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1. Bevezetés

Napjainkban vilagszerte tobb mint 3000 borgydgyaszati betegség ismert. A
bérbetegségek tiinetei (pl. borirritacio, fajdalom, viszketé érzés), a
betegségek lathatosaga miatti gyakori pszichés terhek (pl. onbizalom és
onértékelési problémak, szorongas) és a lehetséges szovodmények (pl.
hegesedések, iziileti érintettség) miatti fizikai aktivitas vagy munkaképesség
csokkenés jelentésen ronthatjdk a betegek egészséggel-Osszefiiggd

¢letmindségét (tovabbiakban: ¢letmindség).

A borbetegségek okozta életmindség csdkkenés mérésére borspecifikus
¢letmindség kérddivek allnak a rendelkezésiinkre. A Borgyogyaszati
Eletminéség Index (DLQI) és a Skindex-16 a leggyakrabban hasznalt magyar
nyelven is elérhet6 bérspecifikus életmindség kérddivek, amelyek a
bortiinetekkel kapcsolatos életminéség problémakat mérik. A DLQI 10
kérdést tartalmaz és egy hetes visszaemlékezési id6tavot hasznal. A
kérdésekhez egy 4 (1.-2. kérdés) vagy 5 (3.-10. kérdés) pontos valaszskala
tartozik (,, Egyaltaldan nem” vagy ,, Nem vonatkozik Onre” =0, ,, Kissé” =1,
., Meglehetésen” = 2, ,,Nagyon” = 3), igy az Osszpontszam 0-t6l 30-ig
terjedhet. A DLQI kérd6ivnek 2018-ban kutatdocsoportunk kifejlesztette egy
alternativ pontozasi valtozatat, a DLQI-Relevant-ot (DLQI-R), amely az
dsszpontszam meghatarozasaban a ,,Nem vonatkozik Onre” (NRR) valaszok
okozta torzitast kikiiszoboli. A Skindex-16 szintén egy hetes
visszaemlékezési id6szakot alkalmaz. A betegek a kérdéiv 16 kérdését
minden esetben egy 7 foku bipolaris skalan értékelik, ahol a végpontokat az
. Egyszer sem zavart” (0 pont) és az ,, Allandéan zavart” (6 pont) cimkék
jelolik. A kérdéseket harom alskalara osztjak fel: a tiinetek (1-4. kérdés), az
érzelmek (5-11. kérdés) és a miikodés (12-16. kérdés) alskalakra. Az alskalak
pontszamait egy 0-100-ig terjedé skalara alakitjak at, majd a Skindex-16



Osszpontszamat a harom alskala dsszepontszamanak szamtani atlaga alapjan

hatarozzak meg.

A Dborspecifikus kérddiveket klinikai célokra (pl. terapias dontéshozatal),
kutatasokban (pl. megfigyeléses és klinikai vizsgalatok), illetve finanszirozoi
dontéshozatalban (pl. finanszirozasi protokoll) is széleskorben alkalmazzak.
Egyre nagyobb szamu hatékony terdpia all rendelkezésre a sulyos
bérbetegségek kezelésére, ugyanakkor tekintettel arra, hogy ezek rendkiviil
koltségesek, a megfeleld forrasallokacidhoz és a dontéshozok tajékoztatashoz
érvényes és megbizhato standardizalt kérdGivekre van sziikség. Ismert, hogy
kutatok vagy klinikusok sok esetben kiilonb6z6 okokbol kisebb
modositasokat tesznek egy-egy kérdbiven, példaul, hogy javitsak
érzékenységét bizonyos diagnozisokban vagy egy-egy Uj terapia
hatékonysaganak  vizsgalatara. Ugyanakkor a DLQI mddositott
kérdbivvaltozatairol, a DLQI-R-en kiviil 1étezd alternativ pontozasi
mobdszereir6l, tovabba altalanossagban a bdrspecifikus életmindség

kérdéivek mérési tulajdonsagairdl nem rendelkeziink kellé informacioval.



2.

Célkitiizés

Az értekezésnek az alabbi f6 célkitiizései voltak:

A DLQI moédositott valtozatainak és alternativ pontozasi modszereinek

azonositasa

1)

2)

3)

Szisztematikus folyodiratkeresés a nemzetkdzi szakirodalomban a
DLQI 0&sszes modositott kérddivvaltozatanak ¢és alternativ

pontozasi modszerének azonositasa céljabol.

Az 0Osszes modositott DLQI kérd6iv és pontozasi moddszer

kategorizalasa.

A modositott DLQI-valtozatok mérési tulajdonsdgainak

értékelése.

Bérspecifikus életmindség kérdéivek (DLQI hagyomanyos és DLQI-R

pontozassal, illetve  Skindex-16) mérési  tulajdonsigainak
osszehasonlitasa.
1) Két bérspecifikus életmindség kérdéiv (DLQI hagyomanyos és

DLQI-R pontozassal, illetve Skindex-16) mérési tulajdonsagainak
(padlo- és plafonhatas, informativitas, konvergencia validitas és
ismert csoportok szerinti validitas) elemzése és Gsszehasonlitasa

kronikus bérbetegek nagymintajan.



3. Modszerek

3.1. DLQI moédositott valtozatai és alternativ pontozasi médszerei

Kulcsszavakbol allé szisztematikus folyoiratkeresést alkalmaztunk 4 online
adatbazisban (PubMed, Web of Science, PsycINFO, CINAHL) a DLQI
megjelenés évétdl (1994) 2019. jilius 26-ig, annak érdekében, hogy feltarjuk
és kategorizaljuk a DLQI kérddivvaltozatait és alternativ pontozasait. A
keresésnek nyelvi korlatozasa nem volt. A keresést a PRISMA iranyelvet
kovetve végeztiik el, amely soran minden eredeti k6zleményt bevalogattunk,
amelyben a szerz6k a DLQI kérd6ivet modositottak vagy ahhoz alternativ

pontozast fejlesztettek.

A bevalogatott kozlemények kapcsan egymast nem kizaré modositasi
csoportokat alakitottunk ki (mint példaul a kérdések szamanak valtozésa,
bizonyos betegségekre vagy tiinetekre fokuszalé modositasok, az idétav vagy
pontozasi modszerek atalakitasa). A vizsgalatok modszertani mindségét a
COSMIN ellenérzé lista segitségével értékeltik, amely 9 szempontot
tartalmazott az érvényesség, a megbizhatésig és a reszponzivitds
tekintetében. Mindegyik szempont 5-18 értékelendd tételbol all, amely
kérdéseket szabvanyositott moédon, 4 pontos skalan (rossz, megfeleld, j6 vagy
kivald) pontoztuk. Az dsszesitett értékelés a ,,legrosszabb pontszam szamit”
elv alapjan tortént. A pszichometriai tulajdonsdgok mindségét pedig a
Terwee-ellendrzd lista szerint értékeltiik ki. A vizsgalati kritériumok a
kovetkezek voltak: belsé konzisztencia, teszt-ujravizsgalati megbizhatdsag,
mérési hiba, tartalmi érvényesség, strukturalis érvényesség, konstruktiv
érvényesség, kritérium érvényesség, kultirak kozotti érvényesség és mérési
invariancia, reszponzivitas, padlo- és plafonhatas, valamint értelmezhetéség.

Az 6sszes tulajdonsagot egy-egy szempont képviselte, amelyeket pozitiv (1),



kozepes (?), negativ (2) vagy nem all rendelkezésre informacié (0) szerint

értékeltiink.
3.2. DLQI, DLQI-R és Skindex-16 6sszehasonlité vizsgalat

Egy online panel-alapti keresztmetszeti kérd6ives felmérést végezetiink a
feln6tt lakossag reprezentativ mintajan Magyarorszagon 2020. februarjaban
(pre-Covid). A kutatas etikai engedélyszama a 3857-4/2019/EKU volt. A
2001 kérddivet kitoltd koziil 618 orvos altal diagnosztizalt borbeteg adata
kertilt bevalogatasra. A kutatas sordn a valaszadok borspecifikus életmindség
(DLQI, DLQI-R és Skindex-16), altalanos életmindség (PG-VAS), illetve
jollét (WHO-5) kérddiveket vagy skalakat toltottek ki. Az Gsszehasonlitas
soran a borspecifikus kérdbéiveket statisztikai tesztek segitségével
hasonlitottuk 6ssze egyrészt 6sszepontszamok tekintetében, masrészt a DLQI
¢és Skindex-16 tartalmilag egymasnak megfeleltethet6 9 kérdéspar mentén. A
kutatds soran meghataroztuk a padlé- és plafonhatast, informativitast,
konvergencia és ismert csoportok kozotti validitast. A kérddivek esetén
padlo- vagy plafonhatasrol, akkor beszélhetiink, amennyiben a valaszadok
legalabb 15%-a a minimum (padlé) vagy a maximum (plafon)
Osszpontszamot éri el egy skalan (DLQI, DLQI-R és Skindex-16 esetében is
a magasabb pontszam rosszabb életmindségre utal). Az abszolut és relativ
informativitast Shannon-indexekkel vizsgaltuk. Az DLQI, DLQI-R és
Skindex-16 és mas altalanos vagy jollét kérdéivek kozotti konvergencia
validitast Spearman-féle korrelacios egyiitthatoval vizsgaltuk meg. Az ismert
csoportok koOzotti  validitds vizsgalata soran az egyes kérddivekhez
meghatarozott ANOVA F-értékek hanyadosaként relativ hatékonysagot
szamoltunk, amely soran a referenciacsoport (nevezd) az eredeti DLQI volt.
Azon kérdoivek, pontozasok vagy alskaldk teljesitettek jobban a DLQI-nal,

amelyek relativ hatékonysaga meghaladta az 1 értéket.



4. Eredmények

4.1 DLQI moédositott valtozatai és alternativ pontozasi mdédszerei

A szisztematikus irodalomattekintés soran a duplikatumok (n=2104), a nem
teljes értékli kéziratok (n=441) és az eredeti DLQI kérdéivet nem modositd
koézlemények (n=1608) kizarasat kovetéen 55 bevalogatisra alkalmas
kozlemény keriilt elfogadasra. Az elfogadasra keriilt kozlemények
referencialistdjaban manudlis keresést alkalmaztunk (hivatkozaskovetés) a
talalatok pontossaganak novelésének érdekében, igy tovabbi 26 kdzleményt
sikeriilt bevalogatni. Kereséseink tehat 6sszesen 81 bevalogatasra alkalmas
kozleményt (n) eredményeztek, amelyek 77 6nallé kutatason (N) alapultak.
A modositast végzo szerzok dsszesen 59 féle kiilonbozé kérdéivmodositast
(k) vagy alternativ pontozasi modszert alkalmaztak. A kutatok a
modositasokat 47 kiilonbozé diagnozisban vagy tiinet esetén vizsgaltak,
amelybdl a leggyakoribb betegségek kozott szerepelt a pikkelysomor (N=16),
az akne (N=6), a hirzutizmus (N=6) és az alopecia (N=5). A
kérdéivvaltozatokat 23 kiilonb6zé nyelven hasznaltak, amelyek 28 eltérd

orszagbol szarmaztak, koztiik egy modositas, a DLQI-R Magyarorszagrol.

A mobdositasokat a kovetkez6 8 egymast nem kizard csoportba soroltuk: Gj
kérdések hozzaadasa vagy meglévik elhagyasa (k=28), betegséggel, tiinettel
és testrészekkel kapcsolatos specifikaciok (k=25), meglévd kérdésekben
tortént valtoztatasok (k=20), alternativ pontozasi moédszerek (k=16), az
id6tavra vonatkozé modositdsok (k=11), a valaszlehetéségek modositasai
(k=9), célpopulacié valtoztatisa (pl. gyermek) (k=4) és képi illusztraciok
hozzaadasa (k=2).

A kérdések novelésével uj eddig nem hasznalt kérdések jelentek meg a

modositasoknak koszonthetden, amelyek tobbek kozott a tarsasagi életre



(k=9), mentalis egészségre (k=8), az alvasra (k=4) vagy a munkahelyi és
pénziigyi problémakra (k=4) fokuszaltak. Az eredeti DLQI elmult 1 hét
visszaemlékezési idejét a kutatok 11 esetben valtoztattak meg és valamilyen
kezelés (pl. mitéti-, botox- vagy fényterapia) el6tti idoszakra kérdeztek ra
vagy az elmult 1 hetet hosszabb id6tavra (el6zd 1, 2, 6 honap vagy 1 év)

hosszabbitottak meg.

Meérési tulajdonsagok tekintetében atfogd tesztelés egyetlen esetben sem
tortént. Osszességében a bevalogatisra kdzlemények 36%-a (n=29) mutatta
be a DLQI moddositasainak mérési tulajdonsagait a COSMIN ellen6rz6 lista
szerint is értékelhet6 modon. Ezek koziil a leggyakoribb vizsgalt mérési
tulajdonsagok a hipotézisvizsgalat (n=21), a belsé konzisztencia (n=10) és a
kritériumérvényesség (n=5) voltak. Ezzel szemben a Terwee-kritériumok
szerint a bevalogatott kdzlemények 79%-a (n=64) tartalmazott informaciokat
a kérd6iv mérési tulajdonsagairdl vagy a pontozasi modositasokrol. A mérési
tulajdonsdgok mindségére vonatkozd bizonyitékok heterogének voltak: a
belsé konzisztencia tekintetében 13 vizsgalatbol 4, a megbizhatosag
tekintetében 3 vizsgalatbol 1, a tartalmi érvényesség tekintetében 5
vizsgalatbol 3, a konstrukt érvényesség tekintetében 22 vizsgalatbol 9, a

kritérium érvényesség tekintetében 6 vizsgalatbol 6 kapott pozitiv értékelést.

42 DLQI, DLQI-R és Skindex-16 0Osszehasonlito vizsgalat

eredménye

A kutatas soran 618 orvos altal diagnosztizalt bérbeteg adatat elemeztiik. Az
atlag életkor 51 év volt, a valaszadok 58%-a né volt. A leggyakoribb
diagnozisok a szemodles (23%), az ekcéma (nem-specifikalt) (23%), a
koromgomba (18%), az akne (13%), illetve a pikkelysomor (13%) voltak. Az
atlagos DLQI 3,8, a DLQI-R 4,1 volt, mig a Skindex-16 tiinetek, érzelmek,

milkodés alskalai és Gsszpontszamai rendre 30,0, 35,9, 22,2, illetve 29,4

7



voltak. A legtobb NRR valasz a DLQI-n rosaceaban, illetve bazalsejtes
karcindémaban fordult el6, ahol a betegek 55%, illetve 52%-a egy vagy t6bb
NRR valaszt jelolt meg.

A harom bdrspecifikus életmindség mérce Osszehasonlitdsa soran
plafonhatast nem azonositottunk, azonban padlohatas mindegyik kérd6iv
esetén megfigyelhetd volt, amelyek koziil jelentésen a DLQI kérdéiv értékei
emelkednek ki. A padlohatas a DLQI/DLQI-R esetén 26,5% (n=164), a
Skindex-16 tiinetek alskala 23,9% (n=148), az érzelmek alskala 14,6%
(n=90), a mikodés alskala 41,4% (n=256) 41,4% ¢és a Skindex-16
Osszpontszam 11,8% (n= 73). A DLQI-n és DLQI-R-en 0 pontot elér6 164
beteg 64%-a legalabb egy kérdésben problémat jelolt meg a Skindex-16
kérdéiven. A DLQI, DLQI-R és Skindex-16 Gsszpontszamok relativ
informativitas értékei rendre 0,54, 0,66 és 0,85 voltak, ahol a magasabb érték
jobb teljesitményt jelent. A kérdésparonkénti 6sszehasonlitas tekintetében is
hasonl6 eredményeket talaltunk a padlo- és plafonhatas és az informativitas

tekintetében is.

A Skindex-16 alskalak és az Gsszesitett pontszamok erds korrelaciot mutattak
mind a DLQI, mind a DLQI-R pontszamokkal (r;=0,664-0,751). A PG-VAS
és a WHO-5 pontszamok gyenge negativ korrelaciét mutattak az Osszes
bérspecifikus életminéség mérészammal (rs=-0,241-t61 -0.342-ig). Az ismert
csoportok kozotti validitas kapcsan az Onértékelésen alapuld egészségi
allapotcsoportok esetén a referencia kérddivet (DLQI) mind a DLQI-R
(1,15), mind a Skindex-16 érzelmek alskala (1,08) mind a Skindex-16
Osszpontszama (1,14) felilmulta. Ugyanakkor az altalanos életmindség
csokkenésre vonatkozd ismert csoportok tekintetében a DLQI jobban meg
tudta kiillonbdztetni az ismert betegcsoportokat, mint a tobbi bdrspecifikus

¢életmindség mérce.



5. Kovetkeztetések

Szisztematikus folyoiratkeresésiink eredményei ravilagitanak, hogy a DLQI
kérdéivnek a nemzetkdzi irodalomban példatlan szamt (59 darab)
modositasa és alternativ pontozésa érhetd el, amely felhivja a figyelmet a
DLQI korlatjaira. A kutatok a DLQI modositasokat tobb mint 40 kiilonb6z6
borbetegség esetén alkalmaztak. A kérddivvaltozatok tobbféle moddon
modositottak a kérddivet (ezek koziil a leggyakoribb tipusai a kérdések
hozzaadasa vagy elhagyasa, a testrész-, betegség- és tiineti specifikaciokra
torténd fokuszalas vagy a meglévd kérdések szovegezésének modositasa),
ugyanakkor a legtobb modositas esetében validacid nem tortént. A
rendelkezésre all6 tudomanyos bizonyitékok alapjan a legigéretesebb
modositasokként kiemelendé a DLQI-R, illetve az el6z6 egy éves id6tavra

rakérdez6 ,,Last Year-DLQI”.

Az Osszehasonlitd elemzés keretében Magyarorszagon el8szor vizsgaltuk a
bérspecifikus kérdéivek mérési tulajdonsagait szamos eddig nem vizsgalt
betegségben (pl. urticaria, rosacea), emellett elséként validaltuk a DLQI és
Skindex-16 kérddivek magyar nyelvii elektronikus véltozatait. A mérési
tulajdonsagok tilnyomo részében a Skindex-16 és a DLQI-R feliilmulta az
eredeti DLQI kérdéivet. Mindemellett a kutatasunk eredményei
alatamasztjak, hogy az enyhe életmindség csokkenés mérésére a Skindex-16

alkalmasabb, mint akar a DLQI, akar a DLQI-R.

Az értekezés eredményei értékes ismereteket nytjtanak a borgydgyaszatban
a klinikai, a kutatasi és a finanszirozo célokra a legmegfeleldbb kérd6ivek és
pontozdsi modszerek kivalasztasahoz. Tovabbi kutatasi és validalasi
erdfeszitésekre van sziikség kiilonféle klinikai populaciokban a bdrspecifikus

kérdoivek és modositasaik mérési teljesitményének atfogdbb megértéséhez.
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