PSORIASIS CALISMA GRUBU ICIN BiR PROJE ONERISI
I. PROJENIN ADI:

Psoriasisde I¢sellestirilmis Stigmatizasyon (Damgalanma)

Il. PROJENIN OZETI

Amag. I¢sellestirilmis damgalanma, bireyin toplum tarafindan olusturulan hastalikla ilgili olumsuz
kalip yargilar1 kabullenmesi ve degersizlik, utang gibi duygulanimlarla kendisini toplumdan geri
¢cekmesidir. Psoriasisde igsellestirilmis damgalanma ilk kez grubumuz tarafindan ¢aligilmis ve
psoriasis hastalarinda i¢sellestirilmis damgalanmanin yiiksek diizeyde oldugu saptanmistir. Bu
calismada Psoriasis Igsellestirilmis Damgalanmasi Olgegi (PIDO)’niin igsellestirilmis
damgalanmayi belirlemede gecerli ve giivenilir bir 6lgek oldugu gosterilmistir. Cok merkezli
calismanin birincil amac1 daha genis hasta serisinde psoriasiste i¢sellestirilmis damgalanmanin
diizeyini belirlemektir. Ayrica, ikincil amag olarak hastalarda igsellestirilmis damgalanmay1
etkileyebilecek olas1 faktorleri belirlemek amaglanmaktadir.

Yontem. Tiirkiyenin degisik bolgelerinden projeye katilan merkezlerde takip edilen psoriasis
hastalarindan goniillii olarak katilmay1 kabul edenler, ardisik olarak ¢aligsmaya alinacaktir.
Hastalarda basvuru giinii PASI (Psoriasis Area and Severity Index=Psoriasis Alan Siddet Indeksi),
VYA (Body Surface Area=Viicut Yiizey Alani) tutulumu hekim tarafindan hesaplanacaktir. Ayni
zamanda hastalar PIDO, DYKI (Dermatology Life Quality index=Dermatoloji Yasam Kalite
Indeksi)’yi ve genel sagligi tek soruyla irdeleyen “Algilanan Saglik Sorusu” nu yanitlayacaktur.

I11. GIRIS VE AMAC

Psoriasis toplumda toplumda sik rastlanan ve ataklarla birlikte genellikle uzun siire devam eden,
bagisiklik sistemi aracili, inflamatuvar bir deri hastaligidir. Psoriasis’in siddeti, genel anlamda
belirtilerin viicuttaki yayginligi ve hastanin yasam kalitesi {izerine olan etkisi ile belirlenir.
Hastaligin yayginligi hastadan hastaya hatta ayni hastada zaman i¢inde degisiklikler gosterebilir.
Psoriasis sadece deriye veya tirnaga siirli olmayabilir. Bazi hastalarda eklemleri etkileyebilir.
Psoriasis hastalarmin bir b iimiinde metabolik sendrom basta olmak {izere ek hastaliklara da
rastlanabilir (1). Psoriasis disaridan fark edilebilen diger hastaliklarda oldugu gibi bireyi
baskalarindan farkli kilan, yani stigmatize eden, diger bir tanimla damgalayan 6zellige sahiptir.
Bireyin disaridan anlasilabilir bir hastali§a sahip olmasi, onu olumsuz duygulanimlara
stiriikleyebilir. Hastalarda ¢ekingenlik, yalnizlik, olumsuz bir viicut goriintiisii algisi, korku ve stres
olusabilir. Bu da kendilerine olan 6z giivenin kaybina neden olabilir. Hastaligin toplum tarafindan
cogu kez yanlis algilanmas1 da bu olumsuz duygulanimlar arttirir. Toplum ¢ogu kez hastalikla ilgili
yeterli bilgiye sahip degildir. Ustelik bu konuda yaygin ve ¢ogu kez de yanlis mitlere sahiptir. Bu
nedenle de hastalar toplumdan dislanip, yalnizliga itilebilir. Psoriasisli hastalar sosyal yasamlarinda
(is, evlilik, arkadaslik, vb.) giicliikler yasayabilmektedir. Yaygin veya viicudun goriiniir alanlarinda
belirtileri olanlarda sosyal yasam iyice sinirlanabilmektedir. Bu hastalar toplu yasam alanlarindan
(lokanta, aligveris merkezi, vb.) uzak durmaya egilim gostermektedir. Alkol tiiketimi ve sigara
kullanim siklig1 artmaktadir. Yukarida 6zetlenen tiim bu nedenlerle psoriasisli hastalarda anksiyete
ve depresyon gibi ruhsal hastaliklara daha sik rastlanilmaktadir (2). Psoriasisde damgalanma iyi
bilinen bir 6zelliktir. Farkl tilkelerde gerceklestirilen ¢cok sayida caligsma psoriasisli hastalarda
belirgin bir damgalanmanin varhigma isaret etmektedir (2-10).

Psoriasisin etkin tedavisinde hastanin verilen tedaviye yeterince uyum gostermemesi dnemli bir
sorundur. Genel anlamda yerel tedavilere uyum sistemik tedavilere gore daha diisiiktiir. Hastalarin
yaklasik yaris1 yerel tedavilere uyum gosterir. Geng hastalar tedaviye daha uyumsuzdur. Diger
yandan kadin hastalarda tedaviye uyum erkeklerden daha fazladir (11,12). Damgalanma hastanin
tedaviye ulagmasinin 6niindeki 6nemli engellerden birisidir (13).

Damgalanmanin bir diger boyutu olan i¢sellestirilmis damgalanma; bireyin toplum tarafindan
damgalanmasa bile kendini damgalanmig hissetmesidir. Bireyde, bagka insanlarn hastaligina tepki



gosterecegi beklentisi olugsmaktadir. Toplumun hastalikla ilgili olumsuz kalip yargilar
kabullenilmekte ve degersizlik, utang gibi duygulanimlarla birey kendisini toplumdan geri
cekmektedir. Bunun sonucunda bireylerde belirgin bir 6rselenme gelisebilmekte, 6z yetkinlik ve 6z
saygilar1 azalmaktadir. Igsellestirilmis damgalanma toplumda hastalik icin var olan damgalanma ile
bas edebilmeyi de giiglestirebilmektedir (14). Sonug olarak hastalarin sosyal uyum sorunlari ve
bunun beraberinde getirdigi meslek ile ilgili islevselligin azalmasi, igsizlik gibi problemler ortaya
cikabilmektedir. Bireylerin tedaviye yonelimleri aksayabilmektedir (15).

PIDO Ritsher ve ark. (16) tarafindan gelistirilmis olup 29 maddeden olusmaktadir. PIDO ruhsal
hastaliklar disinda bir¢ok hastalik i¢in uyarlanmis, gecerlik ve giivenirlikleri hesaplanmustir.
Ulkemizde PIDO’ niin ruhsal hastaliklar i¢in gegerlik ve giivenirlik calismasi yapilmistir (17).
Olgek, yabancilagsma (6 madde), kalip yargilarin onaylanmasi (7 madde), algilanan ayrimcilik (5
madde), sosyal geri ¢ekilme (6 madde), damgalamaya kars1 direng (5 madde) olmak iizere bes
boyuttan olusmaktadir. PIDO’de yiiksek puanlar kisinin icsellestirilmis damgalanmasmin olumsuz
yonde daha siddetli oldugu anlamina gelmektedir (Ek 1).

Literatiirde igsellestirilmis damgalanma ile ilgili bilgiler son derece smirhidir. Psoriasisde
i¢sellestirilmis damgalanma ilk kez grubumuz tarafindan ¢alisilmistir (18). Calisma 6ncesi Ritsher
ve ark. dan PIDO’niin psoriasisde kullanimi igin izin alinmustir. Calisma sonucunda psoriasis
hastalarinda igsellestirilmis damgalanmanm bulundugu saptanmis ve PIDO niin i¢sellestirilmis
damgalanmayi belirlemede gecerli ve giivenilir bir 6l¢ek oldugu gosterilmistir. Cok merkezli
calismanin birincil amact daha genis hasta serisinde psoriasiste i¢sellestirilmis damgalanmanin
diizeyini belirlemektir. Ayrica, ikincil amag olarak hastalarda icsellestirilmis damgalanmay1
etkileyebilecek olasi faktorleri belirlemek amaglanmaktadir. Bu olasi faktorler hemen asagida
Ozetlenmistir;

1.Viicudun goriiniir alanlarinda belirtileri olan psoriasis hastalar1 ile olmayanlarda
i¢sellestirilmis damgalanma derecesinin farkli olup olmadiginin belirlenmesi,

2.Damgalanma derecesinin yas ile degisiminin belirlenmesi,
3.Cinsiyet ile damgalanma arasindaki iligkinin belirlenmesi,
4.Damgalanma derecesinin egitim diizeyi ile iligkisinin belirlenmesi,
5.DYKI ile damgalanma arasindaki iliskinin belirlenmesi,

6.PASI ile damgalanma arasindaki iliskinin belirlenmesi,

7.VYA ile damgalanma arasindaki iligkinin belirlenmesi,

8.Cografik bolgeler veya basvurulan merkezler arasinda faklilik bulunup bulunmadiginin
belirlenmesi

IV. YONTEM

Bu ¢alismaya, Tiirkiyenin degisik bolgelerinden projeye katilacak merkezlerde takip edilen
psoriasis hastalarinin ardisik olarak alinmasi planlanmistir. Hastalar ¢alisma hakkinda
bilgilendirilecek, ¢alismanin amaci anlatilacak ve goniillii olarak katilmak isteyenler ¢alismaya
dahil edilecektir. Calisma igin etik kurul bagvurusu proje koordinatoriiniin ¢aligtig1 tiniversiteye
(Akdeniz Universitesi) yapilacaktir.

Calismaya alinan hastalarda basvuru giinii PASI ve VYA tutulumu hekim tarafindan
hesaplanacaktir. Ayn1 zamanda hastalarm yanitlayacagi DYKI ve PIDO 6lgekleri ve genel saglig
tek soruyla irdeleyen “Algilanan Saglik Sorusu” uygulanacaktir (Ek 1 ve 2).

Hastalarin yanitlayacagi 6l¢ekler Deri ve Ziihrevi Hastaliklar Anabilim Dal1 Poliklinigi iginde
uygun bir odada uygulanacaktir. Hasta 6lcegi doldururken geligebilecek herhangi bir probleme kars1
ilgili hekim yakin bir alanda bulunacaktur.



Arastirmaya alinma kriterleri:

Calismaya goniilli katilim ile birlikte 6lgekleri okuyup anlayabilecek derecede bir egitim diizeyi
aranacaktir. Her bir hasta calismayla ilgili bilgilendirilecek ve ¢alismaya katilmay1 kabul edenlerden
yazili onam alinacaktir.

Arastirmadan ¢ikarilma kriterleri:

Olgekleri okuyup anlama ve/veya uygun sekilde doldurma konusunda yetersizlik saptanmasi
durumunda bu hastalar ¢aligmaya alinmayacaktir.

Arastirmanin siiresi:
6 ay
Istatistiksel Yontemler

Istatistiksel yontem olarak; ortalama, standart sapma, standart hata, ortanca, yiizde gibi tanimlayici
istatistikler verilecektir. Kontrol grubu olmayan bu ¢alismada hastalarin 6zelliklerine gore
belirlenecek olasi gruplarin ¢esitli degiskenlerini karsilastirmak amaciyla; siirekli degiskenlerin
karsilagtirilmasinda parametrik test varsayimlar1 ger¢eklestigi durumlarda Student’s t Testi, Tek
Yonli Varyans Analizi kullanilacaktir. Bunun disinda iliski belirleyici istatistikler i¢cin korelasyon
ve regresyon analizi uygulanacaktir.

V. OZGUN DEGER

Calisma 6zgiin olup alaninda yeni bilgi iiretecek 6zelliktedir. Elde edilecek sonuglar, psoriasisli
bireylerin toplumdaki olumsuz kalip yargilar1 kendisi i¢in ne derece kabullenip kabullenmedigini
(ne derece igsellestirdigini) gosterecektir. Hastalarda igsellestirilmis damgalanma ve bunu etkileyen
faktorlerin ortaya konmasi hastaligin ruhsal ve sosyal etkilerinin daha i1yi anlagilabilmesini
saglayabilir. Bu durum ise hastaligin tedavisine olan yaklagimi etkileyebilecektir.

VI. CALISMA PLANI

Projenin diger merkezlerce degerlendirilmesi ve geri bildirimlerinin alinmasi: 3 hafta
Etik kurul icin bagvuru: 4 hafta

TUBITAK icin bagvuru:?

Hasta alimi: 6 ay

Verilerin girilmesi ve analiz: 3 ay

Makalenin yazilmasi: 1 ay
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