Felvezetd

EULAR Systemic sclerosis Impact of Disease (SclerolD) kérdéiv adaptaldsa és validdlasa magyar nyelvre

Munkdnk sordn a Pécsi Tudomanyegyetem Reumatoldgiai és Immunoldgiai Klinikdn gondozott sclerodermas betegek korében
validaltunk és adaptaltunk magyar nyelvre eqgy Uj, Gn. Patient Reported Outcome Measure kérddivet, az EULAR Systemic scle-
rosis Impact of Disease-t (ScleroID). A kérdéiv egyszerd, jol differencidlé modszer az életmindség vizsgalatahoz. A kérd6iv ma-
gyarorszagi adaptdcidja és validacioja sikeres volt, szoros dsszefiiggés volt kimutathatd a kilonboz6, mar validalt, egészséget
felméré kérdéivekkel, alkalmas a mindennapos hasznalatra.
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Bevezetés: A szisztémas sclerosis (5S¢) romld életmindéséggel jellemezhetd krénikus, tobb szervet érinté autoimmun be-
tegség. Az egészséggel osszefiiggé életminéség (HR-Qol) jellemzésére egy Uj, betegségspecifikus egészségi dllapotot
felméré kérddiv, az in. EULAR Systemic sclerosis Impact of Disease (ScleroID) ker(lt kifejlesztésre és validalasra.
Célkitzés: Vizsgalatunk célja a SclerolD kérd6iv magyar nyelvre torténé adaptaldsa és validalasa volt.

Betegek és modszer: Vizsgalatunkba 50 SSc-s [atlag életkor 53,7 + 15,0 év, diffiz kutdn SSc n = 32 (64%)] beteg és 56
egészséges kontroll (tlagéletkor 54,8 + 13,7év) keriilt bevondsra. A 10 kérdést tartalmazd kérdéivet az OMERACT filter
segitségével validaltuk magyar nyelvre.

Eredmények: A Cronbach-alfa értéke 0,899 volt. A kérdéiv jol differencialt az egészséges és SSc-s csoport kozott (3 pont
(1, 5; 4, 0) vs. 0 pont (0; 0), p< 0,001). Erés korrel3cié volt kimutathaté a kérd6iven elért pontszdm és kilonb6z6 refe-
rencia-kérdéivek kozott (Health Assessment Questionnaire Disability Index rho: 0,702 p < 0,001; Short-Form Health Survey
36 fizikai komponens rho: -0,716, p < 0,001). A reprodukalhatésag vizsgalatakor magas intraklassz korreldciés koefficienst
talaltuk (Cronbach-alfa 0,748).

Kovetkeztetések: A SclerolD kérd6iv magyar nyelvre torténd adaptaldsa és validaldsa sikeresnek tekinthetd. A kérdéiv
gyors, egyszerd, jol differencidlé modszer a HR-Qol vizsgélatahoz.

Kulcsszavak: szisztémas sclerosis, életminéség, SclerolD, kérdéiv-validalas
VALIDATION AND ADAPTATION OF EULAR SYSTEMIC SCLEROSIS IMPACT OF DISEASE (SCLEROID) IN HUNGARIAN

Systemic sclerosis (SS¢) is characterized by deteriorating quality of life affecting numerous organs. To assess health related
quality of life (HR-QoL) a new, disease specific questionnaire, named EULAR Systemic sclerosis Impact of Disease (SclerolD)
was recently developed and validated.

Objective: To adapt and validate SclerolD in Hungarian language.

Patients and methods: Fifty consecutive SSc patients (mean age 53.7 + 15.0 years, diffuse cutaneous SSc n = 32 (64%))
and 56 healthy volunteers (HV) (mean age 54.8 + 13.7 years) were enrolled to the study. The ScleroID tool including 10
questions were adapted and validated to Hungarian by using the OMERACT filter.

Results: The Cronbach-alpha was 0.899. The questionnaire differentiated well between SSc patients and HVs (3 point (1.5;
4.0) vs. 0 point (0; 0), p < 0.001). Strong correlation was observed between the SclerolD tool and reference questionnaires
(Health Assessment Questionnaire Disability Index rho 0.702, p < 0.001, Short-Form Health Survey 36 Physical Component
rho -0.716, p< 0.001). On examination of reproducibility high intraclass correlation coefficient was found (Cronbach-alpha
0.748).

Conclusion: Validation and adaptation of SclerolD tool in Hungarian language was successful. The questionnaire is a simple,
fast and well differentiating method to assess HR-QoL in SSc.

Keywords: systemic sclerosis, quality of life, SclerolD, validation

Bevezetés

A szisztémas sclerosis (SSc) a bér, a belszervek és a mozgds-
szervrendszer érintettségével jellemezhetd korkép, mely rosz-
szabb, a betegséggel odsszefiiggé életminGséghez (HR-Qol)
és tuléléshez vezet [1-5].

SSc-ben az életmindséget egyrészt a kardiopulmonalis
statusz, a gasztrointesztindlis panaszok, valamint a Raynaud-
tinet sulyossaga is befolydsolja [1, 3, 6-9]. A belszervi érin-
tettségen tul a mozgdsszervi tiinetek (pl. kontrakturdk vagy
ujjbegyfekélyek) jelenléte is képes nagyban rontani az élet-
mindséget [7, 8, 10-13].
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Tekintettel a betegség komplexitdsara az életminéséqg vizs-
gadlata osszetett, mérése kihivésokat rejt magaban, ezért egy-
részt dltaldnos kérdéiveket (pl. Short-Form Health Survey 36
[SF-36]) [14, 15], betegséqg-kérdGiveket (pl. Health Assess-
ment Questionnaire Disability Index (HAQ-DI) [14, 16, 17],
vagy betegségspecifikus kérdéiveket alkalmazunk (pl. Univer-
sity of California Los Angeles Scleroderma Clinical Trials Con-
sortium gastrointestinal tract [UCLA-GIT kérdéiv]) [18, 19].

Az életmindséget vizsgald kérddivek specialis csoportjat
képzik az un. Patient Reported Outcome Measueres (PROM)
kérddivek, amelyek a betegek véleményét veszik szamba a
kilonboz6 tunetekkel kapcsolatban. Ezek kifejezetten jol hasz-
nalhatéak komplex betegségek esetén, irodalmi adatok alap-
jan képesek segitséget nyujtani a terdpia megtervezéséhez
és a terdpids valasz méréséhez [20].

A kozelmultban SSc-ben egy Uj, Gn. EULAR Systemic sclero-
sis Impact of Disease (SclerolD) PROM kerdilt kialakitasra, mely-
nek validalasa egy multicentrikus kohorszon tértént. SSc-s bete-
gek segitségével a betegeket leginkabb érint6 10 legfonto-
sabb tinetcsoport, dimenzié keriilt meghatarozdsra, melyeket
egy 11 foka Likert-skdlan dbrdzoltak. Az eredeti multicentrikus
kohorszban a kérdéiv jo korreldciét mutatott a betegek 3lta-
ldnos véleményével, az SSc-specifikus HAQ-skaldkkal, és maga
a kérdéiv jo reprodukdlhatosagi eredményeket mutatott [21]. A
kérdéiv kérdései a magukba foglaltdk tobbek kozott a Raynaud-
jelenségre, kézfunkciora, gasztrointesztinalis tinetekre, a min-
dennapi élet nehézségeire vonatkozd kérdéseket.

Vizsgdlatunk sordn célul tiztik ki, hogy a SclerolD kérdg-
ivet adaptaljuk és validaljuk magyar nyelven SSc-s betegek
korében.

Betegek és mddszer

A vizsgalathoz a PTE KK Reumatoldgiai és Immunolégia Klini-
kardl 50, az ACR/EULAR 2012-es SSc klasszifikacios [22] krité-
riumoknak megfelel6 konszekutiv beteg kerilt bevalasztasra
(atlagéletkor 53,7 + 15,0 év, diffiz kutan SSc [dcSSc] n = 32,
64%, nébeteg n = 41, 82%). A kontrollcsoportba 56, 6nma-
gdt egészségesnek vallé személy keriilt (atlagéletkor 54,8 +
13,76V, n6 n = 43, 76,7%).

A vizsgadlatban résztvevé személyek eqy kérddivcsoma-
got toltottek ki, mely tartalmazta a vizsgalt SclerolD kérdé-
ivet, valamint a HAQ-DI, SF36, illetve a Scleroderma Health
Assessment Questionnaire (SHAQ) kérdéiveket.

A SclerolD kérd6iv magyar nyelvre
torténd adaptaldsa

A validdlas és adaptdlas sordn a reumatoldgiai korképekre ki-
dolgozott, Un. ,OMERACT filter” [23] nev( validalasi médszer-
tani ajanlast kovettik.

A kérdéivben szerepl§ 10 kérdés és valaszlehetéségeinek
angolrol magyarra vald forditasat és a magyar kultirdhoz va-

III

16 adaptélasat az ,0da-vissza forditds mddszerével” végeztik
[23]. Ehhez els6 Iépésben két orvoskolléga, valamint egy
nem egészséqgigyi dolgozd (angol nyelvtanar) forditotta le
angol nyelvrél magyarra a kérdéivet. A forditast kévetéen
egy szakértéi csoport (egy orvos, egy gyégytorndsz, valamint
egy SSc-s beteg) megalkotta konszenzusvélemény alapjdn a
magyar nyelvi kérdgivet. Ezt kdvetben egy figgetlen, angol
anyanyelvi, de tartésan Magyarorszagon él6 személy, vala-
mint egy angol nyelvész a magyar nyelv( kérdGivet vissza-
forditotta angol nyelvre. Az eredeti és a visszaforditott kérd6-
iv 6sszehasonlitdsakor érdemi kilonbség nem volt, végil a
szakért6i csoport véglegesitette a SclerolD kérd6iv magyar
nyelv( véltozatat (Iasd a Mellékletet).

A tartalmi hitelesség (content validity) vizsgalatat a ,pad-
16 és plafon effektus”-sal (,floor and ceiling effect”) vizsqal-
tuk. A kérdésekre adott valaszok értékelése sordn a maxima-
lis (legrosszabb funkciondlis allapot) és a minimalis (legjobb
funkcionalis dllapot) pontszdmanak ardnya maximalisan 15-
15% lehetett [23].

A szerkezeti hitelesség (,,structure validity”) vizsgélatara
fékomponens analizist végeztink.

A megegyezési hitelesség (,criterion validity”) vizsgala-
tahoz a validalas sordn viszonyitasi alapként hasonl6, mar va-
lidalt, onkitoltés teszteket, a HAQ-DI-t, a SF36-ot valamint az
sHAQ-t alkalmaztuk.

A diszkriminativ hitelesség (,discriminant validity”) vizs-
gdlata sordn azt elemeztiik, hogy a kérd6iv mennyire képes
kalonbséget tenni az egészséges és beteg csoportok kozott.
Ezt Mann-Whitney U-teszttel vizsgaltuk.

A reprodukdlhatésag (,test-retest reliability”) vizsgélata
soran a kérdéivet egymds utan két alkalommal, atlagosan 5
nap elteltével ismételten kitoltettik betegeinkkel, feltéte-
lezve, hogy allapotuk valtozatlan maradt, majd a tesztek ered-
ményei alapjan kiszamitottuk az intraklassz korreldciés koef-
ficienst [23].

A vizsgélatba bevont valamennyi személy szébeli és irds-
beli tajékoztatast kdvetben irdsban egyezett bele a vizsga-
latba, melyet az ETT-TUKEB 52996,/2015/EKU(0435/15) sza-
mon engedélyezett. A vizsgdlatot a Helsinki deklardciéban
foglaltak értelmében hajtottuk végre.

A statisztikai analizis sordn tekintettel a nem normal el-
oszlasra, az értékeket medidn (25-75%-os kvartilis) formaja-
ban adjuk meg, a csoportok dsszehasonlitdsahoz Mann-Whitney
U-tesztet, a korreldciok meghatarozdsdhoz Spearmann-korre-
Iaciét haszndltunk. A szerkezeti hitelesséqg vizsgalatakor fé6kom-
ponens analizist végeztink. A statisztikai elemzésekhez a
STATISTICA v. 6.0 (2001, Tulsa, USA) szoftverét hasznéltunk.

A SclerolD kérdéiv

A kérdéiv a betegek 3ltal legfontosabbnak itélt betegségdi-
menzi6 stlyossagat méri fel egy 11 foku Likert-skalan. A be-
jelolt értékeket osszeadva, majd azt elosztva tizzel kapjuk a
SclerolD pontszamot.
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Melléklet

EULAR Systemic sclerosis Impact of Disease (ScleroID) kérddiv
Milyen mértékben érintették Ont a szisztémas sclerosis kiilonb6z6 tiinetei az elmult hét soran? Kérjiik, a lenti skalan jelolje valaszait, a
kilonboz6 klinikai tinetekben a megfelelé szamérték kivélasztasaval!

Raynaud-jelenség:
Karikdzza be azt a szamot, mely a legjobban jellemz§ volt a megélt Raynaud-jelenség sdlyossdgdra az elmdlt hét sordn:

Nincs panaszom 0 |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Elviselhetetlen mértéki

Kézfunkcié:
Karikdzza be azt a szdmot, mely a legjobban jellemz6 volt kézfunkcidjdnak megélt korldtozottsdgara scleroderma betegsége miatt az el-
malt hét sordn:

Nincs korldtozottsag 0 |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Extrém korlatozottsag

A gyomor-bélrendszer felsé szakaszanak tinetei (nyelési nehezitettség, reflux, hanyas):
Karikdzza be azt a szdmot, mely a legjobban jellemz6 volt a scleroderma betegsége miatt megélt gyomor-bélrendszer fels6 szakaszat
érint6 tiineteire az elmult hét soran:

Nincs 0 |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Rendkivil erés

Féjdalom:

Karikdzza be azt a szamot, mely a legjobban jellemz6 volt a scleroderma betegsége miatt megélt fajdalméra az elmult hét sordn:
Nincs 0 |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Rendkivil er6s

Faradtsag:

Karikdzza be azt a szdmot, mely a legjobban jellemz6 volt a scleroderma betegsége miatt megélt faradtsdg érzésére az elmult hét sordn:

Nem jellemz6 0 |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Rendkivili mértékdi

A gyomor-bélrendszer alsé szakaszanak tiinetei (puffadds, hasmenés, székrekedés, székletinkontinencia):
Karikdzza be azt a szdmot, mely a legjobban jellemzé volt a scleroderma betegsége miatt megélt gyomor- bélrendszer als6 szakaszat
érint6 tuneteire az elmalt hét sordn:

Nincs 0|1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Rendkivil erds

A mindennapi életet és a napi aktivitast érinté korldtozottsdgok (pl. térsasagi élet, onelldtas, munka):
Karikdzza be azt a szdmot, milyen stlyos mértékd korldtozottsagot tapasztalt a mindennapi aktivitdsai sordn a scleroderma betegsége
kévetkeztében az elmult héten:

Semmifélét 0 |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Kiemelked6 mértékdit

Testi mozgékonysag:
Karikdzza be azt a szamot, amely leginkabb jellemzi, hogy scleroderma betegsége milyen mértékben érintette testi mozgdsképességeit
az elmalt héten:

Rendkivil mértékben

Nem befolydsolta 0|1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 befolyasolta

Légszomj:
Karikazza be azt a szdmot, mely a legjobban jellemz6 volt a scleroderma betegsége okozta légszomjanak stlyossagéra az elmdalt hét soran:

Nincs 0 |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Rendkivili mértékd

Ujjbegyfekélyek:
Karikazza be azt a szamot, amely leginkabb jellemzi, hogy az ujjbeqy fekélyei milyen mértékben érintették Ont dltalanossagban az elmdlt
héten:

Semmilyen

. 0 |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Rendkivili mértékben
mértékben
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Eredmények

Klinikai jellemzék

A vizsgdlatba bevont személyek kozil 25 esetén volt kimu-
tathaté tidéérintettség (50%), szivérintettség 36 fénél
(72%), arteria pulmonalis hypertonia 4 esetben (8%), gaszt-
rointesztindlis érintettség pedig 34 fénél (68%), mig vese-
érintettség nem volt senkinél. A bevalasztott betegek 76%-a
(n = 38) antinukledris antitest (ANA) pozitiv volt, 22%-ban
(n = 11) anticentromer antitest-pozitivitads (ACA), mig 36%-
ban (n = 18) antitopoizomerdz antitest-pozitivitas volt kimu-
tathatd. RNS-polimerdz antitest-pozitivitds egy betegnél sem
volt. A dcSSc-s és a limitalt kutan SSc-s (IcSSc) csoportok 6sz-
szehasonlitdsakor csak a bevdlasztaskor lévé életkorban, a
betegségfennallasban és az ACA pozitiv betegek szamaban
volt szignifikdns kilonbség (1. tablazat).

A kéréiv validalasa

A magyar nyelvre torténé adaptalasat kovetéen 10, a vizsga-
latba bevont személytdl figgetlen konszekutiv betegnél pré-
bakitoltést végeztunk, 6k tovabbi mddositast nem javasoltak.
A SclerolD teszt dtlagos kitdltési ideje 1 perc 50 mdsodperc
volt. A SclerolD, illetve a validalashoz hasznalt referencia-kér-
déivek eredményeit lasd a 2. tabldzatban.

Tartalmi hitelesség

A ,padlo és plafon” effektus vizsgdlatakor a legjobb funkcio-
nalis dllapotot (0 pont) két beteg jelélte (4%), mig maxima-
lis 10 pont egy betegnél sem kerilt rogzitésre.

Szerkezeti hitelesség

F6komponens-elemzéssel a kérdések két f6 komponensbe to-
moriltek. Az els6 dimenziébaa 8, 7, 4, 3, 5, 9, 6, 2-es kérdé-
sek, mig a masodik dimenziéba a 10-es és 1-es kérdés kerlt.
A belsé konzisztencia vizsgalata sordn a Cronbach-alfa értéke
0,899 lett.

Megegyezdségi hitelesség

A megeqyez6séqi hitelesséqg vizsgalatakor Spearman-féle rang-
korrelacios analizist alkalmazva szignifikdns 6sszefiiggés volt
kimutathaté a sHAQ-ujjbegyfekély-skdla kivételével minden
vizsgalt kérddivvel (3. tablazat).

Diszkriminativ hitelesség

A diszkriminativ hitelesség vizsgalata sordn a szignifikans ko-
l6nbség volt kimutathaté a SSc-s és az egészséges kontroll-
csoport kézott a SclerolD pontszdmban (1. tablazat és 1. ab-
ra). Szintén szignifikdns kilonbség volt kimutathaté a limitalt
kutadn SSc-s (IcSSc) és a dcSSc csoport 6sszehasonlitdsakor (1.
tablazat, 1. 4bra).

Reprodukalhat6sag

A reprodukdlhatosdg vizsgélatahoz a betegek két alkalom-
mal, bevdlasztaskor majd 5 nappal késébb toltotték ki a
SclerolD kérdéivet. A két kitoltés pontszamai kozotti intra-
klassz korrelacios koefficiens 0,748-nak bizonyult.

Megbeszélés

A SclerolD onkitoltés kérd6iv hazai adaptaciojat nemzetkozi
standard madszer alapjan végeztik [23]. A teszt nyelvi ,for-
ditasat és visszaforditasat” kévet6en a betegek a prébatesz-

1. tablazat. A szisztémas sclerosisos betegcsoport klinikai jellemzéi

Szisztémas sclerosisos

betegek

(n = 50)
Eletkor bevalasztaskor (év) 53,7 15,0
Betegségfennallds 9,7+8,0
Tadéérintettség n (%) 25 (50)
Szivérintettség n (%) 36 (72)
Pulmonalis arterids hypertonia n (%) 4 (8)

Gasztrointesztindlis érintettség n (%) 34 (
Veseérintettség n (%) (
ANA pozitivitds n (%) 38 (76)
ACA pozitivitas n (%) (
Antitopoizomerdz | pozitivitas n (%) (
RNS polimerdz Il elleni pozitivitas (

* szignifikdns kilonbség limitdlt és diffuz sclerodermds betegek kozott

Diffuz kutdn szisztémas
sclerosisos betegek

Limitdlt kutdn szisztémas
sclerosisos betegek

(n =18) (n =32)
61,7 + 8,6 493 £ 16,17
15,9 £ 9,6 6,3 4,2¢
7 39) 18 (56)
11 (61,1) 25 (78)
0 (0) 4 (13)
12 (66,7) 22 (69)
0 (0) 0 (0)
15 (83) 23 (72)
9 (50) 2 (6)°
4(22) 14 (43,8)
0(0) 0 (0)
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2. tablazat. A SclerolD és a referenciakérdéiveken elért pontszamok

Szisztémas sclerosisos
betegek
(n = 50)
3 (1,5 4,0)""'
1,3(0,3; 1,5)°
11,5 (0; 28)*

SclerolD" pontszam
HAQ-DI?

SHAQ? -
Gasztrointesztindlis skdla

Limitalt kutan szisztémds Diffliz kutan szisztémas
sclerosisos betegek
(n =18)
3,3 (2,6; 4,2)"
1,5 (1,0; 2,0) *
18 (0; 36)

Egészséges kontrollok
sclerosisos betegek (n = 56)
(n =32)
2,4(1,3;3,7)
0,8 (0,2;1,5)

11(1,5; 18)

0 (0,0; 0,0)
0 (0,0; 0,0)
0 (0,0; 0,0)

SHAQ® - tiid6skala 9 (0; 27)* 12,5 (0;27) 4,5 (0; 26,5) 0 (0,0; 0,0)
SHAQ® - Raynaud-skaéla 15 (0; 37) © 23 (0;38) 10,5 (0; 34,5) 0 (0,0; 0,0)
SHAQ® - 0 (0; 11)* 0 (0;15) 0 (0; 10,5) 0 (0,0; 0,0)
ujjbegyfekély-skala

SF-36 PCS* 42,4 (25,9; 66,9)" 33,6 (25,9;43,6)" 50,9 (27,5; 80,4) 89,3 (74; 96)
SF36 MCS® 60,2 (36,8; 78,2)* 43,7 (28,6;72,9)" 65,4 (40,5; 80,0) 85,4 (73,9; 94,3)

' SclerolD: EULAR Systemic sclerosis Impact of Disease; > HAQ-DI: Health Assessment Questionnaire Disability Index; * SHAQ: scleroderma Health
Assessment Questionnaire; “ SF-36 PCS: Short-Form Health Survey 36 fizikai komponens; ® SF-36 MCS:Short-Form Health Survey 36 mentalis kom-
ponens; * szignifikdns kilonbség a sclerodermas betegek és egészséges kontrollok kozott; # szignifikdns kilonbség limitélt és diffuz sclerodermas

betegek kozott

3. tablazat. SclerolD és referencia kérdéivek korreldcios

analizise
rho p

HAQ-DI' 0,702 < 0,001
SHAQ? -

gasztrointesztinalis skala 0,709 < 0,001
SHAQ? - tiid6-skéla 0,504 < 0,001
sHAQ? - Raynaud-skala 0,430 0,001
SHAQ? - ujjbegyfekély-skala 0,190 0,184
SF-36 PCS? -0,717 < 0,001
SF36 MCS* -0,516 < 0,001

' HAQ-DI: Health Assessment Questionnaire Disability Index; * SHAQ:
scleroderma Health Assessment Questionnaire; * SF-36 PCS: Short-Form
Health Survey 36 fizikai komponens; * SF-36 MCS: Short-Form Health
Survey 36 mentdlis komponens

tek elvégzése sordn a kérdéseket és a valaszokat jol érthe-
tének taldltak, tovabbi mddositdsokat nem javasoltak. A kér-
déiv kitoltése dtlagosan kevesebb, mint két percet vett igény-
be, igy napi klinikai gyakorlatban val6 haszndlatra alkalmas
lehet.

Klinikai jellemzék ardnyait tekintve a magyar SSc-s beteg-
csoportunkban nem kiilénbozott jelentdsen az eredeti vali-
dacios kohorsztol [21], viszont az ANA negativ esetek ardnya
magasabb volt. Ennek oka feltehetéen metodikai, eltér ér-
zékenységl ELISA-tesztek elérhetéek a kereskedelmi forga-
lomban. A dcSSc-s betegek magasabb ardnya a validaciés ko-
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Diszkriminativ hitelesség vizsgalata

a) egészséges és sclerodermds csoport 6sszehasonlitasa,

b) limitdlt kutan szisztémas sclerosisos és diffdz kutdn szisztémds sclerosisos
betegek 6sszehasonlitdsa

horszhoz képest a bevélasztas konszekutiv jellegével magya-
razhaté (38% vs. 62%).

A SclerolD pontszam és a HAQ-DI szignifikdnsan maga-
sabb értéke az 1cSSc-s csoportban a hosszabb betegség-
fenndlldssal magyardzhatd, hosszabb betegségfennallds so-
ran jelentdsebb életminéség-romlas varhaté a betegség prog-
ressziv jellegébdl adédoan.

A ,padld és plafon effektus” vizsgalatanal a vélaszok 6ssz-
pontszamanak kevesebb, mint 15%-a volt a minimum/maxi-
mum tartomanyban, igy a kérdéiv skaldja megfeleld a beteg-
csoport vizsgalatahoz.

A szerkezeti hitelesség vizsgélata sordn a kérdések két f6
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komponensbe tomoriltek a vizsgdlt kohorszban. Az elsé di-
menziéba a belszervi tinetekkel, faradtsaggal és fajdalom-
mal kapcsolatos kérdések keriltek, mig a masodikba az ak-
ralis eltérések (Raynaud tinet, ujjbeqyfekélyek) sdlyossagat
felméré kérdések keriltek. Az eredeti validacios kozlemény-
ben fékomponens analizist nem irtak le [21], igy mads ko-
horszokon ennek tovabbi vizsgalata szilkséges. A belsé kon-
zisztencia vizsgdlatakor taldlt magas Cronbach-alfa értéke ar-
ra utal, hogy a kérd6iv megbizhatdsdga nem véltozott az ere-
deti validacios eljardsban alkalmazott kérdéivhez képest [21].

A validélas folyamdan a megegyezési hitelesség vizsgala-
takor a referencia-kérdgivekkel a sHAQ-ujjbegyfekély-skdla
kivételével minden vizsgalt kérdéivvel szignifikdns korrela-
ciok voltak kimutathatok. Ezek az eredmények azonosak az
eredeti validaciés kohorszban észleltekkel [21]. Ezekbél arra
kovetkeztethetiink, hogy a SclerolD kérdéiv alkalmas a be-
tegséggel 6sszefliggd életminGség és a szervi funkciokaroso-
ddsok mérésére.

A kérdéiv jo reprodukélhatésagot mutatott, magas intra-
klassz korreldciés koefficienst igazoltunk ennek vizsgalata so-
ran, mely hasonlé az eredeti kohorszban észleltekkel [21].

Vizsgalatunk korldtjanak tekinthetjik a vizsgdlt betegek
viszonylag alacsony szdmat, valamint azt, hogy csak egy ter-
cier centrumbdl, konszekutiv modon keriltek betegek bevd-
lasztasra egy keresztmetszeti vizsgalat keretében. Tovabbi
hidnyossaga, hogy a valtozasra valo érzékenységet nem vizs-
galtuk.

Osszegzésil elmondhato, hogy eredményeink alapjan a
SclerolD kérd6iv magyarorszagi adaptacidja és validcidja si-
keres volt. A kérd6iv szoros dsszefliggést mutat kilonbozd,
mar validalt egészséget felméré kérddivekkel és a kitoltése
nem vesz sok id6t igénybe. Osszességében a kérddiv alkal-
mas a mindennapi gyakorlatban a scleroderma betegség al-
taldnos funkcidkdrosodasainak felmérésére és valdszindsit-
hetéen annak nyomon kdvetésére is, ennek igazoldsara to-
vabbi hosszutavu kovetéses vizsgdlat sziikséges.
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