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OZET

Vitiligo deride beyaz makiiller olusturan bir depigmentasyon hastaligidir. Dis
goriiniiste degisiklik olusturdugu i¢in bireyin sosyal iliskilerini, kendine gilivenini,
psikolojisini ve sonugta yasam kalitesini olumsuz etkilemektedir. Vitiligo
hastalarinin yasam kalitelerindeki azalmay1 6lgebilecek bir 6lgek bulunmamaktadir.
Genel sagliga 6zgii dlgekler ile dermatolojiye 6zgii dlgekler bu amag i¢in kullanilsa
da vitiligo gibi asemptomatik hastaliklar i¢in yetersiz kalabilmektedir. Bu nedenle bu
calismada vitiligo hastalarina ydnelik Vitiligo Yasam Kalite Olgegi (VYKO)
gelistirilmesi planlanmugtir.

Oncelikle vitiligo hastalar1 ile derinlemesine goriisiilerek, akne gibi
hastaliklara 6zgli Olceklerden yararlanilarak ve uzman gorlisii alinarak o6lgek
taslaklar1 olusturulmustur. Kognitif testi ve anlasilabilirlik testi uygulandiktan sonra
giivenilirlik incelemesine gegilmistir. Oncelikle i¢ tutarlilik 30 hasta {izerinde, sonra
da 183 hastalik grupta, Cronbach alfa katsayisi ile degerlendirilmistir (Cronbach
alfa=0,92 ve 0,91). Bu 30 hastaya uygulanan test-retest sonucunda 6lgekler arasinda
korelasyon (r=0,86, p<0,001) saptanmis ve Olgek puanlar1 arasinda fark
gosterilmemistir.  Glivenilirligi  kanitlanan Olgegin 183 hastada gecerliligi
incelenmistir. {lk asamada VYKO, DLQI (Dermatoloji Yasam Kalite Olgegi) ile
karsilastirilmistir ve iki Olgek arasinda korelasyon saptanmistir (r=0,77, p<0,001).
Hastalarin ozellikleri ile Olgek karsilastirildiginda tutulum alani ile anlamli iligki
gosterilmistir (p=0,015) ve hastanin hastalik siddeti degerlendirmesi ile dl¢ek korele
bulunmustur (r=0,57, p<0,001). VYKO’ye faktdr analizi uygulanmis ve sorular
duygu, insan iligkileri, kaygi, is/okul hayati, bos zaman faaliyetleri ve belirti isimleri
altinda 6 grupta toplanarak, 6l¢egin yap1 gecerliligi tamamlanmistir.

Vitiligo hastalarinin yasadiklar1 psikolojik ve sosyal sikintilart anlamay1
hedefleyen vitiligo yasam kalite 6lgeginin glivenilirligi ve gecerliligi kanitlanmistir.

Bu bulgularm 1s1ginda VYKO arastirma ve klinik izlemde kullanilmaya hazirdir.

ANAHTAR SOZCUKLER: vitiligo, yasam kalitesi, vitiligo yasam kalite 6lgegi
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ABSTRACT

Vitiligo is a depigmentation disorder characterized by white patches. Since it changes the
appearance, it affects one’s social relationships, self esteem and psychology leading to an
impariment of quality of life. A disease specific quality of life scale which may reflect
this impairment has not been developed yet. Generic and dermatologic quality of life
scales are being used for this purpose but they seem to be not sensitive enough for an
asymptomatic disease like vitiligo. Therefore, the purpose of this study is to develop a
quality of life scale specifically designed for vitiligo patients.

First of all, the content was derived from in-depth interviews with vitiligo patients,
using the disease specific quality of life scales like developed for acne, and by consulting
to the specialists. After cognitive test and understandibility testing, the analysis for
reliability was performed. The internal consistency of the scale was demonstrated
(Cronbach alfa 0,92) with 30 patients and then with 183 patients (Cronbach alfa
0,91). Test-retest scales applied to 30 patients showed correlation (r=0,86, p<0,001)
and no difference was found between the scores of the scales. After reliability
testing, validity of the scale was tested with 183 patients. VQOL (Vitiligo Quality Of
Life) was found to be correlated with DLQI (Dermatology Life Quality Index)
(r=0,77, p<0,001). There was statistically significant relationship between VQOL
and the extent of the disease (p=0,015). The percieved severity of the disease by the
patients was correlated with VQOL (r=0,57, p<0,001). To demonstrate the construct
validity of the scale, factor analysis was performed and six factors were revealed as
emotion, personal relationship, anxiety, work/school life, leisure and symptom.

VQOL, which aims to understand the degree of impairment of quality of life
as well as the social and psychologic problems that patients have to deal due to
vitiligo, is proven to be valid and reliable.In the light of these results VQOL is ready

to be used in research and clinical practice.

KEYWORDS: vitiligo, quality of life, vitiligo quality of life scale
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SIMGELER VE KISALTMALAR

AYKO : Akne Yasam Kalite Olcegi

DLQI . Dermatoloji Yasam Kalite Olcegi
M.U.T.F. :  Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi
PSORIQoL . Psoriazis Yasam Kalite Olcegi
QoLIAD . Atopik Dermatit Yasam Kalite Ol¢egi
VQOL : Vitiligo Quality of Life Scale

VYKO . Vitiligo Yasam Kalite Olcegi
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1. GIRIS VE AMAC

Vitiligo, melanosit kaybi ile seyreden, deride depigmentasyona yol acan bir
hastaliktir. Yasami tehdit eden bir hastalik olmamasina ragmen vitiligo, dis gortiniisii
etkiledigi icin kozmetik acidan problem olusturmaktadir. Vitiligo, hastalarin
Ozglivenlerini azaltmakta, hastalar1 toplumdan soyutlamakta ve hastalarin utanma,
Ofke ve rededilme korkusu gibi duygulari hissetmesine yol agmaktadir. Bu olumsuz
etkiler sonucunda vitiligo hastalarinda yasam kalitesi azalmakta, psikoterapdtik
yaklagim  gerektiren depresyon ve kaygi gibi ek psikiyatrik sorunlar
saptanabilmektedir'~.

Vitiligonun hastalarin yasam kalitesini nasil etkiledigini anlamak destekleyici
bir doktor-hasta iligkisi i¢in 6nemlidir. Ayrica uygun tedaviyi verebilmek ve tedaviye
uyumu arttirabilmek agisindan yasam kalitesinin degerlendirilmesi gereklidir.

Vitiligonun hastalar lizerinde yarattifi psikososyal stres ve sikintiy1
yansitabilecek spesifik bir yasam kalite Olgcegi bulunmamaktadir. Dermatolojik
hastaliklar icin gelistirilmis ¢esitli yasam kalite 6l¢ekleri mevcuttur ancak bunlar
“tiim” dermatolojik hastaliklara yonelik testlerdir ve vitiligo gibi semptomdan ¢ok
dis goriliniisti etkileyen hastaliklara karsi yetersiz kalabilmektedir. Bunun yaninda
daha 6nce psoriazis, akne gibi hastaliklara 6zgii 6lgekler gelistirilmistir ve bunlarin,
hastalarin yagam kalitesini hastaliga 6zgii olmayan 6l¢eklere gore daha iyi yansittig
gosterilmistir™*.

Bu nedenle bu calismada amagc, hastalarin psikolojik ve sosyal agidan ne
kadar etkilendigini degerlendirmeyi hedefleyen, vitiligo hastalarina yonelik yasam

kalite 6lcegi gelistirmektir.



2. GENEL BILGILER

Vitiligo depigmentasyon gosteren makiillerle ortaya ¢ikan derinin edinsel, idiopatik

pigmenter bir hastaligidir. Prevelansi % 0,5-2 arasindadir’.

2.1. Etiyoloji ve Patogenez

Etiyopatogenezi tam olarak bilinmemekle birlikte farkli mekanizmalarin vitiligoyu
tetikleyebilecegi one siiriilmektedir. Bu mekanizmalar, otoimmun, biyokimyasal,
oksidan-antioksidan, néral, ve viraldir®. Vitiligoda ailesel yatkmlik gériilebilmektedir
ve genetik faktorlerin etkisi tartisiimaktadir’. Bu mekanizmalardan hicbiri tam olarak
ispatlanamamistir, ancak birden fazla mekanizmanin rol oynayabilecegi

diistiniilmektedir®’.

2.2. Klinik Bulgular

Genellikle normal deri ile ¢evrelenmis tebesir beyazi renginde amelanotik makiil
veya yama seklinde gorilir’. Wood lambasi tamida yardimeidir. Siklikla
asemptomatiktir, bazen kasint1 eslik edebilir”

Dort tipi vardir: lokalize (segmental dahil), jeneralize, akrofasyal ve
{iniversal. Jeneralize tip en sik goriiliir®. En ¢ok tutulan bélgeler yiiz, gogiisiin st
kismu, el sirtlari, aksilla ve kasiklardir®. G0z, burun, agiz, kulak, meme uglari, gobek,
penis, vulva ve aniis gibi orifislerin ¢evresi sik tutulur®. Diz ve dirsek gibi travmaya
maruz kalan bolgelerde ortaya ¢ikar™®. Vitiligolu bolgelerdeki killar da beyazlar®.

Vitiligo seyri degiskendir. Yavas ilerleyip stabil hale gelebilir ya da hizla
yay1labilir® .

Vitiligolu hastalarda iris ve retinal pigmentasyon anomalilikleri goriilebilir.
Vitiligo ile iliskili en onemli okiller anomali iveittir’™®. Vitiligo ile birliktelik

gosteren diger hastaliklar otoimmun hastaliklardir. Bunlar, insiiline bagimli diyabetes



mellitus, pernisiydz anemi, Hashimoto tiroiditi, Graves hastaligi, Addison hastaligi,
alopesi areata, otoimmun poliendokrin sendromlar ve APECED (otoimmun,

poliendokrinopati-kandida-ektodermal distrofi) sendromudur®’.

2.3. Tedavi

Vitiligo tedavisinin amaci, depigmentasyonu durdurmak ve repigmentasyonu
saglamaktir. Topikal steroidler, sistemik steroidler, topikal immunmodiilatorler
(takrolimus, pimekrolimus) dar-bant UVB, topikal veya oral PUVA, PUVAsol
(psoralen + dogal giines 15181), mikrofototerapi, eximer lazer kabul goren ve yanit
almabilen bashca tedavileridir'®. Alternatif ve adjuvan tedaviler arasinda fenilalanin,
vitamin D3 analoglar1 (kalsiptriol, takalsitol), polypodium lokotomoz, khellin, 5-
florourasil, psdodokatalaz, katalaz ve superoksit dismutaz, antioksidan tedavi, insan

plasenta ekstreleri ve bitkisel ilaglar yer almaktadir'®"!

. Epidermal greftleme gibi
cerrahi tedaviler stabil hastaligi olanlarda diger tedaviler basarisiz oldugunda
uygulanabilir'®. Depigmentasyon tedavisi yaygm hastaligi olup az sayida normal
renkli derisi kalan hastalarda kullanilir. En sik hidrokinonun monobenzileteri tercih
edilebilir. Q-switched ruby lazer de hizli depigmentasyon saglayabilir™™*'°.

Standart tedavilerin yan1 sira vitiliogonun psikolojik ve yasam kalitesi lizerine
etkileri belirlenmelidir'?. Kamuflaj tedavisi hastalarm yasam kalitesini arttirabilir'.

Gerekli durumlarda hastalara psikolojik tedaviler de énerilmelidir'*" .

2.4. Vitiligo ve Yasam Kalitesi

Deri en biiylik ve en goz onilinde olan organdir. Saglikli bir deri kisinin fiziksel ve
akli saglig1 acisindan ¢ok dnemlidir. Kisinin 6zgiiveni dig goriiniimiinden ve sosyal
cevrenin bu dis goriiniise verdigi tepkiden ¢ok etkilenebilir'®. Bunlarin sonucunda
bozulan yasam kalitesi depresyon ve sosyal izolasyona yol agabilir'.

Vitiligonun psikolojik etkileri goz ardi edilemeyecek kadar biiyiik olabilir.

Ozellikle vitiligosu nedeniyle ¢ocuklugunda utanma, bakilma, sorulara maruz kalma



veya alay konusu olma gibi kotii tecriibeler yasayan geng eriskinlerin sosyal
gelisiminde sorunlar ortaya cikabilir'®. Bu cocuklar vitiligo nedeniyle kendilerini
soyutlayabilir, sosyal ve sportif aktivitelerden uzak durabilir, aileleriyle problem
yasayabilir, tedaviyi ihmal edebilir hatta okuldan kacabilirler'®. Eriskinler ise is
goriismelerinde ve evlilikte giiven kirict muamelelerle karsilasabilirler. Beyaz
lekelerden ¢ok daha fazlasi ruhun derinliklerinde yara haline gelebilir'’.

Vitiligonun yasam kalitesi lizerine etkileri koyu irklarda daha da fazla
hissedilmektedir. Hindistan’da ilk bagbakan Nehru vitiligoyu sitma ve lepra ile
birlikte ilkenin {i¢ biiyikk saglik probleminden biri olarak nitelemistir'®. Onceki
hayatinda su¢ islemis olanlarin vitiligoya yakalandiklarina inanilmaktadir. Vitiligosu
olan kadmlarla evlenilmemektedir veya vitiligo bosanma sebebi sayilmaktadir'®.

Vitiligonun yagsam kalitesi lizerine olumsuz etkilerinin ve bu etkilerin diger
major hastaliklarla kiyaslanabilir oldugunun en iyi kanit1 vitiligosu ve tip 1 diyabeti
olan bir hastanin kaleme aldiklaridir”®. Hasta, vitiligonun tip 1 diyabetten daha kotii
oldugunu ifade etmektedir. Tip 1 diyabetin komplikasyonlarindan o6lebilecegini
bildigi halde vitiligonun hergiin yasattig1 pisikolojik hasarin daha yikici oldugunu
dile getirmektedir'’,

Vitiligo hastalarinin = ¢ogunlugu hastaligin = siiresi uzadik¢a, hastaligin
tyilesecegine dair umudunu yitirmektedir, hatta tedavi basarili olsa bile tekrar ortaya
cikacagini diisiinmektedir®. Bu da hastalarin yasam kalitesini daha da azaltmaktadir.
Doktora bagvuran hastalarin ticte ikisine vitiligonun tedavisi olmadig1 ve hastanin
bunu kabullenip bununla yasamasmi oOgrenmesi gerektigi sdylenmektedir’'.
Doktorlarin, vitiligonun hastanin yasami {izerine etkilerini gbéz ardi ettikleri
diistiniilmektedir. Doktorlarin, hastalarin yasadiklarini anlamalarin1 saglayacak
vitiligoya 0zel bir yasam kalite 6l¢ceginin olmamasinin da bunda pay1 biiyiiktiir. Son
yayinlanan vitiligo tedavi rehberlerine gore klinisyenler, vitiligonun, hastalarin
psikolojik ve yasam kaliteleri ilizerine etkilerini degerlendirmeli, tedavi sonuglarini

degerlendirirken yasam kalitesindeki iyilesmeyi en énemli 6lgiit olarak almalidir'®.



2.5. Yasam Kalite Olcekleri

Yasam kalite Ol¢ekleri klinik degerlendirmede kullanilmaktadir. Boylece tedavi
karart almirken hastanin bakis agis1 ve tedaviden beklentisi goz Oniinde
bulundurulmus olur. Bu 6lgekler klinik ¢aligmalarda tedavi sonuglarini tamamlayan
kalitatif Ol¢lim yontemleri olarak yer almaktadir. Saglik ekonomisi dlgiimlerinde
maddi kaynaklarin tiikketimi hesaplanirken, tedavilerin sadece kantitatif etkinligi
degil, yasam kalitesine katkilar1 da degerlendirilmelidir****,

Yagam kalite dlgekleri;

1- Genel saghiga 6zgii 6lcekler,

2- Dermatolojiye 6zgii 6lgekler

3- Dermatolojik hastaliklara 6zgii 6lgekler olarak gruplandirilabilir®,

Genel sagliga 0zgii olgekler hastaliklarin yasam kalitesine etkilerini saptar,
farkli hastaliklarin karsilastirilmasina olanak verir. En sik kullanilanlar Hastalik Etki
Profili (SIP=sickness impact profile), SF-36, Genel Saglik Anketi (GHQ=General
Health Questionnaire) ve Nothingam Saglik Profili (NHP=Nottingham Health
Profile) anketleridir’.

Dermatolojiye 6zgii 6l¢ekler tiim dermatolojik hastaliklarda kullanilabilecek
testlerdir ve farkli deri hastaliklarinin yasam kalitesine etkilerini karsilastirmak i¢in
kullanilabilir. Dermatoloji Yasam Kalite Olgegi (DLQI=Dermatology Life Quality
Index) Finlay ve Khan tarafindan gelistirilmis ve tim deri hastaliklarinda
kullamilmasi hedeflenmis bir testtir™. Benzer sekilde Deri Hastaliklarimin Etki
Skalast1 (IMPACT= Impact of Skin Disease Scale), Dermatoloji Spesifik Yasam
Kalite (DSYK) (DSQL= Dermatology Specific Quality of Life), Dermatolojide
Yasam Kalite Skalasi (DYKS) (DQOLS= Dermatology Quality of Life Scale),
Ingiltere Hastalik Etki Profili (UKSIP= UK Sickness Impact Profile), Deri
Hastaliklarma Bagli Sikintiyr Degerlendirme Skalas1 (BASC= Bother Assesment in
Skin Condition Scale), Deri indexi (Skindex) ve Dermatolojide Yasam Kalitesi
(VQ-Dermato) gibi deri hastaliklarina yonelik 6lgekler gelistirilmistir®>*.
Dermatolojik hastaliklara 6zgili testler ise tek bir hastalifa yonelik

hazirlanmistir ve spesifik olarak o hastalifin yasam kalitesi ilizerindeki etkilerini

dlgmeyi hedefler. Psoriazis Yasam Kalite Olgegi (PSORIQoL= Psoriasis Index of



Quality of Life)’, Atopik Dermatit Yasam Kalite Olcegi (QoLIAD= Quality of Life
Index for Atopic Dermatitis)*, Scalpdex (Skalp Dermatitleri i¢in Yasam Kalite
Olgegi)26 ve Akne Yasam Kalite Olcegi (AYKO=AQOL= Acne Quality of Life
Scale)* gibi Olcekler buna ornektir.

Vitiligonun yagam kalitesi lizerindeki etkisini 6lgmeyi hedefleyen vitiligoya
yonelik bir 6lgek bulunmamaktadir. DLQI gibi dermatolojiye 6zgii testler vitiligo
hastalarinda kullanilmaktadir. Ancak bu testler semptomu ve tedavinin etkilerini
6lgmeyi hedeflemektedir'. Vitiligo ise asemptomatik ve tedavisi yavas ve zor olan
bir hastaliktir, hastalarin yasadigi sosyal ve ruhsal sikintilar daha 6n plandadir. Bu
nedenle vitiligo hastalarmin yasam kalitelerinin DLQI gibi dermatolojiye 6zgii
testlerle ol¢iilen degerleri beklenenden daha diisiik cikabilir'?. DLQI gelistirilirken
calismaya alinan hasta grubunda vitiligo hastasi olmamasi da bu 6l¢egin vitiligoya
has 6zellikleri atlayabileceginin gdstergesidir™. Bu testler, vitiligonun hastalarin
yasamlar1 iizerinde yarattig1 psikososyal etkiyi yansitmada yetersiz kalabilir'?. Bu
nedenle vitiligo hastalarinin yagam kalitesini degerlendirmek icin uygun ve standart

bir 6lgek kullamlmalidir'.



3. GEREC VE YONTEM

Vitiligo hastalarinin  psikolojik ve sosyal acidan ne kadar etkilendigini
degerlendirmeyi hedefleyen, vitiligo hastalarina yonelik yasam kalite Olgegi
gelistirmek amaci ile bir ¢alisma planlandi (Sekil 1). Calisma, Marmara Universitesi
Tip Fakiiltesi Arastirma Etik Kurulu tarafindan onaylandi® (onay tarihi: 06.06.2008,
sayl: B.30.2.MAR.0.01.02/AEK/388, protokol: MAR-Y(C-2008-0137). Calismaya
16-65 yas arasi hastalar dahil edildi. Tiim hastalar ¢aligma konusunda bilgilendirildi
ve onam formu® hasta, arastirici ve ayrica 16-18 yas arasi bireylerde hasta ebeveyni

tarafindan imzalandi.

3.1. Olgegin Gelistirilmesi

Olgegin gelistirilmesi i¢in ilk dnce Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi
(M.U.T.F.) Dermatoloji Poliklinigine basvuran dort vitiligo hastasiyla derinlemesine
birebir goriismeler yapildi. Hastalara “Vitiligonuz sizi nasil rahatsiz ediyor?”,
“Vitiligonuz giinliikk yasantinizi nasil etkiliyor?”, “Vitiligonuz diger insanlarla
iligkilerinizi nasil etkiliyor?” gibi acik uclu sorular soruldu. Alinan cevaplar
dogrultusunda ilk taslak hazirlandi. PSORIQoL (Psoriazis Yasam Kalite Olgegi) °,
QoLIAD (Atopik Dermatit Yasam Kalite Olcegi)”, AYKO (Akne Yasam Kalite
Olgegi)* gibi hastaliga 6zgii diger dlgeklerden de yararlamlarak lgegin ikinci taslag
olusturuldu. Hazirlanan taslak uzman doktorlarin goriisiine sunulup gézden gecirildi,

gerekli degisiklikler yapilarak dlgegin 3. taslagi hazirlandu.

*Ek 1, Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Arastirma Etik Kurulu Onay1

°Ek 2, Bilgilendirme ve onam formu



ACIK GORUSME
( 4 hasta jie ) GIGER OI_(;EKLER) QZMAN GDRL@U

= >

KOGNTIF YE ANLASILABILIRLIK
TESTI

C DEGISIKLIK VAR ) 4T ( DEGISIKLIK YOK )

GUWENILIRLIK

iC TUTARLILIK
A0 we 183 hasta

TEKRARLAN&EI_iLiRLiK
30 Hasta 2 Hafta Ara lle Test-retest

GECERLILIK

183 Hastaya Wyl ve DLAI
uygulamas|

Hastalann dzelliklen ile Wy
kargilagtinlmas

Sekil 1. Calisma Plani.




3.1.1. Kognitif ve anlasilabilirlik testleri

Hazirlanan son taslak bes hastaya uygulandi, her bir soru i¢in hastaya ne kadar
anladigr soruldu, cevaplar “agik¢a anladim”, “giicliikle anladim”, “bir kismini
anladim”, “hemen hemen hi¢ anlamadim” ve “hi¢ anlamadim” seklinde not edildi. Es
zamanl arastirict tarafindan sorular1 anlayip anlamadigi gézlemlendi ve bdylece
Anlagilabirlik testi uygulanmis oldu.

Farkli bes hastaya da dlgegin son taslagi uygulandi ve her soru i¢in “Soru
sizce agitk m1?”, “Anlasilir m1?”, “Sizi ifade ediyor mu?” ve “Degistirmek ister
misiniz, isterseniz nasil degistirirdiniz?”” seklinde sorular yoneltildi. Boylece Kognitif
test uygulanmis oldu.

Olgek taslaginda degisiklik olursa bu testlerin tekrarlanmasi planland.

3.2. Giuvenilirlik

3.2.1. i¢ tutarhihk

Olgegin i¢ tutarhiligs oncelikle M.U.T.F. Hastanesi Dermatoloji Poliklinigi’ne
bagvuran farkli siddette vitiligosu olan 30 hastada Cronbach alfa katsayisi ile
degerlendirildi. Gegerlilik calismasina alinan ana hasta grubunda bir kez daha

tekrarlandi.

3.2.2. Tekrarlanabilirlik

Tekrarlanabilirligini gostermek igin M.U.T.F. Hastanesi Dermatoloji Poliklinigi’ne
basvuran farkli siddette vitiligosu olan 30 hasta iizerinde 2 hafta ara ile 6lgek iki kez
uygulandi (test-retest uygulamasi). Hastalarin iki hafta arayla dlgekten aldiklari puan
ortalamalar1 Wilcoxon-signed rank testi ile incelendi. Ilk ve son 6lgekler arasi

korelasyon Spearman korelasyon katsayisi ile degerlendirildi.



3.3. Gegerlilik

Olgegin i¢ tutarlihg gosterildikten sonra ise gegerlilik asamasina gegildi. Agir ve
hafif tutulumu olan hastalarin 6lgekten alacaklar1 ortalama puan farkinin 5, her iki
hasta grubunda standart sapmanin 10 puan oldugu varsayildiginda, % 90’lik gii¢ ve
0.05°1ik alfa hata igin gerekli 6rnek biiyiikliigii 178 hasta olarak hesaplandi. M.U.T.F
Hastanesi Dermatoloji Poliklinigi’ne basvuran, farkli siddette vitiligosu olan 16 ile
65 yaslar1 arasinda en az 178 hastaya VYKO® ve beraberinde Tiirk¢e gegerlilik ve
gitvenilirligi ispatlanmis olan DLQI® uygulandi.

Demografik bilgiler: Hastalarin cinsiyet, yas, egitim durumu, medeni

durumu, hastalik siiresi, aile Oykiisli, Onceki tedavi varligi, tedavi gesidi ve
repigmentasyon varligi arastirici tarafindan klinik form tizerinden kaydedildi®.

Klinik degerlendirme: Vitiligonun tutulum yiizdesi arastirmaci tarafindan

(avug ici=%]1 olacak sekilde) hesaplandi, tutulum yerleri ile birlikte belirlendi.
Ozellikle yiiz, el, cinsel bolge, govde ve ekstremite tutulumu seklinde belirtildi.
Hastalarin deri tipi not edildi.

Hastaya gore hastaligin siddeti: Hastalarin, vitiligolarinin kendilerine gore ne

kadar siddetli oldugunu, 1’e dogru az 10’a dogru ¢ok siddetli olacak sekilde, 1 ile 10
arasinda bir rakam vererek degerlendirmeleri istendi.

Olcek farki: Hastalarmm, VYKO ve DLQI &lceklerini doldurduktan sonra
hangi 6l¢egin kendi sikintilarimi ve sorunlarini daha iyi yansittigini belirtmeleri
istendi. Sonu¢ VYKO, DLQI veya “fark yok” seklinde not edildi.

Gegerliligin ilk asamasmda, VYKO’nin DLQI ile korelasyonu Spearman
korelasyon testi ile degerlendirildi. Daha sonra ise hastalarin VYKO’den aldiklari
puanlar yukarda belirtilen yas, cinsiyet, egitim durumu gibi degiskenler agisindan
karsilastirildi. Bu analizlerde, ikili grup karsilastirmalarinda Mann-Whitney-U Testi,

ic veya daha fazla grup karsilastirmalarinda ise Kruskal Wallis analizi kullanildi.

*Ek 3; Vitiligo Yasam Kalite Olgegi
® gk 4; Dermatoloji Yasam Kalite Olgegi

¢ Ek 5; Klinik Form
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3.4. Faktor Analizi

VYKOniin alt basliklar1 faktdr analizi yoluyla incelendi. Olgegin yapr gegerliligine
iligkin agiklayici faktor analizi kullanildi. Kaiser Meier Olkin % 89 ve Barlet sferisite
testi istatistiksel olarak anlamli bulundu (p<0,001). Bu testler verilerin faktor
analizine uygunlugunu dogrulamaktaydi. Eigen sinir degeri “1” olarak alindi ve

varimax rotasyon uygulandi.

3.5. istatiksel inceleme

Istatisksel analizlerde p<0,05 istatiksel anlamlilik sinir1 olarak belirlendi. Analizlerde

SPSS 11,0 paket programi kullanildi.
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4. BULGULAR

4.1. Olgegin Gelistirilmesi

M.U.T.F. Hastanesi Dermatoloji Poliklinigi’ne bagvuran dért vitiligo hastastyla
derinlemesine gériismeler yapildi. Ilk taslak hazirlandiktan sonra PSORIQoL
(Psoriazis Yasam Kalite Olcegi)’, QoLIAD (Atopik Dermatit Yasam Kalite
Olgegi)”, AYKO (Akne Yasam Kalite Olgegi)* gibi hastaliga 6zgii diger 6lgeklerden
de yararlanilarak o6l¢egin ikinci taslagi hazirlandi. Hazirlanan taslak uzman
doktorlarin goriigiine sunulup gozden gecirildi, gerekli degisiklikler yapilarak dl¢cegin
25 soruluk son hali olusturuldu. Her soru “Hi¢”, “Biraz”, “Cok” ve “Cok fazla”
seceneklerinden olusuyordu. “Hi¢” secenegi 1 puan, “Cok fazla” segenegi ise 4 puan
olacak sekilde puanlandirildi. Olgek puani en az 25 en fazla 100 olabilirdi. Olgek
puant arttikca yasam kalitesi daha c¢ok etkilenmis demekti. Karsilastirilmasi
planlanan DLQI ise 10 sorudan olugmaktaydi, en az 10 en fazla 40 puan alinabilirdi.

Daha yiiksek puan daha ¢cok bozulmus yasam kalitesini gostermekteydi.

4.1.1. Kognitif ve anlasilabilirlik testleri

Bes hastalik 2 ayr1 grup iizerinde anlasilabilirlik ve kognitif testler uygulandi,
anlagilmayan veya degisiklik yapilmasini gerektiren soru olmadi. Hastalarin Onerisi
dogrultusunda 6l¢egin yazi karakteri biiyiitiildii ve soru kagirilmamasi i¢in iki renkli

hale getirildi.
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4.2. Giivenilirlik

4.2.1. I¢ tutarhhk

Olgegin i¢ tutarhiligi, oncelikle M.U.T.F. Hastanesi Dermatoloji Poliklinigi’ne
basvuran farkli siddette vitiligosu olan 30 hasta iizerinde bakildi. Cronbach alfa
katsayist 0,92 bulundu. Daha sonra gegerlilik ¢aligmasina alinan 183 hasta iizerinde

de tekrarland1 ve Cronbach alfa katsayis1 0,91 olarak saptandi.

4.2.2. Tekrarlanabilirlik

Olgegin tekrarlanabilirligini gostermek i¢in M.U.T.F. Dermatoloji Poliklinigi’ne
basvuran farkli siddette vitiligosu olan 30 hasta iizerinde iki hafta ara ile 6l¢ek iki
kez uygulandr (test-retest uygulamasi). Hastalarin ilk oOlcekleri ile son olgekleri
arasinda kuvvetli korelasyon saptandi (r=0,86, p<0,001). Hastalarin iki hafta arayla
Olgekten aldiklar1 puan ortalamalar1 Wilcoxan-signed rank testi ile incelendi ve

istatistiksel olarak anlamli fark gdsterilmedi (p>0,05) (Tablo 1).

Tablo 1. Hastalarin iki hafta arayla o6l¢ekten aldiklari puan ortalamalarinin
incelenmesi.

ILK TEST SON TEST p* degeri

Ortalama +SD 44,7 £13,1 43,7 +£12,7
Ortanca (25-75 %) 43,0 (34,7-51,0) 40,5 (33,7-52,0)
Minimum-maksimum 27,0-81,0 27,0-77,0

* p<0.05 istatistiksel olarak anlamli kabul edilmistir.
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4.3. Gegerlilik

4.3.1. Hastalarin 6zellikleri

Calismaya alinan hastalarin 6zellikleri Tablo 2’de gosterilmektedir. Calismaya alinan
toplam 187 hastadan 183’4 (96 kadin, 87 erkek) anketleri eksiksiz tamamladi.
Ortalama yas 36,26 + 13,2 idi. Hastalarin 116°s1 (% 63,4) evliydi. Aile dykiisii 47 (%
25,7) hastada pozitifti.

Ortalama tutulum alan1t % 6,83 + 10,2 1idi. Ortalama hastalik siiresi
97,23 + 103,6 aydi. Yiiz tutulumu 140 (% 76.,5), el tutulumu 129 (% 70.,5), govde
tutulumu 83 (% 45.4), ekstremite tutulumu 116 (% 63.,4) ve cinsel bolge tutulumu 75
(% 41) hastada mevcuttu; bir hastada birden fazla yer tutulumu olabilirdi.

Tedavi kullanmis olan 111 hasta vardi. Tedaviler iginde 51 kisi topikal
steroid, 36 kisi pimekrolimus veya takrolimus, 25 kisi fototerapi ve 47 kisi diger
tedavileri kullanmisti, 33 hasta birden fazla tedavi yontemi kullanmigti. Bu hastalarin
60’1nda (% 54,1) tedaviye yanit vardi.

Tedaviden bagimsiz repigmentasyon 60 (% 32,8) hastada pozitifti. Hastalarin
93’1 (% 50,8) deri tipi II, 79’u (% 43,2) deri tipi III ve 11’1 (% 6) deri tipi IV
ozelliklerine sahipti.

VYKO, 150 (%82) hasta ve DLQI, 10 (% 5,5) hasta tarafindan secilirken, 23
(% 12,6) hasta fark yok cevabini verdi.

VYKO ortalama puani 44,0 + 12,1(minimum 25, maksimum 82) iken DLQI

ortalama puani 15,0 £ 4,7 (minimum 10, maksimum 33) idi.
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Tablo 2. Hastalarin 6zellikleri.

n %
Cinsiyet Kadin 96 52.5
Erkek 87 47.5
Yas
Ortalama + SS* 36,2+ 13,2
Ortanca (25-75 persentil) 35,0 (25,0-47,0)
Medeni durum
Bekar 67 36,6
Evli 116 63,4
Egitim durumu
[1k-ortaokul 79 432
Lise 52 28.4
Yiksekokul tizeri 52 28.4
Is
Ev hanimi 49 30,1
Ogrenci 23 14,1
Memur 21 12,9
Emekli 16 9,8
Saglik calisani 9 5,5
Diger 45 27,6
Vitiligo siiresi (ay)
Ortalama + SS* 97,2 +£103,6
Ortanca (25-75 persentil) 60,0 (18,0-144,0)
Tutulum alam (%)
Ortalama + SS* 6,8 £10,2
Ortanca (25-75 persentil) 4,0 (2,0-7,0)
Tutulum yeri
Yiiz Var 140 76,5
Yok = 43 23,5
Fl Var 129 70,5
Yok = 54 29.5
Govde Var 83 45,4
Yok = 100 54,6
Cinsel bolge Var 75 41,0
Yok = 108 59,0
Ekstremite Var 116 63,4
Yok @ 67 36,6

* Standart sapma



Tablo 2 Devam. Hastalarin 6zellikleri.

| n | %

Aile oyKkiisii

Tedavi

Tedavi

Tedavi yamiti
(n=111)

Repigmentasyon®*

Deri tipi

Hastanin siddeti

Ortalama + SS*
Ortanca (25-75 persentil)

Hangi olcek

VYKO puam

Ortalama + SS*
Ortanca (25-75 persentil)

DLQI puam
Ortalama + SS*
Ortanca (25-75 persentil)

Var
Yok

Var
Yok

Topikal Steroid
Pimekrolimus/Takrolimus
Fototerapi

Diger

Var
Yok

Var
Yok

II
I1I
1Y

59+2,6
6,0 (4,0-8,0)

VYKO
DLQI
Fark yok

44+ 12,1
43,0 (35,0-52,0)

15,0+ 4,6
14,0 (11,0-17,0)

Var
Yok
Var
Yok
Var
Yok
Var
Yok

47
136

111
72

51
132
36
147
25
158
47
136

60
51

60
123

93
79
11

150
10
23

25,7
74,3

60,7
39,3

27,9
72,1
19,7
80,3
13,7
86,3
25,7
74,3

54,1
45,9

32,8
67,2

50,8
43,2
6,0

82,0
5,5
12,6

*  Standart sapma

** Tedaviden bagimsiz repigmentasyon varligt
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4.3.2. Olcedin Gecerliligi

VYKO’niin DLQI ile korelasyonu Spearman korelasyon testi ile degerlendirildi ve
korele oldugu gosterildi (r= 0,77, p<0.001) (Sekil 2).
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Sekil 2. VYKO ile DLQI korelasyonu.

Hastalarm VYKO’den aldiklar1 puanlar yukarda belirtilen yas, cinsiyet,
egitim durumu gibi degiskenler agisindan karsilastirildi (Tablo 3). VYKO
puanlariyla cinsiyet, yas, medeni durum, egitim durumu ve aile Oykiisii arasinda
iligki saptanmadi. Tutulum alan1 % 5’ten kiiclik olanlar ile biiylik olanlar arasinda
anlaml iliski saptandi (p=0,015). Tutulum yeri ile VYKO karsilastirildiginda gévde
ve ekstremite tutulumu olanlarda anlamli iliski gosterilirken (govde p=0,03,
ekstremite p=0,002), yiiz, el veya cinsel bolge tutulumu ile iliski gosterilmedi.
Sadece el ve sadece yiiz tutulumu olanlar tek baglarina incelendiginde de anlamli
iliski saptanmadi. Tedavi varligi ile VYKO arasinda iliski bulunamadi ancak
fototerapi alanlar ile VYKO arasindaki iligki istatistiksel olarak anlamliydi ve
fototerapi alan hastalarda yasam kalitesi daha ¢ok etkilenmisti (p=0,008). VYKO ile

tedavi yaniti, repigmentasyon varligi veya deri tipi agisindan iliski gosterilmedi.
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Tablo 3. Hastalarin 6zelikleri ile VYKO karsilastiriimasi.

Cinsiyet

Yas

Medeni durum

Egitim durumu

is

Vitiligo siiresi (y1l)

Tutulum alam (%)

Tutulum yeri

Kadin
Erkek

16-25
26-40
41-55
56-65

Bekar
Evli

[lk-ortaokul
Lise

Yiksekokul tizeri

Ev hanimi
Ogrenci
Memur
Emekli

Saglik ¢alisani

Diger

Yiiz

El

Govde

Cinsel bolge

Ekstremite

Var
Yok
Var
Yok
Var
Yok
Var
Yok
Var
Yok

VYKO

puani
(ortanca)

44,0
43,0

46,0
43,0
41,5
39,0

43,0
43,5

44,0
43,0
43,5

45,0
44,0
41,0
37,0
35,0
44,0

41,0
44,0

41,0
45,5

44,0
40,0
44,0
39,5
44,0
41,0
45,0
41,0
44,0
39,0

(25-75
persentil)

(36,0-54,0)
(33,0-50,0)

(36,0-56,0)
(35,0-51,0)
(32,0-53,7)
(35,2-47.2)

(35,0-51,0)
(36,0-53,0)

(33,0-53,0)
(35,0-55,5)
(36,0-51,7)

(38,5-55,0)
(36,0-51,0)
(36,0-52.5)
(29,7-49.7)
(31,5-41,0)
(32,5-56,0)

(33,0-51,0)
(36,0-55,0)

(33,5-50,0)
(38,7-58,2)

(35,0-53,7)
(35,0-49,0)
(37,0-54,0)
(33,0-49,0)
(39,0-54,0)
(33,0-49,0)
(38,0-54,0)
(35,0-50,7)
(39,0-55,5)
(32,0-49,0)

p degeri

p> 0,05

p> 0,05

p> 0,05

p> 0,05

p> 0,05

p> 0,05

p> 0,05

p> 0,05

p> 0,05

p degeri
(p<0,05)

(p=0,015)

(p=0,03)

(p=0,002)
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Tablo 3 Devam. Hastalarin 6zelikleri ile VYKO karsilastirilmast.

VYKO (25-75%) pdegeri p degeri

puani (p<0,05)
(ortanca)
Tedavi
Var 44,0 (36,0-54,0) | p> 0,05
Yok 42,5 (33,2-49,7)
Aile oyKkiisii p> 0,05
Var 44,0 (32,0-53,0)
Yok 42,5 (35,0-52,0)
Tedavi
Steroid Var| 41,0 (33,0-51,0) | p> 0,05
Yok| 44,0 (35,0-53,7)
Pimek/Takrolimus Var| 44,5 (39,0-53,7) | p> 0,05
Yok | 43,0 (35,0-52,0)
Fototerapi Var| 51,0 (39,5-60,0) (p=0,008)
Yok | 42,5 (33,7-51,0)
Bffer 440 | (38,0-58,0) | p> 0,05
Tedavi yamiti p> 0,05
Var 44,0 (36,0-53,7)
Yok 42,0 (35,0-54,0)
Repigmentasyon p> 0,05
Var 459 (36,0-53,7)
Yok 43,0 (34,0-52,0)
Deri tipi p> 0,05
I 43,0 (34,0-54,0)
11 43,0 (35,0-52,0)
v 41,0 (32,0-58,0)
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Hastalarm hastalik siddeti degerlendirmeleri ile VYKO arasinda korelasyon saptandi

(r=0,57, p<0,001) (Sekil 3).
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Sekil 3. Hasta siddeti ile VYKO korelasyonu.

4.5. Faktor Analizi

VYKO’niin yap1 gecerliligi i¢in faktdr analizi yapildi. Toplam alti faktér bulundu.

Tiim faktorlerin 6zdegerleri 1'in lizerinde ve agiklayicilik % 61,7 olarak saptandi

(Tablo 4).
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Tablo 4. VYKO’niin faktor analizi.
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5. TARTISMA ve SONUC

Vitiligo, hastalarin sosyal iligkilerini ve psikolojilerini etkilerken yasam kaliteleri {izerinde
olumsuz etkilere yol agabilmektedir. Bu caligmada vitiligo hastalarina yonelik yasam
kalite Olcegi gelistirilmistir. Olcegin giivenilirligi, i¢ tutarhhk ve tekrarlanabilirlik
incelemeleri ile gdsterilmistir. Olgek, dncelikle 30 hasta daha sonra da 183 hastada tutarh
bulunmustur (Cronbach alfa= 0,92 ve 091). Olgegin tekrarlanabilir oldugu 30 hasta
lizerinde test-retest uygulamastyla gosterilmistir. ilk dlcek ve son &lcek sorularina
hastalarin verdigi cevaplar korelasyon gosterirken, ilk ve son olgeklerin toplam puan
ortalamalar1 arasinda fark bulunmamustir. Olgegin gegerlilik analizi i¢in VYKO daha 6nce
gecerliligi ve giivenilirligi kanitlanns olan DLQI ile karsilastiriimustir ve VYKO puanlari
ile DLQI puanlariin korelasyon gosterdigi saptanmistir. Gegerliligin ikinci agsamasinda
VYKO ile hastalarin 6zellikleri arasimdaki iliskiler incelenmistir.

Olgek puanlar ile cinsiyet karsilastirildiginda kadinlarin 6lgek puanlar1 daha
yiksek olmasmna karsin anlaml iligki saptanmamustir. Radtke, Onganae ve Kim
calismalarinda kadinlarin daha c¢ok etkilendigini gésterrrlistir27’28’29. Buna karsilik

Kostopoulou ve Parsad cinsiyet agisindan fark gostermemistir’™’

. Iran’dan yapilan
caligmalarda Miisltiman kadin ve erkekler karsilagtirilmistir. Borimnejad kadinlarin yasam
kalitelerinin daha ¢ok etkilendigini ortaya koyarken, Dolatshahi kadin erkek arasinda

anlaml fark bulmamustir’>

. Medeni durum ve yasam kalitesi sorgulandiginda ise bu
calismada evli ve bekarlar arasinda VYKO puanlari agisindan anlamli fark yoktur. Iran’ da
evli olanlarm yasam kalitelerinin anlamli olarak daha ok etkilendigi gosterilmistir™.

Egitim durumu ile yasam kalitesi karsilastirildiginda bu ¢alismada Dolatshahi’ nin
calismasina benzer sekilde anlaml iliski saptanmamustir’>.

Yas ve VYKO arasi iliski incelendiginde istatistiksel olarak anlamli olmasa da en
yiiksek Olgek puanlar1 16 ve 25 yas arasi genglerde (46,0) goriilmiistiir. Benzer sekilde
Radtke en yiiksek yasam kalite 6lgek puanlarii 20-29 yas arasi genglerde gostermistir®”.
Parsad da yasam kalitesi ile yas1 iliskilendirmistir’'. Buna karsilik yas ile yasam kalitesi
arasinda anlamli ilsiki diger calismalarda gosterilmemistir®™ .

Bu calismada aile Gykiisii ile yasam kalitesi iligkilendirilememistir. Bu bulgu

Onganae’nin galismastyla benzerdir™. Ancak Kim ve Sampogna ¢alisamalarinda ailesinde

vitiligo hastaligi olmayanlarin yagam kalitelerinin olanlara gore daha ¢ok etkilendigini
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ortaya koymustur ** **Bunun sebebi olarak ailelerindeki hastalardan bilgi alarak ve onlari
gozlemleyerek  kaygilarmi  azalttiklan ~ ve  biribirlerine  destek  olduklar
diisiiniilmektedir™*.

Vitiligonun siiresi uzadik¢a yasam kalitesinin daha ¢ok bozuldugunu gosteren
calismalar oldugu gibi*"?', hastalik siiresiyle yasam Kkalitesi arasinda iliski saptamayan
calismalar da vardir®®*. Meveut arastirmada istatistiksel olarak anlamli bulunmasa da, 5
yildan uzun siiredir vitiligosu olanlarm VYKO puanlar1 (44,0) 5 yildan kisa siiredir
hastaligi olanlara (41,0) gore yliksektir.

Olgek puanlari, tutulum alam % 5’ten biiyiik olanlarda, % 5’ten kiiciik olanlara
gore daha yiiksektir ve bu istatistiksel olarak anlamlidir. Yaygin tutulumu olan hastalarda
yasam kalitesi daha ¢ok etkilenmektedir. Buna paralel olarak bu calismada govde ve
ekstremite tutulumu olanlarda, olmayanlara gore daha yiiksek 6l¢ek puanlart goriilmiistiir
ve bu iliski anlamli bulunmustur. Buna karsilik yiiz ve el gibi goriinen kisimlar tutulu olan
hastalarda 6l¢ek puanlari, tutulumu olmayanlara gore yiiksek olsa da, istatistiksel olarak
anlamh degildir. Radtke ve Onganae de calismalarinda tutulum alam arttikca yasam
kalitesinin ~ bozuldugunu  saptamusti’*®.  Radtke aym zamanda lezyonlarin
gortiniirliliiginii yasam kalitesindeki etkilenmeyle de iligkilendirmistir. Ancak Onganaea
caligmasinda goriinen yerlerin tutulumunu ve yasam kalitesini iliskilendirememistir’®.
Homan da caligmasinda yiiz veya el tutlumunu yasam kalitesiyle iliskili bulmazken, gogiis
tutulumunu anlaml olarak iliskili bulmustur®. Sampogna yiiz gibi goriinen yerlerin yagsam
kalitesini etkilemesini beklerken, kol, bacak ve ayagm tutulumunun daha ¢ok etkiledigini
gormiistiir'®. Bunlara ek olarak Schimid-Ott ve arkadaslari vitiligonun tutulum yerinin
hastamin  yasadig1 stigmatizasyon tecriibbesinde o kadar kritik rol oynamadigin
belirtmistir’®.

Tedavi agisindan yasam kalitesi irdelendiginde bu ¢alismada tedavi varligi ve
tedavi yaniti veya repigmentasyon ile VYKO puanlari agisindan iliski bulunmanustir.
Yapilan bir calismada tedavi alanlarin tedavi almayanlara gére yasam kalitelerinin daha
cok etkilendigi gosterilmistir. Bu bulgu, tedavi almamus olanlarin olasi tedaviler agisindan
daha iyimser olabilecekleri seklinde yorumlanmustir’” Parsad tedavi alan ve fayda géren
hastalarin yagam kalitelerinin arttigimn gt')stermis‘cir3 ' Meveut calismada tedavi cesitlerine
bakildiginda ise fototerapi alan grubun 6lgek puanlarmin diger tedavi cesitlerine gore

anlamlt sekilde yiiksek oldugu saptanmustir. Bunun nedenlerinden biri fototerapinin
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siklikla yaygin tutulumu olan ve yasam kalitesi daha ¢ok etkilenen hastalara verilmesi
olabilir. Bir bagka nedeni de fototerapi gibi zor ve uzun siiren tedaviye gelmeye istekli olan
hastalarin gercekten bu zahmete katlanacak kadar vitilgodan rahatsiz olmalaridir. Ayrica
fototerapi gormiis olmalarma ragmen yeterli fayda gorememis hastalar, gelecekteki tedavi
secenekleri agisindan karamsar ve umutsuz olabilir, bu da yasam kalitelerini olumsuz
yonde etkileyebilir.

Hastalarin deri tipleri vitiligoya bagh yasam kalitelerinin etkilenmesinde 6nemli
rol oynamaktadir, 6zelikle hasta koyu tenli ise beyaz lekeler daha belirgin ortaya ¢ikacak
ve hasta bundan daha fazla rahatsizlik duyacak demektir *°. Kent ve M.Al Abadie beyaz
irka mensup olmayan hastalarin yasam kalitelerinin, beyaz irktan olanlara gore daha fazla
bozuldugunu gostermistir’’. Homan ise benzer sekilde deri tipi IV —VI olan hastalarmn
vitiligodan daha ¢ok etkilendigini saptarmst1r35, Dolaltshahi de ¢alismasinda deri tipi II- IV
olan hastalardan ziyade deri tipi V olan hastalarin yasam kalitelerinin daha g¢ok
bozuldugunu gdstermistir>. Bu calismanin yapildigi hasta grubunda deri tipi ve yasam
kalitesi arasinda anlaml iligki saptanmamustir. Bunun nedeni hastalarin ¢ogunlugunun
(%94) deri tipi II ve III olmasidir, rk 6zellikleri nedeniyle hasta grubunda deri tipi V ve
tizeri olan hasta olmamasi buna etken olabilir.

Vitiligo dis goriiniisii etkileyen bir hastalik oldugu i¢in hastaligin siddetini
degerlendirirken tutulum alan1 gibi sadece objektif kriterlere bakilmamali ve hastalarin
subjektif degerlendirmeleri de goz 6niiniine alnmalidir’®. VYKO ile hastalarin hastalik
siddetleri arasindaki iliski incelendiginde, ikisi arasinda korelasyon saptanmustir.
Dolayistyla VYKO,  hastalarin  algiladiklart hastalik siddetini  yansitabilmekte ve
yasadiklart sikintilara tercliman olabilmektedir. Hastalara hangi 6l¢egin kendilerini daha
iyi ifade ettigi soruldugunda, % 82’sinin VYKO’yii tercih etmesi de bunu
desteklemektedir. Bu ¢alismaya benzer sekilde Kim, hastalarin degerlendirdigi hastalik
siddetini yasam kalitesi ile korele bulurken, doktorun siddet degerlendirmesi ile korelasyon
bulamanustir’’. Kostopoulou vitiligonun psikolojik etkisini belirleyen faktorleri
arastirirken, hastalarin algiladigi hastalik siddetini ve hastalarin kisilik 6zelliklerini yasam
kalitesinin belirleyicileri olarak saptamistir’’. Onganae de benzer sekilde subjektif hastalik
siddeti ile yasam kalitesi arasinda korelasyon gdstermistir’®. Dolayistyla, yasam kalitesi
hastalarin algiladig1 hastalik siddetinden nemli 6lgiide etkilenmektedir ve VYKO bu
algilanan siddete ayna tutabilmektedir.
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Vitiligo yasam kalite 6lgeginin faktor analizi, 6lgegin yapisini degerlendirmek amactyla
yapilmustir ve 6 grup tespit edilmistir (Tablo 4). Bu 6 grup, aslinda arastiricinin degil
hastalarin olusturdugu gruplardir. Bu gruplar benzer sekilde algilanmip, benzer sekilde
cevaplanan sorulardan olusmaktadir.

Gruplarin detaylar incelenecek olursa, gruplarmn birincisi “Duygu” grubudur, soru
numarasi 2, 3, 4, 6, 12, 13, 18 ve 19’u igermektedir. Bu sorular “Vitiligonuz nedeniyle ne
kadar utandimiz?”, “Kalabalik ortamlara girmekten kagindimiz nmui?” gibi utanma ve
kendine giiven duygusunun agirlikli oldugu sorulardir.

Ikinci grup 20, 21, 22 ve 25. sorulart “Insan iliskilieri” bashg altinda
kapsamaktadir. Es veya kiz/erkek arkadas iliskileri, aile iliskleri ve cinsel iligki ile yakin
fiziksel temas bu sorularda anlatilmaktadir.

Sekiz, 10, 11 ve 23. sorular, hastalarn “Kaygr” diizeyini gostermektedir. Ozellikle
hastaligin yayilmasi, ¢ocuguna gegmesi ve hi¢ tedavi olamamasi gibi kaygilar ile kisisel
bakim egyalarini bulag kaygisiyla paylasmamasi bu sorular1 ayni grupta toplamistir.

Dérdiincii grubun ana fikri “Is/okul hayat”dir. Bes, 7 ve 17. sorular bu grubu
olusturur. Hastalar, i3 veya okulda vitiligolar1 nedeniyle zorluklar yasayabilirler.
Vitiligolarinin  fark edilmesini istemedikleri i¢in bagkalarin viicutlarii goérmelerini
istemeyebilirler. Bu da hastalarin is veya okula giderken giyecekleri kiyafetleri segmelerini
etkileyebilir; kapatma amacl kiyafetler tercih edebilirler. Bu nedenle is ve okuldaki zorluk
sorusunun yanina kiyafet ve viicudun goriilmesi ile ilgili sorular eklenmis ve ayn1 grupta
yer almustir.

«“ ” grubu 14, 15, ve 24, sorulardan olugsmaktadir. Tatil planlar,
giinese ¢ikma, spor, hobi gibi bos zaman faaliyetleri bu sorularda 6zetlenmistir. ilging
olarak 24. soru tedaviyi kapsamasina ragmen bu grupta yer almaktadir. Bunun nedeni bu
soruda tedaviden dolay1 yasanan sikintilar sorgulanirken “Ornegin fazla zaman veya para
harcayarak™ seklinde aciklama yapilmasi olabilir. Hastalar genellikle krem tedavisi
kullanmaktadir, krem siirecek bos vakit bulmak sikinti1 yaratabilir, bu yiizden bu soru da
“ ” grubuna dahil edilmis olabilir.

Son grup “Belirti” grubu, 1. ve 9. sorulart igermektedir. Birinci soru kasmtt,
yanma gibi belirtileri irdelemektedir. Bu grubun diger sorusu ise vitiligo nedeniyle deri
kanserine yakalanma fikrini gostermektedir. Hastalarin bu iki soruyu benzer algilamasinin

nedeni lezyon alanmnin kagmmasimin veya acimasmin kanser gibi kotli bir seye

25



doniistiigiiniin  belirtisi olarak algilamalar1 olabilir veya lezyonun siklikla giineste
yanmasmimn ve sonrasinda kasmmmasinin  ileride deri  kanseri  gelismesini
kolaylastirabilecegini diisiinmeleri olabilir. Bunlarn sonucunda VYKO’niin sorulart
duygu, insan iliskileri, kaygi, is/okul hayati, bos zaman faaliyetleri ve belirti isimleri
altinda gruplanmustir.

Olgegin i¢ tutarhh@ ve tekrarlanabilirliliginin gosterilmesiyle giivenilirligi
kanitlanirken, VYKO ile DLQI arasinda korelasyon saptanmasi, ayrica tutulum alam,
hastanin siddet degerlendirmesi gibi parametrelerle anlaml iliski gosterilmesi sonucunda
VYKO’niin gegerliligi kanitlanmustir. Faktor analizi ile de gegerliligin yapisal boyutu
kuvvetlendirilmistir.

Diger yandan bu ¢alismanin kisitliligi sinurlt deri tipleridir. Derti tipi II ile IV
arasi hastalarin bagvurmasi ve 6lgegin deri tipi V ve lizeri hasta grubunda ne sonug
vereceginin gosterilememis olmasidir. Daha biiyiik hasta gruplarinda ve daha gesitli
irklarda 6l¢ek uygulanmalidir; bu 6l¢egin degerini daha da arttiracaktir.

Vitiligo deriye sinirh bir hastalik olmasma ragmen kozmetik agidan sorun yaratan
bir hastaliktir. Vitiligo nedeniyle hastalar 6nemli derecede psikososyal stres yasamaktadir.
Daha da 6nemlisi hastalar vitiligolar1 yiiziinden depresyon ve anksiyete gibi psikiyatrik
hastaliklar gelistirebilmektedir'>®. Doktorlarm, hastaligin bu psikolojik boyutunu goz ardi
etmemeleri gerekir. Destekleyici, motive eden bir doktor-hasta iligkisi hastanin tedaviye
uyumunu arttirmakta ve hastalarin vitiligoyla basa ¢tkmasina yardimer olmaktadir®®. Hatta
onlara kognitif ve davranmis terapilerinin uygulanmasi, hastalarin vitiligo ile yasamlarini
kolaylagtirmaktadir™”. Hastanin, birey olarak sadece fiziksel degil psikolojik olarak da
hastaliktan ne kadar etkilendigini degerlendirebilmek icin standart bir yontem
kullanilmalidir'?. DLQI gibi dermatolojiye 6zgii testler bu amag igin kullamlsa da bu
Olgekler vitiligo gibi psikoljik ve sosyal etkilesimi agir basan hastaliklar igin yetersiz
kalabilmektedir'>*®. Augustin ve arkadaslari hastanin tedaviden ne fayda bekledigini
degerlendiren bir test gelistirmislerdir, ancak bu hastaligin tedavi 6ncesi ve sonrasina
odaklanmakta ve hastalarin yasam kalitesinden ziyade tedaviden beklentilerini ortaya
koymaktadir®’. Oysa tedavi, yasam kalitesinin sadece bir bileseni olabilir. Nitekim Diinya
Saglik Orgiitii (WHO) yasam Kkalitesini, “Hedefleri, beklentileri, standartlar1 ve kaygilari
ile iligkili olarak, bireyin icinde yasadigi deger sistemleri ve kiiltiir baglaminda hayattaki
yerini algilayig1” olarak tanimlamaktadir. Ek olarak WHO yasam kalitesinin, “Karmagsik
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bir sekilde, kisinin fiziksel saghigi, psikolojik durumu, bagimsizhigimin seviyesi, sosyal
iliskileri ve kisisel inanglarindan etkilenmis, genis degisimli bir kavram” oldugunu ifade
etmektedir!'. Yasam kalitesini 6lgebilmek icin bunlari dikkate almak gerekmektedir.

Vitiligo Yasam Kalite Olgegi’nin bu cahisma ile tutarliign ve gecerliligi
kamtlanmstir. VYKO, faktdr analizi sonucuna gore, vitiligonun yol agtigi duygular ve
kaygilar1 ifade etmekte, insan iliskileri, is ve okul hayati ve bos zaman faaliyetleri ile ilgili
vitiligonun yarattig1 zorluklar1 tanimlamakta ve hastaligin belirtilerini dile getirmektedir.
Olgek, hastalarla derinlemesine goriismeler sonucu ortaya cikarildig icin hastalar
tarafindan tercih edilmekte ve hastalarin belirledigi hastalik siddeti ile de korelasyon
gostermektedir. VYKO oldukca pratiktir, anlasilabilirlik ve kognitif testleriyle de
gosterildigi gibi egitim durumu fark etmeksizin herkes tarafindan kolayca anlasilip,
doldurulabilmektedir. Olgegi tamamlama siiresi yaklasik 10-15 dk siirmektedir. Hastalara
vitiligodan duyduklari sikintiy1 daha iyi anlayabilmek icin test yapildigin1 soylemek ve
testi uygulatmak bile hastanin doktora olan samimiyetini ve giivenini arttirmaktadir.

Sonug olarak toplumdan ve hatta kendilerinden kacar hale gelmis bu hastalara
yardim etmek i¢in Oncelikle onlarin bu hastalik hakkinda ne diistindiiklerine ve
hastaligin yasamlar1 lizerinde nasil etki biraktigina kulak vermek gerekmektedir.
DLQI’ ye gore vitiligo hastalarinin yasam kalitesini daha iyi yansitan ve hastalar
tarafindan daha ¢ok tercih edilen VYKO, bu amaca yénelik gelistirilmis bir dlgektir
ve hastalar ile doktorlarin hizmetine sunulmaya hazirdir. Ileride &lgegin
epidemiyolojik ve klinik caligmalarda kullanilarak, hastaligin tedavi sonrasi ve

zaman igerisindeki degisimlerine gore 6lgegin duyarliliginin test edilmesi onerilir.
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Ek 2: Bilgilendirme ve Onam Formu

VITILIGO HASTALARINA YONELIK YASAM KALITE OLCEG1
GELISTIRME CALISMASI

BILGILENDIRILMI$ ONAM FORMU

Vitiligo deride renk degisiklifine neden olan ve dig goriiniigii etkileyen bir cilt hastahifidir.
Siklikla kozmetik problem olugturan vitiligo, yasam kalitesini olumsuz ctkileyebilmektedir. Aynca
depresyon, kayg: gibi psikolojik sorunlara da yol agabilmektedir. Bu nedenle vitiligonun, hastalann
yagamlanm nasil etkilediini anlamak, uygun tedaviyi verebilmek ve tedaviye uyumu arttirabilmek
agisindan Snemlidir. Ancak bu amaca hizmet edebilecek vitiligo hastalanna yonelik bir dlgek
bulunmamaktadir. Bu nedenle bu galigma vitiligo hastalanna yonelik yagam kalite lgedi gelistirmeyi
hedeflemekiedir. Béylece vitiligo hastalanmin vitiligo nedeniyle yagadiklan sikintilar daha yakindan
degerlendirilip tedavi siirecinde gbz Oniinde bulundurulacaktir,

Bu ¢absmaya katllma zorunllufunuz yoktur. Aynca diledifiiniz zaman caligmay:
birakabilirsiniz. Bu calismaya katlp kathlmamamz tedavinizi etklemeyecektir, kanlmasamz da sizin
igin en uygun tedavi hekimleriniz tarafindan verilecektir. Calisma da tim kigisel bilgileriniz gizli
tutulacak, tiim hastalardan elde edilen sonuglar sadece bilimsel yayn olarak kullamlacaktr,

Yasayabilceginiz herhangi bir sorunla iligkili olarak Dr. Ash Senol’'u # 0216-3271010
(Dahili: 464-232 ) numaral telefondan arayabilirsiniz.

Hekimim tarafindan “Vitiligo hastalanna ydnelik yasam kalite olgegi geligtirme ¢aligmas:™
hakkinda bilgilendirildim.

Bu aragtirmaya kendi nzamia katilmak istiyorum.

isim: Tarih:

Imza:

Actklamay: yapan Doktor
Isim:

imza:
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Ek 3: Vitiligo Yasam Kalite Olcegi

10

11

12

13

14

VITILIGO YAS AM KALITE OLCESI (VYKO)

Azagdad sorulam gegen hafign dikkate darak cevaplandimmz.

Yitiligohuz nedenivle aci, batma weya kaginti hissettiniz mi?

Yitiligohuz yiziinden ne kodar utandinz w da derinizin
gériniminden mohat=iz adudunuay fark ettiniz?

Yitiligohuz  redeniyle  bagkalarmin size  bakmasindan
rohat=iz ik duydunuz mu?

Yitiligohuz redenivle kopatict makyaj kullinmak  zarurda
kaldimiz mi?

Yitiligohuz nedeniyle kapatma amagh kiafet givmek zamrda
kaldimiz mi?

Yitiligohuz nedeniyle kendinize giveninizde azalma aldu mu?

Yitiligonuz  nedenivle  bagkasinn  slcudunuzu gdrmesin
iztemedidiniz aldu mu?

Yitiligohuzn vileuduruzun bagka yering yayilmaosindan erdiss
duydunuz mu?

Yitiligohuz nedenie deri kanserine  yokalanma  endigesi
duydunuz mu?

Yitiligonuzn hig gegmeyecedini diginip endige duyduduruz
oldu mu?

Yitiligonuzn  lerde kalhm  woluda  gocudinuzda
cikabilecedinden dolay erdize duydunuz mu?

Yitiligonuz  nedenie  aynapa bakmdktan  mabataizlk
duydudunuz oldu mu?

Yitiligohuz  redeniyle  sckofa ghkmditan weya  kalabalik
ortamlara (toplu tagma araglar, aligveriz merkezkrni b))
gimmek ten kagindiginiz oldumu?

Yitiligohuz nedenivle glrese gkmamad glnesten karunma
koruaunda zorluk yasadidiniz aldu mu?

Hig

Hig

Hig

Hig

Hig

Hig

ok fzla

Hig

Hig

Hig

ok fzla

Hig

Hig

Hig

Biraz

Biraz

Biraz

Biraz

Biraz

Biraz

Gok

Biraz

Biraz

Biraz

Gok

Biraz

Biraz

Biraz

Gok

Gok

Gok

Gok

Gok

Gok

Biraz

Gok

Gok

Gok

Biraz

Gok

Gok

Gok

Gok fazla

Gok fazla

Gok fazla

Gok fazla

Gok fazla

Gok fazla

Hig

Gok fazla

Gok fazla

Gok fazla

Hig

Gok fazla

Gok fazla

Gok fazla
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Ek 3 Devam: Vitiligo Yasam Kalite Olcegi

15

17

13

13

20

£l

22

23

74

25

Yitiligonuzun tatil planlarmz etliledigi oldu
mu’?

Yitiligonuzun ugraglarmz., bos zaman
faaliyet erinizi, spor yapmamz etk ledigi aldu
mu?

Yitiligonuz nedeniyle § weya okulda zarluk
yigadinz me?

Yitiligonuz nedeniyle bagkalcrinin size sary
sormasindan veywa bag<alarina agiklama
yapmaktan rahatsizhk duydunoz mo?

Yitiligonuz nedeniyle diglanmg hissettiniz mi
weya alay kanusu oldunuz mu?

Yitiligonuz nedenivle eg veva kaz/erkek
arkadagnzla iligkinizde zarluk yagadimz m?

Yitiligonuz nedeniyle bagkassla fiziksel
lemos kurmok

(el stkagnak, sardlmak, Spigmzk..) kogndigniz
o du mu?

Yitiligonuz nedeniyle aile iligkilerinde zorllk
yagadinz mi?

Yitiligonuz nedeniyle kigisel >akim egyalarnizs
diger ev halksy a paylagmaktan sikant
drydugunuz oldu mu?

Vitilign tednwisinden dnlays skints yagachgine
odu mu? (Crnegin “azla raman weya para
harcayarak, ilaglary strmekte zorlanarak..) 7

Yitiligonuz nedeniyle cinsel ilizkide sorun
yigadinz me?

ok

fazla

| lig

Hig

Hig

Hig

Hig

Lok

Moz lo

Hig

Hig

Hig

Hig

ol

Biraz

Biraz

Biraz

Biraz

Biraz

ok

Biraz

Biraz

Biraz

Biraz

Biraz Hig
ok ok
fazla
Lok Lok
fazla
Lok Lok
fazla
Lok Lok
fazla
ok ok
fazla
Biraz Hig
Lok Lok
fazla
Lok Lok
fazla
Cnk Lk
fazla
Lok Lok
fazla
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Ek 4: Dermatoloji Yasam Kalite Olcegi

DLQI

1- Gegen hafta boyunca deri hastahifimz ne kadar kagintihi, aci ve agn verici ya da batmaliyd: ?
a) Hig b) Biraz c) Cok d) Cok fazla
2- Gegen hafta boyunca derinizin durumu yiiziinden ne kadar utandimz ya da derinizin
goriiniimiinden rahatsiz oldugunuzu fark ettiniz?
a) Hig b) Biraz c) Cok d) Cok fazla
3- Gegen hafta boyunca derinizin durumu ahgverise gitmenizi ya da bahgenizle ilgilenmenizi ne
kadar engelledi?

a) Hig b) Biraz c) Cok d) Cok fazla
4- Gegen hafta boyunca derinizin durumu giydiginiz kiyafetleri ne kadar etkiledi?
a) Hig b) Biraz c) Cok d) Cok fazla

5- Gegen hafta boyunca derinizin durumu sosyal faaliyetlerinizi ya da bog zaman faaliyetlerinizi
ne kadar etkiledi?

a) Hig b) Biraz ¢) Cok d) Cok fazla
6- Gegen hafta boyunca derinizin durumu herhangi bir sporu yapmanizi ne kadar zorlagtirdi?
a) Hig b) Biraz c) Cok d) Cok fazla

7- Gegen hafta boyunca derinizin durumu sizi iginizden ya da ¢alismamzdan alikoydu mu?
a) Evet b) Hayir

Cevabimz “HAYIR” ise (iginizden veya galigmamzdan alikoymadiysa), gegen hafta boyunca

derinizin durumu ig yaparken ya da ¢aligirken ne kadar sorun yaratti?

a) Hig b) Biraz c) Cok d) Cok fazla
8- Gegen hafta boyunca derinizin durumu eginizle, arkadagimzla ya da akrabalaninizla ne kadar
sorun yaratt1?

a) Hig b) Biraz c) Cok d) Cok fazla
9- Gegen hafta boyunca derinizin durumu ne olglide cinsel sikintiya yol agti?

a) Hig b) Biraz c) Cok d) Cok fazla

10- Gegen hafia boyunca deriniz igin uygulanan tedavi ne kadar sorun yaratti? Omegin, evinizde
diizensizlik ve daginiklifa yol agarak veya zamaninizi alarak.
a) Hig b) Biraz c) Cok d) Cok fazla
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Ek 5. Klinik Form

HASTA KLINIK FORMU

AD, SOYAD:
YAS: CINSIVET:
TEL: PROTOKOL NO:

EGITIM DURUMU:
1- OKUR-YAZAR DEGIL 2-TLE-ORTAOKLL 3- LISE 4-yUKSEKOKUL VE UZERT

MEDENT DURUM: COCUK:
MESLEK: Is:

VITILIGONUN SUREST:

AILE OYKUsU:

ONCEKI TEDAVILER: SURE: YANLIT:

VITILIGO VUCUT TUTULUM ALANT: %
VITILI6EO VUCUT TUTULUM YERLERI: _ .

VRN PN / | (/ ‘1

|'f f 1'\\ Fd :
£ 1) | L}l (j L\ 4

REPIGMENTASYON VARLIGI VE YERT:

DERT TIPL:

VITILIGONUZ S1ZCE NE KADAR SIDDETLT ? (1-10)

VITILIGONUZ NEDENLYLE DUYDUSUNUZ SIKINTILART HANGI FORM
SIZCE DAHA 1IYI YANSITMAKTADIR ? 1- VWKO  2- DLQI
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