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Albinizmli Bireylerde Depresyon, Anksiyete Diizeyleri, Ozsaygi

ve Yasam Kalitesi: Bir Olgu-Kontrol Calismasi
Anxiety and Depression Levels, Self-Esteem and Quality of Life in
Individuals with Albinism: A Case-Control Study

Kumru Senyasar Meterelliyoz 1@, Menekse Sila Yazar D
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Albinizm bireylerde ruhsal zorluga neden olabilen kalitsal bir bozukluktur. Bu calismanin amaa albinizmli bireylerin yasadigi
psikiyatrik zorlanmayi arastirmak, albinizmin 6z-sayg diizeyleri ve yasam kalitesi iizerindeki etkisini belirlemektir. Calismaya
20 albinizmli birey, kontrol grubu olarak 20 vitiligolu birey ve 20 saglikl goniillii dahil edildi. Katiimalara Beck Depresyon
Olcegi (BDO), Beck Anksiyete Olcedi (BAO), Coopersmith Ozsaygi Envanteri (COF), Diinya Saghik Orgiitii Yasam Kalitesi Olegi-
Kisa Formu Tiirkge Versiyonu (WHOQOL-BREF-TR) uygulands. Albinizmli bireylerin BDO, BAO puanlani saglikli kontrollere gore
anlamli derecede yiiksekti. Fiziksel saglik, psikolojik, sosyal iligki alan puanlan albinizmli bireylerde saglikh kontrollere gdre
anlamli derecede diisiiktii. Cevre alani puanlan hem vitiligolu bireylerden hem de saglikli kontrollerden daha disiikti. Albi-
nizm grubunda fiziksel saglik, psikolojik, sosyal iliski alan puanlan BDO ile; fiziksel saglik ve cevre alan puanlan BAQ ile negatif
yonde anlamli diizeyde iliskiliydi. Albinizmli bireylerin COE puanlan saglikli kontrollere gére anlamli diizeyde diisiiktii. Bulgu-
lanmiza gore, albinizmli bireylerde, yiiksek depresyon ve anksiyete diizeyleri, 6z saygida ve yasam kalitesinde azalma psiko-
sosyal zorlanmayi gdstermektedir. Albinizmli bireylerin yasadidi psikososyal zorlanmanin belirlenmesi, albinizmli bireylerin
yasadigi deneyimin daha iyi anlasiimasina ve albinizmle ilgili toplumsal farkindalija katki saglayacaktir.

Anahtar sozciikler: Albinizm, depresyon, anksiyete, 6zsaygi, yasam kalitesi

Abstract

Albinism is an inherited condition that may cause mental challenges in individuals. The aim of this study was to investigate
the psychiatric distress that individuals with albinism experienced, the level of emotional impact caused by albinism on the
quality of life and self-esteem. Twenty individuals with albinism, 20 individuals with vitiligo, 20 healthy controls incuded to
the study. Participants were administered Beck Depression Inventory (BDI), Beck Anxiety Inventory (BAI), Coopersmith’s Self-
Esteem Inventory (CSEH), World Health Organization Questionnaire on Quality of Life: Short Form (WHOQOL-BREF). BDI, BAI
scores of individuals with albinism were significantly higher. The physical health, psychological, social relationship domain
scores of the individuals with albinism were significantly lower than in healthy controls. Individuals with albinism had lower
scores on Environment domain scores were lower than both those with vitiligo and healthy controls. The physical health,
psychological, social relationship domain scores were negatively correlated with BDI; the physical health and environment
domain scores were negatively correlated with BAI scores in albinism group. The CSH scores of individuals with albinism were
significantly lower than in healthy controls. According to our findings, the higher levels of depression and anxiety, lower levels
of self-esteem, and quality of life indicate psychosocial distress among the individuals with albinism. Determination of the
psychosocial distress experienced by individuals with albinism will contribute in better understanding of the experience of
individuals with albinism and public awareness on albinism.
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ALBINIZM diinyanin biitiin iilkelerinde ve her sosyal siniftan bireyde goriilebilen kalit-
sal bir bozukluktur. Albinizm bir¢ok alt tip icermekle birlikte, baslica okulokiitanéz ve
okiler albinizm olmak tizere iki tipte goriliir. Albinizmin daha sik goriilen ve en fazla
goriinimi etkileyen tipi olan okiilokutandz albinizmde, melanosit hiicrelerinde melanin
sentez bozuklugu mevcuttur ve bunun sonucunda bu hastalarda deri, sa¢ ve gozlerde
pigmentasyon kaybi ortaya ¢ikar (Kruijt ve ark. 2018). Albinizmin yayginligi, farkl
cografyalarda degiskenlik gostermekte ise de, kiiresel yayginligi 1:20,000 olarak bildiril-
mektedir (Marcon ve Maia 2019).

Vitiligo, ciltte melanosit kaybina bagl olarak yama tarzinda depigmentasyonla karak-
terize, edinsel bir dermatolojik bozukluktur. Vitiligo bagka herhangi bir islevsel bozulma-
ya yol agmadan, goriinim bozukluguna yol acan ve 6zellikle 6z saygi ve yagam kalitesi
tizerine belirgin olmak tizere psikolojik olarak zorlayici 6zelligi olabilen bir dermatolojik
bozukluktur (Grimes ve Miller 2018).

Bireyin gorintiminde farklilik yaratan cilt hastaliklari, bagta kisinin beden algisinin
etkilenmesi ve etiketleme gibi nedenlerle psikososyal agidan bir takim olumsuz etkilere
neden olabilmektedir (Tsutsumi 2007, Zhang ve ark. 2019). Cilt bozukluklarina yol
acan dermatolojik hastaliklar: olan kisilerde psikiyatrik bozukluklar sik olarak goriilmek-
tedir. Cilt lezyonlarinin ¢ogu zaman gériilebilir olmas: kisileri psikososyal olarak etkile-
mekte ve ruhsal zorlanmalara yol agabilmektedir (Aktan ve ark. 1998, Picardi ve ark.
2001).

Albinizm ve vitiligo psikiyatrik es taninin ve psikososyal zorlanmanin yiiksek oranda
eslik ettigi cilt bozukluklarinin baginda gelir (Ezeilo 1998, Bae ve ark. 2018, Grimes ve
Miller 2018). Albinizm ve vitiligolu bireylerin klinik degerlendirmelerinde, eslik eden
psikososyal zorlanma ve psikiyatrik es taninin var olup olmadiginin ve hayat kalitesinin
degerlendirilmemesinin, bu bireylere yonelik tani ve tedavi yaklagimlarinda eksikliklere
yol agma riski tagtyabilecegi bildirilmektedir (Ajose ve ark. 2014).

Her ne kadar albinizmli bireylerde goriilen psikolojik zorlanma, psikiyatrik semptom-
lar ve psikososyal sorunlarla ilgili literatiirde celigkili bulgular mevcutsa da, bu kisilerin
fiziksel, ruhsal ve sosyal zorlanmalarla karsilastigini ortaya koyan bir¢ok kanit mevcuttur
(Estrada-Hernéndez ve Harper 2007). Ozellikle cilt kanseri gibi cilt komplikasyonlarinin
oldugu albinizmli bireylerde anksiyete ve depresyon diizeylerinin yiiksek oldugu bildiril-
mektedir (Ajose ve ark. 2014). Albinizmin bireylerde 6z-kavram (self-concept) agisin-
dan olumsuz etkilenmeye yol actigina ve anksiyete diizeylerinde artma olduguna dair
gorusler olmakla birlikte, ¢aligmalar birbirinden farkli bulgular ortaya koymaktadir (Est-
rada-Hernandez ve Harper 2007). Albinizmli bireylerin yasadiklar fiziksel kisithiliklarin
yant sira, egitim ve is alanlarinda etiketleyici bir tutumla karsi kargiya kalabilmeleri,
ekonomik olarak dezavantajli bir gruba dénisme risklerine katkida bulunabilmektedir.
Bu durum albinizmli bireyleri ekonomik zorluklar ve yalitilmis kisir déngiisine mahkum
ederek yasam kalitelerinde azalmaya yol agabilmektedir (Kiprono ve ark. 2012). Albi-
nizmli bireyler, yasadiklar fiziksel kisithiliklarin yan sira, ayrimeilik ve toplumsal yakla-
simlarda bilgi yoksunlugundan kaynaklanan olumsuz tutumlar gibi nedenlerle psikosos-
yal agidan olumsuz etkilenme yasayabilmektedirler (Vander Kolk ve Bright 1983, Lund
2001).

Albinizmli bireylerin ruhsal deneyimlerinin farkli yonleriyle ortaya konmas: ve yaga-
diklari psikososyal zorlanma ve yagsam kalitelerindeki etkilenme diizeyi ile ilgili kanita
dayali bilgilerin artmasi albinizmli bireylere yonelik bireysel ve toplumsal destek yakla-
stmlart icin yol gosterici olacaktir (Estrada-Hernandez ve Harper 2007). Bu ¢aligmanin
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amaci albinizmin bireylerin depresif ve anksiyete belirtileri, 6z-sayg1 ve yasam kalitesi
tzerindeki etkisini aragtirmaktir. Albinizmli bireylerde saglikli kontrollere ve vitiligolu
bireylere gore, depresyon ve anksiyete dizeylerinin daha yiksek oldugu ve albinizmin 6z-
sayg1 ve yagam kalitesini olumsuz etkiledigi varsayilmigtir.

Yontem

Caligmamiz Albinizm Dernegi ile igbirligi icinde gerceklestirildi. Albinizm Dernegi
tilkemizde albinizmli bireyleri bir araya getirmek, albinizmli bireyler i¢in dayanigma ve
destek ortami saglamak ve sosyal haklarinin iyilestirilmesine katkida bulunmak amagla-
riyla kurulmug bir sivil toplum kurulugudur. Caligmaya katihm daveti i¢in dernek yone-
timinden e-posta yoluyla sézel olarak izin alinmig, daha sonra katilim davetini ve ¢alig-
manin amag ve kapsamini iceren ileti dernek yoneticileri ve yazarlar tarafindan Albinizm
Dernegi'nin sosyal medya hesabindan duyurulmustur. Caligmaya katilmaya gonilli olan
albinizmli bireylerle yapilan yiiz yiize gérigme ile, katilimcilara ¢aligmanin amaci ve
yontemi, ¢calisma sonuglarinin sadece bilimsel amaglarla kullanilacagi, caligmaya katilma-
larinin géndallilik ilkesine dayali oldugu konularinda ayrintili olarak bilgi verilmis ve
yazili onamlart alinmigtir. Bu ¢aligma Bakirkéy Prof. Dr. Mazhar Osman Ruh Saglig: ve
Sinir Hastaliklar1 Egitim ve Aragtirma Hastanesi Etik Kurulu'nun 05 April 2016-528

karar numarali onay ile gerceklestirilmigtir.
Orneklem

Bu gozlemsel kesitsel vaka- kontrol ¢aligmasinda albinizmli bireylerin depresyon, anksi-
yete, 6z-saygt ve yasam kalitesi diizeylerinin vitiligolu bireyler ve saglikli gonillilerden
olugan katilimcilarla kargilagtirilmas: amaglanmigtir. Caligmaya Albinizm Dernegi araci-
Ligiyla ¢aligmaya katilmayr kabul eden 24 albinizmli birey, Bakirkdy Prof. Dr. Mazhar
Osman Ruh Sagligi ve Sinir Hastaliklar1 Egitim ve Aragtirma Hastanesi Konsultasyon-
Liyazon Poliklinigi (KLP)'ne dermatolog tarafindan yonlendirilen 20 vitiligolu birey ve
hastane ¢aliganlarindan olugan 20 saglikli gonilli dahil edilmigtir. Caligmaya katilan 24
albinizmli bireyden dort tanesi 6lgekleri zaman kisithligi nedeniyle tamamlamadig: icin
degerlendirmeye dahil edilmemis ve ¢aligma 6rneklemi 60 kisi olarak olugturulmustur.
Caligmamiz Mayis 2016- Eylil 2016 tarihleri arasinda gergeklestirilmigtir. Caligmaya
dahil etme kriterleri; 18-65 yas arasi olma, albinizm grubu i¢in okiilokutandz tipte albi-
nizm olmasi, vitiligo grubu i¢in en az bir lezyonun gériinir bir viicut bélgesinde olmast,
saglikli kontrollerde goriiniir bir cilt hastaliginin olmamasidir. Diglama kriterleri ise;
Gegtigimiz alti ay i¢inde kortikosteroid tedavi ve psikotrop ilag¢ kullanmig olma, mental
retardasyonu olma, organik mental hastalif1 olma, okuma yazma ve lisan sorunu olmast,
alkol ve madde entoksiyonu ve/veya yoksunlugu olmasidur.

Caligmaya katilan kisilere tek bir gortigmeci tarafindan sosyodemografik veri formu,
Beck Depresyon Olgegi, Beck Anksiyete Olgegi, Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi
Olgegi, Coopersmith Ozsaygi Envanteri sirastyla uygulandi.

Olcekler
Sosyodemografik Veri Formu

Yas, cinsiyet, egitim seviyesi ve iliski durumunundan olugan sosyodemografik verileri
ierir. Sosyodemografik Veri Formu, simdiki ve ge¢mis tibbi ve psikiyatrik taniarin
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varhigy, sigara, alkol ve psikoaktif madde kullanimi bilgileri 6z-bildirim tarzinda toplandi.
Beck Depresyon OIQegi (BDO)

Beck ve arkadaglar. tarafindan depresyonun davramgsal bulgularini lgmek amaciyla
gelistirilmis bir 6z-bildirim olgegidir (Beck ve ark. 1961). Her yanuttan elde edilen 0-3
arasindaki puanlarin toplanmasi ile degerlendirilen, toplam 21 sorudan olugan bir dep-
resyon derecelendirme 6lgegidir. Olgek depresyonun belirtileri ile ilgili, depresif ruh hali,
aglama nobetleri, sucluluk duygulari, basarisizlik duygulari, istah kaybi, sosyal ¢ekilme,
yorgunluk, uyku bozuklugu, somatik mesguliyetler, motivasyon kayb: ve libido kayb:
gibi maddeleri icerir. Tirk toplumu i¢in gegerlilik ve giivenilirlik ¢aligmas: Hisli tarafin-
dan yapilmugstir. Turkge formunun kesme puani 17 olarak belirlenmigtir (Hisli 1988).

Beck Anksiyete Olgegi (BAO)

Beck ve arkadaglan tarafindan gelistirilmis olup anksiyete belirtilerinin sikligini 6l¢mek-
tedir (Beck ve ark. 1988). Olgek maddelerinin igerdigi sorularla sikint: hissinin kisiyi son
bir haftadir ne kadar rahatsiz ettigi degerlendirilir. Yirmi bir maddeden olugan, 0-3 aras:
puanlanan Likert tipi bir kendini degerlendirme olgegidir. Toplam puanin yiiksekligi
kisinin yasadif1 anksiyetenin yiiksekligini gosterir. Tirk toplumunda gegerlilik ve giive-
nilirlik ¢aligmas: Ulusoy ve arkadaglan tarafindan yapidmigtir. Puanlamada 8- 15 puan
arast hafif dizeyde anksiyete, 16-25 puan aras: orta diizeyde anksiyete, 26-63 puan arast
da siddetli diizeyde anksiyete olarak tanimlanmigtir (Ulusoy ve ark. 1998).

Diinya Saglik Orgiitii Yagam Kalitesi Olgegi - Kisa Formu (WHOQOL-
BREF-TR)

Diinya Saglik Orgiitii tarafindan geligtirilmis olan WHOQOL-BREF bedensel, ruhsal,
sosyal ve ¢evresel iyilik hallerini 6l¢mektedir. Toplam 26 sorudan olugmaktadir. Her bir
alan, birbirinden bagimsiz olarak kendi alanindaki yagam kalitesini ifade eder. Her bir
alan i¢in alan puanlar1 4-20 arasinda hesaplanmakta ve puan arttik¢a yagam kalitesi art-
maktadir. Her bir alan kendi i¢inde agri, uyku, enerji gibi bedensel saglik; olumlu duy-
gular, 6zgiiven, beden imgesi gibi psikolojik saglik; sosyal destek, kisisel iligkiler gibi
sosyal iligkiler ve ekonomik durum, ulagim, giivenli ortam, saglik kosullar1 gibi ¢evresel
saglik alanlarinda yer alan maddeler igerir. Diinya Saglik Orgiitii Yagam Kalitesi olcegi
kisa formunun (The WHOQOL Group 1998), Tirkiye'de gegerlilik ve givenirlilik
calismalant Eser ve ark. tarafindan yapimistir (Eser ve ark. 1999). Turkge gegerlilik ¢a-
ligmalar1 sirasinda bir soru eklenmesiyle olusan WHOQOL-BREF-TR 27 sorudan ve
fiziksel, psikolojik, sosyal iligkiler ve ¢evre olmak tizere dort alandan olugmaktadir. Tir-
kiye’ye uyarlanmis hali kullanildiginda Cevre alan skoru ¢evre-TR olarak adlandirilir ve
Cevre-TR alan skoru gevre skoru yerine kullanilir. (Eser ve ark. 1999).

Coopersmith OZsayg1 Envanteri (COE)

Coopersmith Benlik Saygist Olgegi, Stanley Coopersmith tarafindan gelistirilmistir
(Coopersmith 1967). Olgegin ¢cocuklara ve yetigkinlere uygulanan iki ayri formu bulun-
maktadir. Yetigkinlere yonelik olan formu 25 maddelik kisa form ve 58 maddelik uzun
form olmak tzere iki form olarak mevcuttur. Caligmamizda 6l¢egin 25 maddelik kisa
formu kullanilmugtir. Sorularin evet-hayir seklinde yanitlandigi ve her maddenin 4 puan
olarak degerlendirildigi 6lcegin alt 6lgekleri meveut degildir. Olgek, kisinin hayata bakis
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acis, aile iligkileri, sosyal iligkileri ve olumsuz durumlara dayanma giici ile ilgili ifadele-
rin bulundugu maddelerden olugmaktadir. Olgekten toplam 100 puan elde edilmekte ve
yiiksek skorlar yiiksek 6zsaygiyr gostermektedir. Olgegin Tiirkee gecerlilik ve giivenilirlik
caligmasi yapilmugtir (Pigkin 1996).

Istatistiksel analiz

Tum istatistikler SAS Studio 3.71 kullanilarak yapimistir. Sosyodemografik veriler,
sigara, alkol, madde kullanimi ve BDO, BAO, WHOQOL-BREF-TR, COE’den olu-
san klinik 6l¢ek puanlarina tanimlayic: istatistikler yapilmustir. Kategorik verilerde fre-
kans ve yiizde degerleri, siirekli verilerde ise ortalama ve standart sapma degerleri hesap-
lanmugtir. Gruplar arasinda kategorik degiskenlerin incelenmesi i¢in Ki-kare testi yapil-
mugtir. Gozlem sayis1 5’ten kiigtik olan gruplar Fisher Exact testi ile degerlendirilmigtir.
Yapilan analizlerde anlamli farklilik saptanan durumlarda, hangi gruplar arasinda farkli-
lik oldugunun saptanmas:i amaciyla ikili gruplar arasinda Bonferroni dizeltmesi ile
pairwise analiz yapilmistir. Verilerin normal dagilima uymamalari nedeniyle Kruskal-
Wallis ve Spearman korelasyon testleri uygulanmistir. Gruplar arasinda Kruskal-Wallis
testinde anlamli farklilk saptanmasi durumunda Dwass-Steel-Critchlow-Fligner
(DSCF) post-hoc analizi uygulanmgtir. TtUm analizlerde anlamlilik p < 0.05 olarak

alinmugtir.

Bulgular
Calismamizda 20 albinizmli, 20 vitiligolu birey ve 20 saglkli goniilli olmak tzere 60

katihmcinin verileri analiz edilmigtir. Gruplar yas ve cinsiyet durumuna gore eslestiril-
migtir. (Kruskal-Wallis, p>0.05). Albinizmli bireylerin ¢ogu 18-25 yas araligindaydi
(n=10, %50). Albinizm ve kontrol gruplari yas, cinsiyet ve egitim durumu agisindan eg-
lestirilmigtir. Albinizmli bireylerin %551 kadin (n=11), %75’1 bekar (n=15), %557 lise
mezunu (n=11; 55%) ve %65’i (n=13) ¢aligmaktadir. Egitim durumu ile ilgili yapilan ki-
kare testinde gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmas: Uzerine
gruplarin ikili kargilagtirilmas: amaciyla Bonferroni diizeltmesi ile pairwise analiz yapil-
mugtir. Egitim durumu ile ilgili olarak albinizm, vitiligo ve saglikli kontrol gruplarinin
ikili kargilagtirilmas: sonucunda gruplar arasinda egitim durumu agisindan anlamli farkl-
lik saptanmamugtir. Gruplar arasinda medeni durum ve ¢alisma durumu arasinda anlamli
farklilik saptanmasi sonucu yapilan ek analizlerde, albinizm grubu ile saglikli kontrol
grubu arasinda medeni durum agisindan anlamli dizeyde farklilik oldugu saptanmugtur.
Caligma durumu agisindan, hem albinizm grubunda hem de vitiligo grubunda saglikli
kontrollerden anlaml diizeyde farklilik oldugu saptanmugtir (p<0.05).

Albinizm grubunun % 40'1nda (n= 8) genel tibbi hastalik saptanmugtir: 6 katilimcida
hipertansiyon, 2 katilimcida ise diabetes melllitus tanist meveuttu. Vitiligo grubunun %
30'unda (n=6) genel tibbi hastalik saptanmigtir: 3 katilimcida hipertansiyon, 2 katilimer-
da tiroid fonksiyon bozuklugu, 1 katilimcida diabetes mellitus mevcuttu. Saglikli kontrol
grubunun % 20’si (n=4) genel tibbi hastalik varli1 bildirmistir: 3 katilimcida hipertansi-
yon, 1 katilimcida ateroskleroz bildirilmisti. Katilimeilar arasinda cilt komplikasyonu
olan birey yoktu.

Albinizm grubunda gegmis psikiyatrik 6yki incelendiginde 4 katilimer depresif bo-
zukluk, 1 katilimer anksiyete bozuklugu oldugunu bildilmigtir. Vitiligo grubunda 4 kati-
lime1 anksiyete bozuklugu, 2 katthmer depresif bozukluk; Saglikli kontrollerde 2 katilim-
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c1 anksiyete bozuklugu tanisinin konuldugunu bildirmistir. Katihimecilara ait sosyodemog-
rafik veriler Tablo 1’de belirtilmigtir.

Tablo 1. Gruplarin sosyodemografik ozellikleri

n(%) Albinizmli Vitiligolu Bireyler | Saglikli Goniilliiler | Test p
Bireyler Ist.

Cinsiyet

Kadin 11(%55) 10(%50) 12(%40) 0.40 | 081

Erkek 9(%45) 10(%50) 8(%60)

Yas

18-25 10(%50) 3 (%15) 3(%15) 9.29 | 0.06

26-35 8(%40) 13(%65) 15(%75)

36+ 2(%10) 4 (%20) 2(%10)

Egitim

ilkdgretim 3 (%15) 9(%45) 3(%15) 102 | 0.04

Lise 6(%30) 6(%30) 3(%15) 0 *

Universite 11(%55) 5 (%25) 14(%70)

Medeni Durum

Bekar 15(%75) 8(%40) 6(%30) 894 | 0.01

Evli 5 (%25) 12(%60) 14(%70) *

Meslek

Ogrenci 2(%10) 1(%5) - 9.76 | 0.04

(alisan 13 (%65) 13(%60) 18(%80) *

Calismiyor 5 (%25) 6(%30) 2(%20)

Ekonomik Durum

Diisiik - 2(%10) - 7.85 | 0.09

Orta 13 (%65) 13(%65) 18(%90)

Yiiksek 7 (%35) 5(%25) 2(%10)

Tibbi Hastalik

Var 8(%40) 6(%30) 4(%20) 190 | 038

Yok 12(%60) 14(%70) 16(%80)

Gegmis Psikiyatrik Oykii

Var 5(%25) 6(%30) 2(%10) 255 | 027

Yok 15(%75) 14(%70) 18(%90)

Sigara Kullanimi

Var 10(%50) 4(%20) 6(%30) 42 | 012

Yok 10(%50) 16(%80) 14(%60)

Alkol Madde Kullanimi

Var 1(%5) 1(%5) - 1.03 | 059

Yok 19(%95) 19(%95) 20(%100)

*p< 05

Albinizmli bireylerde BDO ve BAO puan ortalamalari 14. 6+9.45 ve
13.45+11.69dur. Gruplar arasinda BDO ve BAO puanlart agisindan anlamh dizeyde
farklilik saptandi (p<0.05). Yapilan post-hoc analizlerde albinizmli ve vitiligolu bireylerin
BDO puanlari, saglikli kontrollere gére anlamli diizeyde yiiksek bulundu (p=0.0003).
BAO puanlart albinizmli bireylerde saglikli kontrollere gére anlamli diizeyde yiiksek
bulundu (p=0.0054).

COE ortalama puanlart albinizmli bireylerde ve kontrol gruplarinda sirasiyla
60.4£19.05 ve 62£17.39, 75+15.51 geklinde bulundu. Gruplar arasinda istatistiksel olarak
anlamli dizeyde farklilik tespit edildi. Yapilan post-hoc analizde albinizmli bireylerin
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COE puanlarimin saglikli kontrollere gore anlamli diizeyde disiik oldugu bulundu
(p<0.05).

Tablo 2. Gruplarin depresyon, anksiyete, 6zsaygi ve yasam kalitesi puanlarinin kargilagtinimasi
Albinizmli Bireyler Vitiligolu Saglikh Goniilliiler
Bireyler
ort +S§ ort +SD ort +SD Test ist. p
BDO 14.60 9.45 14.05 9.66 3.70 4.23 20.48 <.0001**
BAD 13.45 11.69 12.20 11.82 5.65 9.00 9.61 0.01**
COE 60.40 19.51 62.00 17.39 75.00 15.51 734 0.03*
WHOQOL-BREF
Fiziksel saghk 13.60 3.09 15.23 3.10 16.14 1.77 7.09 0.03*
Psikolojik 12.70 2.72 14.20 3.52 15.57 1.84 7.64 0.02*
Sosyal iligkiler 12.53 3.53 14.80 3.82 15.27 295 6.68 0.04*
Cevre 11.49 2.74 14.76 237 14.04 2.29 12.67 0.00**

*n<.05, **p<.01; BAD: Beck Anksiyete Olcedi, BDO: Beck Depresyon Olcegji, COF: Coopersmith Ozsaygi Envanteri, WHOQOL-BREF: Diinya Saglik
Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi-Kisa Formu

Albinizmli bireylerde WHOQOL-BREF alan ortalama puanlar1 degerlendirildigin-
de Fiziksel Saglik alami 13. 623.09, Psikolojik alai 12.7£2.73, Sosyal iligki alami
12.53+3.53, Cevre alan1 11.49+2.75 olarak bulundu. Gruplar arasinda degerlendirildi-
ginde istatistiksel olarak anlamli diizeyde farklilik mevcuttu (p<0.05). Post-hoc analizde,
albinizmli bireylerde fiziksel saglik, psikolojik ve sosyal iligkiler alanlarinda WHOQOL-
BREF puanlarimin saglikli kontrollere kiyasla anlamli dizeyde distik oldugu saptandi.
Cevre alani puanlar ise hem vitiligolu bireylere hem de saglikli kontrollere kiyasla an-
lamli diizeyde daha digik oldugu bulundu. Gruplarin kargilagtirilmasina ait bulgular
Tablo 2’de yer almaktadur.

Tablo 3. Albinizmli bireylerde depresyon ve anksiyete diizeyleri, 6zsaygi ve yagam kalitesi arasindaki
iligki

BDO BAO
(S0 -0.809** -0.597**
WHOQOL-BREF
Fiziksel saghk -0.720%* -0.594**
Psikolojik -0.619** -0.419
Sosyal iligkiler -0.721** -0.331
Cevre -0.381 -0.672**

Spearmen Korelasyon ~ *p<.05, **p<.01; BAO: Beck Anksiyete Olcegi, BDO: Beck Depresyon Olcedi, COE: Coopersmith Ozsaygi Envanteri,
WHOQOL-BREF: Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olgedi-Kisa Form

Albinizmli bireylerde 6lgekler arasindaki iligkiler degerlendirildiginde WHOQOL-

BREF fiziksel saglik, psikolojik ve sosyal iliskiler alanlar: BDO ile fiziksel saglik ve cevre
alanlari da BAO ile negatif yonde iligkili bulunmustur ve Tablo 3’te gosterilmistir.

Tartigma

Caligmamizda albinizmli bireylerde saglikli kontrollere gére depresif ve anksiyete belirti-
leri anlamli derecede yiiksekti. Yagam Kkalitesi 6lgek puanlan incelendiginde, albinizm
grubunda tiim alanlarda saglikli kontrollere gore anlaml diizeyde disik oldugu, cevre
alani puanlarinin ise saglikli kontrollerin yan1 sira, vitiligo grubuna gére de disiik oldugu
saptandi. Albinizmli bireylerin 6z-sayg1 puanlari degerlendirildiginde saglikli kontrollere
gore anlamli diizeyde digiik oldugu saptandi.
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Albinizmli bireylerde lise ve Gstii egitim diizeyi olan bireylerin oran1 % 85 ‘di. Bu
oran literatiirde albinizmli bireylerin egitim acisindan dezavantajli olduklani ve dugiik
egitim seviyesine sahip olduklari bilgisiyle uyumlu degildir (Lund 2001). Albinizmli
bireylerin egitim dizeyi ile ilgili bulgumuzun literatire gore yiiksek olmasi, literatirde
albinizmli bireylerin egitim diizeyi ile ilgili caligmalarin yapildig: tlkelerden farkls olarak,
tilkemizde temel egitimin tcretsiz ve zorunlu olmasiyla iligkili olabilir (Lund 2001,
Gaigher ve ark. 2002). Bulgularimiza gore albinizmli katilimcilarda evli olma orani
%25’di ve bu oran saglikli kontrol grubuna gére anlamli diizeyde daha distkti. Bu bulgu
literatiirde albinizmli bireylerde, 6zellikle kadinlarda, sosyokiiltirel yaklagimlarla iligkili
olarak evlenme oraninin diger bireylere gore daha digiik oldugunu bildiren ¢alismalarin
bulgulariyla uyumludur (Kiprono ve ark.2012, Tkuomola 2015).

Albinizmli bireyler, hastaligin cilt rengi gibi gortinir bir 6zelligi etkilemesinden dola-
y1 belirgin bicimde digerlerinden farkli bir gériinime sahip olurlar ve bu nedenle fiziksel,
psikolojik ve sosyal zorlukla kargi kargiya kalabilirler (Gaigher ve ark.2002). Bununla
beraber Attama ve ark., goriinim bozukluguna yol agan lepra ve vitiligo gibi dermatolo-
jik hastaliklarla kiyaslandiginda, albinizmli bireylerde daha az psikolojik zorlanma ve
psikiyatrik semptom gorildigini bildirilmistir (Attama ve ark. 2015). Ajose ve ark.
vitiligolu ve albinizmli bireyleri kargilagtirdiklar: ¢alismalarinda vitiligolu bireylerde albi-
nizmli bireylere gore anlamli diizeyde yiiksek psikiyatrik zorlanma bildirmektedirler. Bu
caligmada albinizm grubunda yalniz cilt kanseri gibi ciddi dermatolojik komplikasyonu
olan alt grupta, vitiligo hastalarininkine benzer sekilde yiiksek depresyon ve anksiyete
oranlar1 bulunmus, cilt komplikasyonu olmayan albinizmli bireylerde ise depresyon ve
anksiyete oraninin daha dustk oldugu bildirilmigtir (Ajose ve ark.2014). Albinizm do-
gumdan itibaren mevcut olan bir durum olarak zaman icinde zorlu bir seyir izlerken,
vitiligo hayatin herhangi bir ddneminde aniden ortaya ¢ikar ve belirsizlik iceren yatigma
ve alevlenme donemleriyle seyreder. Ajose ve ark vitiligolu bireylerde albinizmli bireylere
kiyasla daha fazla psikiyatrik zorlanma saptamalarini, zorlu da olsa bagka bir yagam bici-
mi bilmeyen albinizmli bireylere kiyasla, ani ortaya ¢ikan ve belirsizliklerle seyreden
vitiligoda kisilerin hayatlarinda buytik dizenlemeler yapmak zorunda kalmalariyla agik-
lamaktadir (Ajose ve ark.2014). Literatiirde psikososyal sorunlara yol agma dizeyleri
farkliliklar icerse de, hem albinizm hem de vitiligo psikolojik etkileri olan cilt pigmentas-
yon bozukluklaridir. (Ezeilo 1989, Osinubi ve ark 2018). Bulgularimiz albinizmli birey-
lerde saglikli kontrollere gore daha yiiksek depresyon ve anksiyete duzeyleri gorildiging,
vitiligolu bireylerde ise saglikli kontrollere gére depresyon duzeylerinin daha yuksek
oldugunu ortaya koymaktadir ve her iki bozuklugun da psikiyatrik tablolarla iligkili ve
psikososyal zorlanma yaratan iki durum oldugunu belirten c¢aligmalarin bulgulariyla
uyumludur (Ezeilo 1989, Gaigher ve ark. 2002, Osinubi ve ark 2018) .

Attama ve ark. lepra ve albinizme eslik eden psikiyatrik bozukluklar: kargilastirdiklary
caligmalarinda, lepra hastalarinda albinizmli bireylerden daha fazla psikiyatrik bozukluk
es tanust oldugunu bulmuglardir. Bu durumun lepra hastaligindaki fiziksel deformiteler ve
belirgin islev kaybu ile agiklanabilecegini belirtmislerdir. Bu ¢alismada albinizmli bireyle-
re, Genel Saglik Anketi ile bir 6n degerlendirme yapilmistir. On degerlendirme sonucu-
na gore, psikopatoloji saptanan kigilerin tamami ve saptanmayan kigilerin %10 ‘u ile
6rneklem olusturulmugtur. Orneklemdeki albinizmli bireyler Kisa Uluslararast Noropsi-
kiyatrik Gértigme (Mini-International Neuropsychiatric Interview MINI) ile degerlendi-
rildiginde, depresyon orani %51, yaygin anksiyete bozuklugu oram %27, alkol /madde
kotiye kullanim orani %7 olarak bildirilmistir. Albinizmli bireylerin sadece %5.3’inde
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psikopatoloji saptanmamugtir. Caligmamizda psikiyatrik 6yki ele alindiginda, albinizmli
katihmeilarin - %251 daha 6nce bir psikiyatrik tani aldiklarini bildirmiglerdir. Bu oran
Attama ve ark. ‘min ¢aligmasinda bildirdigi psikopatoloji oranlarina gore, belirgin sekilde
daha distktir. Bu farklibk caligmanin 6rneklem se¢imi ve yontemsel farkliliklardan
kaynaklanmig olabilir (Attama ve ark. 2015).

Calismamizda albinizm grubunda saglikli kontrollere gére anlaml dizeyde daha da-
sik COE puanlar tespit edilmistir. Albinizm grubunda COE puanlar ile anksiyete ve
depresyon puanlari arasinda negatif yonde iligki saptanmigtir. Gavron ve ark.’nin 43
albinizmli 6grenci ve 43 saglikli kontrolle yaptiklar1 ¢aligmada albinizm grubunda &z-
kavram (self-concept) agisindan farklilik saptanmamistir. Ancak erkek 6grencilerde kiz
ogrencilere gore 6z-kavram puanlarinin daha digiik oldugu ve bu bulgunun erkek 6gren-
cilerin spor ve fiziksel etkinliklerde yagadiklari sosyal zorlanmalar ile bag etme mekaniz-
malarim gelistirememis olmalariyla iligkili olabilecegi belirtilmistir (Gavron ve ark.1995).
Benzer seklide Gold ve ark. 10 albinizmli Afrika kokenli Amerikali 6grenciden olugan
orneklem ile yaptigi calismasinda 6zsaygr diizeyleri agisindan albinizm grubu ile kontrol
gruplar: arasinda fark olmadigim bildirmislerdir (Gold 2002). Calismamizda albinizm
grubunda vitiligo ve saglikli kontrol grubuna kiyasla 6zsaygi diizeyleri belirgin olarak
digiik bulunmugtur. Katilimeilarin yaglar: ve drneklemdeki farkliliklar ve kullanilan de-
gerlendirme araglari bu farkliliga yol agmig olabilir.

Gaiger ve ark’nin 38 okul ¢agindaki ¢ocukla yapmis olduklar: ¢aligmada albinizmli
bireylerin genel populasyona gére % 86’sinin daha az arkadas: oldugunu ve sosyal etkin-
liklerde daha ¢ok zorluk yagadiklarimi bulmugtur. Albinizmli ¢ocuklarda fiziksel gorii-
niimlerinden ve giinlik hayat: yonetmekteki gii¢liklerden dolayr yalitilmighk duygusu-
nun oldugu, bunun 6zsaygilarini olumsuz etkileyebildigi belirtilmistir (Gaigher ve ark.
2002). Eriskin yagtaki katthmcilardan olusan 6rneklemimizde saptadigimiz, albinizm
grubunda saglikli kontrollere gére anlamli diizeyde distik 6zsayg dizeyleri, ergenlik
déneminden itibaren albinizmli bireylerin deneyimledigi sosyal kisithiliklar ve izolasyon
gibi sorunlarin, bir siire¢ olarak albinizmli bireylerde 6zsaygida olumsuz etkilenmeye ve
yetigkin dénemde 6zsaygida azalmaya yol agtigina isaret ediyor olabilir. Bu bulgu, albi-
nizmle ilgili bireysel destege yonelik dizenlemeler ve toplumsal farkindalik ve egitimler
aracilifiyla, albinizmli bireylerin toplumda yer bulmalari ve kendilerini gerceklegtirebil-
melerine imkan saglanmasinin 6nemini vurgulayan gortsleri desteklemektedir (Lund
2001).

Fiziksel sorunlar, egitim ve is alanindaki performansin etkilenmesi, sosyal problemler
ve etiketleme albinizmde yagam kalitesini olumsuz etkileyen baglica faktorler olarak bil-
dirilmektedir (Kiprono ve ark.2012, Lund 2005). Bulgularimiza gore, albinizmli birey-
lerde yagam kalitesine ait puanlar fiziksel saghik, psikolojik, sosyal iliskiler ve ¢evre alanla-
rinda saglikli kontrollere kiyasla anlamli diizeyde disiik saptand: (p<0.05). Maia ve ark.
albinizmli bireylerde yagam kalitesini aragtirdiklari ¢aligmalarinda, WHOQOL-BREF
fiziksel alan puanlarini saglikli kontrollere gére disiik olarak bulmuglardir. Cilt kanseri,
gorme bozuklugu ve sosyal etiketleme gibi unsurlarin yasam kalitesinde olumsuz yénde
etkilenmeye yol a¢tigini, bu durumun da etkilenen bireylerde bir kirilganlik olugturdugu-
nu belirtmektedirler ve bu nedenle bu bireylere yonelik 6zel bir yaklagimin gerekli oldu-
gunu vurgulamaktadirlar  (Maia ve ark. 2015). Kiprono Tanzanya’da 149 albinizmli
bireyde yasam kalitesini arastirdig1 ¢aligmasinda, toplumsal farkindaligin olmayigi, kilti-
rel inanglar, egitimde koti performans ve is ortaminda aynmecilik nedeniyle albinizmli
bireylerde yagam kalitesinin koti etkilendigini belirtmistir (Kiprono ve ark.2012). Bul-
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gularimiz albinizmli bireylerde, kiiltiirel agidan farkli bir 6rneklemde de yagam kalitesi-
nin tim alanlarda olumsuz etkilendigini ortaya koymakta ve literatirde albinizmli birey-
lerde yagam kalitesinde olumsuz etkilenme oldugunu bildiren ¢aligmalarin bulgularini
desteklemektedir. Toplumumuzda albinizmli bireylerde yagam kalitesindeki etkilenmeyi
yordayan degiskenlerin neler oldugunun daha iyi anlagilmasina yonelik ileri aragtirmalara
ihtiyag vardur.

Bulgularimiza gore albinizmli bireylerin, WHOQOL-BREF ¢evre alani puanlari
saglikli kontrollerden oldugu gibi vitiligo grubundan da anlaml dizeyde disiik oldugu
bulundu. Vitiligonun bireylerin yasam kalitesi Gzerinde belirgin bir etkisi oldugunu,
yalniz gértintir lezyonlan olanlarin degil gorinir olmayan lezyonlan olan vitiligolu birey-
lerin de yasam kalitesinde etkilenme oldugu bildirilmektedir (Bae ve ark. 2018, Grimes
ve Miller 2018). Bulgularimiza gore albinizmli bireylerde yagam kalitesi ¢evre alani pu-
anlar vitiligolu bireylerden daha distktir. Dolayisiyla albinizmli bireylerde hastaligin
yagam Kkalitesi cevre alani Uzerinde yarattigy etki, vitiligolu bireylerde hastaligin yagam
kalitesi ¢evre alani lizerinde yarattifi etkiden daha fazladir. WHOQOL-BREF cevre
alani, bireyin ulagim ve saglik gibi hizmetlere ulagim imkanlari, ev kosullar1 ve ekonomik
imkanlar, eglence ve bilgilenme olanaklarina ulagabilme ve yagadigi ortamda kendini
givende ve bagimsiz hissetme gibi unsurlari degerlendirmektedir (The WHOQOL
Group 1998). Calismarmuzda albinizmli katilimcilarin tamami ekonomik durumlarini
orta ve ytksek olarak bildirmigti (orta %65 (n=13) ve ytksek %35 (n=7)). Dolayisiyla
albinizmli bireylerde yasam kalitesi ¢evre alaninda saptadifimiz olumsuz etkilenme,
sosyoekonomik kogullarla iligkili olmaktan ¢ok albinizmin vitiligodan farkli olarak glines
wginlarina hassasiyet ve gorme sorunlarina yol agmastyla iligkili olabilir (Vander Kolk ve
Bright 1983). Albinizmli bireylerde bu iki alanda olugan farklilik, giinliik yasamda ken-
dini giivende ve bagimsiz hissetme, ihtiyaci olan bilgilere ve iyi zaman gegirme olanakla-
rina ulagabilme gibi bagliklarda zorlanma ve bununla iligkili sosyal sonuglarin, albinizmli
bireylerden olugan katilimcilarda vitiligolu bireylerden olugan katilimcilara gére yagam
kalitesi ¢evre alaninda daha fazla digiklige neden olmus olabilecegi disinilmugtir
(Kiprono ve ark. 2012). Caligmamizda albinizmli bireylere gorme sorunlarinin diizeyinin
saptanmasi icin degerlendirme yapilmamis olmasi bu yorum agisindan kisithlik olugtur-
maktadir.

Caligmamizda albinizmli bireylerde anksiyete diizeylerinin yagam kalitesinin fiziksel
saglik ve ¢evre alani puanlar ile depresyon diizeylerinin ise fiziksel saglik, psikolojik ve
sosyal iligkiler alanlarinin puanlar ile ters orantili oldugu saptandi. Gérinim bozuklu-
guna yol acan durumlarin genel olarak bireylerde depresyon ve anksiyete diizeylerinde
artig ve yagam kalitesinde diisme ile karakterize psikososyal sonuglara yol actig1 bildiril-
mektedir (Rumsey ve ark. 2003). Albinizmli bireylerde psikomorbidite ve yagam kalitesi
iligkisini ortaya koyan bulgularimiz, albinizminli bireylerin yasadig1 deneyimin, biyopsi-
kososyal boyutlariyla bireyleri etkileyerek ortaya ¢ikan bir siire¢ olduguna dikkat ¢ekmek-
tedir. Ezelio, albinizmli bireylerin yasadig psikolojik zorlanma ve yasam kalitesindeki
etkilenmeye yonelik olarak, bu deneyimin bireyin yagaminda yarattif etkilerin ¢ok bo-
yutlu olarak ele alinmasinin 6nemini vurgulamaktadir. Albinizmli bireyler i¢in fiziksel,
psikolojik ve yasam kalitesindeki olumsuz etkilenmelere yonelik ¢cok boyutlu bir yakla-
simla olusturulmug basvuru merkezlerinin yayginlagtirlmas: ve gelistirilmesinin albi-
nizmli bireylerin yasam kalitesinin artirilmasi agisindan biyik 6nem tagidigim belirt-
mektedir (Ezeilo 1989).
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Calismamizda bazi kisitiliklar meveuttur.  Birincisi, kii¢lik bir érneklem boyutuyla
yapilmis olan kesitsel bir ¢aligma olmas: bulgularin albinizmli bireylere genellestirilmesi
agisindan kisitlilik olusturmaktadir. Daha genis bir 6rneklemle ve boylamsal desenle
yapilacak ileri galigmalar konunun daha iyi anlagilmasina imkan verecektir. Ikincisi 6r-
neklemimizin Albinizm Dernegi tiyelerinden olugmas: 6rneklemin temsiliyeti agisindan
kisitlilik olusturmaktadir.  Ugiinciisii albinizmli bireylere gérme sorunlarimin diizeyinin
saptanmasi icin goz hastaliklar1 konstiltasyonunun yapilmamis olmas: ve yagam kalitesi ve
Ozsaygr agisindan etkili olabilecek diger faktorlerin degerlendirilmemis olmas: kisitlilik
olugturmaktadir. Ayrica c¢aligmamizda kullandigimiz olgeklerin 6z-bildirim 6lgekleri
olmasi, olgulara yapilandirilmig bir psikiyatrik gériigme uygulanmamis olmas: klinik
bulgularin objektif degerlendirmesini sinirlamaktadur.

Ote yandan bilgilerimize gore, galismamiz Tiirkiye'deki albinizmli bireylerin yasadig:
psikososyal deneyimi degerlendiren ilk ¢aligmadir. Farkls kiltirlerden toplumlarda yaga-
yan bireylerde albinizmin psikososyal etkilerinin ve bununla iligkili klinik ve toplumsal
boyutlarin ortaya konmasi, bu az gériilen ancak birey agisindan birgok boyutuyla benzer-
siz bir deneyime yol agan durumun ¢ok yonlii olarak anlagilmasina ve bu bireylere yonelik
destek sistemlerinin olugturulmasina katki: saglayacaktir.

Sonug

Bulgularimiza gore albinizm bireylerde daha yiiksek depresyon ve anksiyete dizeyleri ile
belirlenen psikolojik zorlanma ve 6zsaygi ve yasam kalitesinde olumsuz yonde etkilen-
meyle iligkili bir bozukluktur. Albinizmli bireylerin yagadigi psikososyal zorlanmanin
ortaya konmasi, toplumda albinizmli bireylerin yasadig1 deneyimin daha iyi anlagilmasina
ve albinizmle ilgili toplumsal farkindaligin artmasina katkida bulunacaktir. Bunun ya-
ninda bu alanda saglanan verilerle, hem ilgili resmi kuruluglar hem de sivil toplumun
albinizmli bireylerin yagam kalitesini iyilestirmek tzere yapacaklari girisimlerde, bu
bireylerin zorlanma noktalarinin tanimlanmasi mimkin olacaktir. Caligmamizin sonug-
lar1 toplumda albinizmli bireylerin yagadiklar: ruhsal deneyimle ilgili farkindaligin artma-
sina, albinizmli bireylere yonelik psikososyal destek programlarinin gelistirilmesi streg-
lerinde kanita dayali bir yonetim olusturulmasina yardimer olacaktir.
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