz.
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EK- I1. The General Short Form of the Communicative Participation Item Bank (CPIB)

The General Short Form of the Communicative Participation Item Bank (CPIB)

Instructions:

The following questions describe a variety of situations in which you might need to speak to others.
For each question, please mark how much your condition interferes with your participation in that
situation. By “condition,” we mean ALL issues that may affect howyou communicate in these
situations, including speech conditions, any other health conditions, or features of the environment. If
your speech varies, think about an AVERAGE day for your speech-not your best or your worst days.

Not at all A little Quite a bit Very much

Question (3) 2 (1) (0)

1. Does your condition interfere with... O O O O
...talking with people you know?

2. Does your condition interfere with... O O O @]
...communicating when you need to say something quickly?

3. Does your condition interfere with... O @] O O
...talking with people you do NOT know?

4. Does your condition interfere with... O O O O
...communicating when you are out in your community

(e.g., errands, appointments)?

5. Does your condition interfere with... O O @) O
...asking questions in a conversation?

6. Does your condition interfere with... O O O @)
...communicating in a small group of people?

7. Does your condition interfere with... O O O O
...having a long conversation with someone you know

about a book, movie, show, or sports event?

8. Does your condition interfere with. .. O O O O
...giving someone DETAILED information?

9. Does your condition interfere with... O O O @]
...getting your turn in a fast-moving conversation?

10. Does your condition interfere with... O O O @]

...trying to persuade a friend or family member to see a
different point of view?

Scoring Guide for the General Short Form of the CPIB

To score the short form, add the scores for the 10 items to obtain a summary score (Not at all=3, A
little=2, Quite a bit=1, Very much=0). The summary score will range from 0 to 30. High scores are
more favorable (they indicate less interference in participation). Using the table below, the summary
scores can be converted to item response theory (IRT) theta values (logit scale). On the logit scale,
scores typically range from -3.0 to +3.0, with 0 logits representing the mean for the calibration
sample.

Again, high scores are preferable. The table also includes a conversion to standard T scores (M=50,
SD=10). VERY IMPORTANT: This score translation table is ONLY valid for the 10-item short
form presented in this article. In IRT, the person score is based on the parameters of the individual
items administered to that person. This scoring table has been generated using the itemparameters for
this short form. These parameters would differ for different items. A newscore translation table must
be created for any other item set. Furthermore, readers should remain aware that summary scores
(adding up the points across items) from different item sets cannot be directly compared in a
meaningful way, although IRT based (logit) scores can be directly compared between different short
forms.
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EK- III. iletisim Kurabilme Olcegi Kisa Formu

Iletisim Kurabilme Ol¢egi Kisa Formu

Agciklama: Bu form diger insanlarla konusmaniz gerekebilecek bir¢ok farkli durumu betimlemektedir. Her soru i¢in, saglik durumunuzun o durumdaki

iletisime katiliminizi ne kadar etkiledigini isaretleyiniz. Saglik durumu o kosuldaki iletisiminizi etkileyen her seyi kapsar; konusma durumu, diger saghk

kosullar1 ya da ¢evresel sartlar vb. Eger konusmaniz zaman zaman farklilik gosteriyorsa en iyi ya da en kotii durumu degil, bir ortalama hali diisiinerek cevap

veriniz.

Soru

Hi¢ (3)

Biraz (2)

Oldukga (1)

Fazlasiyla (0)

1-Saglik durumunuz tanidigimz insanlarla konusmaniza engel oluyor mu?

2-Saglik durumunuz hizlica bir sey sdylemeniz gerektiginde iletisiminize
engel oluyor mu?

3-Saglik durumunuz tammmadigimz insanlarla konusmamza engel oluyor
mu?

4-Saglik durumunuz toplum icine ¢iktigimizda iletisiminize engel oluyor
mu?

5-Saglik durumunuz sohbet esnasinda soru sormaniza engel oluyor mu?

6-Saglik durumunuz kii¢iik bir grupta iletisim kurmaniza engel oluyor mu?

7-Saglik durumunuz tamdigimz bir kisiyle bir kitap, film ya da spor
miisabakas1 hakkinda uzunca bir sohbet etmenize engel oluyor mu?

8-Saglik durumunuz birini ayrintili bir sekilde bilgilendirmenize engel
oluyor mu?

9-Saglik durumunuz akici bir sohbete dahil olmaniza engel oluyor mu?

10-Saglik durumunuz bir dostunuzu ya da aile iiyelerinden birini konuya
farkh bir acidan bakmaya ikna etmenize engel oluyor mu?
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EK- IV. Etik Kurul Onay1

Rumelifeneri Yolu Sarryer 34450 istanbul T: 0212 338 10 00 F: 0212 338 1205 www.ku.edu.tr

)
w>
. KOC
UNIVERSITESI

SOSYAL BiLIMLER ARASTIRMALARI ETiK KURUL KARARI

Toplanti Tarihi:

01.06.2016

Karar No:

2016.136.IRB3.078

Sorumlu Arastirici:

Gulsevil Cakirgdz

Arastirma Baghg:

“lletisim Kurabilme Olgegi Kisa Formu”nun ALS hastalarinda Tirkce
Gegerlilik-Guvenilirlik Caligmasi

Baslangig tarihi:

10.06.2016

Etik Kurul izninin sresi:

1 yil (Uzatma hakki mevcut olarak )

Kog Universitesi Etik Kurulu'na degerlendirimek Uzere bagvuruda bulundugunuz yukarida kunyesi yazili
projenizin basvuru dosyasi ve ilgili belgeleri, Universitemiz “Sosyal Bilimler Arastirmalari Etik Kurulu”
tarafindan arastirmanin gerekge, amag, yaklasim ve yontemleri dikkate alinarak incelenmistir.

Yapilan inceleme sonucunda ¢aligmanin gergeklestiriimesinde etik ve bilimsel sakinca bulunmadigina karar

verilmistir.

Notlar:

e Arastirma baslangig tarihinin gecikmesi durumunda Etik Kurula basvurularak tarihlerin
degistirimesi gereklidir.

e Etik Kurul incelemesi ve onayl olmadan bu arastirmada kullanilan prosedrler, formlar ya da
protokollerde herhangi bir degisiklik yapilamaz.

e Arastirmanin gergeklestirilecegi birimlerin yoneticilerinden de ayrica izin alinmasi gerekli olabilir.

o Arastirmaya katilan kurum dis! merkezlerden ayrica idari izin alinmasi gerekmektedir.

Saygilarimia,

HadomOte

Hakan S. Orer
Baskan

Kog Universitesi Etik Kurullan Sekreteryasi T: 0212 338 11 54 chr@ku.edu.tr
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EK-V. Iletisim Kurabilme Ol¢egi Kisa Formu’nun Kullanim izni

GULSEVIL CAKIRGOZ <gcakirgoz13@alm.ku.edu.tr> 22 Sub - v
Alici: yorkston, Ozlem |~

Dear Yorkston,

| am a nurse working in the American Hospital in Istanbul, Turkey. Currently, | am doing my master’s
degree in nursing at Koc University, Istanbul. | am writing you this email to kindly ask your permission to
translate and adapt your scale to Turkish.
When i was a junior doing my undergraduate study at the same university, | made a
research about “quality of life of patients with ALS” with my advisor and a colleague.
Around that time, | found out about The Communicative Effectiveness Index Modified
developed by you and your colleagues.
Now, working on my graduate degree, me and my professor Ozlem Yazici would like to translate and
adapt The Communicative Effectiveness Index Modified run a Validity and Reliability test to used for
Turkish patients. Would you please give us opportunity to work with you and give your permission to use
your scale on my thesis?

Best regards
Gulsevil CAKIRGOZ & Ozlem YAZICI (Assist. Prof.)

Gulsevil CAKIRGOZ
Mobile Phone: +90 541 3379125
E mail: gcakirgoz@ku.edu.tr

Ozlem YAZICI (Assist. Prof.)
Koc University School of Nursing (Faculty)

Kathryn M. Yorkston <yorkston@uw.edu> @ Feb22 - v
to me, Ozlem |~

Hello,

Your translation of the earlier work would be fine, but I'd recommend using a more recent scale. See
attached. This scale has been tested more thoroughly than the other.

Good luck with your project

Kathryn M. Yorkston, Ph.D.
Professor,

Rehabilitation Medicine
Box 356490

University of Washington
Seattle, WA 98195-6490

46



EK-V. Iletisim Kurabilme Ol¢egi Kisa Formu’nun Kullanim izni

Permissions Asha <Permissions@asha.org> Mar 1 - v
to Ozlem, me ~

Dear Gulsevil:

Thank you for the additional information. Non-exclusive permission in granted for you to translate
into Turkish and reprint:

"The Communicative Participation Item Bank (CPIB): Item Bank Calibration and Development of a
Disorder-Generic Short Form," JSLHR Vol.56, 1190-1208

in your thesis. Please send us a copy of the translation when your work has been completed.
Best regards,

Libby

Libby Bauer

Subscription & Permissions Manager
American Speech-Language-Hearing Association
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EK-VI. Kurum izni

Rumelifeneri Yolu Sariyer 34450 Istanbul T: 0212 338 10 00 -F: 0212338 1205 www.ku.edu.tr
U
. . KOC
UNIVERSITESI
27 Ekim 2016

Konu: Arastirma izni

ALS-MNH Dernegi'ne
Atakéy/ ISTANBUL

Kog Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Hemsirelik Yiiksek Lisans Programi’nda 6grenim
goren Gilsevil Cakirgdz'in, HSGN 599 Yiiksek Lisans Tez Dersi kapsaminda “Iletisim
Kurabilme Olgegi Kisa Formunun ALS Hastalarinda Tirkge Gegerlilik-Giivenilirlik
Caligmasi” baslikli arastirmay gergeklestirmesi planlanmaktadir. Arastirma projesi ile ilgili
etik kurul izni ilisiktedir. Yard. Dog. Dr. Ozlem Yazicr'nin damigmanliginda yiirtitiilecek s6z
konusu arastirma projesinin ALS-MNH Derneginde ve dernege kayith hastalarla
uygulamast i¢in gerekli iznin verilmesini goriis ve onayiniza sunarim.

Calisma, izniniz olursa, 12 Haziran 2016- Kasim 2016 tarihleri arasinda derneginize kayith
olan, ALS tanisi almis, arastirmaya katilmayi kabul eden kisilerle, derneginizde ve dernege
gelemeyen b n evlerinde yapilacaktir.

P
4 :glg‘” 3

Prof. D hsap So,laroo 5
Miidiir e
Saghk Bilimleri Enstitiist

\\&U Galismania  ALs — mad &rn@“'\‘?— tﬂ\Kjl—L\. ALs hostelon e
goptlmast  hasusunda  bir sakineg dol:_'i-urr f

lamail Gakcel
Bcn’\el:. Hnnerh«\ Yorule Baskan
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EK-VI. Ozgecmis

Uy
. . KOG
UNIVERSITESI
OZGECMiS FORMU
1. KiSISEL BILGILER
Adi Soyadi: GULSEVIL CAKIRGOZ

Akademik Unvani/Pozisyonu:  YUKSEK LISANS OGRENCISI

Fakdilte/Boliim: SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU
Departman/Unite: HEMSIRELIK YUKSEK LIiSANS
Ev telefonu:

is telefonu ve Cep telefonu: 05413379125

E-posta adresi: gcakirgoz@ku.edu.tr

2. EGITIM (Mezun oldugu iiniversite ve sonrasi)

- BOLUM KURUM DERECE (Dot:)c;ra, Uzmanlik,

2009 HEMSIRELIK KOG UNIVERSITESI LISANS

3. AKADEMIiK DENEYIM

GOREV . o
DONEMI UNVAN BOLUM KURUM



4. VARSA INSAN ARASTIRMALARI KONUSUNDA ALDIGI EGITiM VESERTIFIKALAR

TARIH TAMAMLANAN EGiTiM RPOGRAMI

Aldig niz eg itime dair bir sertifika varsa liitfen bir kopyasini ekleyiniz.

5. VARSA ARASTIRMACI OLARAK KATILDIGI INSAN ARASTIRMALARI (Klinik,
Sosyal, vb)

TARIH ARASTIRMANIN BASLIGI

6. VARSA SON 5 YIL iCINDE HAKEMLI DERGILERDE YAYINLANAN MAKALELER

TARIH MAKALENIN BASLIGI

Yukarida sundugum bilgilerin dogru ve eksiksiz oldugunu taahhiit ederim.

imza _GULSEVIL GAKIRGOZ

Tarih
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