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Lepromatoz leprali hastalarin yasam kalitesi

Quality of life in lepromatous leprosy patients

|
Betiil Demir, Haydar Ucak*, Selma Bakar Dertlioglu, Stikrii Demir**, Kubilay Giiler***,

turkdern

o

wsa
NEG

" benneci

e

Demet Cicek, Nurhan Halisdemir****

Firat Universitesi Tip Fakiiltesi, Deri ve Ziihrevi Hastaliklar, ****Istatistik Anabilim Dal, Elazig, Tiirkiye
*Dicle Universitesi Tip Fakiiltesi, Deri ve Ziihrevi Hastaliklar Anabilim Dali, Diyarbakir, Tiirkiye
**Elazig Egitim ve Arastirma Hastanesi, Ortopedi ve Travmatoloji, ***Go6z Hastaliklan Klinigi, Elazig, Tiirkiye

Ozet

Amag: Lepra Mycobacterium leprae basilinin neden oldugu deri ve periferik sinir sistemini etkileyen kronik granulomatdz bir infeksiyon hastaligi
olup, tutulum derecesine bagl olarak siddetli deformitelere neden olabilmektedir. Bu calismada lepramatdz leprali hastalarda yasam kalitesini
6lemeyi amacladik.

Gereg ve Yéntem: Otuz bes lepramatdz leprali ve 35 saglikli kontrol calismaya alindi. Hastalara Dermatoloji Yasam Kalite indeksi (DYKI) ve Kisa
Form-36 (KF-36) anketi uygulandi. Yasam kalitesi ile yas, cinsiyet, evlilik durumu ve g6z sakathginin derecesi arasindaki iliski 6lctldi ve saglikli
kontrollerle karsilagtirildi.

Bulgular: Leprali hasta grubunda alt gruplarin tamami ve toplam DYKi skorunda saglikli kontrollere oranla anlamli artis gézlendi (p<0,05).
Gorme sakathigi dizeyi Evre 2 olan hastalarin semptom/hisler ve okul/is hayati agisindan Evre 1 olanlara oranla anlamli dizeyde daha fazla
etkilendigi saptandi (p=0,04, p=0,03, sirasiyla). Leprali hasta grubunda KF-36 fiziksel fonksiyon, fiziksel rol glcligu, genel saglik, vitalite, sosyal
fonksiyon ve emosyonel rol glicligl skorlari saglikl kontrol grubuyla karsilastirildiginda, istatistiksel olarak daha dusik bulundu (p<0,05).
Sonug: Biz lepramatdz leprali hastalarda DYKi'nin saglikli kontrollere kiyasla azaldigini, gdz sakatlik diizeyi arttikca yasam kalitesinin olumsuz
yonde etkilendigini saptadik. KF-36 ile lepramat6z leprali hastalarin fiziksel fonksiyon, fiziksel rol gucligu, genel saglik, vitalite, sosyal fonksiyon,
emosyonel rol glcligl ve mental saglik durumlarinin olumsuz yénde etkilendigini saptadik. (Ttrkderm 2014; 48: 146-51)

Anahtar Kelimeler: Lepra, Dermatoloji Yasam Kalite indeksi, Kisa Form-36

Summary

Background and Design: Leprosy is a chronic infectious disease caused by Mycobacterium leprae bacillus affecting the skin and peripheral
nervous system. Leprosy can lead to severe deformities depending on the extent of the disease. In this study, we aimed to investigate the
quality of life of patients with lepromatous leprosy.

Materials and Methods: Thirty-five patients with lepromatous leprosy and 35 healthy controls were included in the study. The patients
were evaluated with the Turkish version of the Dermatology Life Quality Index (DLQI) and the 36-Item Short Form Health Survey (SF-36). The
relationship of quality of life with age, gender, marital status, and the grade of the visual impairment was studied and compared with the
healthy controls.

Results: Total and all the subgroup DLQI scores were higher in the leprosy group than in the control group (p<0.05). The patients with grade
2 visual impairment were more severely affected by the disease with regard to symptoms/feelings and school/work life as compared to the
patients with grade 1 visual impairment (p=0.04, p=0.03, respectively). SF-36 physical functioning, physical role functioning, general health
perceptions, vitality, social role functioning, and emotional role functioning scores were statistically lower in the patient group than in the
control group (p<0.05).
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Conclusion: We observed that DLQI scores were lower in patients with lepromatous leprosy than in the control group, while increasing impairment in eyes was
found to have a negative impact on quality of life. The SF-36 revealed that physical functioning, physical role functioning, general health perceptions, vitality, social
role functioning, emotional role functioning, and mental health were negatively influenced in patients with lepromatous leprosy. (Turkderm 2014; 48: 146-51)
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Giris

Lepra, Mycobacterium leprae tarafindan olusturulan, konakgi organizmanin
immunolojik durumuna gére kendini sinirlayabilen veya progresif olabilen
kronik granulomatéz bir infeksiyon hastaligidir’. Tedavi edilebilen bir
hastalik olmasina ragmen sosyal bir saglik problemidir2. Tim diinyada
yaygin olmakla birlikte sosyoekonomik diizeyi distik, hijyen sartlari bozuk,
kalabalik aile ortami ve yetersiz beslenme kosullari olan toplumlarda daha
sk goriildigu bilinmektedir’. Diinya Saglk Orgiitii (DSO) tiim diinyada
lepra prevalansini 2011 baslarinda 192,246 olarak bildirmistir3.

Primer olarak ylzeyel periferik sinirleri, deriyi, Gst solunum yolu
mukozasini, gozu, kemikleri ve testisleri tutan hastalik tedavi ediimez
ise ilerleyici fiziksel, psikolojik ve sosyal sakatliklara yol agar!4. Deri
lezyonlari, noéral hasar ve fiziksel sakatliklar hastanin kendine olan
saygisini ve yasamini olumsuz etkiler2. Kendilerinin ve ailelerinin utang
duygusu (stigma), akrabalik iliskileri, evlilikleri, bos zaman ve sosyal
aktivitelerini olumsuz etkiler. Hastalik uzun seyirli oldugundan hastaligin
tanisi ve tedavisi fiziksel sakatliklar gelisene kadar gecikebilir ve
dolayisiyla hastalarin yasam kaliteleri diser>. Ayrica, Lepra hastaligi ve
tedavisi ile ilgili yetersiz veya yanlis bilgi sahibi olmak da bu strece katkida
bulunmaktadiré. Erken tani ve tedavi pek ¢ok hastanin yasami boyunca
gorllen potansiyel sakatliklari azaltmakla birlikte hasta gorintsindeki
sakatlik ve deformiteler nedeniyle toplumdan soyutlanir?.8.

Deri hastaliklarinin ¢cogu, yasami tehdit etmese de kroniktir, kisinin
dis  gbrinlstnl, psikososyal durumunu, glnltk  aktivitelerini
etkileyebilmektedir. Bu nedenle kisinin hastaliginin yasam kalitesinde
yapmis oldugu dedgisikliklerin  belirlenmesi  6nemlidir9. Ayrica deri
hastaliklarinin yasam kalitesi Uzerine olan etkilerinin bilinmesi uygun
tedavi protokollerinin secilmesine de yardimci olur10.

Son yillarda dermatolojide yasam kalitesi ile ilgili yapilan ¢alismalar
artmistir’ .12 Akne, ekzema, psoriasis, vitiligo, Urtiker, Behget
hastaligi, pemfigus, alopesi, atopik dermatit, Darier hastaligi, bacak
Ulseri, hidradenitis stiplrativa, iktiyozis gibi pek ¢ok deri hastaliginda
yasam kalitesi calismalari mevcuttur'0-14, Bu calismada Elazi§ Egitim
ve Arastirma Hastanesi Lepra Klinigi'nde yatan ve daha ©nceden
lepramat®z lepra tanisi alarak tedavisini tamamlamis olan hastalarin
yasam kalitelerini Dermatoloji Yasam Kalite indeksi (DYKI) ve Kisa form-
36 (KF-36) ile belirlemeyi ve 6zellikle sakatlik dizeyi ile yasam kalitesi
arasindaki iliskiyi arastirmayr amacladik.

Gerec¢ ve Yontem

Bu calisma 2012-2013 yilinda Elazi§ Egitim ve Arastirma Hastanesi
Lepra Klinigi'nde daha Onceden lepramatéz lepra tanisi alarak
tedavisini tamamlamis hastalar Gzerinde yapildi. Tim katilimcilardan
bilgilendirilmis onam ve calisma icin etik kurul onayr alindi. Calismaya 11
kadin, 24 erkek olmak Uzere toplam 35 lepramatdz lepra hastasi ile yas
ve cinsiyet agisindan eslestirilmis 35 saglikli kontrol dahil edildi. Atopik
dermatit, psoriasis ve vitiligo gibi diger 6nemli dermatolojik hastaliklara
sahip hastalar ayrica KF-36 agri skorlarini etkileyebilecek olan kallus,
plantar verruka, paronisia ve zona gibi hastaliklara sahip olanlar ¢calisma
dist birakildi.

Hastalarin goz ve ekstremite sakatligi gz ve ortopedi kliniginde ayni
hekimler tarafindan belirlendi ve DSO'niin sakatlik evrelemesine gére
evrelendirildi. DSO lepra ile iliskili sakathg tic sinfa ayirmistir:

Evre 0: Sakatlik yok,

Evre 1: El veya ayaklarda duyu kaybi,

Evre 2: GOrunlr sakathk15.

El-ayak ve géz sakathigi DSO'niin énerdigi metoda gére hesapland:
El-ayak

Evre 0: Duyu kaybi yok, gériinir deformite veya hasar yok,

Evre 1: Duyu kaybr var fakat gériintr deformite veya hasar yok,

Evre 2: Gorinur deformite veya hasar var.

GOz

Evre O: Lepra nedenli gbz problemi yok; gérme kaybi yok,

Evre 1: Lepra nedenli g6z problemi var fakat gérme siddetli etkilenmemis
(g6rme: > 6/60, 6 metreden parmak sayabilir),

Evre 2: Siddetli gbrme hasari (gorme: <6/60, 6 metreden parmak
sayamaz, lagoftalmi, iridosiklit ve korneal opasiteleri igerir16,

Tum katlimalara tarafimizdan hazirlanan demografik &zelliklerin
incelendigi soru formu, DYKi ve KF-36 anketleri uygulandi. El
deformiteleri, gérme bozukluklari olan veya okuma-yazma bilmeyen
lepra hastalari ¢ogunlukta oldugu icin anketler, sorulara hastalarin
verdigi cevaplar dogrultusunda ve yardimcr saglik personeli esliginde
ayni hekim tarafindan dolduruldu. Her bir hastanin DYKI anket puanlari
ve KF-36 anketinin 8 alt boyutunun puanlari ayri ayri hesaplandi.

DYKI dermatolojide en sk kullanilan yasam kalite 6lceklerinden
biridir17. Orjinali ingilizce olan DYKI basit, kisa, anlagilir, son bir hafta
icinde hastaligin  semptomlarini, hastanin hissettiklerini, gunlik ve
bos zaman aktivitelerini, is, okul hayati ile kisiler arasi iliskilerini ve
tedaviyi ilgilendiren 4 muhtemel cevabin oldugu 10 sorudan olusan
dermatolojiye 6zgl bir testtir. Her bir sorunun alabilecedi skor en az
0, en fazla 3 olup toplam maksimum skor 30, minimum skor 0'dir. Hig
(0-1), hafif (2-5), orta (6-10), siddetli (11-20) veya cok siddetli (21-30)
olarak degerlendirilir. Skorun yiiksek olmasi bozulmus yasam kalitesiyle
iliskilidi. On alti yasindan buyik hastalara uygulanabilir?.11.17. DYKIi
testinin Tiirkce gecerliligi Oztiirkcan ve ark. tarafindan yapilmistir'7.
Kogyigit ve ark. tarafindan Tirkge versiyonu yapilan KF-36 ise fiziksel
fonksiyon, fiziksel rol gucligu, adr, genel saglik, vitalite, sosyal
fonksiyon, emosyonel rol glicligu ve mental saglik olmak Gzere sagligin
8 boyutunu 36 madde ile inceleyen 11 soruluk kendini dederlendirme
6lcedi tlrl olan bir ankettir. Her bir boyutun puani ayri ayri hesaplanir.
KF-36 saglik durumunun olumsuz oldugu kadar olumlu yoénlerini de
degerlendirir. Alt Slceklerin puanlari 0 ile 100 arasinda degismektedir.
Yiksek puanlar iyi saglik durumunu gésterir. Toplam puan hesaplanmasi
s6z konusu dedgildir18,19.

istatistiksel analiz

Elde edilen verilerin degerlendirilmesinde SPSS 12 istatistik paket
programi kullanildi. Nicel veriler ortalama + SD, nitel veriler sayi ve
ylzde ile Ozetlendi. Gruplar arasi degiskenlerin karsilastirlmasinda
Mann-Whitney U testi uygulandi. S8z konusu dlceklerin yapi gegerliligi
faktor analizi ile yapildi. i¢ tutarliik Cronbach alfa giivenilirlik analizi ile
degerlendirildi. p<0,05 degerleri anlamli kabul edildi.
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Bulgular

Bu calismaya, 35 lepramatdz leprali hasta, 35 saglikli kontrol grubu
alindi. Leprali hastalar ile saglikli kontrollerin demografik ve klinik
bulgulari Tablo 1°de sunulmustur.

Yapllan istatistiksel incelemede calismaya alinan olgu sayilarinin yeterli
olup olmadigi Kaiser-Meyer-Olkin test kullanilarak degerlendirildiginde
bu deger 0,867 olarak saptandi ve calismaya alinan olgu sayisi iyi
olarak belirlendi. Bartlett's test degerlendirmesi sonucunda p<0,001
olarak saptandi ve DYKi'de kullanilan degiskenler arasinda iliski oldugu
belirlendi.

Leprali hasta grubunda alt gruplarin tamami ve toplam DYKi skorunda
saglikli kontrollere oranla anlaml artis gdzlendi (p<0,05). Hasta ve
kontrol gruplarinin DYKI alt skorlari ve DYKI toplam skorlar Tablo 2'de
sunulmustur.

Leprali hasta ve saglikli kontrol grubunda DYKI siddet skoru dagilimi
incelendiginde hastalarin 1'i (%2,9) hafif, 3'G (%8,6) orta, 23l (%65,7)
siddetli ve 8'i (%22,9) ¢ok siddetli diizeyde, saglikli kontrollerin ise 8'i
(%22,9) hafif, 15'i (%42,9) orta, 9'u (%25,7) siddetli ve 3'U (%8,6) cok
siddetli diizeyde etkilenmisti.

Yasa gore gruplandirildiginda hastalarin 1'i (%2,9) 50-60, 8'i (22,9)
61-70, 17'si (%48,6) 71-80, 9'u (%25,7) 81 ve Ustl yas aralidinda
bulunmaktaydi. Hasta sayisinin azligi nedeniyle 50-60 yas grubu
degerlendirmeye alinmazken diger yas gruplar arasinda alt grup ve
toplam DYKI skorlarinin dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli
bir farklilik bulunmadi (p>0,05). Hastalarin yas gruplarina gore cinsiyet
dagiimi incelendiginde Erkek/Kadin orani 71-80 yas arasinda olan
hastalarda 7,5, 81 yas ve Uzerinde olan hastalarda ise 0,8 olarak
bulundu. Yas gruplarina gére cinsiyet dagiimi farkliig istatistiksel olarak
anlamli bulundu (p=0,01).

Lepramatéz leprali hastalar cinsiyete gére DYKI alt gruplari ve toplam
DYKI skorlari agisindan incelendiginde erkeklerin kisisel iliskilerde
kadinlardan anlamli diizeyde daha fazla etkilendigi saptandi (p=0,02).
Ayrica erkeklerde okur-yazar olma orani kadinlara kiyasla anlamli
duizeyde ylksek bulundu (p=0,006).

Medeni durumlarina gére hasta grubunun DYKI alt gruplari ve toplam
DYKi skorlar agisindan degerlendirildiginde hic evlenmemis olan
grubun, dul olanlara oranla, evli olanlarin ise dul olanlara oranla glinlik
aktiviteler acisindan yasam kalitelerinde anlamli diizeyde azalma oldugu
belirlendi (p=0,01, p=0,03, sirasiyla). Leprali hastalardan okur-yazar
olmayanlarin okur-yazar olanlara oranla gunlik aktiviteler agisindan
yasam kalitelerinde anlamli diizeyde azalma oldugu belirlendi (p=0,03).
Allesinde lepra 6ykisl olan hastalarin ginlik aktiviteler, bos zaman,
okul/is hayatini belirleyen DYKi skorlarinin ailesinde lepra 6ykiisii
olmayanlara kiyasla anlamli dizeyde daha yiksek oldugu saptandi
(p=0,03, p=0,01, p=0,02, sirasiyla).

Hastalarin 2'sinde DSO'ye gére Evre 1 ve 33'linde Evre 2 el-ayak sakatli§
mevcuttu. Evre 1 grubundaki hasta sayisinin yetersizligi nedeniyle 2 grup
arasinda DYKI skorlar agisindan istatistiksel bir karsilastirma yapilamadi.
Gorme sakathigr diizeyi DSO'ye gdre Evre 2 olan hastalarin semptom/
hisler ve okul/is hayati agisindan Evre 1 olanlara oranla anlamli diizeyde
daha fazla etkilendigi saptandi (p=0,04, p=0,03, sirasiyla).

Dermatoloji Yasam Kalite indeksi'nin yapisal gecerliligini test etmek icin
yapilan faktor analizinde lepra hasta grubunda iki faktor elde edildi.
Birinci faktor (soru 3, soru 4, soru 5, soru 6 ve soru 10'u kapsamaktadir)
toplam varyansin %38,50'sini, ikinci faktér (soru 1, soru 2, soru 7, soru 8
ve soru 9'u kapsamaktadir) toplam varyansin %30, 11'ini aciklamaktadir.
Her iki faktor toplam varyansin %68,62'sini aciklamaktadir.

Leprali hastalarda yas ile hastalik siresi arasinda pozitif yonde bir
korelasyon mevcuttu (r=0,001, p<0,001 dizeyinde).

Yapilan istatistiksel incelemede KF-36 &lceginin  glvenilirligini  lcen
Cronbach'’s alfa katsayisi 0,959 olarak bulundu. Bu deger i¢ tutarliigin
milkemmel oldugunu gosterdi. Calismaya alinan olgu sayilarinin yeterli
olup olmadigi Kaiser-Meyer-Olkin test kullanilarak degderlendirildiginde
bu deger 0,813 olarak saptanarak calismaya alinan olgu sayisi iyi olarak
belirlendi. Bartlett's test degerlendirmesi sonucunda p<0,001 olarak
saptandi ve KF-36'da kullanilan degiskenler arasinda iliski oldugu belirlendi.
Kisa form-36'nin yapisal gegerliligini test etmek icin yapilan faktor analizi
sonucunda dort faktor elde edildi. Birinci faktér (soru 1, soru 2, soru
3b, soru 3¢, soru 3d, soru 3e, soru 3f, soru 3h, soru 3g, soru 3i, soru

Tablo 1. Leprali hasta ve kontrol grubunun demografik ve klinik bulgulari

Lepra Kontrol p
n 35 35
Cinsiyet (K/E) 11/24 11/24 p>0,05
Yas (yil)* 74,77+9,3 75,22+9,7 p>0,05
Hastalik stresi (yil)* 58,11+£12,01
Aile Gykisii (%) 10 (28,6) 0
Okur-yazar (%) 11(31,4) 24 (68,6) p=0,002
Medeni durumu (%) Hic evlenmemis 3(8,6) 0 p>0,05
Evli 11(31,4) 14 (40) p>0,05
Dul 21 (60) 21 (60) p>0,05
El-ayak sakathdi (%) Evre 1 2 (5.7) 0
Evre 2 33 (94,3) 0
G0z sakathgi (%) Evre O 10 (28,6) 0
Evre 1 9(25,7) 0
Evre 2 16 (45,7) 0

*Ortalama + SD
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3], soru 4a, soru 4b, soru 4c, soru 4d, soru 5a, soru 5b, soru 5¢, soru
6, soru 7, soru 8, soru 9a, soru 9¢c, soru 9e, soru 9f, soru 9h, soru
9i, soru 10, soru 11a, soru 11b, soru 11c’yi kapsamaktadir) toplam
varyansin %47,10'unu aciklamaktadr. ikinci faktér (soru 9b ve 9g'yi
kapsamaktadir) toplam varyansin %12,70"ini, Ugtincl faktor (soru 4b ve
4c'yi kapsamaktadir) toplam varyansin %6,30'unu ve dérdiinct faktor
(soru 3a'yl kapsamaktadir) toplam varyansin %5,70"ini agiklamaktadir.
Her dort faktor toplam varyansin %71,80'ini agiklamaktadir.

Leprali hasta grubunda fiziksel fonksiyon, fiziksel rol glicligl, genel saglik,
vitalite, sosyal fonksiyon ve emosyonel rol glicligi skorlari saglikli kontrol
grubuyla karsilastinldiginda, istatistiksel olarak daha distk bulundu
(p<0,05). Agdr skoru agisindan degerlendirildiginde leprali hasta grubu
ile saglikli kontrol grubu arasinda istatistiksel agidan farklilik bulunmadi.
Hasta ve kontrol gruplarinin KF-36 skorlari Tablo 3'de sunulmustur.
Lepramatdz leprali hastalar cinsiyet agisindan incelendiginde KF-
36 skorlarinin dagiimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir
farklilik bulunmadr (p>0,05). Erkeklerde okur-yazar orani kadinlara
oranla anlamli diizeyde ylksek bulundu (p=0,006). Hastalar (50-
60), (61-70), (71-80) ve 81 yas ve Uzeri olmak Uzere 4 degisik yas
grubuna ayrildiginda 81 yas ve Uzerinde olan hastalarda agr skoru
7,56+68,00, (71-80) yas grubuna 16,65+83,00 ve (61-70) yas
grubuna 11,81+£94,50 kiyasla istatistiksel olarak anlamli dizeyde
dlstk bulundu (p=0,003, p=0,02, sirasiyla). Seksen bir yas ve

Tablo 2. Leprali hasta ve kontrol grubunun alt grup ve
toplam DYKI skorlarinin dagilimi

Alt grup Lepra (n=35) | Kontrol (n=35) p
Semptomlar ve hisler* 5,00£1,35 2,14+1,26 | p<0,001
(soru 1 ve 2)

GUnlUk aktiviteler* 2,45+1,77 0,71+0,98 | p<0,001
(soru 3 ve 4)

Bos zaman* 3,45+1,65 0,82+1,22 | p<0,001
(soru 5 ve 6)

Kisisel iliskiler* 2,34+1,73 0,20+0,40 | p<0,001
(soru 8 ve 9)

Okul/is hayat* (soru 7) 2,5121,19 0,28+0,51 | p<0,001
Tedavi* (soru 10) 0,80+0,71 0,31+0,52 | p=0,002
Toplam DYKi skoru* 16,5745,73 4,48+3,45 | p<0,001
*Ortalama + SD

Tablo 3. Hasta ve kontrol grubu Kisa Form-36 alt grup
skorlarinin dagilimi

Kisa Form-36 Lepra (n=35) | Kontrol (n=35) | p
Fiziksel fonksiyon* 17,05+5,98 21,11+4,88 | p=0,003
Fiziksel rol gucligd™ 4,77+1,57 5,74+1,86 | p=0,01
Agn* 7,48+3,50 8,84+2,67 | p>0,05
Genel saglk* 9,99+5,12 15,61+4,11 | p<0,001
Vitalite* 11,00+4,35 15,17+3,60 | p<0,001
Sosyal fonksiyon* 6,25+3,06 8,17+1,83 | p=0,01
Emosyonel rol glicligu* 4,20+1,49 5,40+1,37 | p=0,001
Mental saglik* 18,20+5,32 20,40+3,39 | p=0,04
*Ortalama + SD

Uzerinde olan leprali hastalarda 71-80 yas grubunda olanlara oranla
fiziksel fonksiyon, fiziksel rol gli¢ligu, genel saglik ve sosyal fonksiyon
skorlari istatistiksel olarak anlamli diizeyde disik bulundu (p=0,003,
p=0,01, p=0,04, p=0,04, sirasiyla).

Leprali hastalardan okur-yazar olanlarda okur-yazar olmayanlara oranla
fiziksel fonksiyon, fiziksel rol glclGgd, vitalite ve sosyal fonksiyon
skorlari istatistiksel olarak anlamli diizeyde disUk idi (p<0,001, p=0,008,
p=0,03, p=0,03, sirasiyla).

Evre 1 grubundaki hasta sayisinin yetersizligi nedeniyle 2 grup arasinda
KF-36 skorlar agisindan istatistiksel bir karsilastirma yapilamadi. DSO'ne
gore gérme sakatligi diizeyi Evre 2 olan hastalarin KF-36 fiziksel fonksiyon
skorlari Evre 1 olanlara oranla anlamli diizeyde dustk bulundu (p=0,04).

Tartisma

Lepra Mycobacterium leprae basilinin etken oldugu deriyi ve periferik
sinir sistemini etkileyen kronik bir infeksiyon hastaligidir. Hastalik tutulum
derecesine bagll olarak siddetli deformitelere neden olabilmektedir.
Leprali hastalar ilk zamanlarda evlerinde ya da saglk kuruluslarinda
izole halde yasarken glnimdizde aileleri ile birlikte kalabilmektedirler.
Ancak deformiteleri ve damgalanma duygusundan (stigma) dolay
hala toplum tarafindan dislanmaktadirlaré. Van Brakel ve ark.20 leprali
hastalardaki major sakatligin 4 komponentini fiziksel hasar, gunlik
aktivitelerin kisittanmasi, sosyal cekilme ve hastalara verdigi utang
duygusu oldugunu belirtmistir.
Biz calismamizda hastalarimizdan ailesinde lepra Oykist olanlarin
DYKi'ye gére glnlilk aktiviteler, bos zaman, okul/is hayati acisindan
ailesinde lepra 6ykusl olmayanlara kiyasla yasam kalitelerinde anlamli
diizeyde azalma oldugunu belirleyerek, ailede lepra olmasi muhtemelen
ailesel bir damgalanmaya neden oldugu icin hastalarin yasam kalitesini
oldukca etkiledigini gozlemledik. Literatirde leprali ebeveyne sahip
olan addlesanlarin 6zglvenlerinin dustigu ve ylksek oranda depresif
semptomlar gésterdigi bildiriimistir2!. Bu durum bizim sonuglarimizi
desteklemektedir.
Hastaligin bulasimi ile ilgili yanls bilgi sahibi olmak hastalarin daha
fazla dislanmasina neden olmaktadir. Thilakavathi ve ark.22 72 lepra
hastasinda yaptiklari calismada hastalarin cogunun lepranin sebebi
ve bulagimi ile ilgili yanlis bilgiye sahip oldugunu, hastalarin 1/3'Gnin
toplumdan dislanma ve hastaligin tedavisi konusundaki korkularindan
dolayr hastaliklarini  eslerinden, aile Uyelerinden, arkadaslarindan
saklamaya calistiklarini tespit etmisler. Raju ve ark.23 calismalarinda
lepra hastaligina iliskin bilgisizlik ve yanlis inanislarin damgalanma
dongustini devam ettirdigini bildirmislerdir. Bottene ve ark.24 cok basilli
leprali hastalar ile kiyaslandiginda az basilli leprali hastalarin yasam
kalitesinin belirgin etkilenmedigini bildirmis, lepranin neden oldugu
sakatlanma dizeyinin erken tani ve tedavi ile azaltlacagl ve yasam
kalitesinin arttirilabilecegini belirtmistir.
Literatirde An ve ark.25 Cin'de yasayan leprali hastalarin yasam
kalitesinin hastaligin klinik siddeti ile orantili olarak azaldigi ancak
hastalarin egitim durumu yas ve hastalik siresi gibi faktorlerle
iliskili - olmadigini  bildirmistir. Hindistan'da 245 leprali hastanin
sosyodemografik 6zelliklerinin incelendigi bir calismada hastalarin
yasam kalitelerini belirleyen en énemli faktorlerin sosyoekonomik diizey
ve hastaligin klinik siddeti oldugu belirtilmistir26.
Biz calismamizda lepramat6z leprali hastalarin DYKi'ye gére yasam
kalitelerinin  saglikli  kontrollere oranla anlamli dizeyde dustk
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oldugunu ve hastalarin %65,7'sinin siddetli ve %22,9'unun ¢ok siddetli
etkilendigini belirledik.

Lepramatdz  leprali  hastalari  medeni  durumlarina  gore
degerlendirdigimizde evli olanlar ve hi¢ evlenmemis olanlarin dul
olanlara oranla, okur-yazar olmayanlar ise okur-yazar olanlara oranla
ginliik aktiviteler agisindan daha fazla etkilendigini belirledik. ilging
olarak erkek hastalarin okuryazar olma orani kadinlara kiyasla anlamli
dizeyde yiksek olmasina ragmen kisisel iliskiler agisindan erkek
hastalarin daha fazla etkilendigini saptadik.

Benzer bir calismada Budel ve ark.2 22 lepra hastasinda DYKi skorlarini
incelemisler ve yasam kalitesi agisindan az veya ¢ok basilli formlar
arasinda istatistiksel acidan bir fark gdremezken kadin hastalarin
daha fazla etkilendigini tespit etmislerdir. Vlassoff ve ark.27 kadinlarin
erkeklerden daha fazla oranda izolasyon ve dislanma sikintisi yasadigini
bildirmislerdir. Nijerya'da kadin ve erkek leprali hastalarin klinik
farkliliklarini inceleyen bir calismada, ilk semptom ve bulgularinin ortaya
cikmasi ile tani alinmasi arasindaki sirenin uzun olmasina bagl olarak
kadin leprali hastalarda erkeklere gére daha fazla deformite ve sakatlik
gelistigi bildirilmistir28. Bagka bir calismada ise dislanma tutumunun
kalabalik ailelerde cekirdek ailelere gore daha fazla oldugu, aile Gyeleri
tarafindan desteklenseler bile olumsuz psikolojik etkilerinin goértldigu
bildirilmistir. Aile Uyelerine infeksiyon bulastirma korkularindan dolayi
kadinlarin kendilerini diger aile Uyelerinden sakladigi, uzak tuttugu,
slrekli bosanma korkusu yasadigi ve toplum disina itilme korkusuyla
hastaliklarini gizledikleri bildirilmistir29.

Bu calismanin aksine baska bir calismada yiiksek sosyoekonomik duruma
sahip ve cekirdek ailelerdeki egitimli leprali kadinlarin diger kadinlardan
daha fazla sosyal problemlere sahip oldugu belirtilmistir30. Biz sadece
kisisel iliskiler agisindan erkek hastalarin daha fazla etkilendigini, diger
bulgular degerlendirildiginde cinsiyet acisindan herhangi bir farklilik
olmadigini gézlemledik. Bu durum Vyas ve ark.30 raporlarina uyumlu
olarak bizim kadin hastalarimizin diisiik sosyoekonomik duruma sahip,
kalabalik ailelere mensup ve egitim duzeylerinin disik olmasindan
kaynaklanmis olabilecegini distinmekteyiz.

Van Brakel ve ark.20 Endonezya'da yaptiklar calismada lepradan
etkilenmis olan hastalarda major problemlerin sakatlik, beden yapisi ve
fonksiyonlari, glnlik aktiviteler, kisisel ve cevresel faktérler oldugunu
ve leprali hastalarin utan¢ duygusunun yani sira es bulma, evlilik ve
is bulma ile ilgili sorunlar oldugunu bildirmislerdir. Kaur ve ark.29 da
bosanma, issizlik ve ikametgah degisikliginin leprali hastalarda yaygin
gorilen sorunlar oldugunu bildirmistir. Brakel ve ark.20 topluma
tamamen katlamamak ve yeni kosullara adaptasyon zorlugunun,
Lustosa ve ark.31 ise is bulma ve tatmin edici bir hayat yasama
konusunda kisisel kapasiteyi bozan sekonder hasarlar ve hastalikla
iliskili devam eden damgalanmanin yasam kalitesini distrduguniu
bildirmistir.

Lepramat®z leprall hastalarin KF-36 ydntemi ile yasam Kkalitesini
Olctigumuzde fiziksel fonksiyon, fiziksel rol gucligu, genel saglik,
vitalite, sosyal fonksiyon, emosyonel rol glgligli ve mental saglik
durumlarinin  saglikli - kontrol grubuna kiyasla olumsuz y&énde
etkilendigini saptadik. Cinsiyet acisindan degerlendirdigimizde KF-36
skorlarinin anlamli farklilik gostermedigini ancak yas gruplari agisindan
degerlendirdigimizde 81 yas ve Uzerinde olan leprali hastalarda
fiziksel fonksiyon, fiziksel rol glicligl, genel saglik ve sosyal fonksiyon
durumlarinin 71-80 yas grubunda olanlara kiyasla olumsuz yénde
etkilendigini belirledik.

Literatrde leprall hastalarda KF-36 yontemi ile yasam kalitesini
inceleyen az sayida calisma bulunmaktadir. KF-36 saglik durumunun
olumsuz oldugu kadar olumlu yoénlerini de degerlendiren bir testtir.
Bottene ve ark.24 KF-36 yontemi ile az basilli (tiberkuloid lepra) 49
leprali hastanin mental saglik, vitalite, genel saglik ve agr skorlarinda
yasam kalitesini bozmayacak sekilde 6nemsiz dizeyde bir azalma
tespit etmisler ve erken tani ve tedavi ile yasam kalitesinin daha az
etkilendigini bildirmislerdir. Bizim calismamiz lepramat®z leprali hastalar
icerdiginden bu calismanin aksine hastalarimizin yasam  kalitelerinin
6nemli diizeyde etkilendigini saptadik.

Literatiirde Do Prodo ve ark.32 DSO sakatlik derecesi ile KF-36 skorlar
arasinda istatistiksel bir iliski bulamadiklarini bildirirken, sosyal fonksiyon
ve mental sadlik disindaki KF-36 skorlarinin 6zellikle fonksiyonel
kapasitenin DSO sakatlik siniflamasina gére Evre 2 olan hastalarda
kotilestigini bildiren raporlar da mevcuttur3!. Calismamizda leprali
hastalarin 2'sinde DSO'ne gére Evre 1 ve 33'lUnde Evre 2 elayak
sakathgr mevcuttu. Evre 1 grubundaki hasta sayisinin yetersizligi
nedeniyle 2 grup arasinda DYKI ve KF-36 skorlar acisindan istatistiksel bir
karsilastirma yapamadik. Gorme sakatligi diizeyi Evre 2 olan hastalarin
fiziksel fonksiyon skorlarini Evre 1 olanlara oranla anlamli diizeyde
azaldigini tespit ederek lepramatéz leprall hastalarda gérme kaybinin
yasam kalitesini etkileyen ciddi problemlerden biri oldugunu belirledik.
Literatlrde leprali hastalarin gorsel sakatliklarini azaltmak ayrica sosyal
ve ekonomik rehabilitasyonlarini artirabilmek icin oftalmolojik bakimin
6nemi vurgulanmistir33.

Yiksek sosyoekonomik duruma sahip egitimli leprali kadinlarin diger
kadinlardan daha fazla sosyal problemlere sahip oldugunu bildiren
calismalara benzer sekilde22 leprali hastalardan okur-yazar olanlarin
fiziksel fonksiyon, fiziksel rol gli¢ligu, vitalite ve sosyal fonksiyonlarinin
okuryazar olmayanlara kiyasla 6nemli dizeyde olumsuz ydénde
etkilendigini saptadik.

Calismamizda leprali hasta grubu ile saglikh kontrol grubunun agr
skorlari arasinda istatistiksel agidan bir farklilik bulamadik. Bunu lepranin
neden oldugu duyu kaybiyla iliskilendirdik. Ayrica 81 yas ve Uzerinde
olan hastalarda agr skorunu dider yas gruplarina oranla anlamli
diizeyde dustk bulduk. Bu durumun ise Lustosa ve ark.’nin3" bildirdigi
gibi agn esigi degisikliklerinden kaynaklandigini distindik.

Nardi ve ark.34 coklu ilag tedavisini tamamlamis olan leprali hastalarin
aktivitelerini Screening of Activity Limitation and Safety Awareness
(SALSA) yontemi uygulayarak incelemisler ve lepra tedavisinden sonra
bile sosyal katilim kisithiiginin devam ettigini bildirmiglerdir.

Biz lepramatdz leprali hastalarda DYKi'ye gére yasam kalitesinin géz
sakathdl dlzeyi, hastanin medeni durumu ve ailede lepra OykUsu
olmasi ile olumsuz yonde etkilendigini, KF-36'ya gore ise fiziksel
fonksiyon, fiziksel rol gl¢ligu, genel saglik, vitalite, sosyal fonksiyon,
emosyonel rol glglidld ve mental saglik durumlarinin bozuldugunu
belirledik. Ozellikle 81 yas ve (izerinde olanlar, gdrsel sakatligi olanlar
ve okur-yazar olanlarda KF-36'ya gbre yasam kalitesinin azaldigini
tespit ettik.

Leprali hastalarda erken tani ve tedavi ile daha fazla deformite ve
sakatlik gelisiminin dnlenmesi, gerek saglik kuruluslarinda gerekse ev
ortaminda leprali hastalarin fizyolojik, psikolojik ve sosyal agidan, ailesel
olgularda ise aile Uyelerinin egitimi acisindan desteklenmesinin énemine
dikkat cekmek istiyoruz.
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