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Dermatolojide Aile Yasam Kalitesi ve
Aile Etki Olcekleri

Family Quality of Life and Family Impact
Scales in Dermatology

Dermatolojik hastaligr bulunan hastalann yakin aile bireyleri pek ¢cok fiziksel, sosyal ve
ruhsal sorun yasamasina ragmen genellikle bu sekonder etki inmal edilmektedir. Bakim
yUkU ve tedavi giderleri aile bireylerine ekstra yuUkler getirirken hastaligin yol achgi
duygusal stres ve sosyal kisitlanma aile isleyisinde aksakliklara neden olmaktadir. Diger
taraftan kimi aile Uyeleri hastanin bakimi ve tedavisi nedeniyle is ortami ile ilgili sorunlar
yasamakta ya da isine daha az zaman ayirmak zorunda kalmaktadir. Bu durum bUyUk
ekonomik kayiplara yol agcmanin yaninda aile uyumunun bozulmasina ve ¢éziUlmelere
neden olmaktadir. Aile Uzerindeki ikincil etki deri hastaliginin tanisina, sUresine,
ciddiyetine, hastanin yasina ve hepsinin Uzerinde hasta ile aile Uyeleri arasindaki uyum
ve iliskiye gore oldukca farklilik gdstermektedir. Saglik hizmetini sunanlar hasta ve aileye
tedavi planlan sunarken, tedavi kararlan alrken ya da arastirma yorotirken bu ikincil
etkinin bUyUklugunU dikkate almalidir. Dermatologlar etkilenen aile Uyeleriyle iyi bir
hasta hekim iliskisi kurabilmek ve hastanin uyumunu artirabilmek icin 6zellikle inflamatuar
ya da yaygin dermatolojik hastaliklarda ailelerinin yasamlar hakkinda daha kapsamili
fikir sahibi olmalidir. Bakim fonksiyonu Ustlenenler basta olmak Uzere aile Uyeleri saglik
hizmetlerindeki aktif katilimcilar olarak kabul edilmeli ve bakimin planlanmasi ve karar
alma konusunda ¢b&zUmUn bir parcasi olacak sekilde aktif hale getirilmelidir.

Anahtar kelimeler: Yasam kalitesi; aile etki 6lcedi, dermatoloji

Abstract

Although close family members of patients with a dermatological iliness experience
many physical, social and psychological burdens, this secondary effect is usually
ignored. While burden of care and freatment costs impose extra burdens to family
members, emotional stress and social restriction due to disease may cause distruptions
in family affairs. Moreover, some family members may face problems at work, because
of patient’s care and treatment or they can not pay necessary attention to their work.
This condition causes big economic losses as well as deterioration of family harmony
and resolutions. Secondary effect on family varies greatly depending on the diagnosis,
duration and severity of skin disease, age of patient and, above all, harmony and
relationship among the family members and the patient. For a dermatologist to be able
to establish good patient and doctor relationship or increase patient compliance, he/
she must have comprehensive knowledge especially on the lives of families of patients
with prevalent dermatological or inflammatory diseases. Family members, especially
those who undertake care function should be accepted as active participants and
should be actived to be a part of the solution about care planning and decision making.
Key words: Quality of life; family impact scale, dermatology
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Giris

insanin biyolojik, psikolojik ve sosyal boyutu ile bir biitiin
oldugunu kabul eden biyopsikososyal model boyutlardan
herhangi birindeki problemin diger boyutlari da etkileyerek
sistemin isleyis ve saghgini aksatacagini 6ngorir (1).
Yasam kalitesini olumsuz etkileyen herhangi bir hastalik
veya sakatligin sosyal cevre ile yakindan baglantili oldugu
ongorildugiinde yasam kalitesi kavramiyla biyopsikososyal
saglik modelinin ortlstigil soylenebilir.

Dermatoloji alaninda son 10-15 yillik doénemde deri
hastaliklarinin hastalarin yasam Kkalitesi Uzerindeki etkisi
ile ilgili cok sayida calisma yapilmis, hastalarin ruhsal iyilik,
sosyal yasam ve glinlik aktiviteleri tzerindeki etkisi ayrintili
olarak incelenmistir (2-11). Elde edilen veriler kullanilarak
deri hastaliklarinin hastalarin saghkla iliskili yasam kalitesi
Uzerindeki etkisini 6lgmek amaciyla dermatolojik hastaliklara
0zgu pek cok arag gelistirilmistir (2-7). Ancak son calismalar
deri hastaliklarinin yalnizca hastanin hayatini degil hastanin
ailesininhayatinidapek¢okacgidanetkilediginigostermektedir
(12-14). Hastalik ve uygulanan tedavi nedeniyle yakin aile
bireyleri de hastanin bakimi veya sorunlarindan dogrudan ya
da dolayli olarak etkilenirler (14).

Bireyin yasam kalitesi es ya da ebeveyn gibi sirekli ayni
ortami paylastigi kisilerin yasam kalitesi ile yakindan
baglantilidir ve bazi durumlarda aile tyesinin yasam kalitesi
hastanin yasam kalitesinden ¢ok daha fazla bozulabilir. Bakim
fonksiyonunu Ustlenen aile Uyeleri hayatlarinda fiziksel ve
zihinsel yorgunluk, sosyal kopma ve maddi sorunlar gibi
blyilk etkilere maruz kalabilirler (15, 16). Bundan dolayi
bireylerin yasam kalitesini ylikseltme cabalari ayni zamanda
ailenin yasam kalitesini de yiikseltmeyi amac¢ edinmelidir (17).
Gocuk hastaliklan gibi bazi uzmanlik dallarinda ailenin yasam
kalitesi hastanin yagsam kalitesi olarak kabul edilir (18). Buna
karsilik kronik bir dermatozun hasta ile ayni ortami paylasan
aile uyelerinin yasam kalitesi Gzerindeki ikincil etkisi ve bu
etkinin 6l¢lilmesi gorece yeni bir kavramdir.

Birey Aile Etkilesimi

Aile hastanin da icinde yasadigi en temel sosyal birimdir.
Bireylerin hem beden hem de ruh saghd acgisindan
gerekli olan sevgi, saygi, sefkat, yakin ilgi ve bakim hizmeti
bulabilecekleri en dogal ortam ailedir. Bireyin olgun bir fert
haline gelmesi, yasadigi topluma uyum saglayarak sosyal
fonksiyonlarini etkili bir bicimde yerine getirmesi 6ncellikle
uygun aile ortami varliginda mumkundur (19, 20).

Aile fonksiyonunun yerine getirilmesi aile Uyeleri arasindaki
saglikh iletisime, bireylerin tutum ve davranislarinin ailenin
ortak norm ve davranis ilkeleri dahilinde kontrol edilmesi
yetenegine ve bireylerin gorevlerini eksiksiz olarak yerine
getirmesine baghdir. Beklenen kurallara uymayan tutum
ve davraniglar sagliksiz aile iliskilerinin bir sonucu olarak
degerlendirilebilir (21).

Aile Uyelerinden herhangi biri kronik bir deri hastalig tanisi
aldiginda ailenin islevleri; ek bakim icin yeni sorumluluklar
almak, yeni bakim ve tedavi yontemlerini 6grenmek, hasta
bireye psikolojik destek saglama yukumluligi gibi cesitli
yonlerden degisebilir. islevsel olmayan bir aile sirpriz
problemler karsisinda aile ici rollerin degisimi konusunda
yeterli esneklige sahip degildir. Sorun ve catismalarin tolere

edilemedigi, aile Uyelerinin yardim isteklerinin reddedildigi,
beklentilerinin karsilanamadidi bir aile ortaminda yeni
sorunlar ¢6ziim bulamamakta aksine katlanarak devam
etmektedir.  Bireyler arasinda iletisim  sorunlarinin,
tahammiilstizliik ve saldirganligin, rol ve gug¢ ¢atismalarinin
yogun olarak yasandigi bir aile ortaminin kendisi bir
stres faktorl olarak hastalik belirtilerinin sirmesine ve
alevlenmesine neden olmaktadir. Buna karsilik bireyler
arasinda saglikli bir diyalogun gerceklestirildigi ideal bir
aile diizeninde Uyeler arasinda ¢atisma ya yoktur ya da ¢ok
az yasanmaktadir. Problemlerle basa ¢ikma mekanizmasi
oldukca guclidir ve alisiimadik krizlere nadiren rastlanir.
Aile Uyelerinin birbiri ile ictenlikle ilgilenmesi, birbirlerinin
davranislarina uygun duygusal tepkiler verebilmesi, cikan
sorunlari aile icinde ¢dzlimleyebilmesi ve biitlin bunlari icine
alabilecek sekilde karsilikh yapici bir iletisime sahip olmasi
kronik hastaligin bakim ve tedavisinde etkin bir aile islevi icin
gereklidir (20).

Kronik Deri Hastaliginin Aile Uzerine Etkisi

Yasam kalitesinin degerlendirilmesiile ilgili cok sayida calisma
ozellikle kronik deri hastaligi olan bireylerdeki sorunlar ve
dermatozun yasam kalitesi Gizerindeki etkisine odaklanmistir.
Kronik deri hastaligi olan bireyin diger aile tyeleri ya da ayni
ortami paylasan bireyler lizerindeki etkisi ise daha az sayida
calismada ele alinmistir. Diger bir ifadeyle deri hastaliginin
aile Uzerindeki sekonder etkisi az sayida calismaya konu
olmustur ve bu alandaki bilgiler biiyiik oranda atopik dermatit
ve psoriasisli hastalarin aile tyelerinden elde edilen verilerle
sinirlidir.

Deri hastaliklarinin ailelerin sosyal yasamlar Uzerindeki
etkileri, bakimi yapan aile Gyelerindeki kisitlanma ve izolasyon
Uzerine yogunlasmaktadir. Biyopsikososyal modele gore aile
iliskilerinde isleyen kaliplar aile bireylerinin ruhsal siireclerini,
hasta bireyin biyopsikososyal sirecleri de ailenin islevsellik
slirecini etkilemektedir. Diger bir ifadeyle psoriasis yalniz
psoriasisli hastayl etkilememekte, ayni zamanda hastaya en
yakin sosyal cevre olan aileyi de etkilemektedir. Bireyin kronik bir
dermatoz tanisi almasiyla aile bireyleri bircok sorunla yiizlesmek
zorunda kalmaktadir. Sosyal destek kronik bir hastalikla yasayan
insanlarin saglkla ilgili yasam kalitelerine katkida bulunan
onemli bir etmen olarak tanimlanmistir (22, 23).

Dermatolojik sorunlar pek ¢ok kronik hastalik gibi ailenin
var olan kaynaklarini tiketmekte ve bu yonlyle tim
aileyi etkilemektedir. Atopik ekzemali c¢ocuklarin aileleri
hayatlarinda olumsuz pek c¢ok etkiyle karsilasmaktadir.
Bu olumsuz etkiler psikolojik, sosyal yasam, hayat tarzi
degisikligi, kisiler arasi iliskiler, maddi, aile aktiviteleri, uyku ve
hastanin bakimina iliskin sorunlar olarak ortaya konmustur.
Atopik ekzemali ¢ocuklarin ebeveynleri icin hastaliin bu
ikincil etkilerini 6lcmeye yonelik hastaliga 6zgi pek ¢ok 6lcek
gelistirilmistir (8, 24).

Atopik dermatitli ¢ocuklarin aileleri saghkli cocuklarin
ailelerinden daha disiik yasam kalitesine sahiptirler ve orta
ile siddetli derecede atopik dermatitli bir cocugun bakimini
Ustlenmenin insiline bagimh diabetes mellituslu bir cocugun
bakimini yapmaktan daha stresli oldugu gosterilmistir (8, 25,
26). Aile yasam kalitesi degerleri ekzema siddetiyle iliskilidir
ve uzman doktor tedavisi altinda ekzema siddeti azaldiginda
aile yasam kalitesi yikselebilir (8, 24, 27-31).
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Cocukluk cagi atopik dermatitinin aile bireylerini olumsuz
etkiledigi 11 temel alan tanimlanmistir. Bu temel alanlarlaiilgili
cok nitelikli yararhhk teori taslag kullanilarak bazi konularin
algilanan 6nemini iceren ve 10 sorudan olusan dermatit aile
etkisi (DFI) anketi gelistirilmistir (8). Coklu degiskenliregresyon
modellerinde bir dermatolog tarafindan goérilmeden once
ve gorildikten sonra ailenin ¢cocugun hastaligi hakkindaki
tahmini, diger bir ifadeyle aile tarafindan algilanan ciddiyet
derecesi atopik dermatitin aile yasam kalitesi Uzerindeki
etkisini belirleyen en 6nemli faktordir. Ayrica ¢ocugun
uzman bir doktor tarafindan tedavi edilmesi sonrasi algilanan
ciddiyetin ve buna paralel olarak aile etkisinin azaldigi tespit
edilmistir (28). Atopik dermatitli hasta ve hasta yakininin
hasta/aile birimleri olusturularak rastgele iki ayrn gruba
ayrildigi diger bir calismada midahale grubundaki hasta
cocuklara ¢ocuk psikiyatristi ailelere de uzman dermatolog
yonetiminde alti ay boyunca destekte bulunulmustur. Destek
sayesinde cocuklarda kasinti paterninin degistigi ve yasam
kalitesinde 6nemli bir artis oldugu tespit edilmistir (32).

Psoriasisli hastalarin yakinlari ile yapilan bir calismada hayatin
etkilenen yonlerinin herhangi birinden bahseden katilimcilar
6 farkll kategoride toplanmistir. Hasta yakinlarinin %70'i
yakinlarinin veya esinin tedavisinin onlarn ev islerine daha
fazla vakit ayirmaya zorladigindan, %57'si anksiyeteye yol
actigindan, hastanin gelecegi hakkinda tizlintiiye ve endiseye
kapilma gibi psikolojik baskilar yasadigindan, %55'i utanma
veya bakim gorevleri icin gereken zaman yuziinden sosyal
glivenini yitirdiginden ve sosyal cokintl yasadigindan,
%44'G tatil planlari, spor ve bos zaman aktivitelerinde
sinirlamalardan, %37’si aligveris, calisma ve diger aile
bireyleriyle gecirilen vakitlerde sinirlamalardan, %37'si de
yakin iliskilerinin azaldigindan bahsetmistir. Yakinlarin ve
eslerin yasam kalitesinin hastalarin yasam kalitesiyle objektif
hastalik ciddiyeti skorlarina oranla daha ilintili oldugu tespit
edilmistir (33, 34).

Dermatozun aile Uyeleri Uzerindeki ikincil etkisi ile ilgili
diger calismalar yiziin Port-wine lekeleri (35), Sturge-Weber
Sendromu (36) ve molluskum kontagiozumlu (37) hastalarin
ebeveyn ya da esleri Gizerindeki etkilerine odaklanmaktadir.

Bircok farklh deri hastaligi bulunan hastalarin aile bireyleri
ile yapilan bir c¢alismada hasta yakinlarinin olumsuz
etkilendiklerini ifade ettikleri alanlar psikolojik stres (%98),
bakim yiki (%54), sosyal hayat (%48), tatiller (%46) ve ev
isleri (%42) olarak siralanmistir. Bu calisma sonucunda genel
dermatolojiye 6zgu ilk aile etki 6lcedi olan Aile Dermatoloji
Hayat Kalitesi indeksi (Family Dermatology Life Quality Index-
FDLQI) gelistirilmistir (14).

Turk toplumu icin dermatolojik hastaliklara 6zgl aile etki
Olcegi gelistirmek lizere 167 hasta ve hasta yakini lizerinde
yapilan bir ¢calismada gérismeler sonunda katilimcilarin en
cok 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 Gg yon ise
bos zaman aktiviteleri (%2,27), tatil (%2,2) ve cinsel yasam
(%1,7) kategorileri olmustur (16). Basra ve arkadaslarinin elde
ettigi sonuclardan farkli olarak tatil ve sosyal hayat (%11,93)
problemi hasta yakinlan tarafindan ¢cok daha az, hastaligin
getirdigi maddi yik ise daha agirlikli olarak ifade edilmistir
(14).

Arastirmalar kronik deri hastaligi olan bireylerin es, ebeveyn
ya da aile bireylerinde duygusal stres, ekonomik yik, is
performansindaazalma,sosyal problemlervehastaliklabirlikte
degisen aile rolleri ve uyumlailgili genis capli aile stresorlerini
ortaya koymaktadir. Aile bireyleri hastanin bakim ve tedavi ile
ilgili beklentileri karsilama gibi ciddi sorumluluklarin yaninda,
Uzuntl, endise, kaygl, korku, sucluluk, caresizlik, Gmitsizlik,
karamsarlk, 6fke, sinirlilik, kizginlik, gerginlik gibi ¢ok sayida
duygusal tepkiler de yasamaktadirlar (16).

Deri hastaligi bulunan bir hastanin yakini olmak ve bunun
getirdigi sorunlari tanimlamak sadece hastalar icin degil ayni
zamanda onlarin yakinlar icin de uygun bakim stratejileri
gelistirmek acisindan doktorlara yol gosterdigi icin buyiik bir
dneme sahiptir. Ozellikle inflamatuar deri hastaligi olanlar
basta olmak tizere bu hastalarin bu bakiminda aile fertlerinin
merkezi bir rolii vardir (38). Bu nedenle deri hastaliklarinin
tim zahmetini 6lgmenin en 6nemli parcalarindan biri de aile
Uzerine etki bilgileridir.

Aile Etki Olcekleri

Deri hastaliginin aile Uzerindeki ikincil etkisi 6lgmek icin
hastalida 6zgli maddeler atopik dermatit icin gelistirilmistir
(8, 38, 39). Hastaliga 6zgu maddeler belli hastaliklarin
spesifik yonlerini ortaya c¢ikarmak icin kullanigh olsalar da
genellenebilir olmaktan uzaktir (40). Dermatoloji hayat
kalitesi indeksi (DLQI) gibi dermatolojiye spesifik dlctimler
bircok deri hastaliginda kullanilabildigi gibi, farkli deri
hastaliklari arasinda ailelerin saglikla ilgili yasam kalitesi
(HRQol) Gzerindeki ikincil etkiyi 6lcmek icin kullanilabilecek
genel dermatolojiye 6zgii maddelere de ihtiyac vardir (41).
Deri hastaliklarinin bu ikincil etkisini 6lgmek ve sayilara
dékmek miimkiin oldugunda bu ikincil etkiye dair farkindalik
artacak ve calismalar bu problemlere ¢6ziim getirmek lizerine
yogunlasacaktir.

Kronik dermatozlu hastanin aile yasam kalitesi Gizerine etkisi
ilgilicalismalarcogunluklaatopik dermatitve Psoriasisile sinirl
kalmistir (8, 24, 37). Herhangi bir cilt hastalidi olan hastalarin
aileleri ve ebeveynleri icin gelistiriimis genel dermatolojiye
6zgu ilk 6lcti araci Aile Dermatoloji Hayat Kalitesi indeksi
(Family Dermatology Life Quality index-FDLQI)'dir (14). FDLQI
Basra ve arkadaslari tarafindan 2007 yilinda bircok farkli deri
hastaligi olan hastalarin esleri ve aileleri icin olusturulmus ve
anketin gecerligi degerlendirilmistir.

Turk toplumu icin Turan ve ark. tarafindan gelistirilen DH-AEQ
son bir aylik zaman dilimini kapsayan, 0-4 arasinda puanlanan 5
seceneklicevabin oldugu (her zaman-daima, siklikla-gogunlukla,
ara sira-bazen, nadiren, hicbir zaman-asla) ve toplam 15 sorudan
olusan bir olcektir. Gegerlik ve guvenirlik calismalar yapilan
testin ¢ok sayida kronik dermatozun aile bireyleri {izerindeki
psikolojik, sosyal, fiziksel, maddi ve glinlik yasamdaki etkilerini
6lgmek icin uygun oldugu belirtilmistir (16).

Sonug

Bireye dermatolojik bir hastalik tanisi kondugunda yalniz
hastanin sorunlarina odaklanilmamali, diger aile Gyelerinin
de bu durumdan etkilenecedi 6ngoriilmeli ve tim bireylerin
ruh saghgini korumaya yonelik stratejiler gelistirilmelidir.
Farkli disiplinlerden uzman kisilerle birlikte uygulanacak
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sosyal ve psikiyatrik destek programlar, o6zellikle bakim
fonksiyonunu Ustlenen bireylerin bu konudaki egitimi
ailelerin mevcut hastalikla basa ¢ikma konusundaki becerisini
arttirarak sorunlu yaklasimlarin dizeltilmesini saglayabilir.
Bu siirecte hastalarin esas bakicilari 6ncelikli olmak Uzere
tim aile Gyeleri saglk hizmetlerindeki aktif katilimcilar
olarak kabul edilmelidir. Dermatologlar aile uyeleri ile iyi
bir iletisimi tedavinin bir parcasi olarak gormeli ve onlari
bakim fonksiyonunun yerine getirilmesi, tedavi siirecinin
planlanmasi ve karar alma asamasinda etkin hale getirmelidir.
Yaygin ve kronik bir dermatolojik problemi olan hastalarin
ailelerinin yasamlari hakkinda daha kapsamh bir i¢ goru
gelistirmek aile Gyelerini aktif katiimcilar haline getirmenin,
iyi bir hasta hekim iliskisi kurmanin ve bu sayede hasta
uyumunu artirmanin en 6nemli basamagidir.
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