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Dermatolojik hastaliklara 6zgii aile etki 6lcegi gelistirilmesi;

gecerlik ve glivenirlik ¢alismasi

Development and preliminary validation of the dermatological
diseases family impact scale
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Ozet

Amag: Deri hastaliklar hastalarin ruhsal iyilik, sosyal yasam ve gunlik aktiviteleri tzerinde olumsuz etkiler olusturur. Hastalarin yakin aile
bireyleri de hastanin bakimi veya uygulanan tedavi nedeniyle dogrudan veya dolayli olarak etkilenirler. Bu calismada deri hastaligi olan hastalarin
aile bireylerinin yasam kalitesinin nasil etkilendigini arastirmak ve Tirk toplumu icin bu etkiyi 6lcen dermatolojik hastaliklara 6zgu bir &lcek
gelistirmek amaglanmistir.

Gereg ve Yéntem: Y(iz yetmis alti hasta yakinindan elde edilen verilerden yola cikilarak hazirlanan Dermatolojik Hastaliklara Ozgii Aile Etki
Olcedi (DH-AEQ) yaslari 18-76 arasinda degisen 202 kronik dermatozlu hastanin yakinlari tarafindan cevaplandiriimistir. Hasta yakinlari tarafindan
genel sadlik anketi-12 (GSA-12) hastalar tarafindan Tiirkce dermatolojik yasam kalite élcedi (DYKO), kontrol grubunu olusturan saglikli 200 kisi
tarafindan da DH-AEQ ve GSA-12 cevaplandirimistir. Hastalik siddeti doktor ve hasta yakinlari tarafindan besli likert élcedi ile degerlendirilmistir.
DH-AEQ; hasta yakinlarindan, dermatolog ve psikologtan alinan geri bildirimlerle son seklini almistir. Psikometrik degerlendirme DH-AEQ ve
GSA-12'yi cevaplayan hasta yakinlari ve DYKQ'yii cevaplayan hastalarla yapilmistir.

Bulgular: Goriismelerin analizinden aile bireylerinin saglikla iligkili yasam kalitelerinin (HRQoL) 15 farkli yoni tanimlandi. Gelistirilen 6lgegin
Cronbach alfa katsayisi 6lcedin tim maddeleri icin 0,94 ve 7-14 giin sonraki test-yeniden test givenirliligi ise 0,90 olarak tespit edildi. DH-AEO
yliksek ic uyum ve yeniden test edilebilme giivenilirligi gosterdi. Yapi gecerliginde faktér yapilarinin anlamli diizeyde oldugu gériildi. DH-AEO
ve GSA-12 arasindaki iliskinin anlamli oldugu bulundu (r=0,99). Aile bireylerinin DH-AEQ skorlar ile hastalarin DYKO skorlari arasinda giclii
bir korelasyon gériildii (r=0,94). inflamatuvar deri hastaliklarinda non-inflamatuvar olanlara gére énemli derecede daha yiiksek DH-AEQ skoru
vardi (p<0,0001) ve aile bireylerinin DH-AEO skorlari ile hastalarin hastalik siddet skoru arasinda pozitif bir iliski vardi (r=0,79).

Sonugc: DH-AEQ; arastirma ve klinik calismalar icin uygun, pratik, tamamlamasi ve skorlamasi kolay, giivenilir, gecerli ve saglik iliskili yasam
kalitesindeki iyilesme ve kotllesmelere cevap verebilir niteliktedir. (Turkderm 2014; 48: 74-81)

Anahtar Kelimeler: Dermatolojik hastaliklara 6zgu aile etki 6lcedi, hasta yakini, etki 6lcedi, deri hastaliklari, gecerlik

Summary

Background and Design: Skin diseases have negative impacts on patients’ psychological well being, social life and daily activities. Close family
members are also indirectly or directly affected with respect to care and treatment of patients. In particular, chronic skin diseases reduce
the quality of life of family members who have close relationship with the patient. This study is aimed to determine how family members of
patients are affected and to develop and validate a specific instrument for the Turkish population in order to use for measuring the impact of
dermatological diseases.

Materials and Methods: The Dermatological Diseases Family Impact Scale (DeFIS) has been prepared on the basis of data obtained from 176
family members of patients and the DeFIS was filled by close family members of 202 patients with chronic dermatosis aged between 18 and
76 years. The family members also responded to the General Health Questionnaire-12 (GHQ-12), whereas patients responded to the Turkish
dermatology quality of life instrument (TDQL). Additionally, 202 healthy participants comprised a control group that responded to the DeFIS
and GHQ-12. Disease severity was assessed by physicians and relatives of patients on the 5-point Likert scale. The DeFIS was developed into its
final form based on the feedback received from family members of patients, dermatologists and psychologists. Psychometric evaluation was
done for family members of patients who responded to the DeFIS and GHQ-12 as well as for patients who responded to the TDQL.

Yazisma Adresi/Address for Correspondence: Dr. Enver Turan, Harran Universitesi Tip Fakiiltesi, Dermatoloji Anabilim Dall, Sanlurfa, Tirkiye
Gsm: +90 505 332 39 29 E-posta: enverturan@gmail.com Gelis Tarihi/Received: 16.04.2013 Kabul Tarihi/Accepted: 24.06.2013

Tirkderm-Deri Hastaliklari ve Frengi Arsivi Dergisi, Galenos Yayinevi tarafindan basilmistir.
Turkderm-Archives of the Turkish Dermatology and Venerology, published by Galenos Publishing.



Tirkderm

Turan ve ark.
2014; 48: 74-81 Dermatolojik hastaliklara 6zgli aile etki 6lcegi 75

Results: Through analysis of interviews, 15 different aspects of health-related quality of life (HRQoL) were identified. As a result of factor analysis conducted on
sub parameters of the DeFIS concerning 15 different domains, it was found that this scale can be used as a one-dimensional scale. Cronbach’s alpha coefficient
was established for all items at 0.94, and retest reliability 7-14 days later was found to be 0.90. The DeFIS exhibited high internal consistency and retest reliability.
In structure validation, the structure of factors was significant. The correlation between the DeFIS and GHQ-12 was found to be significant (r=0.99). A strong
correlation was noticed between the DeFIS scores of family members and TDQL scores of the patients (r=0.94). The family members and patients with inflammatory
skin diseases had significantly greater DeFIS scores compared to the family members and patients with non-inflammatory skin diseases (p<0.0001) and, there was a

positive correlation between the DeFIS scores of family members and the disease severity scores of patients.
Conclusion: The DeFIS was convenient, practical and easy to complete and score. It is a reliable measure of HRQoL. (Turkderm 2014; 48: 74-81)
Key Words: Dermatologic Family Impact Scale, family members, impact scale, skin disease, validation

Giris

Cogu deri hastaligi sadece hastayr degil, hastanin ailesini de etkiler?.>.
Ozellikle inflamatuvar deri hastaligi olanlar basta olmak tizere hastalarin
bakiminda aile fertlerinin merkezi bir roll vardir3.6. Dermatolojide
atopik dermatit ve kismen de psoriasis disinda deri hastaliklarinin
diger aile bireyleri Uzerindeki ikincil etkisi blylk oranda g6z ardi
edilmistir. Aile Gyelerinin yeterli dlizeyde psikososyal destek alamamasi
tedavi sonuglarini olumsuz etkilemektedir>. Bu calismanin amaci deri
hastaliklarinin yakin aile Gyeleri ve eslerinin yasam kalitesi Uzerine
farkli etkilerini ayrintili bir sekilde arastirmak ve dermatozun bu ortam
Uzerinde olusturdugu olumsuz etkileri Olcebilecek Tirk toplumuna
uygun Turkge bir aile etki dlcedi gelistirmektir.

Gereg ve Yontem

Calisma grubunun olusturulmasi

Calisma kapsaminda farkli zamanlarda (¢ ayr grup olusturuldu. ilk
olarak Dermatolojik Hastaliklara Ozgii Aile Etki Olcegi (DH-AEQ)
sorularinin  belirlenmesinde  kullanilacak verilerin elde edildigi, bu
amagla birebir gériismelerin yapildigi, calismaya dahil edilme kriterlerini
karsilayan hasta yakinlarindan birinci grup olusturuldu. ikinci grup DH-
AEQ gecerlik ve glvenirliginin test edilmesi amaciyla calismaya dahil
edilen hasta ve hasta yakinlarindan; Gglincti grup ise 6lcedin gecerlik
calismasi kapsaminda calismaya dahil edilen saglikli kontrol grubundan
olusturuldu. Birinci grubu olusturan hasta yakinlariyla birebir goriismeler
yapilip dstincelerini serbestce bir kagida yazmalari istendi. Ikinci
gruptaki hasta yakinlarina DH-AEQ ve Tirkce gecerlik ve giivenilirlik
calismasi Kilig tarafindan yapilmis olan Genel Saglik Anketi-12 (GSA-
12), hastalara Gurel ve ark.” tarafindan Tirk toplumu icin gelistirilmis,
gecerlilik ve gulvenilirlik calismalari yapilmis olan Tirkge Dermatolojik
Yasam Kalitesi Olcegi (DYKO), Uciincii grubu olusturan saglikli kontrol
grubuna ise DH-AEQ ve GSA-12 uygulandi.

Calismaya dahil edilme kriterleri

Calisma kapsamina en az alti aydir devam eden ve tedavi edilmek
zorunda kalinan bir dermatolojik hastaliga sahip olan ve bu dénemde
doktor muayene ve kontroline gitmek zorunda kalan, 18 yas Ustd,
okuryazar olan ve iletisim gugligl yasanmayan olgular dahil edildi.
Hasta yakinlari icin calismaya alinmanin ana kriterleri 18 yas ve Ustl
olmak, Turkge'yi anliyor olmak, okuryazar olmak, hasta ile yakin aile
veya es iliskisinde olma ve/veya ayni ev icerisinde yasamak olarak
belirlendi. Yasam kalitesini énemli dlclide etkileyen bir hastaliga sahip
olanlar, gebeler, psikiyatrik bozuklugu olanlar ve iletisim zorlugu yasanan
aile Uyeleri calisma disinda birakildilar.

Olcek sorularinin olusturulmasi

Calismaya dahil edilme kosullarini karsilayan 176 hasta yakini ile dlcek
sorularinin  olusturulmasi icin gdrismeler yapildi. Hasta yakinlarina
calisma hakkinda ayrintili bilgi verildi. Aile Gyeleri ve hastalardan calisma

kriterlerini karsilayan ve katilmaya karar verenlerin hepsinden calismanin
amaglari, calisma protokollerini anlatan kagitlari okumalari ve katilmak
istedikleri takdirde onam formlarini imzalamalari istendi. Hastalarin klinik
oykleri ve arsiv kayitlari gézden gecirilerek dermatolojik tanilari kontrol
edildi. Demografik veriler kaydedildikten sonra katiimcilara yakinlarinin
hastaliginin kendi yasamlari Gizerindeki etkisini herhangi bir konu kisitlamasi
yapiimaksizin serbestce yazmalari istendi. Hasta yakinlarina distncelerini
yazma konusunda herhangi bir kisittama ve yonlendirmede bulunulmadi.
Bu sekilde elde edilen veriler maddeler halinde listelendi. Belirlenen
maddeler tarandi ve benzer ifadeler ayni baslk altinda toplanarak 76
maddelik bir liste olusturuldu. Bu maddeler psikolojik sorunlar, bakim
yukU-ev is ylkd, sosyal hayat, tatil, maddi (finansal) yUk, fiziksel iyilik hali,
is hayati, uyku, sevilen aktivitelerde kisitlama, tatminsizlik, daha fazla
yardim-destek ihtiyaci, cevre baskisi, cinsel yasam, yiyecek ve dini inang
seklinde alt basliklar halinde kategorize edildi. Bdylece elde edilen 15
alt grubun ait olduklari boyutlar esas alinarak dermatolojik hastaliklarin
hasta yakinlarinin yasam kalitesi Uzerindeki farkli etkilerini arastirmayi
amaclayan 15 soruluk DH-AEQ tasladi olusturuldu.

Pilot test

Pilot testin amaci taslak halindeki anketin uygun maddeleri icerip
icermedigini, hasta yakinlari agisindan sorularin anlasilir olup olmadigini,
Olcek iceriginin sorgulanmasi istenen parametreleri blylk oOlclide
karsilayip karsilamadigini denetlemek, eksik oldugu ydnler varsa bunlari
ortaya koymak, hasta yakinlarindan alinacak oneriler dogrultusunda
diizenlemeler yapmak ve ankete son seklini vermekti. Dermatoloji
klinigine basvuran hastalarin en yakin aile bireylerinden olusturulan 50
kisilik hasta yakini grubuna taslak anket verildi. Her katiimciya anketin
acikhdini, anlasilabilirligini ve bireysel maddelerle ilgisini degerlendirmesi
ve ayni zamanda ankette yer almayan aile etkisi yonlerini tanimlamalari
istendi.

Olcegin psikometrik degerlendirmesi

Uglincli asamada preliminer DH-AEQ, GSA-12 ve hastalik siddet
formu son bir aylk dénem g6z éniine alinarak ve yardim almadan
202 hasta yakini tarafindan cevaplandi. Calismaya dahil edilen 202
hasta tarafindan DYKO, doktorlar tarafindan da hastalik siddet formu
dolduruldu. Kontrol grubundaki 200 saglikli bireye de benzer sekilde
DH-AEQ, GSA-12 uygulandi. Daha sonra hasta yakinlari tarafindan
cevaplanan 15 soruluk DH-AEQ'nin istatistiksel olarak giivenirlik ve
gecerligi test edildi. Hastalik siddeti doktor ve hasta yakinlari tarafindan
besli Likert Olcedi ile degerlendirildi. Baslangicta 202 hasta yakinina
uygulanan DH-AEQ 7-14 giin sonra 50 kisilik hasta ve hasta yakini
grubuna tekrar uygulandi. Test tekrar test grubunun belirlenmesinde
basit tesadifi drnekleme metodu kullanildi.

DH-AEQ'nlin 15 maddesinin hasta yakinlar tarafindan yardimsiz olarak
cevaplandigi ve (i¢ dakika icinde tamamlandigi gériildii. Olcek sorulari
aile bireylerinin son bir ay icerisinde yasam kalitelerindeki belirli etkileri
nasil algiladiklarini sorgulamaktaydi. DH-AEQ cevap seceneklerine 0 ile
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4 arasinda puan verildi. On bes sorudan olusan DH-AEQ cevaplarinin
toplam puani 0-60 arasinda degismekteydi. Yiksek &lcek puani aile
bireylerinin yasam kalitesinin daha fazla bozuldugunu géstermekteydi.
Olcek giivenirligi

DH-AEQ calismaya dahil edilen hasta yakinlari icinden basit tesadifi
ornekleme ile secilen bir gruba ilk uygulamadan 2-4 hafta sonra yeniden
uygulandi. Bu grup 22 kadin (%56), 28 erkek (%44) toplam 50 hasta
yakinindan olusuyordu. Yas ortalamasi erkek hastalarda 37,5+7,0,
kadin hastalarda 37,2+8,7 idi. Test-tekrar test guvenilirligi testin
ikinci kez uygulanmasi ile elde edilen puanlar arasindaki korelasyonla
belirlendi8. Bu amagla Pearson momentler carpimi korelasyon testi ve
sinif igi korelasyon katsayisi (ICC) kullanildi.

Olcek gecerligi

Gecerlik analizleri icin faktor analizi, bilinen gruplarin karsilastirimasi ve
gegerligi belirlenmis olan GSA-12 ile karsilastirma yontemleri kullanildi.
Olcegin yap! gecerligini degerlendirmek icin 202 hasta yakininin 15
maddeden aldidi puanlara faktor analizi uygulandi. Temel bilesenler
analizi ile net olarak gérilemeyen alt boyutlari saptamak icin faktor
analizine Varimax Rotasyon Yéntemi uygulandi. Olcegin yapi gecerligini
test etmek icin bilinen gruplarin karsilastirimasi teknigi uygulandi.
Calismaya dahil edilme kriterlerini karsilayan 202 hasta yakinina ve 200
saglikli kontrol grubuna DH-AEQ uygulandi. Her iki gruptan elde edilen
puan ortalamalari arasindaki farklar ttesti kullanilarak analiz edildi.
Grup karsilastirmalari kapsaminda hastalik aktivitesinin doktor ve hasta
yakini tarafindan algilanis dlzeyi belirlendi ve bu algi énemsiz, hafif,
orta, siddetli ve cok siddetli seklinde gruplandirilarak &lgekten alinan
puan ortalamalarinin gruplara gore farkliik gdsterip gostermedigi tek
yonli varyans analizi ile test edildi.

Birlikte gecerlik, gegerligi sinanan dlcek ile birlikte ayni alanda kullanilan
ve gecerligi ortaya konmus baska Olcekler kullanilarak aralarindaki
bagintiya bakilmasidir. Bu amacla DH-AEQ ile GSA-12 arasindaki iliski
Pearson momentler carpimi korelasyon katsayisi ile hesaplandi. DH-AEOQ,
GSA-12 ve hastalik siddetinin hasta yakininin géziinden saptanmasi igin
besli Likert Slcedi hasta yakinlar tarafindan, DYKO hasta tarafindan
ve doktorun gdézinden hastalik siddetini saptamak icin de besli Likert
Olcedi muayene eden hekim tarafindan cevaplandirildi.

Olcegin gecerligi bircok én hipoteze tabi tutularak test edildi. ilk énce,
hasta yakininin genel saglik durumu ile dermatozun hasta yakini Gzerindeki
etkisi arasinda orta ile ylksek derecede bir korelasyon oldugu varsayildi.
Bunun incelenmesi icin hasta yakinlarinin GSA-12 ile DH-AEOQ skorlari
Pearson momentler carpimi korelasyonu kullanilarak karsilastirildi, burada
glcli pozitif bir korelasyon bulunmasi beklendi. ikinci olarak, hastaligin
aile Uzerindeki etkisinin hastalik siddetiyle orantili oldugu disindlda.
Bunun icin de DH-AEQ skorlanyla hasta yakini hastalik siddet skoru
arasindaki iliski yine Pearson momentler carpimi korelasyonu kullanilarak
test edildi. Uclincii olarak dermatolojik hastaligin neden oldugu hastanin
yasam kalitesindeki bozulma ile dermatozun hasta yakini Uzerindeki
etkisi arasinda da bir korelasyon oldugu varsayildi. Bunun arastirilmasi
icin hastanin DYKQ skoru ile hasta yakininin DH-AEQ skoru karsilastirild.
Dérdinci olarak, inflamatuvar deri hastaliklari olan hastalarin ailelerinin
noninflamatuvar deri hastaligi olan hastalarin ailelerine oranla daha ¢ok
bozulmus bir yasam kalitesine sahip olmalari beklendi. Bunu test edilmesi
icin katiimailar inflamatuvar ve noninflamatuvar olmak tzere iki gruba
ayrildi. Dermatoz gruplarina gére Olcek ortalamalarinda farkliik olup
olmadigi t-testi ile test edildi. Farkli hastaliklar ve aile etkisi arasindaki
iliskiyi incelemek icin grup ici analizler yapildi.

Benzer arastirma farkli bir siniflandirma ile de yapildi. Hastalik gruplari
arasinda DH-AEQ'den alinan skorlarin farkli olup olmadigini test etmek
icin hastalar bes gruba ayrildi. Gruplandirma; papuloskuaméz, bulloz,
akneiform, ekzema-prurigo ve diger seklindeydi. Gruplar arasinda 6lcek
ortalamalarinda farklilik olup olmadigi Anova testi ile test edildi. Tim
istatistiksel analizler SPSS 12.0 versiyonu bilgisayar yazilimi kullanilarak
yapildi.

Bulgular

Demografik veriler

Calisma kapsaminda DH-AEQ’yii cevaplandiran hasta yakinlarinin
116'st kadin (%57,4) ve 86'si erkek (%42,6) olup yaslar 1876
arasinda degismekteydi (yas ortalamasi 36,77+12,23). Hasta ve hasta
yakinlarina ait demografik veriler Tablo 1'de sunulmustur. Gorlsmeler
sonunda katilimailarin en ¢ok bahsettigi konular psikolojik stres (%96,5),
maddi yik (%61,9), bakim yiki (%56,8) ve fiziksel iyilik hali (%16,4)
alt gruplarindan olusmustur. En az bahsedilen ¢ yon ise bos zaman
aktivitelerinde kisitlanma (%2,27) tatil (%2,2) ve cinsel yasam (%1,7)
seklindeydi.

Aile Uyesinin hastaya olan yakinlidi incelendiginde hasta yakinlarinin
genellikle cekirdek aileyi olusturan bireylerden olustugu gorilmustur.
Hasta yakini olarak es %49,2, cocuk %8,1, kardes %16,6 ve anne
%13,6 oraninda belirlendi. Baba (%1) ve torun (%1) oraninin daha
diisiik oldugu gériildi (Tablo 2). Calismaya dahil edilen ve DH-AEQ'y
tamamlayan 202 hastanin dermatolojik tanilari Tablo 3'de sayi ve ylizde
olarak belirtilmistir.

Aile etki 6lcegi puan dagilimi

On bes sorudan olusan DH-AEQ'de her soru 0-4 arasi puan almaktadir.
Olcegin puan istatistiklerine bakildiginda 6lcek toplam puan dagilimi
2 ile 51 arasinda degismektedir. Toplam puan ortalamasi=21,5'tir.
Olcegin tavan ve taban etkileri yoktur. Hichir katlimadan minimum
ve maksimum skorlar elde edilmemistir (Tablo 4). Bu da Olcegin
yasam kalitesine etkisi stirecinde ¢znel degiskenlidi yakalama yetenegi
oldugunu gdstermektedir.

Olcek alt boyutlarinin her birinden alinan puanlar cinsiyetlere gére
karsilastinldiginda, ne toplam DH-AEQ puanlarinda ne de alt boyut
puanlarinda erkek ve kadin hasta yakinlari arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir farkliik saptanmadi. Aile bireylerinin 6ngordigu
hastalik siddetinin ortalamasi 3,0 idi. Hekimler hastalik siddetini
ortalama 2,54 olarak hesaplamisti (Tablo 5). Hastalik siddetinin hasta
yakini tarafindan &znel hesaplanmasiyla elde edilen siddet skoru ile
aile etki 6lceginden alinan siddet skoru arasinda yUksek bir iliski vardi
(r=0,89).

Dermatolojik hastaliklara 6zgi aile etki O6lceginin gecerlik
calismasi

Olcegin gecerlik calismasinda faktér analizi, bilinen grup ile karsilastirma
ve gegerligi belirlenmis olan GSA-12 ile karsilastirma ydntemleri
kullaniimistir.

Faktor analizi

Olcegin faktér yapisini belirlemek amaciyla 202 hasta yakininin
15 maddeden aldigi puanlar Gzerinden dogrulayici faktor analizi
yapilmistir. Analizde ilk olarak 6lcedin tek boyutlu oldugu saptanmistir.
On bes maddenin faktér yik degerleri ve her bir maddenin toplam
puanla korelasyonu incelendiginde g adet faktdriin dikkate alinacagi
gorilmektedir (Tablo 6).
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Bilinen gruplarla ve gecerligi onceden bilinen 6lcii arac ile
karsilastirma yontemleri

Olcegin “yapi gecerligini” test etmede ikinci adim olarak “bilinen gruplarla
karsilastirma” teknigi uygulanmistir. ik olarak; DH-AEOQ 202 hasta
yakininin yani sira 200 kisilik saglkli kontrol grubuna da uygulanmustr.
Her iki gruptan elde edilen puan ortalamalari arasindaki farklar t testi
kullanilarak analiz edilmistir. Her iki grubun testin timunden aldiklari
puanlar anlamli farklilik gostermekte olup, saglikl kisilerin aldiklari

yakini ve normal grubu birbirinden ayirt ettigini gdstermektedir (Tablo 7).
Olcegin yapi gecerligi kapsaminda son olarak énceden gecerligi saptanan
bir baska 0Olcli araciyla karsilastrma yontemi  kullanilmistir.  Hasta
yakinlarinin DH-AEQ ile GSA skoru arasindaki iliski Pearson momentler
carpimi korelasyon katsayisi ile hesaplanmis ve her iki 6lgek arasinda
ylksek diizeyde korelasyon saptanmistir (r=0,988). DH-AEQ ile DYKO
arasinda da 0,94 ile yliksek ve pozitif bir korelasyon oldugu saptanmistir.

Tablo 3. Hastalarin dermatolojik tanisi

puanlar, hasta yakini grubuna gére dusutkttr. Bu bulgu, 6lcedin hasta Dermatolojik tani 5 %
veriler Pemfigus vulgaris 16 7.9
Degisken Hasta yakini Hasta Biilléz pemfigoid 3 1,5
n % n % Behcet hastaligi 16 7.9
Erkek 86 42,6 | 98 48,5 Mikozis fungoides 15 7,4
Cinsiyet Kadin 116 57,4 | 104 51,5 Alopesi areata 9 4,5
Toplam 202 | 100,0 | 202 | 100,0 Vitiligo 14 6,9
20 Yastan Az 16 79| 25 12,3 Atopik dermatit 13 6,4
20-40 Yas arasl 112 55,4 | 91 45,3 Liken planus 15 7,4
Yas 41-60 Yas Arasi 68 33,7| 72| 355 Kronik drtiker 13 6.4
60 Yas Uzeri 6 3,0 14 6,9 Liken skleroatrofikus 2 1,0
Toplam 202 100,0 | 202 | 100,0 Morfea 4 2,0
ikdgretim 81 40,1| 97| 483 Androgenetik alopesi 7 3,5
Lise 81 40,1 64 31,8 Epidermolizis billoza 2 1,0
el Rk Universite 40 19,8 39| 194 Pitriyazis likenoides 1 5
Toplam 202 | 100,0 | 200 | 100,0 Telojen effluvium 1 )5
Evli 140 69,3 | 149 | 73,8 Akne vulgaris 7 3.5
Medeni durum Bekar > 282 | 46 228 Bo‘zasea 10 >0
Bosanmis 5 2,5 7 3,5 ktiyoz 1 >
Toplam 202 100,0 | 202 | 100,0 Bazal hiicreli karsinom 1 5
Tam Zamanli 32 15,8 | 23| 114 Prurigo nodiilaris 1 5
Yari Zamanli 7 34| 26 12,9 Folikulitis dekalvans 2 1,0
Serbest Meslek 29 14,4 25 12,4 Hidradenitis slipUrativa 1 5
Ev Hanimi 74 36,6 36 17,9 Seboreik dermatit 11 5,4
Meslek O@renci 28 13,9 27 13,3 Granuloma annulare 2 1,0
issiz 15 74| 47| 232 Toplam 202 100,0
Emekli 17 8,5 18 8,9
e 202 1000 | 202 | 100.0 Tablo 4.vDermatoIojik hastaliklara 6zgi aile etki 6lcegi
skor dagilimi
Aile iiyesi n % Ortalama skor (0-4) | Pozitif cevap orani (%)
Anne 27 | 13,3 Psikolojik 2,00 %98,2
Baba 3 1,4 Maddi 2,00 %84,0
Es 98 | 48,5 Fiziksel iyilik hali 1,13 %80, 1
Kardes 33| 16,3 Bakim 1,08 %91,4
Cocuk 36| 17,8 Sosyal 0,46 %50
Torun 2 1,0 Ortalama 21,5198
Diger 3 1,4 Minimum 2,00
Toplam 202 | 100,0 Maksimum 51,00
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Tablo 5. Hastalik siddetinin doktor ve hasta yakini

tarafindan degerlendirilmesi

Hastalik aktivitesinin | Hastalik
hasta yakini aktivitesinin doktor
Degerlendirmeler | (o afindan algilanisi | tarafindan algilanisi
Frekans % | Frekans %
Onemsiz 13 6,4 7 3,5
Hafif 47 23,3 91 45,0
Orta 79 39,1 92 45,5
Siddetli 49 24,3 10 5,0
Cok Siddetli 14 6,9 2 1,0
Toplam 202 100,0 202 100,0

Tablo 6. Dermatolojik hastaliklara 6zgii aile etki dlcegi

faktor analizi sonuclar

Faktor 1 Faktor yuki Ozdeger | Acikladigi varyans %
DH-AEO9 0,902 5,462 36,417
DH-AEO11 0,815

DH-AEO10 0,791

DH-AEO1 0,759

DH-AEO12 0,713

DH-AEG2 0,687

DH-AEQ5 0,645

DH-AEO6 0,641

DH-AEO3 0,595

Faktor 2 Faktor yiki Ozdeger | Acikladigi varyans %
DH-AEO14 0,789 3,847 25,645
DH-AEOS 0,671

DH-AEO4 0,654

DH-AEO13 0,623

Faktor 3 Faktor yiki Ozdeger | Acikladigi varyans %
DH-AEQ15 0,817 1,707 11,385
DH-AEG7 0,742

DH-AEQ: Dermatolojik Hastaliklara Ozgii Aile Etki Olcedi (bitisik rakam ve sayilar
Olcek soru numarasina karsilik gelmektedir).

Tablo 7. DH-AEOQ ile GSA 6lcek skorlari arasindaki
korelasyon

Hasta yakini grubu Kontrol grubu

Ortalama SS Ortalama SS p
Yas 36,77 12,23 40,97 13,82 ,001
GSA 13,6782 7,3917 2,6683 1,5925 | ,000
DH-AEQ 21,5198 | 12,5928 ,0000 ,0000 | ,000

SS: standart sapma, GSA: Genel Saglik Anketi, DH-AEQ: Dermatolojik Hastaliklara
Ozgi Aile Etki Olcegi

ic tutarlilk

Olcegin giivenirligi ic tutarlilik ve test-tekrar test teknikleri ile incelenmistir.
Olcegin ic tutarllg ile ilgili analizier 202 hasta yakininin DH-AEQ'ye
verdikleri cevaplar Uzerinden tlim test ve alt boyutlar icin Cronbach Alfa
katsayilari 6lcegin tim maddeleri icin 0,94 olarak hesaplanmistir (Tablo 8).
Test-tekrar test glivenirligi

Olcegin zamana gére puan degismezligini degerlendirmek amaciyla 50
hasta yakinina 7-14 glin sonra anket yeniden uygulanmis tekrar test
verileri toplanmistir. Katilimailarin test-tekrar test uygulamasi sonucu
aldiklari puanlar arasindaki iliski Pearson momentler carpimi korelasyon
testi ile hesaplanmis ve givenirlik katsayisi 0,988 olarak bulunmustur
(p=0,000) (Tablo 9). Ayrica iki grup arasinda sinif i¢i korelasyon katsayisi
(ICC: interclass correlation coefficient) 0,992 olarak hesaplanmis ve iki
Olclim yontemi arasinda anlamli bir uyum oldugu ortaya konmustur
(p=0,0001).

Tartisma

Deri hastaliklar hastalarin yasaminda &nemli etkilere yol agmakta
ve yasam Kkalitesini olumsuz etkilemektedir. Ancak son calismalar
gOstermistir ki deri hastaliklarl yalnizca hastanin yasamini degil hasta
yakinlarinin yasamini da pek ¢ok agidan (ruhsal, fiziksel, sosyal, maddi)
etkilemektedir9.10. Bireylerin yasam kalitesi ayni ortami paylasan ya
da bakim fonksiyonunu Ustlenen kisilerin yasam kalitesi ile yakindan
baglantilidir ve bazi durumlarda aile Uyesinin yasam kalitesi hastanin
yasam kalitesinden ¢ok daha fazla bozulabilmektedir3-11. Bakim
fonksiyonunu Ustlenen aile Uyeleri fiziksel ve zihinsel yorgunluk, sosyal
kopma ve maddi sorunlar gibi blyik etkilere maruz kalabilirler3.

Bir hastanin deri hastaliginin ailesi tzerine etkisi az sayidaki dermatolojik
durumda calisiimistir ve en cok ilgiyi atopik dermatit ¢ekmistir9.12-17,
Atopik dermatitli cocuklarin ebeveynleri icin pek cok hastaliga 6zgu
olcek gelistirilmistir'.20. Atopik dermatitli cocuklarin aileleri saglikh
cocuklarin ailelerinden daha dislk yasam kalitesine sahiptirler ve orta
ile siddetli atopik dermatitli bir cocugun bakimini Ustlenmenin insdline
bagimli diyabetes mellituslu bir cocugun bakimini yapmaktan daha
stresli oldugu gosterilmistir13.14.19,

Herhangi bir deri hastalidi olan hastalarin aileleri ve ebeveynleri icin
gelistiriimis genel dermatolojiye 6zgii tek 6lct araci “Family Dermatology
Life Quality Index (FDLQI)"dir. FDLQI; Basra ve ark. tarafindan 2007
yilinda bircok farkli deri hastaligi olan hastalarin esleri ve aileleri igin
olusturulmus, gecerlik ve giivenirlik calismasi yapiimistir. Yasamin 18 ayri
alani degerlendirilerek gelistirilen 6lcek 10 sorudan olusmakta ve her
soru dort secenekli cevaplar icermektedir21.

Bu calisma sonucunda gelistirilen DH-AEO iilkemizde deri hastaliklarinin
aile etkisi ile ilgili gelistirilmis ya da dilimize cevrilerek gegerlik ve
guvenirligi yapilmis bir élcek bulunmadigindan bu alanda bir baslangig
girisimini temsil etmektedir. Olcegin gelistiriimesinde kullanilan kalitatif
yontem hastalarin aile Uyeleriyle gergeklestirilen yapilandiriimamis
gorlismelerdir. Gorlismeler, etkilesimli, iki yonlu iletisime olanak veren
sOzIU gorlsmeler seklinde baslamis katilimcilarin dislincelerini kagida
doékmeleriyle sonlandirlmistir.

DH-AEQ'yi cevaplayanlarin  biyik cogunlugu anketi isteyerek
cevaplamis ve yine dnemli bir kismi merakla karsilamistir. Katiimcilarin
pek codu, ailelerindeki deri hastaliginin kendi Uzerlerindeki etkisini
degerlendirirken bu etkinin daha énce hicbir saglik kurulusu ya da saglk
hizmetlisi tarafindan sorulmadigini dile getirmistir. Hasta yakinlariyla
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ilk 50 gdridsmenin gerceklestirildigi sirada, aile Uyelerinin benzer
sorunlardan bahsettigi ve dnceki katilimcilarin bahsetmedigi bir konuyla
ilgili cok fazla bilginin ortaya ¢ikmadigi gérilmustdr. Fakat drneklemin
capraz kesitini genisletmek ve farkli deri hastaliklarina iliskin sorunlarin
tanimlanmasini kesinlestirmek icin daha fazla katlimciyla gérismelere
devam edilmistir. Aile Gyelerinden alinan verinin analizi kalitatif olsa da
hayat kalitesinin hangi alanda daha c¢ok etkilendigini belirlemek icin ana
kategorilere yanit sayisini iceren veriler sayisal olarak ifade edilmistir.

Calisma sonucunda olusturulan DH-AEQ’de yasamin 15 farkl
alaninda etkilenme tespit edilmisti. DH-AEOQ'de FDLQI'da dlcek
sorularina yansimayan “daha fazla yardim-destek ihtiyac” bashd
yer almis, bakimin getirdigi yik daha agirlikli olarak ifade edilirken
sosyal aktiviteler ve tatil gibi bazi kategoriler daha az oranda ifade
edilmistir. FDLQI'nin dort segenekli sorulardan olusmasina karsilik
(pek degil/alakasi yok=0, biraz=1, fazla=2, cok fazla=3) DH-AEQ'de
besli cevap secenedi kullaniimistir (hicbir zaman-asla, nadiren, arasira-
bazen, siklikla-cogunlukla, her zaman-daima). Zira Likert tipi tutum
Olceklerinin derecelendiriimesinde 3, 5, 7, 9 ya da 11'li derecelemeler

dnerilmektedir. Optimum dereceleme besli oldugundan DH-AEQ'de
besli Likert tipi cevap secenegi kullanilmistir22.

Galismamizda deri hastaliklari bes farkli gruba ayrilmis ve gruplar arasinda
DH-AEO puanlan bakimindan istatistiksel olarak farkliik bulunmamistir.
Ancak inflamatuvar grubun ortalama DH-AEQ skorunun noninflamatuvar
gruba gobre anlamli derecede ylksek oldugu gorllmustir. Bireysel
maddeler icinde psikolojik etki ve maddi ylk puan ortalamalarinin en fazla
oldugu gorilmistlr. Basra ve ark.’nin8 yaptigi calismada benzer sekilde
psikolojik etki en ylksek skora sahiptir ancak maddi yik konusunda daha
duslk (0,82) bir puan elde edilmistir. Bu durum bazi deri hastaliklarinin
ailenin bir bltln olarak islevlerinin Uzerine yaygin etkileri olabilecegini
g0stermistir. Hasta yakinlari sadece psikososyal bir etki belirtmemis,
bunun yaninda fiziksel iyilik hallerinin etkilendigini ve finansal zorluklar
yasadiklarini da bildirmislerdir. Bu etkiler aile yasaminda ciddi aksamalarin
major kaynagi olabilmektedir. Bu nedenle hastanin saglik durumu ve
saglikla ilgili yasam kalitesi (HRQoL) Olcllirken dermatozun aile bireyleri
lUzerindeki etkisi mutlaka hesaba katilmali ve etkilenen hastalarin yonetim
stratejilerinde bu durum dikkate alinmalidir.

Tablo 8. Yasam kalitesi 6lceginin i¢ tutarhligina iliskin cronbach-alfa katsayilari

Soru silinirse bitin Soru silinirse Diizeltilmis madde- Coklu korelasyonlarin | Soru silinirse

ortalamalarin degisimi | varyanslarin degisimi toplam korelasyonlari | karesi Cronbach’s Alpha
DH-AEO1 18,90 141,149 752 ,739 ,936
DH-AEO2 19,40 142,557 ,638 ,543 ,938
DH-AEO3 19,47 135,220 ,806 ,762 ,934
DH-AEO4 20,19 142,368 ,689 774 ,937
DH-AEOS5 20,17 132,171 ,846 817 933
DH-AEO6 20,20 132,598 ,823 ,811 ,934
DH-AEQ7 21,38 155,278 ,360 ,610 ,943
DH-AEOS 19,95 142,201 ,669 ,590 ,938
DH-AEO9 19,66 138,144 ,720 ,790 ,936
DH-AEO10 19,95 134,503 ,799 817 ,934
DH-AEO11 20,36 134,181 ,823 ,831 ,933
DH-AEO12 20,69 132,592 ,893 ,881 ,931
DH-AEO13 21,01 142,811 ,678 ,695 ,937
DH-AEO14 21,30 152,050 ,539 ,623 ,941
DH-AEO15 21,32 156,688 ,228 ,528 ,945

DH-AEQ: Dermatolojik Hastaliklara Ozgii Aile Etki Olcedi (bitisik rakam ve sayilar élcek soru numaralarina karsilik gelmektedir)

Tablo 9. Test-tekrar test giivenirligine ait Pearson momentler carpimi korelasyon analizi

DH-AEQ rD-HAEO
DH-AEO Pearson korelasyon 1 988**
P ,000
N 202 50
rDH-AEO Pearson korelasyon 988™* 1
p ,000
N 50 50

**Korelasyonlar 0,01 anlamlilik diizeyinde test edilmistir. DH-AEQ: Dermatolojik Hastaliklara Ozgii Aile Etki Olcegi, rDH-AEQ: Dermatolojik Hastaliklara Ozgii Aile Etki Olcedi tekrar

test
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Yasam kalite Slceklerinin hem duygusal hem de fiziksel alandaki islevleri
ve iyilik halini degerlendirmeleri, kisa bir strede uygulanabilmeleri,
Olceklerin  gegerli, guvenilir ve tekrarlanabilir nitelikte olmalar
gerekmektedir23-26. Yapilan degerlendirmeler sonucunda gelistirdigimiz
15 soruluk 6lcegin gecerlik ve glvenirligi yiksek olarak saptanmistir.
Olcegin uygulanmasi genellikle (ic dakikadan az bir zaman almistir. Bu
nedenle gelistirilen Olcek kisa strede doldurulabilir olmasi sebebiyle
poliklinik sartlarinda kolay uygulanabilir &zelliktedir.

Hasta yakininin yasam kalitesindeki bozulma siklikla hekimin deri
hastaliginin klinik siddeti ile ilgili gértistinden ¢ok hasta yakininin hastalik
siddetini algilama sekliyle baglantilidir. Bu ylzden klinisyenin hastalik
siddetini degerlendirmesine ek olarak, tedavinin ve aile Uyesinin yasam
kalitesi Uzerindeki etkilerinin degerlendirilebilmesi icin hasta yakininin
hastalik siddetini degerlendirmesi énem kazanmaktadir. Dermatolojik
hastaliklarin klinik siddetinin disinda hastanin ve hasta yakininin hayat
kalitesi Uzerindeki etkilerinin saptanmasi, hasta yakinlarinin hastaligi
nasil algiladiklarinin anlasilmasi, tedavi sonuglarinin hasta yakininin
gozlyle degerlendiriimesi dnem kazanmaktadir.

Calismamizda hastalik aktivitesinin doktor ve hasta yakini tarafindan
algilanis diizeyi belirlenmis ve bu algi 6nemsiz, hafif, orta, siddetli ve
cok siddetli seklinde gruplanarak Glcekten alinan puan ortalamalarinin
gruplara gore farklilik gosterip gostermedigi arastiriimisti. Doktor
ve hasta yakini tarafindan hastalik aktivitesinin énemsiz algilandigi
grupta, Olcekten hesaplanan toplam puan ve alt 6lceklerden alinan
toplam puan ortalamasi anlamli olarak distk bulunmustur. Hastalik
aktivitesinin disik olarak algilandigi grupta, beklendigi Gzere yasam
kalitesi daha az bozulmustur.

Calismaya katilanlarin ikinci basamak bir saglik kurulusuna basvuran,
poliklinik kosullarinda ya da yatakl servise yatirilarak tedavi edilen
hastalarin aile Gyelerinden secilmesi; calisma verilerinin genellikle es ya
da bir ebeveyn olmak Uzere bir aile Gyesinden elde edilmesi ve bireylerin
ayni bolgede yasayan benzer kiltlrel degerlere sahip bir grup olmasi
calismadaki sinirlayici unsurlardir. Birden ¢ok aile bireyinin hatta bitin
ailenin dahil edildigi, farkli bolgelerde yasayan ve farkli kiltirlere sahip
daha genis ve heterojen bir popilasyonda yapilacak calismalar daha
genellenebilir ve strddrdlebilir sonuglar ortaya koyacaktir.

Kronik hastaligi olan bireye sahip ailelerde verilecek sosyal destek
ailenin durumla nasil bas edebilecedi konusunda yardimci olacaktir2?.
Bakimi yapacak olan kisiye saglanacak sosyal destegin yeterli olarak
algilanmasi yasanabilecek strese karsi bir tampon gérevi gorebilir28,
Bu anlamda dermatologlar etkilenen aile Uyeleriyle iyi bir hasta
hekim iliskisi kurabilmek ve hastanin uyumunu arttirabilmek igin
ozellikle inflamatuvar ya da yaygin dermatolojik hastalarin ailelerinin
yasamlari hakkinda daha blyuk bir icgéri gelistirmelidirler. Hastalarin
Ozellikle esas bakicilari olmak Uzere aile Uyeleri saglik hizmetlerindeki
aktif katlimalar olarak kabul edilmelidirler. Bu duslince onlarin
kontrol eksikligini ve caresizlik duygularini azaltmada potansiyel
olarak yardimai olacaktir.

Bu calisma deri hastaliklarinin bitin ailenin yasamini etkilendigini
ortaya ¢ikarmistir. Bulgular hasta yakinlarinin hastalar kadar, kimi zaman
da hastalardan daha cok psikolojik sikinti yasadigini gdstermektedir.
Bu etkinin blylkligu deri hastaliginin tanisina, stresine, ciddiyetine,
hastanin ve aile Uyesinin yasina ve hepsinin lzerinde hasta ile bakimi
Ustlenen hasta yakini arasindaki iliskinin niteligine gére oldukca farklilik
gostermektedir. Bu alanda yapilacak benzer calismalar dikkatleri klinik
dermatolojinin bu yoniine ¢ekecek ve dermatozlarin bu yonul tzerindeki
]
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farkindalik diizeyini artiracaktir. Ozellikle atopik dermatit gibi cocukluk
caginda gorilen dermatozlarin aile bireyleri Uzerindeki olumsuz
etkileri dikkate alindiginda pediatrik yas grubunda kronik dermatozlu
hastalarin bakim fonksiyonunu Ustlenen aile bireyleri icin farkli dlcekler
gelistirilebilir.

Sonug

Gelistirdigimiz DH-AEQ farkli deri hastaliklan bulunan, yas, cinsiyet,
medeni durum ve egitim dizeyi gibi demografik 6zellikler agisindan
farkliik gosteren buylk bir hasta grubunda hazirlanmasi, kisa stirede
uygulanabilmesi, yliksek gtivenirlik ve gegerlik katsayilari nedeniyle deri
hastaligi bulunan hastalarin bakim fonksiyonunu Gstlenen aile Gyelerinin
yasam kalitesinin degerlendiriimesi icin uygun bir &lcektir. Olcek
maddeleri hasta yakinlari tarafindan belirtilen ifadelerden yola ¢ikarak
hazirlandigindan, Ulkemizdeki hasta yakinlarinin yasam kalitesindeki
dedisiklikleri yansitabilecek niteliktedir. On bes maddeden olusan ve
poliklinik kosullarinda uygulanabilen Olcegimiz gerek epidemiyolojik
gerekse tedavi calismalari icin kullanilabilir 6zelliktedir.
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