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Motto:

Tegyél érte

Ugy érzed, egyediil vagy,
Senki nincs, ki felemelne,
Nézed merre a fény, a remény.
S ha nem félsz kitdrni szived,
Kezed nyujtod a mdsik felé, megldtod,
Az igaz szeretet, Gsszetartds, rad taldlhat még.

Don’t give up

Feeling alone and on your own,
Having no one to raise you up,
Searching for light and searching for hope,
But if you’re brave enough
To open your heart and reach for the One,
You will see that true love and unity
Will find their way to thee.

Szerzd: Téglds Melinda
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Absztrakt — magyar

Eletmindgség vizsgdlatok kronikus gyermekkori neurolégiai betegségekben:
epilepszia, cerebrilis parézis és meningomyelokele esetében

Fejes Melinda

Témavezeto: dr. Hollody Katalin

A kutatas célja: kronikus neuroldgiai betegségekben (epilepszia, cerebralis parézis,
meningomyelokele) szenvedd, 8-13 és 13-18 éves gyermekek/serdiilok életmindségének
vizsgélata a gyermekek ¢és a sziileik véleménye alapjan.

Mbodszerek:. egészséghez kapcsolodd életminéség (KIDSCREEN-52) és szociodemografiai
kérdoiveket toltettiink ki a gyermekekkel és sziileikkel. Kontroll csoportként kronikus
betegséggel nem kiizdd, azonos életkort, altalanos populéaciot alkalmaztunk. Vizsgaltuk a
neurologiai betegségek klinikai jellemzoit, a kiséré tarsbetegségeket, epilepszias gyermekek
esetén a taplaltsagi allapotot, a csalddok szociodemografiai kornyezetét. Epidemioldgiai
adatgytijtést végeztiink cerebralis parézis esetén Borsod-Abatj-Zemplén megyében. A
bevasarld kosar elvét alkalmazva kiszamitottuk a cerebralis parétikus gyermekek ellatasanak
koltségeit 18 éves korig. Statisztikai probakat végeztliink a szignifikancia szintek
megallapitasara.

Eredmények: a sajat altalanos populacionk altal kapott adatokat az europai KIDSCREEN- 52
értekekhez validaltuk és azt megfelelének talaltuk. Mind a harom kronikus neurologiai
betegcsoportunk alacsonyabbra értékelte az életminéségét, a testi jolétét, mint az altalanos
populacid. A sziilok véleménye nem minden tekintetben egyezett a gyermekeikével. A fiatalabb
gyermekek altalaban pozitivabban értékelték ¢letmindségiiket, mint a serdiilok. A cerebralis
parézisben szenvedd lanyok az érzelmi-lelki életiiket rosszabbnak itélték meg, mint a fiuk,
egyéb nemi kiilonbség a vizsgalatban nem volt.

Epilepszias betegeink esetében a rohamok gyakorisaga, a politerapia alkalmazasa és az életkor
emelkedése hat mutatoban rontotta az életmindséget. A jol bedllitott gydgyszeres kezelés
viszont javitja a gyermekek €életmingségeét.

Az epilepszias gyermekek altalaban normal testalkatiak. Obezitasra hajlamosit a politerapia,
az idiopatias lokalizaciohoz kotott epilepszia szindroma, az egyetlen gyermek status a
csaladban. A munkaeré piaci Sziili inaktivitas, illetve tobb testvér esetén inkabb vékony
testalkatot talaltunk.

A cerebralis parézis prevalenciaja Borsod-Abatj-Zemplén megyében 2,1%o.
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Egy cerebralis parétikus gyermek ellatasanak koltsége 18 éves korig 73 millio forintba kertil
(251.724 eurd). A kiesO csaladi bevétel 27,36 millio forint (94.345 eurd). A CP-s betegek
ellatdsa Magyarorszagon a GDP 0,525 %o-¢t tette ki a vizsgalt évben.

A rosszabb motoros funkcido és a komorbiditasok jelenléte (epilepszia, inkontinencia és
intellektualis kéarosodds) az ¢letmindséget negativ irdnyban befolydsolja. A CP-s
betegcsoportok  koziil a hemiparétikus gyermekek értékelték az életmindségiiket a
legrosszabbnak. A sziil6k alacsonyabb iskolai végzettsége és munkaerd piaci inaktivitasa,
valamint az egysziil0s csalad negativ hatast gyakoroltak az életmindségre.

A meningomyelokele életmindség-vizsgalat eredményei hasonlitanak a cerebralis parétikus
gyermekekéhez, de az MMC-s gyermekek a mozgasukat, barati kapcsolataikat jobbnak itélték.
Kovetkeztetés: mindharom kronikus neuroldgiai betegség rontja a gyermekek/serdiilok
¢letmindségét, annak tobb Osszetevjét. Ezek a kronikus betegségek nem csak az érintett
gyermek testi-lelki jolétét befolyasoljak, de a testvérek, az egész csalad életmindségére, a csalad
anyagi helyzetére is jelentdsen hatnak. A szocialis halo erdsitése, a tarsadalmi kornyezetbe vald

beilleszkedés eldsegitése sziikséges.

Kulcsszavak:  epilepszia, cerebradlis parézis, meningomyelokele, életmindség vizsgalat,

epidemiologia, szociodemogrdfia.
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Abstract-English

Quality of Life Study of Children with Chronic Neurological Diseases:
Epilepsy, Cerebral palsy and Meningomyelocele

Melinda Fejes

Supervisor: dr. Katalin Hollody

Aim of the research: to study the quality of life of children (8- 13 ys and adolescents (13-18 ys)
with three chronic neurological diseases (epilepsy, cerebral palsy, meningomyelocele) based
on the assessment of children and their parents.

Methods: Health Related Quality of Life (KIDSCREEN-52) and sociodemographic
questionnaires were completed by children and their parents. Age-matched general population
without chronic diseases was used as a control group. We examined the clinical characteristics
of the diseases, the associated comorbidities, the nutritional status of the children with epilepsy,
and the sociodemographic environment of the families. The estimated cost of caring of children
with cerebral palsy up to 18 years of age was also calculated. Statistical tests were performed
to determine the significance levels.

Results: data obtained from our own general population were validated for European
KIDSREEN-52 values and found to be appropriate. All three groups with chronic neurological
diseases rated their health related quality of life and physical well-being poorer than the general
population. Parents’ assessments did not harmonize with their children’ ones in all respects.
Younger children generally rated their quality of life more positively than adolescents. Girls
with cerebral palsy assessed their emotional and psychological lives worse than boys, other
gender differences were not found in the study.

The higher fregency of seizures, the use of polytherapy and the increase of age worsened the
quality of life of our patients with epilepsy in six domains. Well-adjusted medication has
improved their quality of life.

Children with epilepsy usually have normal bodyshape. Polytherapy, an idiopathic localization
related epilepsy syndrome, the only child status in the family predispose to obesity. Children
had rather thin physique in families with more siblings and with parental labor market
inactivity.

The prevalence of cerebral palsy was 2.1 %o in Borsod-Abatj-Zemplén County. The cost of
caring a child with cerebral palsy up to 18 years of age was calculated, it was 73 millions
Hungarian Forint (€ 251.724). The lost family income was found to be 27.36 millions
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Hungarian Forint (€ 94,345). The care of patients with cerebral palsy in Hungary covers 0,525
%o of GDP in the studied year.

Poor motor function and the presence of comorbidities (epilepsy, incontinence, and intellectual
impairment) negatively effect the quality of life. From the different CP patient groups children
with unilateral spastic CP reported their quality of life as the worst. Parents’ lower education
level and labor market inactivity, as well as the single-parent family status had negative impact
on quality of life.

The results of the quality of life study of patients with meningomyelocele were very similar to
those of children with cerebral palsy, but children with MMC rated their movement and
friendships as better.

Conclusion: all three chronic neurological diseases impair the quality of life of children and
adolescents. These chronic neurological diseases not only affect the physical and mental well-
being of the children themselves, but also the quality of life of their siblings, their families and
income of the families as well. It is necessary to strenghten the social network and to promote

integration into the society.

Keywords: Epilepsy, Cerebral Palsy, Meningomyelocele, Quality of Life Measurement,
Epidemiology, Sociodemography.
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1 Bevezetés

Orvosi palyamat csaladi indittatdsbol, személyes élmények miatt kezdtem el. Eleinte ugy
gondoltam, hogy a megfeleld gyogyszeres, vagy egyéb kezelések, mint az intenziv ellatas,
fizikoterapia elégséges a gyogyitashoz. Koran jelentkezett bennem az az igény, hogy az altalam
kezelt betegek sorsat hosszabb tdvon is megismerhessem. A korasziilottek és beteg ujsziilottek
mozgasfejlodését, késobbi ¢letkilatasait vizsgaltam.

Mindig érdekelt a betegek késdbbi sorsa, csaladi, szocialis beilleszkedésiik és a hosszabb tava
utan kovetés is.

2012-ben adodott az a lehetdség, hogy €letmindség vizsgalatot kezdhettem el. Az adatgyujtés
kiterjedt korti volt, kb. 800 csaladot kerestiink meg, hogy az adataink statisztikailag
értékelhetdk legyenek.

Munkank sok szempontbol elsé kutatdas Magyarorszagon. Gyermekek neurologiai
betegségeiben még nem tortént ilyen komplex felmérés. A szigortan vett életmindség
vizsgalatok mellett tanulmanyoztuk a betegségjellemzOk és a szociodemografiai mutatok
¢letmindségre gyakorolt hatdsat is.

Az epilepszias, cerebralis parétikus (CP-s) gyermekek és serdiilok vizsgalatanal a betegség
jellemzdinek életmindségre gyakorolt hatasait mértiik fel.

A kréonikus betegségek €s a taplaltsag osszefliggései kiemelt jelentdségl, sokat kutatott tertilet.
A gyermekkori epilepszia és a taplaltsagi dallapot kapcsolatarol kevesebb az irodalmi adat. A
betegségjellemzdk és a szociodemografiai hattér vizsgélata 0, meglepd adatokkal szolgal.

A cerebrdlis parézisben (CP) szenvedd 6-18 éves kort gyermekek epidemioldgiai
vizsgalatahoz felkutattam a Borsod-Abauj-Zemplén megyében él16 CP-s betegeket. Az
Osszegylijtott epidemiologiai- és betegségadatok alapjan kiszamitottam, hogy egy CP-s
gyermek ellatdsa 18 éves korig, milyen anyagi terhekkel jar a csaldd szdmara és mekkora
szeletet igényel az allami koltségvetésbol. A cerebralis parézis, mint életre sz616 neurologiai
allapot/betegség koltségeinek felmérése nemzetkozi szinten is ritka. Ujdonsig, hogy a
koltségeket a bevasarlo kosar alapelv szerint szamoltam ki, ily médon barmikor reprodukalhato.
Megvizsgaltuk egy masik, velesziiletett mozgassériilés, a meningomyelokele hatasat a
gyermekek/serdiilok életmindségére.

Osszehasonlitottuk a 8-18 éves életkoru, kronikus idegrendszeri betegségekben szenvedd
gyermekek és az ugyanolyan életkort, de kronikus betegségtél mentes altalanos népesség
¢letmindségét. Kutattuk a harom neuroldgiai betegség hatasat az életmindségre, kerestiik a

hasonlosagokat €s az eltéréseket.
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1.1. Eletmindség vizsgalatok

Az egészségi allapot egy egyén egészségét jelenti egy adott idopontban. Az egészségi allapotot
modosithatjak kiilonb6z6é karosodasok, érzékelési, miikddésbeli eltérések, szocialis lehetdségek,
amelyeket betegségek, sériilések, kezelések vagy egészségpolitikai intézkedések befolyasolhatnak.*
A WHO (Egészségiigyi Vilagszervezet) meghatarozasa szerint az ¢életmindség (Quality of
Life/QoL) a személy értékelése az életben elfoglalt helyzetérdl, ahogyan a kulturalis kornyezete,
értékrendszerei, elvarasai és kapcsolatai befolyasoljak.” Az életmindség kifejezést gyakran
hasznaljak tévesen az egészséghez kotott €letmindségre vagy egészségiigyl allapotra utalva.
Azonban az ¢életminéség sokkal szélesebb kortien értelmezett fogalom, mert magaban foglalja az
egyén anyagi lehetdségeit, csaladi allapotat, tanulasi/képzési lehetdségeit, a kreativ onkifejezést.
LehetOséget ad masok segitésére, O0sztonzésére, a kozosségi tevékenységekben, a tarsadalmi
beilleszkedésben, pihenésben valé részvételben.’

Az ,egészséghez kotott életmindség” (Health Related Quality of Life/HRQoL) kifejezés az
¢letmindség egészségligyi oldalat mutatja be, altalaban visszatiikrozi a betegség €s kezelésének
hatésat a fogyatékossagra és az onellatasra.’

Az egészséggel/betegséggel kapcsolatos, életmindséget kutatd vizsgalatok gyakran hasznalnak
kérdbiveket bizonyos beteg/betegségesoportok altal személyesen k6z6lt informaciok megitélésére
¢s/vagy a tudomanyos vizsgalatok alanyair6l Osszegyljtott személyes és kornyezeti jellemzok
Osszegyljtésére. Az egyes kérdéseket itemeknek/tételeknek nevezik. Az egyes tételeket
pszichometriai csoportokba rendezik és a kozolteket mérhetévé tevo, 5-7 fokozatu skalaval latjak
el® A kérdésfeltevés formdja meghatdrozza a kaphato eredményeket és azok
Osszehasonlithatosagat. Szamos olyan kérd6iv ismert, amely specifikusan csak egy-egy
betegségben szenvedd betegcsoport életmindségét vizsgalja. A specifikus kérdéivek egyes
betegségek jellemzoit, a gyogykezelés hatasat €s a pszichologiai sajatsagokat vizsgaljak, de csak
hasonlo betegségben szenveddkkel tesznek lehetévé  Osszehasonlitast.® A kronikus
gyermekneurologiai betegségek koziil példaul ilyen a cerebralis parétikus gyermekek és serdiilok
életmindségét kutatd kérddiv (The Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire).®

A nem betegség/ekhez, hanem az altalanos egészséghez kotott életmindség vizsgalatok az altalanos
népesség ¢letmindségét mérik fel és lehetdséget adnak arra, hogy bizonyos betegségben szenvedo,
bizonyos koru betegpopulaciok életmindségét Osszevethessiik hasonld életkorti, de egészséges
egyénekkel.

A gyermekek ¢és serdiilok életmindségét vizsgaljak a KIDSCREEN Group altal kifejlesztett HRQoL

kérddivek.”®
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2 Célkitiizések, hipotézisek

Kutatasom {6 célja a kiillonboz6 kronikus neuroldgiai betegségekben szenvedd gyermekek ¢€s

serdiilok, betegséghez kotott eletmindségének felmérése volt. Arra a kérdésre kivantam valaszt

kapni, hogy a kronikus beteg gyermekek életmindsége vajon eltér-e és ha igen, milyen

mértékben, mennyiben az egészséges kortarsaikétol.

1.

Feltételeztiik, hogy a kontroll csoportként szerepld, magyar altalanos gyermek- és
serdiilékoru populacié életmindségének felmérésekor az eurdpai standardokhoz hasonld
eredményt kapunk.

Az epilepszias gyermekek ¢€s serdiilok életmindség vizsgalatanal a null hipotézisiink az volt,
hogy a jelentGs tarsbetegségek nélkiili, jol kezelt, vagyis gyodgyszeresen jol beallitott
epilepszia nem csokkenti statisztikailag szignifikans mértékben a beteg/ek életmindségét,
Osszehasonlitva azt az altalanos, ugyanolyan életkorti népességgel.

Feltételeztilk, hogy az epilepszia betegség esetén a testalkatot nem csak az
antiepileptikumok, hanem a szociodemografiai hattér és bizonyos epilepszia szindromak is
befolyasoljak.

Cerebralis parétikus betegek esetén a null hipotézis az volt, hogy a mozgassériilt gyermekek
¢letmindségét maga a kronikus betegség és a csalddban nevelkedd gyermek tarsadalmi
helyzete egyarant befolyasolja. Feltételeztiik, hogy a mozgassériilt gyermekek/serdiilok
Onismereti képessége nem tér el Statisztikailag szignifikans mértékben az azonos életkoru,
de kronikus betegségekkel nem kiizdd, altalanos populacioétol.

Célul tiiztik ki, hogy meghatarozzuk Borsod-Abauj-Zemplén megyében a cerebralis parézis
(CP) epidemiologiajat.

Vizsgalni kivantuk a cerebralis parézisben szenved6 gyermekek 18 éves korig torténd
komplex  orvosi/rehabiliticios  ellatdsanak  felmérését, az  egyéni/csaladi  ¢és
allami/tarsadalombiztositasi koltségek megallapitasat.

A meningomyelokelés betegek vizsgalatanal az volt a null hipotézisiink, hogy az
¢letmindéségiik ugyan eltér/het az azonos életkoru altalanos populacioétol, de nagyon
hasonl¢6 a szintén mozgasfogyatékkal é16 cerebralis parétikus betegekéhez.

A kronikus neurologiai betegeket neveld sziildk véleményét kértiik a gyermekiik
életmindségével kapcsolatban, amit 6ssze kivantunk hasonlitani az egészséges gyermeket
neveld sziilokével. Kivancsiak voltunk arra, hogy van-e jelentds véleménykiilonbség a

kiilonboz6 élethelyzetek megitélésében a gyermekek/sziilok megitélése szerint.

17



3 A krénikus neurolégiai betegségek rovid ismertetése

3.1 Epilepszia

Az epilepszia 6sid6k oOta ismert betegség. Az Okorban és a kdzépkorban egyarant gondoltak

»Isten aldasanak” vagy az ,,0rdog atkanak”.?

Az epilepszias gorcs az agy koros, szinkron, excessziv idegsejt aktivitasa, mely kiilonb6z6

tiinetek atmeneti megjelenését okozza.

Az epilepszia definicidja az ILEA (International League Against Epilepsy) ajanlasa szerint a

kovetkezd:

1. legalabb két, nem provokalt (vagy reflex) gorcs fellépése 24 éran beliil;

2. egy nem provokalt (vagy reflex) gorcs és a tovabbi gorcsok el6forduldsanak lehetésége
nagyobb, mint 60 % az elkovetkez6 10 évben;

3. meghatarozott epilepszia szindroma diagnozisa allithat6 fel 101

A rohamok fokalis, generalizalt vagy ismeretlen kezdetiiek.1%* Az epilepszia tipusa lehet

fokalis, generalizalt, kombinalt generalizalt és fokalis, vagy ismeretlen. Napjainkban

strukturalis, genetikai, infekcids, metabolikus, immunoldégiai ¢€s ismeretlen eredetli

epilepsziakrol beszéliink. Az epilepszia szindroma meghatarozasa a rohamok és az epilepszia

tipusa, a tarsulo betegségek és az ismert etiologia alapjan lehetséges. Az epilepszia lehet 6nallo

betegség, vagy mas betegségek kovetkezménye, kisérd betegsége is.!2

Az epilepszia diagndzisa tObbnyire tisztdzhaté a részletes anamnézissel, a szemtanik

rohamleirdsaval. Az elektroenkefalografia (EEG) segit a diagnozis felallitasaban. Az agy

struktarajat vizsgadld magneses rezonancia vizsgalatokkal az agy esetleges fejlodési

rendellenességei, sériilésel, térfoglald folyamatai kimutathatok.

A gyermekkori epilepszia kezelésére hasznalt antiepileptikumok tobbféle hatdsmechanismussal

rendelkeznek, tobbnyire monoterapiaban, sziikség esetén kombindlva alkalmazzuk ezeket. Az

antiepileptikumok felirdsanal figyelembe kell venni a gyermek nemét, életkorat, testsulyat,

esetleges tarsuld betegségeit, a gyogyszer kiszerelését, a gyermek kornyezetét. A kezelést

mindig egyénre kell szabni.

A gyogyszeres terapidra nem reagald epilepszia szindromak egy részében megprobalhatod a

ketogén diéta, és/vagy a n. vagus stimulacidja. Elsésorban a bizonyitott agyi anomalia esetén

sebészeti mitét is végezhetd. Az epilepszids betegek tobbsége egy vagy tobb

antiepileptikummal tiinetmentessé tehetd, de kb. 20 %-uk gyogyszerrezisztens.™
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Az epilepszia betegség még napjainkban is sokszor jelent stigmat a gyermek szamara, amely a
betegeknek onértékelési problémakat okoz/hat.

3.2 Cerebralis parézis

A cerebralis parézis olyan tiinetek egyiittese, amelyben a motoros fogyaték dominal.
Prevalencidja 2-4 %o kozdtt mozog.'*? Fo rizikofaktorai a korasziilottség és az alacsony
sziiletési suly, de az esetek kb. fele érett Gijsziilottekben fordul eld. A CP gyakorisaga forditottan
aranyos a gesztacios korral és a sziiletési stllyal.?*? A sziilési asphyxiat szenvedett gyermekek
a CP-s betegek minddssze 10-20 %-4t teszik Ki.?® Az alacsony sziiletési stlyt betegek aranya
magas a CP-s populacioban. A CP kothetd velesziiletett fert6zésekhez, fejlodési
rendellenességekhez, metabolikus betegségekhez, illetve a mai tudasunk szerint lehet még
ismeretlen, valésziniileg genetikai eredetii is.?4!

A végartéridk kornyezete a fiatal idegrendszer legsériilékenyebb helye, ezért az elsd jelek
egyike a mozgatdrendszer érintettsége lehet, amely az agykamrak melletti érzékeny germinalis
matrix mellett fut. A mozgasfejlodésben gyakran figyelhetiink meg eltérést az els6é két
¢letévben, de a gyermekek jelentds hanyaddnal az elmaradds kiilonféle habilitacios-
rehabilitacios kezelés mellett megsziinik. Borsod-Abauj-Zemplén megyében évente 500-600
gyermek mozgasfejlédésében mutathato ki eltérés, de CP csak 15-30 esetben fordul el8.22

A diagnozis feléllitasa elhtizodhat kétéves ¢€letkorig, amikor mar egyértelmli a mozgéasszervi
karosodas. A leggyakoribb jel a spaszticitds. A legtobb szovédmény és tarsbetegség
felismerhetd Ot-hatéves korig, amikor a CP képe teljesen kirajzolodik. A CP tarsbetegségei
nagy aranyban fordulnak el €s két f6 csoportba oszthatok. Stlyos eltérések a kognitiv deficit,
epilepszia, inkontinencia, kontraktarak, hallassériilés és szembetegségek. A kevésbé sulyos
eltérések lehetnek pl. a beszéd zavarai, tanulasi nehézségek, magatartasproblémak.

Szamos orvosi eljaras alkalmazhat6 a CP tiineteinek enyhitésére: ortézisek, izomerdsités fiziko-
és fizioterapiaval, lovas terapia, Botulinum toxin injekcio lokalis adasa és intratekalis Baclofen
infuzio.®® Kevésbé gyakran hasznalt ujszerii kezelési lehetdségek a szelektiv dorzalis
rhizotomia miitét, transzcranidlis magneses stimulacié és a mély agyi stimulaci6.3**° A sziilék
mas alternativ kezeléseket is igénybe vesznek, de ezek hatasossaga kérdéses, illetve néhany

esetben (pl myotenofasciotomia) csak atmeneti. 4
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3.3 Meningomyelokele

A meningomyelokele (MMC) a gerinccsatorna leggyakoribb (kb. 85 %) zarédasi
rendellenessége.*> Gyakorisagat 0,2-0,5/1000 élve sziiletésben hatarozzak meg.**** Folsav
prevencio6 hianya esetén 7/1000 MMC élvesziiletés is eléfordul.*? Kialakulasat a méhen beliili
fejlodés soran a 3-4. gesztacids héten bekdvetkezd zavarok okozzak.*> 4

Spinalis dysraphizmus esetén a csontos gerinc és/vagy a gerincveld koriili burkok a méhen beliil

nem zarédnak. Az elhelyezkedés magassagatol fliggben tobb tipusat kiilonitjiik el. (1-3.dbra)

ULEFONE
SHOT ON ARMOR 7

1. dbra. Spinalis dysrasphizmusok, A-E képek a legenyhébbtil a legsulyosabb formdig. (Forrds:
Sadler T W: Langman, Orvosi Embriologia. 1995, Budapest, Medicina. p. 396)

2. abra Nagy méretii meningomyelokele miitét eldtti képe, alatta a gyogyult miitéti teriilet,
mely koriil nagy kiterjedésii naevus flammeus lathato. A jobb oldali képen a beteg egy éves,

parézis, hydrocephalus nem alakult ki. (Sajat anyag)
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3. dbra A spinalis dysraphizmus szélséséges esete. A thoracolumbalis szakaszon nem csak a
csontos gerinc, a burkok, hanem a vel6csé sem zarodott. A kérdoivet kitoltok kozott volt hat
hasonlo elvaltozadssal sziiletett fiatal. (Sajdt anyag)

A velbeso felso részén az oreglyuk kornyékén kialakult meningocele, meningoencephalocele

extrém méretet is elérhet, akar inoperabilis is lehet. (4. abra)

4. dbra a: Extrém encephalocele képe in utero MRI vizsgdlaton a 26. gesztdcios héten. (A
felvételt 2021 mdjusaban dr. Lakatos Andrea készitette a BAZ Megyei Kozponti Korhdaz MRI
vizsgalojaban); b:Extrém encephalocele megsziiletés utdn, a kép az in utero MRI utan 4
nappal késziilt. (Sajat anyag)

Az MMC vezet6 tlinete a mozgassériilés, a paraparézis. A klinikai tiinetek megjelenése ¢€s

sulyossaga fligg a gerincveld 16zi6 magassagatol. *° (1. tablazat).
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1. tablazat A gerincvel6 szegmentdalis beidegzés szintjei és a tarsulo neurologiai eltérések
a mozgdsban, bérérzékelésben, sphincter funkcioban és reflexekben. (Forrds: Volpe JJ:
Neurology of the newborn. 1995. Saunders Co. p.4-20.)

Nagy szegmentalis Mozgas funkcié Borérzékelés zavar Sphincter Reflex
beidegzések funkcié
L1-L2 Csip6 flexid Agyék (L1) =
Eliilsé, fels6 comb (L2)
L3 L4 Csip6 addukcio Eliilsé, alsé comb és térd (L3) — Térd clonus
Térd extenzio Bels6 labszar (L4)
L5-S1 Térd flexio Kiils6 labszar és belsé talp = Boka clonus
(L5)
Boka dorsalflexio A talp alsé része

Boka plantarflexio Hatsé labszar és comb (S2)

S2-S4 Ujjhajlitas A fenék derékrészen (S3) Holyag és Anus
rectalis 0sszehuzodas
miikodés

A fenék kozépso része (S4)

Hydrocephalus internus kialakulhat részben a tarsuld Arnold-Chiari-malformacié miatt,
részben aquaeductus stenosis miatt.*> Az oldalkamrék tagulata kritikus méretfi, ha a frontalis
szarvak atmérdje (AHW index) meghaladja a 15 mm-t, vagy a III. agykamra magassagaban a
falx és oldalkamra tavolsaga 4 mm-el meghaladja a geszticiés kornak megfeleld értéket
(Levene-féle ventrikularis index). *

A kozponti idegrendszeri tlinetek, tarsbetegségek els@sorban hydrocephalus internus,
inkontinencia, epilepszia lehetnek.*°

A mar kialakult MMC in utero miitéti megoldasa jelentdsen kutatott teriilet, 24346
Megsziiletést kovetden fontos a hartyaval fedett képletek védelme, a liquorcsorgas elkertilése.
Optimalis esetben korai neuroaxis MR-vizsgalat utan torténik a rekonstrukcio, melyet tobbnyire
mikroszkop segitségével végeznek. 60

Az inkontinencia a legkellemetlenebb sz6védmény. Altaldban kis spasztikus hugyholyag alakul
ki, mely gydgyszeres kezelésre nem mindig reagal. Konduktorok altal végzett kognitiv terapia
javitotta a vizeletiirités szabalyozasat. Javul a szocidlis beilleszkedés, mivel két 6ran keresztiil
kontinensek maradnak a betegek. Ez a terapia intermittalo katéterezéssel is kombinalhato.%
Elektromos kezelésekkel javitani lehet a holyag és a végbél mikodését, de ez nem allando
eredmény.®® Holyag augmentacié mitét javithatja az életminéséget és a kontinenciat is.? A
masik mitéti lehetéség a holyag- koldok kozotti sipoly képzése, mely az intermittalod

onkatéterezést teszi konnyebbé. 530
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4 A vizsgalatba bevont személyek és az altalanosan

alkalmazott modszerek

4.1 HRQoL (Health Related Quality of Life) kérddivek

KIDSCREEN-52 gyermek/serdiild és sziildi kérddiveket alkalmaztunk. A KIDSCREEN-52
egy altalanos, 52 kérdésbdl allo, szamos eurdpai orszadgban validalt, az egészségi allapothoz
kothetd életmindséget vizsgald eszkdz, mely alkalmazhatd egészséges ¢és beteg
gyermekek/serdiilék esetében is.”® Kontroll csoportként egészséges (kronikus betegségtél
mentes) és kiillonboz6 kronikus neurologiai betegségekben szenvedd gyermekek sziileit kértiik
fel a kérddivek kitoltésére. A kérdéiv hasznalatat a KIDSCREEN Group engedélyezte. (2-4.
mellékletek)

A kérd6iv a HRQOL tiz dimenziojat/tartomanyat méri: 1/ testi jolét, 2 /lelki jolét, 3/ hangulat,
4/ érzések, 5/ szabadidé/onallosag, 6/ csaladi viszonyok és otthoni élet, 7/ anyagi lehetdségek,
8/ tarsadalmi tamogatottsag/baratok, 9/ iskolai kornyezet, 10/ szocialis elfogadottsag / zaklatas
(bullying).

A kérdések tobbségére a soha — ritkan — gyakran - nagyon gyakran - mindig lehetdség
kivalasztasaval kell valaszolni. A teszt nem értékelhetd, amennyiben 10 %-nal nagyobb
aranyban hianyzik adat.

A KIDSCREEN-csoport altal kiadott kézikonyvben szerepelnek a felmérésben részt vevd
eurdpai orszagok adatai alapjan kapott normal értékek. A tablazatokban a pontszam mellett
szazalékos értékek és un. T-értékek (T-value) is szerepelnek. A T-érték egy viszonyszam,
amely esetén a referencia populacié atlagat 50-nek és a referencia szorasat 10-nek veszik fel.
Ezzel latvanyosabban fejezhetd ki, vagy abrazolhato a referencia populaciotol valo eltérés.

A tanulmanyunkhoz statisztikailag értékelhetd szamu csaladot terveztiink bevonni: 100-100
epilepszias (E), cerebralis parétikus (CP) és meningomyelokelés (MMC) kronikus beteg

gyermeket neveld csaladot és kontroll csoportként 200 csaladot az altalanos populaciéobol (AP).
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4.2 Szociodemografiai kérdoiv

Szociodemografiai  adatokat  gyijtottink a  sziil6k  iskolai  végzettségérdl  és
foglalkoztatottsagardl, a sziilok csaladi allapotardl, a testvérek szamarol és betegségeirél. Az
iskolai végzettséget harom csoportba soroltuk: 1/ 8 osztaly vagy annal kevesebb, 2/ kézépfoku
és 3/ féiskolai/egyetemi végzettség. A sziiloket a foglalkozasuk szerint két csoportba osztottuk:
1/ aktiv és 2/ inaktiv (munkanélkiili, haztartasbeli, nyugdijas) munkaiigyi allapot. A csaladi
allapot szerint egyiitt €16 (hazassag vagy egyiittélés) és kiilonélé/egysziilés csaladokat (szingli,
elvalt, 6zvegy) kiillonboztettiink meg. A vizsgalatban résztvevo gyermek iskolatipusat specialis

¢és normal iskolara osztottuk. (1. melléklet)

4.3 Riziko rata szamitas

A riziko rata, vagy kockazati arany szamitds nem annyira terjedt el, mint az Odds Rata. A
kockazati arany, vagy mas néven relativ kockazat (RR) Osszehasonlitja egy csoportban
bekovetkezd egészségi esemény (betegség, sériilés vagy haldl) kockazatat egy masik csoport
kockazataval. Példaul az epilepszias betegekben (1. csoport) eléforduld obezitas el6fordulasi
aranyat tigy kapjuk meg, ha az obezus betegek szamat elosztjuk az Gsszes epilepszias betegével
(1. csoport). Majd az altalanos népesség obezus betegeinek a szamat elosztjuk az Osszes
altalanos népességevel (2. csoport). Ezt kdvetden tigy kapjuk meg az epilepszids betegekben
kialakul6 obezitas riziko ratajat, ha az epilepszias obezitas kockazati aranyat elosztjuk az
altalanos népességben tapasztalt obezitds kockazataval. Az eredmény azt adja meg, hogy
hanyszorosara né az obezitas kockazata az adott betegpopulacion beliil az altalanos

populacidhoz képest.

4.4 Effect Size - Hatasmérték szamitasok

A hatasmérték (Effect size, ES) két valtozo kozotti kapesolat erésségét méri. Statisztikailag az
ES segit minket annak a meghatarozasaban, hogy a kiilonbség valosadgos-e, vagy a tényezdok
valtozasa valtja ki. Példaul vannak nagyon magas nok, de a szamuk kevés, ezért a néi populacid
atlagos magassagara nincsenek jelentds hatassal. Egy hipotézis tesztelésekor az ES, a minta

mérete, ereje €s a kritikus szignifikancia szint 6sszefliggésben van egymassal.

24



4.4.1 A dolgozatban alkalmazott hatasmértékek

Pearson r korrelacié: a modszert Karl Pearson dolgozta ki. > A szamitas arra a kérdésre ad
valaszt, hogy van-e kapcsolat két vagy tobb mennyiségi valtozo kozott, és ha van, az mennyire
szoros. A korrelacios egyiitthato jele az ,,r”, értéke -1 és +1 kozott valtozik. Nincs a két valtozo
kozott kapesolat, ha r=0. Szoros korrelacié van a két valtozo kozott, ha az ,,r” értéke a +1-hez
vagy a -1-hez kozelit. > A korrelacio erésségét, az alabbiak szerint osztalyoztuk:

gyenge korrelécio: 0 - 0,25,

kozepesen gyenge korrelacié: 0,25 - 0,5,

kozepesen erds korrelacio: 0,50 - 0,75,

er6s korrelacio: 0,75 - 1.

Standardizalt atlag kiilonbség: ha egy kutatasi tanulmany a populécio atlagan és a szorason

alapul, akkor a kovetkez6 modszert alkalmazzak a hatas nagysaganak megismerésére:

gzﬂl_ﬂg
a

ahol p, p2: 1. és 2. populécio atlaga; o: szoras. 0: standardizalt atlag.
A populacio hatasanak nagysaga ugy ismerheté meg, hogy a két populacios atlag kiilonbségét

elosztjuk szorasukkal.

Cohen-féle d ES: a Cohen-féle d ugy ismert, mint két populacio kozotti kiilonbség, amelyet az

rrrrrr

if‘q—i‘g
L

S
ahol az s-et az alabbiak szerint szamitjuk ki

. \/(72.1 —1)s2 + (ng— 1)s2

ny + No

.....

A Cohen d jelentésége, hogy meghatarozza, egy-egy csoport a populacio egészére hatassal van-

e, vagy sem.
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Az ES érték lehet
igen kicsi: d=0,01

Kicsi: d=0,2
kozepes:  d=0,5
nagy: d=0,8

igen nagy: d=1,2

hatalmas: d=2,0.%¢

A tovabbi statisztikai vizsgalatokat az egyes tanulmanyoknal részletezem.

45 Etikai engedélyek

A vizsgalatokhoz sziikséges etikai engedélyeket a Pécsi Tudomanyegyetem Klinikai K6zpont
Regionalis Tudomanyos és Kutatasetikai Bizottsaga (Pécs, 2012.03.31. ligyiratszam: 4416) és
a Borsod-Abatj-Zemplén Megyei Korhaz és Egyetemi Oktatdo Korhaz Regionalis, Intézményi
Tudomanyos Kutatasetikai Bizottsaga allitotta ki. Az ¢életmindség kérddivet a gyermek csak

alairt sziil6i beleegyezés mellett tolthette Ki.

4.6 Avizsgalatokban részt vevo egészséges és beteg személyek

Az dltalanos populacioba tartozd gyermekeket €s sziileiket az iskolaigazgatok eldzetes
engedélye utan kerestiik meg. A sziilo1 belegyezések aldirasa utdn az osztalyfonokoknek adtuk
at a kérdéiveket, melyeket késobb 6sszegytijtottink.

e Pécsi ¢s Baranya megyei altalanos iskolak, szakkodzépiskolak, gimnaziumok.

e Borsod-Abauj-Zemplén megyei altalanos iskolak, szakkozépiskolak, gimnaziumok.

A cerebralis parétikus, meningomyelokelés €és epilepszias beteg gyermekek bevalasztasa tobb
forrasbol tortént:

e A Borsod-Abauj-Zemplén Megyei Korhéaz Gyermekneurologiai,
Gyermekrehabilitacios és  Nefrologiai-Specialis  Urodindmids  Szakrendelések
beteganyagabol, kartonos ¢s MedWorks intranet adatbazis kereséssel.

e A Borsod-Abaiij-Zemplén megyei specialis iskolakba jaré gyermekek (pl. Eltes Matyas
Altalanos és Szakképzd Iskola, specialis nevelési igényii gyermekek bentlakasos

intézete Salyon).
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e A Pécsi Tudomanyegyetem (PTE) Gyermekgyogyaszati Klinika Neurologiai Osztalyan
és Szakrendelésén gondozott betegek (papir alapu és MedSol intranet kereséssel).

e Sajatos nevelési igényli gyermekek specialis iskolaibol (pl. Eltes Matyas Egységes
Gyogypedagodgiai Intézmény, Pécs).

e A PTE Gyermekgyogyaszati Klinika Sebészeti Osztalya évtizedek ota végzi az
orszagban ¢16, meningomyelokelével sziiletett gyermekek urogenitalis rehabilitaciojat.
Az osztaly éaltal létrehozott , Visszatérés Alapitvany” évente szervez egy hetes,
edukacioval egybekotott tabort a fiatalabb és kevésbé fiatal MMC-s betegek részére. Az
adatgylijtés iddszaka alatt két alkalommal meglatogattam a tabort Ganton és az érintett
gyermekekkel/sziileikkel személyesen beszéltem és kértem meg Oket a kérddivek
kitoltésére.

e A Budapesti Mozgasjavitd Altalanos Iskola, Gimnazium és Kollégium néhany

mozgassériilt betege is részt vett a felmérésben.

Osszesen 256 CP-s, 86 MMC-s és 144 epilepszias gyermeket és csaladjat, valamint 314 kontroll
- azaz kronikus betegségben nem szenvedd gyermeket neveld- csaladot kerestiink meg
személyesen vagy postai uton. A beteg gyermekkel a szakrendeléseken személyesen
talalkoztunk, ekkor adtuk at a kérddiveket a csaladnak. Az egészséges kontroll csoport tagjainak
megkeresése pedig az iskolakban tortént.

A kiadott kérdéivek visszajuttatasa 75,4 % volt. Néhany esetben nem volt értékelhetd egyik,
vagy masik kérdoiv, illetve csak a sziilok toltotték ki. (2. tabldzat) Az egészséges populacionak
kiadott 314 kérd6ivbdl 255 darabot kaptunk vissza (81,2 %).

99/256 (38,7 %) CP-s gyermeket neveld csaladtol visszakapott kérd6ivbol 87 sziiléi és 82
gyermek kérdoiv adataival rendelkeziink.

A 86 kiadott MMC kérddivet 63 (54,2%) gyermek és 51 sziil6 toltotte ki.

Erdekes médon, a 144 epilepszias gyermek és sziilei mindannyian valaszoltak (100 %), bar nem
mindegyik kérddiv volt teljes mértékben értékelhetd, mivel az anyagi, szocialis helyzetiikrél

nem mindenki nyilatkozott.
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2. tablazat A vizsgalt csoportok szociodemogrdfiai jellemzoi

P

Valtozok AP CP MMC E

Szul6i kérddiv kitoltd N % N % N % N %
Osszes 238 100 99 100 86 100 144 100
Anya 207 86,97 66 66,67 48 55,81 123 85,41
Apa 22 924 17 17,17 3 348 11 7,63
Egyéb 9 435 9 1364 0 O 6 4,16
Nincs adat 7 7,07 35 40,69 4 2,77
Lakohely

B-A-Z megye 167 70,17 76 76,76 31 36,04 97 67,36
Dél- Nyugat Mo. 71 29,83 23 23,23 17 19,76 44 30,55
Egyéb 0 10 10,1 38 44,18 3 2,08

Csaladi allapot

Egyiitt él6 csalad 182 76,47 34 34,34 36 41,86 104 72,22
Egysziilds csalad 32 13,45 23 23,23 12 13,95 18 12,50
Nincs adat 24 10,08 42 42,42 38 44,18 22 | 15,28

Sziil6i képzettség

<8 osztdly 12 506 17 17,17 5 581 18 12,50
Kézépfoku 115 48,52 46 46,46 33 38,37 85 59,02
Magasan képzett 94 3966 9 9,9 11 12,79 32 22,22
Nincs adat 17 7,14 | 27 27,27 37 43,02 9 6,25

A gyermek iskola tipusa

Normdl iskola (NI) 177 74,68 13 13,13 11 12,79 106 73,61
Specidlis 43 18,13 63 63,63 9 1045 25 17,36
Nincs adat 18 7,56 23 23,23 66 76,74 13 9,02

Szilok foglalkozasa

Aktiv 189 79,74 40 40,4 23 26,74 64 44,44
Inaktiv 36 15,18 34 34,34 27 3139 36 25
Nincs adat 13 546 25 2525 36 41,86 44 30,56

N: kérddivek szama; AP: dltaldnos populdcié; CP: cerebrdlis parézis;
MMC: meningomyelokele; E: epilepszia; B-A-Z megye: Borsod-Abatij-Zemplén megye; Mo:
Magyarorszag
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5 Epilepszias gyermekek és serduldk életmindség

vizsgalata

5.1 Bevezetés
Epilepszias gyermekek és serdiilok életmindség vizsgalatanal a null hipotézisiink az volt, hogy
a tarsbetegségek nélkiili, jol kezelt epilepszia nem csOkkenti Statisztikailag szignifikans

mértékben az ¢letmindséget az altalanos népességgel dsszehasonlitva.

5.2 Betegek és modszerek
5.2.1 Betegek

Az adatokat 2012 november és 2015 februdr kozott gytjtottik. A tanulméany 8-18 éves
epilepszias gyermekek és serdiilok egészséghez kotott letmindségét vizsgalta. A betegeket két
magyarorszagi régiobol vontuk be: Dél- Nyugat (PTE Gyermekgyogyaszati Klinika) és Eszak-
Kelet Magyarorszagrol (Borsod-Abauj-Zemplén megye). A sziikséges adatokat a
klinikai/kérhazi adatbazisokbol gytijtottiik.

A neuroldgiai ellenérzd vizsgalaton/gondozason megjelent gyermekeket és sziileiket kértiik
meg a kérdések megvalaszolasara. A kérddiveket a kontroll vizsgalat eldtt vagy utan toltottek
ki. Amennyiben nem allt rendelkezésre elég 1d6, akkor az otthonukba vihették a kérddiveket €s
azokat kitoltés utdn postan keresztiil juttattak vissza. Korhazi kezelés alatt nem kértiink meg
beteget a kérddiv kitoltésére, hogy elkeriiljiilk a vizsgalatok, illetve maga a betegség altal
okozott stressz, szorongas, fajdalom vagy kimeriiltség altal okozott esetleges befolyasolo
tényezoket. Minden gyermek onalloan toltotte ki a kérddiveket. Sulyos mozgasszervi, illetve
kognitiv deficittel €16 epilepszids gyermeket nem vontunk be ebbe a tanulmanyba. Az enyhe
mentalis retardacid nem volt kizar6 ok, de alapvetd feltétel volt, hogy a gyermek ¢és a sziild
megértse a kérdéseket és tudjon rajuk valaszolni. Minden beteg antiepileptikum kezelésben
részesiilt, de egyikiik sem tartott ketogén diétat, illetve nem esett at epilepszia sebészeti
eljarason.

Két életkori csoportot képeztiink: 8-12 éves gyermekek és 13-18 éves serdiilok A tovabbiakban,
ha gyermekekrdl és serdiilokrol egyiittesen beszéliink “gyermeknek” nevezziik dket.

Az epilepszias gorcsoket és epilepszia tipusokat az ILEA kritériumai szerint osztalyoztuk. 1011
Az epilepszia fennallasanak idotartamat években adtuk meg.

A gorcsok gyakorisaga szerint négy kategoriat kiilonboztettiink meg:
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o legritkabb (nulla vagy egy/év),
e ritka (1 vagy 2 havonta),
e gyakoribb (>3 hetente) és
e leggyakoribb (napi rohamok).
Egy antiepileptikum szedése esetén monoterapiarol, kettd vagy tobb szedése esetén

politerapiarol beszéltiink.

5.2.2 Statisztikai elemzés

A statisztikai elemzés jogtiszta IBM SPSS 24 szoftverrel tortént. Azokat a kérddiveket
kihagytuk a feldolgozasbol, ahol a kérdések tobb mint 10 %-at nem valaszoltak meg.
ANOVA leird statisztikat alkalmaztunk a kiilonbdz6 csoportok atlag pontszamai kdzott. A
statisztikailag szignifikans kiilonbség megallapitasara paros mintaju T-tesztet és F-tesztet
alkalmaztunk. A Chi-négyzet préba mutatta, hogy fennall-e statisztikailag szignifikans
korrelaci6 a véltozok kozott.
A kovetkez6 modokon hasonlitottuk 6ssze a KIDSCREEN 52 kérd6iv mind a tiz dimenziojat:
e az altalunk vizsgalt altalanos populaci6 csoport altal kapott pontokat a KIDSCREEN 52
validalt értékeivel;
e az epilepszias gyermekek és sziileik altal adott értékeléseket az altalunk vizsgalt
altalanos populacioval (gyermek és sziild);
e az epilepszias csoportbol a sziilok véleményét a gyermekeik altal adott véleményekkel,
a serdiilok altal adott valaszokat a Kisebb gyermekek altal adottakkal, valamint a lanyok
¢és fiak valaszait;
e az ¢életkor, az epilepszia id6tartama, a konvulziok gyakorisaga és az antiepileptikus
kezelés (mono/politerapia) hatdsa az életmindségre.
Cross-tabulacidval hataroztuk meg a szignifikanciakat és a korrelaciokat a {6 valtozok kozott
(HRQoL, életkor, konvulzid gyakorisaga, epilepszia fennallasanak idétartama és a gyogyszeres
kezelés). A konfidencia intervallum (CI) 95% volt és a p <0,05 értéket adtuk meg szignifikancia
szintnek. A szociodemografiai valtozokat rizikod rata szamitassal elemeztiik. A rizikod rata

szamitast = 20 % eltérésnél tartottuk statisztikailag szignifikansnak.
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5.3 Eredmények

144 6 8-18 éves epilepszias gyermeket és sziileiket vontunk be a vizsgalatba a két megyeli
gyermekgyogyaszati kozpontbol. Az epilepszids és a kontroll altalanos populacié f6 jellemzoit
a 3. tabldazat mutatja.

3. tdbldzat Az epilepszids (E) és dltaldnos populdcié (AP) csoportok leiré statisztikdja. (Fejes
M. Mathews J Neurol 2019; 54 (2):17.)

ve Epilepszia Altalanos populici6

Valtozok N (%) N (%)
Osszes 144 (100) 237 (100)
8-12 éves 59 (40,97) 113 (47,68)
13-18 éves 85 (59,03) 124 (52,32)

2 , 15év7ho 12év 11 hé
Eletkor (atlag+SD) +3.5 ho T ho

Nem Fiu 78 (54,17) 115 (48,52)

Lany 66 (45,83) 121 (51,48)

A sziildi kérddivet kitoltotte
Anya 127 (88,19) 207 (87,34)
Apa 11 (7,64) 22 (9,28)
Mas hozzatartozok 6 (4,17) 6 (2,53)
Epilepszia szindromadk N %

ILRE 35 24,3

IGE 64 44,13
SGE 4 2,76
SFE 33 22,76
(Ed‘;l'c'zegrfég’d"’”m’m" 4¢v3ho 2év11h6
AED kezelés N %
monoterapia 96 66.7
politerapia 39 27.1
ismeretlen 9 6.2
Osszesen 144 100

Roviditések: N: vizsgaltak szama, SD: standard deviaci6. ILRE: Idiopatias lokalizacio fiiggd epilepszia, IGE:
Idiopatias generalizalt epilepszia, SGE: Szimptémas generalizalt epilepszia, SFE: Szimptomas fokalis epilepszia,
AED: Antiepileptikus gyogyszer

5.3.1 A kontrollként alkalmazott magyar gyermekek életminésége

Az altalunk vizsgalt altalanos populaci6 altal kapott adatokat a KIDSCREEN 52 altal megadott
eurdpai értekekhez hasonlitottuk. Az atlagos populédcid sziiléi értékei nem kiilonboztek
statisztikailag szignifikins mértékben a KIDSCREEN 52 értékektél, vagyis mindkét AP
populacio alkalmazhaté egészséges kontrollként. (3-4. tabldzat).

Erdekesnek talaltuk, hogy a szocialis elfogadottsig értékek a magyar gyermekeknél

kedvezObbek, mint az eurdpai atlag. A bullying/zaklatas kevésbé gyakori az altalanos

crer
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5.3.2 Az epilepszias gyermekek életminésége a magyar altalanos populaciéval
osszehasonlitva

A 4. tablazat foglalja 6ssze az altalanos populacié (AP) és az epilepszias (E) gyermekek éltal
adott atlagos KIDSCREEN 52 pontszamokat, mig az 5. tabldzat ugyanezen két gyermekcsoport
sziileinek a valaszait mutatja be.

Nem csak valamennyi epilepszias gyermek, hanem a sziileik is statisztikailag szignifikansan
alacsonyabbnak értékelték az életmindségiiket, mint az altalanos populécio [p (Ch, P) = 0,002
és 0,009].

4. tabldzat Az epilepszids (E) és dltaldnos populdcioba (AP) tartozé gyermekek egyes
KIDSCREEN 52 tételekre adott dtlag T-értékek és standard devidaciok, valamint a hozzdjuk
tartozo Cohen-hatasmeértékek. (Fejes M. Mathews J Neurol 2019; 54 (2):17.)

Tétel AP Gyermek E Gyermek

Dimenziok T +SD ES-1 T #SD ES-2 p
Osszes 52 51,68 86 0,17 50 92 0,19* 0,00
Fizikai jolét 5 529 144 0,29 495 136 0,24* 0,001
Pszichologiai jolét 6 536 13,8 0,36 515 154 0,15 0,00
Hangulatok és érzelmek 7 553 10,6 0,53 53,3 13,2 0,17 0,10
Onértékelés 5 46,2 4,2 038 452 46 0,23* 0,006
Autonomia 5 52,2 17 0,22 525 16,4 -0,02 0,26
Csalad 6 534 126 034 53 12,8 0,03 0,49
Pénziigyi forrasok 3 529 216 0,28 492 224 0,17** 0,00
Baratok 6 53,8 16,8 0,38 53,2 18,2 0,03 0,08
Iskolai kornyezet 6 55 158 0,5 55,2 16 -0,01* 0,014
Tarsadalmi elfogadas 3 61 96 1,1* 46,6 13 1,31** 0,002

Roviditések: T: atlagos T-érték, £SD: szoras, ES-1: Cohen-hatasmérték a KIDSCREEN 52 és az AP kozott, ES-2:
Cohen-hatasmérték az AP és az E gyermekek kozott.

AP: altalanos populacio, E: epilepszias populacio, * p <0,05; ** p <0,001.

Osszes: a tiz KIDSCREEN 52 dimenzi6 &sszefoglalasa.

Az onértékeléssel kozolt HRQoL pontszamok az epilepszias gyermekeknél tiz dimenziobol
Otben, azaz a fizikai és a pszichologiai jolétben, az onértékelésben, az anyagi eréforrasokban és
a tarsadalmi elfogadottsagban/iskolai kornyezetben voltak statisztikailag szignifikansan
alacsonyabbak (p<0,05). Az epilepszids gyermekek pénziigyi erdforrasaikat lényegesen
rosszabbnak itélték meg, mint az altalanos népességbdl szarmazé tarsaik (p = 0,000). (4.

tablazat).
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5. tablazat Az epilepszias és altalanos populdcioba tartozo gyermekek sziilei altal kitoltott

.....

(KIDSCREEN és AP kozott, E és AP kozott). (Fejes M.Mathews J Neurol 2019; 54 (2):17.)

Tétel AP Sziilok E Sziil6k
Dimenziok T +SD ES-1 T +SD ES-2 p
Osszes 52 54,10 8,60 0,06 51,73 84 0,29 0,00

52,30 12,20 0,03 47,58 10,6 0,41** 0,00
59,00 11,20 0,12 51,20 12,8 0,66* 0,02
53,20 860 0,04 52,34 104 0,09** 0,00
Onértékelés 52,60 11,20 0,03 50,52 13 0,17 0,00
Autonémia 50,60 15,20 0,01 51,17 146 -0,04 0,01

Fizikai jolét 5
6
7
5
5
Csalad 6 53,60 12,40 0,05 52,40 11,8 0,10 0,62
3
6
6
3

Pszicholégiai jolét
Hangulatok és érzelmek

Pénziigyi forrasok 54,00 20,40 0,05 50,18 20,6 0,19** 0,02
Baratok 53,90 15,00 0,05 5250 17,4 0,09 0,40
Iskolai kornyezet 54,20 13,20 0,06 51,43 14,2 0,20 0,02
Tarsadalmi elfogadas 53,50 9,60 0,05 50,20 12,8 0,30* 0,00

Roviditések: T atlagos T—érték, +SD: szoras, ES-1: Cohen-hatasmérték a KIDSCREEN 52 és az AP kozott, ES-2:
Cohen-hatasmértek az AP ¢és az E-sziilok kozott.

AP: altalanos populécio, E: epilepszias populacid, * p <0,05; ** p <0,001.

Osszes: a tiz KIDSCREEN dimenzi6 6sszefoglalasa.

Nagy kiilonbséget talaltunk az epilepszids gyermekek sziileinek €s az altaldnos népességbdl
szarmazo gyermekek sziileinek véleményében. Minddssze harom dimenzioban értékelték
gyermekeik életmindségét hasonldan (autondémia, csaladi élet és baratok). A Cohen-féle
hatasmértékek a kis és kozepes tartomanyban voltak (0,17-0,41), de a pszichologiai és fizikai
Jolét volt a legmagasabb (0,66; 0,41). (5. tdbldzat).

A sajat (vagyis a gyermek altal megitélt) €s a sziileik altal adott vélemények hasonldak voltak.
Pearson-korrelacioval vizsgalva a gyermekek és sziileik vélaszai kozepesen erds pozitiv
Osszefliggésben voltak a hangulatok €s érzelmek, valamint az 6nértékelés dimenzioiban (0,4 <r
<0,6). A Kkozepesnél erbsebb, pozitiv Osszefliggéseket talaltunk a tarsadalmi
tamogatottsag/baratok, az iskolai kornyezet és a tarsadalmi elfogadottsag dimenzidiban (0,65
<r <0,73). Az onértékelést és a tarsadalmi elfogadottsagot a gyermekek rosszabbnak értékelték,
mint a sziilék. Ugy tiinik, hogy az iskolai kornyezet nagyobb hatassal volt a gyermekek
¢letmindségére, mint ahogyan azt a sziileik vélték (p<0,01) (4-6. tablazat).

Az epilepszias gyermekek kiilonbozden értékelték az életmindségiiket az életkoruk szerint. A

13-18 éves serdiilok a tizbdl négy dimenzioban, vagyis a fizikai jolét, az onértékelés, a csalad
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¢s az iskolai kornyezet dimenzidkban az életmindségiiket gyengébbnek itélték, mint a 8-12 éves

kortarsaik (p <0,05). (6. tdbldzat).

A nemek szerint vizsgalva nem talaltunk statisztikailag szignifikdns kiilonbséget a fiuk és

lanyok kozott az €letmindségiik megitélésében.

6. tablazat Kiilonbozo epilepszids betegjellemzok kozotti osszefiiggések: gyermek-sziilo

korrelaciok és szignifikanciak, életkor szerinti T-értekek és szignifikanciaik.

Dimenziék Gyermek-Szili | —g e 1215 fves

] r ES-5 T-érték | £SD | T-érték | £SD | ES-6
Osszes ,70™ -0,23 50,64 | 94 4881 | 8,8| 0,20
Fizikai jolét ,55 0,18 52,40 | 12,2 48,87 12 | 0,27"
Pszichologiai jolét ,64 0,02 51,19 | 124 48,61 | 148 | 0,17
Hangulatok ¢és érzelmek 56" 0,09 50,00 | 12,6 49,72 | 13,8 | 0,02
Onértékelés 43" -0,63 4126 | 44 40,13 | 4,6 | 0,25"
Autonoémia ,56 0,10 49,75 | 17,8 50,90 | 15,8 | -0,07
Csalad ,61 0,06 52,34 | 10,4 48,70 | 13,6 | 0,28"
Pénziigyi forrasok ,68 -0,05 45,60 22 4547 | 22,8 | 0,01
Baratok 68" 0,05 49,62 | 19,2 49,77 | 17,6 | -0,01
Iskolai kérnyezet ,66™" 0,29 52,19 | 16,8 50,89 15 | 0,08"
Tarsadalmi elfogadas 747 -0,32 47,09 | 13,2 4598 | 12,8 | 0,09

Roviditések: r: Pearson-korrelacio, szignifikancia: *: p <0,05, ** p <0,001, SD: Standard deviacid, atlag: atlagos

KIDSCREEN 52 pontszdmok.

Osszes tétel: szamitas a tiz KIDSCREEN-dimenziordl. ES: Cohen-hatasmérték. ES-5: CH-P hatasmérték, ES-6:

gyermekek-serdiilok hatasmértéke.

5.3.3 Egyéb valtozok

A kereszttabla vizsgalatba (cross tabulation) bevont valtozok a kovetkezok voltak: életkor, az

epilepszia fennallasanak idétartama, a rohamok gyakorisiga és a betegséghez kotott
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¢letmingség tiz dimenzidja. A 7. tablazatban csak a statisztikailag szignifikans korrelacioval
bir6 valtozok lathatok.

Az életkor gyenge pozitiv korrelaciot mutatott az epilepszia id6tartamaval (r:0,212; p= 0,017),
¢és gyenge negativ hatassal volt a HRQoL harom dimenzidjara (azaz a fizikai jolétre, a csaladi
kapcsolatokra/otthoni életre és az iskolai kornyezetre), (r:-0,278 és -0,261; p<0,05).

Az epilepszia fenndllasanak idétartama nem volt statisztikailag szignifikans hatassal az
¢életminéségre. A rohamok gyakorisaga és az epilepszia fennallasanak idétartama kozepesen
gyenge Osszefiiggésben volt (r:0,352; p=0,000).

A rohamok gyakorisaga negativan befolydsolta a HRQoL négy teriiletét (fizikai és

pszichologiai jolét, baratok és tarsadalmi elfogadas).

7. tablazat Cross tabulacio az epilepszids betegek életkordt, az epilepszia fennalldasanak
idétartamat, a gorcsfrekvenciat és a KIDSCREEN 52 gyermek/serdiilo kérdoiv hat
szignifikans tartomanyat figyelembe véve. Az oszlopok és sorok szamozasa megegyezik.
(Fejes M. Mathews J Neurol 2019; 54 (2):17.)

Valtozok 1 2 3 4 5 6 7 8 9
1. Eletkor r 1

2. Epilepszia idétartama roo212" 1

3. Gorcsok gyakorisaga r 185" 352" 1

4. Testi jolét r -278" -144 -275" 1

5. Lelki jolét r -147 -067 -257" 670" 1

6. Csalad r -261"-013 -025 362" 428" 1

7. Baratok r -116 -132 -271" 400" .430™ 3137 1

8. Iskola r -213" .013 -.080 4317 4697 500" 327" 1

9. Szocilis elfogadottsag  |r  .054 -029  -192" 235 182" .083 .294™ 198" 1

Roviditések: r: Pearson Korrelacio; p:*. Korrelacid szignifikans 0,05 szinten; **. Korrelacio szignifikans
0,01 szinten.

A fizikai jolétet szamos teriilet, elsGsorban a pszicholdgiai jolét befolyasolta jelentdsen (1:0,670;
p<0,001), de a sziil6i viszonyokat &s az otthoni ¢életet, a tarsadalmi tamogatast, a tarsakat és az
iskolai kdrnyezetet is. Ugyanez volt a pszichologiai jolét valtozo esetében is.

A tarsadalmi elfogadottsagot negativan befolyéasoltdk a gyakoribb rohamok, pozitivan pedig a
testi kozérzet €s a baratok (r:-0,19 - 0,294; p<0,05). A hangulat és az érzelmek, az onértékelés,
az autonomia és a pénziigyi forrasok dimenziéi nem mutattak statisztikailag szignifikans
Osszefiiggést a HRQoL tobbi valtozojaval és kategoriajaval (7. tablazat).

Az étlag pontszamok a szaporodé rohamfrekvenciaval csokkend tendenciat mutattak. A testi és
lelki jolét tartomanyok értékei a fokozodd rohamgyakorisaggal exponencidlisan csokkentek,

statisztikailag szignifikans mértékben. (5. abra).
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Roviditések: LR: legritkabb, R: ritka, GY: gyakori, LGY: leggyakoribb

5. abra Az epilepszidas gyermekeK testi és lelki jolétét mutato T-értékek és ezek standard
deviaciol a konvulziok gyakorisaganak fiiggvényében.

5.3.4 Betegséghez kotott életmindség és az antiepileptikum kezelés

A politerapiaban részesiilé gyermekek atlagos kezelési ideje statisztikailag szignifikans
mértékben hosszabb volt, mint a monoterapiaban részesiild gyermekeké (p=0,001). Az
epilepszia atlagos id6tartama 3 év 9 honap + 32 honap volt monoterapia, és 5 év 8,5 honap +
40 hoénap volt politerapia esetén. Kilencvenegy (63,2%) monoterapidban és 32 (22,2%)
politerapias kezelésben részesiild beteg volt rohammentes, vagy a rohamok gyakorisaga
szempontjabol jol kontrollalt. Mindossze 10 gyermeknél volt napi vagy heti roham.

Az epilepszias gyermekek és sziileik altal adott sszes pontszam statisztikailag szignifikansan
magasabb volt magas hatasmértékkel (0,83), ahol a gyermekeknek csak egyféle gyogyszert
kellett szedniiik. Jelentds kiilonbség volt az életmindség megitélésében a szedett gyogyszerek
szamatol fiiggden (egy vagy tobb), mind a gyermekek, mind a sziilok véleménye szerint
(p<0,05). (6. dbra). Az egyes kérdéseket kiilon-kiilon vizsgalva a politerapiaval kezelt
gyermekek lényegesen alacsonyabbra értékelték a baratsdggal kapcsolatos kérdésekben
magukat, mint a monoterapidban részesiilo betegek: Jol érezted magad? Toltottél elég idot

barataiddal? Gtinyolodtak mas lanyok és fiuk? (p:0,001-0,046).
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Roviditések: p:* korrelacié 0,05 szinten szignifikans;** korrelacio szignifikans 0,01 szinten. ES: Cohen-

hatasmérték.

6. dbra: A szedett antiepileptikumok szama (monoterapia-politerapia) és az epilepszias
gvermek életmindsége. Az epilepszias gyermekek és a sziileik daltal megadott atlagos T-értékek
+SD (Fejes M. Mathews J Neurol 2019; 54 (2):17.)

5.3.5 Szociodemografiai hattér

Az epilepszias betegek sziilei képzetlenebbek voltak, mint az atlagos populécid sziilei
(RR:2,64). Az epilepszias gyermeket neveld sziilok egyotode inaktiv munkavallalo volt
(RR:1,31). Az epilepszias gyermekek gyakrabban éltek egysziilés csaladban (RR:2,61).
Haromszor annyi epilepszias gyermek jart specialis iskoldba, mint kronikus betegségtdl mentes
kortarsaik. Az epilepszias gyermekek csaladja nagyobb volt, tobb testvériik volt (RR:4,6). Az
epilepszias betegek kozott gyakrabban fordult eld, hogy testvériik is kronikus beteg, elsésorban

epilepszias. (8. tabldzat)
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8. tablazat Az epilepszias gyermekek és az dltalanos populdcio szociodemografiai adatai
(Fejes M.Mathews J Neurol 2019; 54 (2):17.)

Szociodemografiai E AP RR
adatok N CI N ClI

Sziilé végzettsége |
< 8 osztaly 18 0,14 12 0,05 2,64
Kozépfoka végzettség 83 0,63 119 053 1,18
Magasan képzett 31 023 95 042 0,54
Sziil6 foglalkozasa |
Aktiv 81 0,79 188 0,83 0,95
Inaktiv 21 0,21 36 016 131
Csaladi allapot |
Egyiitt €16 csalad 60 0,65 190 0,87 0,74
Egysziilos csalad 32 034 29 013 261
Iskola tipusa |
Normal 104 0,82 206 0,93 0,88
Specialis 23 0,18 14 0,06 3,0
Testvérek |
Nincs 32 0,23 103 056 041

1 testvér 5% 041 65 036 1,13
2 vagy tobb testvér 49 0,35 14 0,076 4,6
Testvér epilepsziaval 11 0,08 0 0 -
Testvér allergiaval 3 0,02 23 0,09 0,22
Testvér barmilyen betegséggel |24 0,17 32 0,14 121

Roviditések: N: a vizsgalt népesség szama, E: epilepszia, AP: altalanos népesség;
RR: kockazati arany, CI: kumulativ incidencia,

5.4 Diszkusszio

Az orvosi szakirodalomban szdmos, az epilepszids gyermekek betegséghez kotott
életmindségét felmérd (HRQoL) kdzlemény szerepel, de tobbnyire a sziildk valaszai alapjan.®
8 Az altalunk végzett vizsgalat egyike azon kevés tanulmanynak, amely egyiittesen vizsgalja
az epilepszias gyermekek életmindségiikrl adott sajat véleményét és a sziileik altal adott
vélekedést és azokat Gsszehasonlitja.”” 808384 Nagy jelentdséget tulajdonitunk annak, hogy két,
egymastol életkorban kiilonb6zd korcsoportot vizsgaltunk, ugyanis a gyermekek és serdiilék
véleménye jelentsen eltérhet.52-63668185 Tydomasunk szerint epilepszids gyermekekrél és
serdiilokrél nem késziilt hasonlo életmindség vizsgalat Magyarorszagon, sot felndttek esetében

is csak két felmérés jelent meg.5"8
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A kontroll csoportként alkalmazott altalanos populacié adatai elég homogének voltak ahhoz,
hogy 0Osszehasonlitsuk az epilepszias csoporttal. Az epilepszia gyakran tarsul olyan
betegségekkel vagy allapotokkal, ami befolyasolhatja az életminéség megitélését, ezért a jelen
tanulmanyba csak azokat a gyermekeket/serdiiloket vontuk be, akik képesek voltak 6nalldan
kitolteni a kérddiveket, vagyis nem volt olyan sulyos motoros ¢és/vagy szellemi
fogyatékossaguk, ami ebben megakadalyozhatta volna dket.

Az epilepszia, mint kronikus neurologiai betegség negativan befolyasolja az epilepszias
gyermekek és serdiilék betegséghez kothetd életmindségét.to647273 Ez az eltérés mar az
epilepszia betegség kezdetén kimutathat6.®? A megfelelden bedllitott kezeléssel az életmindség
javul.®’

A kérd6iv testi jolét irant érdeklddd kérdései els6sorban a mozgashoz kapcsolodnak. Az
epilepszias betegeink statisztikailag szignifikans mértékben itélték rosszabbnak az ezzel
kapcsolatos ¢letmindségiiket, mint az altalanos populéacio. Ez a kiilonbség nyilvanvald lenne
motoros fogyatékossaggal él6 gyermekeknél, de nem szamitottunk ilyen valaszokra azoktol az
epilepszias betegeinktdl, akik jo motoros funkcioval rendelkeztek. Véleményiink szerint ennek
egyik magyardzata lehet, hogy az epilepszids gyermeket neveld sziilék gyakran
,woverprotektivek”, vagyis talsagosan ¢és sokszor feleslegesen védik gyermekeiket az aktiv
mozgastol, sportolastol. Wu és mtsai ' szerint az epilepszias roham soran esetleg bekdvetkezd
sériiléstdl valo félelem lehet az ok, akar a gyermek, akar a sziild részérdl.

A pszichologiai jolét, a hangulatok és az érzelmek, valamint az onértékelés is statisztikailag
szignifikdns mértékben bizonyult gyengébbnek az epilepszids betegcsoportokban. Az
epilepsziaval él6k érzelmi és viselkedési nehézségeit mas szerzok is leirtak.%>™

Az iskolai kornyezet dimenziodjat az epilepszias gyermekek ¢€s a sziilok is kedvezdtleniil itélték
meg. Ez valoszintileg az iskolaban - a tanarok és osztalytarsak el6tt is - el6forduld rohamoktol
valé szorongassal és félelemmel magyarazhat6. A jol kontrollalt epilepsziaban szenvedd
gyermekekkel foglalkozd szerbiai tanulmany arr6l szamolt be, hogy az epilepszia elleni
gyogyszerek iskolai bevétele és a rohamok megismétlédésével kapcsolatos aggodalom fontos
szerepet jatszik az epilepszias gyermekek életmindségében.” Mds szerzékhdz hasonldan azt
tapasztaltuk, hogy az epilepszia miatti zaklatds (féleg az iskoldban) rontja a tarsadalmi
elfogadottsagot.”*8 A megbélyegzés pszichoszocialis valtozasokhoz vezet serdiiléknél és a
kozvetlen kornyezetiikben, amely a csalad mitkodésében is zavart és csalodottsagot okozhat.®
Az a tény, hogy a sziilék véleménye pozitivabb volt, mint az epilepszias betegek iskolai és
barati kapcsolataikra adott pontszamai, részben annak lehet kdszonhetd, hogy a sziiléknek

kevés lehetdségiik van megfigyelni ezeket a helyzeteket.
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Az epilepszia, mint allapot, napjainkban is stigmat jelent a betegek szamara. Ez egyértelmiien
lathat6 a kérddiv zaklatas kérdésére adott valaszokbol. Az epilepszids gyermekek esetleges, az
osztalytarsak elotti rohama a beteget megalazd helyzetbe hozhatja, késobb cstufoldsnak,
zaklatasnak lehet kitéve emiatt. Erdekes és fontos megfigyelést tettiink ezzel kapcsolatban,
vagyis a gyermekek a zaklatast rosszabbul itélik meg, mint a sziileik. Ennek magyarazata lehet,
hogy a sziil6 altalaban nincs jelen egy ilyen zaklato helyzetben, sokszor nem is tud réla, mert a
gyereke fél elmondani neki. A zaklatast illetden szintén statisztikailag szignifikans a kiilonbség
az epilepszias gyermeket neveld €s altalanos populécio sziildcsoportja kdzott.

A kronikus betegségben szenvedd gyermekek sziilei lelkileg és szocialisan jobban kotédnek
gyermekeikhez.8® A gyermek és a sziil6i életmindség tesztek parhuzamos felvétele megmutatja
a vélemények kozotti egyetértést, de a kiilonbozoségeket is, mely a proxy teszt mérés

megfelelését, vagy alkalmatlansigat igazolhatja.®®

A sziiléi és gyermeki jelentések jo
Osszefiiggést mutattak vizsgalatunkban, hasonléan Chiancetti és mtsai felméréseihez.3* A
gyermek életkoranak novekedésével a foként egészséges gyermekek és serdiilok kozotti sziilo-
gyermek megegyezés altaldban csdkken, amint azt egy nagyszabdsu spanyol longitudinalis
tanulmany is Kimutatta.”’

Erdekes és sokat vitatott kérdés, hogy vajon a kronikus betegséggel ¢16 gyermekek és sziileik
egyforman itélik-e meg a gyermek életmindségét? Néhany korabbi tanulmanyban a sziilok ugy
gondoltak, hogy epilepszias gyermekiik életminésége alacsonyabb, mint ahogyan azt a
gyermek értékelte’®’®, mig Taylor és mtsai 2 nem talaltak kiilonbséget.

A mi tanulméanyunkban 6t teriileten (hangulatok és érzelmek, onértékelés, tarsadalmi tdimogatas
¢és tarsak, iskolai kornyezet és tarsadalmi elfogadas) figyeltiink meg eltérést az epilepszias
gyermekek és sziileik valaszai kozott.

Az anya iskolai végzettsége és a szocialdemografiai hattér nem befolyasolta az életmindséget
egy nemrégiben késziilt tanulmanyban, bar a betegek szama alacsony volt.”® A mi felmérésiink
szerint az altalanos populacidhoz viszonyitva az alacsonyabb anyai képzettség gyakrabban
fordul el6 az epilepszias betegek korében.

Eredményeink azt mutatjak, hogy az epilepszias rohamok gyakorisaga rontja az életmindséget,
elsésorban a fizikai/pszichologiai jolét és a baratsag szempontjabol. Egy irani tanulmanyban
nem csak a fenti harom dimenzidban, de az Gsszesben mért pontszam érték is alacsonyabb
volt.®® A rohammentes évek javitjdk az életmindséget, de nem linearisan.”® Az epilepszia
iddtartama, a konvulzio tipusa, gyakorisdga és sulyossdga, az antiepileptikus gyodgyszerek
szama, az antiepileptikumok mellékhatésai, tarsbetegség jelenléte, a sziildi szorongds ¢és a

csaladi szociookonomikai allapot szignifikansan Osszefiigg a HRQoL értékekkel egy nagy
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felmérés alapjan.8’” Miller és mtsai. megallapitottak, hogy tarsuld neuroldgiai karosodas
jelenléte és a gyogyszerek szama a legjobb jelz6i az életmindség csokkenésének, mig a betegség
idotartama, az é€letkor a betegség kezdetén, a gorcsok sulyossaga €s a kezelés tipusa nem

befolyasolta értékelhetéen az életmindséget.®

A rohamok gyakorisaga altalaban noveli az
epilepszia fennallasanak iddtartamat, igy vizsgalatunkban a hosszabb id6tartam nehezebben
kontrollalhaté epilepsziat jelentett. A kozlések azonban ellentmonddak. Az epilepszia
id6tartama egyes szerzok szerint nem befolyasolta az életmindséget 0sszességében, annak

60,66

ellenére, hogy annak egyes elemeire hatast gyakorolt *°°, mig mas vizsgalatokban erds negativ

korrelaciot talaltak az epilepszia idétartamaval.®®

Miller és mtsai® azt talaltik, hogy a politerapia csokkenti az epilepszias betegek életminéségét.
Vizsgalatunkbol kideriilt, hogy a monoterapiaval kezelt epilepszias betegek magasabb
pontszamot adtak az életmindséget vizsgalo teszt f6 pszichologiai és tarsadalmi kornyezeti
részeiben. Monoterdpiaval elsOsorban jol kontrollalt epilepszidban szenvedd gyermekeket
kezelnek, ¢s a csak egy epilepszia elleni gyogyszer szedése altalaban kevesebb mellékhatassal
jar. A politerdpia nyilvanvaldan tobb mellékhatast okozott, ami szignifikdnsan befolyasolja a
betegek életmindségét.

Az epilepszias gyermekek és sziileik is rosszabbnak itélték meg anyagi helyzetiiket, mint az
altalanos populacio. Az epilepszia viszonylag draga betegség. A joval kevesebb mellékhatassal
bird modern antiepileptikumok dragabbak, mint a korabbiak. Bar az antiepileptikumok jelentds
tdmogatassal irhatok fel, mégis anyagi nehézséget jelenthet a kivaltasuk egyes csaladok
szamara. A szocialis tamogatas ugyan javithatja a csaladi koltségvetést, de az epilepszia miatti
iskolai hidnyzasok megnehezithetik a sziilék rendszeres munkaba jarasat is.2% Az alacsonyabb
sziiloi képzettség miatt is romlik az életminéség, amint arr6l egy nagy tanulmany is
beszamolt.® Epilepszias betegeink gyakrabban élnek egysziilds csalddban és a sziild/k
munkaerd piaci inaktivitas aranya IS magasabb volt az epilepszias populacioban (1,31, illetve
2,61-szor). Epilepszias betegeink gyakrabban élnek tobbgyermekes csaladban, mint az atlagos
populacié gyermekei (4,6-szoros gyakorisag). Az epilepszias betegeink testvérei kozott is
gyakrabban fordult eld az epilepszia vagy egyéb kronikus betegség. Egy nagy létszamu
csaladban eléforduld anyagi nehézségek tovabb novelhetik a tarsadalmi megkiilonboztetés

érzését.
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5.5 Erosségek és limitaciok

Ez a vizsgalat a kronikus betegségben nem szenvedd €s az epilepszias gyermekek és sziileik
sajat bevallott véleményét tartalmazza. Vizsgalatunk f6 erdssége, hogy az epilepszids
gyermekek itéletén alapszik, nem csak a sziileik véleményén. A viszonylag széles korhatar
miatt 6ssze tudtuk hasonlitani a 8-12 éves gyermekek és 13-18 éves serdiilok jelentéseit. A
kockazati rata alkalmazasa a szociodemografiai hattér elemzéséhez ujszerli és meglepd
adatokat szolgaltat.

A tanulmanyunk gyengeségének tekinthetjiik, hogy az epilepszias populacié nem volt homogén
az epilepszia szindromak szempontjabol. Nehéz 6sszegytijteni jelentds szamu, azonos tipusu €s
gyakorisdgi epilepszias rohamokban, epilepszia szindrémaban szenvedd, ugyanazon
antiepileptikumot szed6 beteget. A legtobb gyermek epilepszia betegsége jol kontrollalt volt.
A kapott eredményeinket nyilvanvaléan megvaltoztatna, ha tobb, napi rohamokat produkalo és
motorosan vagy mentalisan sériilt beteget vontunk volna be a vizsgalatba, de nem ez volt a cél,
hiszen alapvetéen fontos volt, hogy a gyermekek onalldan, a sajat véleményiik

megfogalmazasaval tudjak kitdlteni a kérddivet.

5.6 Kovetkeztetések

A kontroll csoportként szerepld, magyar altalanos gyermek- és serdiilékort populacid
¢letmindségének felmérésekor az eurdpai standardokhoz hasonldé eredményt kaptunk. Az
epilepszias gyermekek és serdiilok életmindség Vizsgalatanal a null hipotézisiinket az
eredményeink nem igazoltdk, azaz a jelentds tarsbetegségek nélkiili, gyogyszeresen jol
beallitott epilepszia nem csokkenti statisztikailag szignifikdns mértékben a beteg/ek
¢letmindségét, 6sszehasonlitva azt az altalanos, ugyanolyan €életkortu népességgel. Vizsgalatunk
azt mutatja, hogy a betegséghez kotott €letmindség tobb dimenzidjdban elmaradast jeleznek az
epilepszias gyermekek és sziileik egyarant. Van tehat boven tennivald egyrészt a kezelés
optimalizaldsdban, masrészt az epilepszia, mint kronikus neuroldgiai betegség tarsadalmi

elfogadottsaganak javitasaban.

A fenti vizsgalataink eredményeirél az alabbi szaklapban szamoltunk be:
Melinda Fejes; Beatrix VVarga; Katalin Hollody. Does the Quality of Life Study Reflect
the Sociodemographic Background of Epileptic Children and Adolescents? Mathews J
Neurol 2019; 54 (2): 17.
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6. A gyermekkori epilepszia és a taplaltsag

6.1 Bevezetés

A joléti tarsadalmakban az elmult évtizedekben gyors gazdasagi, tarsadalmi és ennek
kovetkeztében jelentds taplalkozési és életmodbeli valtozasok alakultak ki.

1975 ota az elhizdas mértéke vilagszerte csaknem megharomszorozodott.”! Az elhizis a
testtomeg-index (BMI) atlag értékétél 2 SD-val magasabb BMI értéket jelenti. Az elhizas
kialakuldsa multifaktoriélis eredetii, és szamos genetikai, kornyezeti és szociokulturalis tényezd
befolyasolja. A viszonylag olcsé gyorsételek, a megnovekedett képernydido €s az ebbdl fakado
mozgasszegény ¢életmod mind ndvelik az elhizas kockazatat, €s valoszintlileg hozzéjarulnak a
tulsuly gyors novekedéséhez nemcsak felndtteknél, hanem a gyermekeknél €s a serdiiloknél is.
A korai elhizas ugyanakkor szamos civilizacios betegség kialakulasat befolyasolja, és nemcsak
az egyén fizikai, hanem mentalis és tarsadalmi jolétét is befolyasolja. Hosszu tdvon ndveli az
egészségiigyi koltségeket, rontja az életkilatasokat és jelentds gazdasagi hatassal is bir.%?

Az alultaplaltsag a testtomeg-index (BMI) atlag értékétdl 2 SD-val kevesebb BMI értéket
jelenti.®® Az alultaplaltsag (vékonysag) globalis elterjedtsége a gyermekek és serdiilok korében
lanyoknal 8,4%, fiaknal 12,4%; 90 %-ban a kozepesen fejlett és fejlédoé orszagokban fordul
el. % 2016-ban a 10-19 éves fiatalok becsiilt atlag BMI-értéke 20 alatt volt Dél-Azsiaban,
Délkelet-Azsidban, Kelet-Nyugat- és Kozép Afrikaban, a fiuk és lanyok esetén egyarant. A
legalacsonyabb BMI értékek Etiopiaban, Nigerben, Szenegéalban, Indidban, Bangladesben,
Mianmarban és Kambodzsaban voltak. Mig az 5-9 évesek kozott a legalacsonyabb BMI
Kelet-Afrikaban fordult eld, a serdiilék kozott a legalacsonyabb atlag BMI-t Dél-Azsiaban
talaltik. %% Alultaplaltsag a joléti orszagokban is eléfordul és nem csak testi betegség okan. A
kozosségi média altal kozvetitett idealis vékony testalkat torzithatja a fiatalok testképét.%
Pokhrel és mtsai® a serdiilékorti lanyok alakjukkal valo elégedetlenségét magasnak talaltak
annak ellenére, hogy 6tb6l négy lanynak normalis volt az alkata.

Alultaplaltsag eldfordulhat kronikus betegségekben szenvedd betegeknél is.

Az epilepszias betegek korében koros elhizas vagy koros alultaplaltsag is eléfordul.

Az epilepszias felnottek taplalkozasi allapotardl szold kozlemények szama viszonylag magas,
és tobbségilk a magasabb elhizasi ardnyt hangsulyozza.%%1% Ladino és munkatarsai 1%t
vizsgalatai szerint a korai kezdetli generalizalt vagy idiopatias epilepszias szindromaban
szenved6 gyermekek hajlamosabbak az elhizasra. Feltételezésiik szerint az elhizas genetikali

hatterdi lehet.!® Egy brazil munkacsoport megallapitotta, hogy az epilepszias felnéttek
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kaloriabevitele a kivanatosnal magasabb volt, és az elfogyasztott ¢lelmiszer mindségi
Osszetétele alacsonyabb szintii volt az ajanlott értékeknél.”® Obezitashoz vezethetnek a
gyogyszerek mellékhatasai is, egyes antiepileptikumok fokozzak az étvagyat, mig masok
letargiat, depressziot, szorongast, étvagytalansagot okoznak. A talsuly hatterében felmeriil az
IS, hogy az epilepszias betegek jo része nem végez rendszeres fizikai aktivitast, nem sportol,
félve az esetleges rohamoktol.

Kevesebb adat all rendelkezésre az epilepszias gyermekek és serdiilok taplalkozasi allapotarol.

6.2 Célkitiizés
Jelen tanulméanyunk célja az epilepszias gyermekek és serdiilok taplaltsagi allapotanak
felmérése, az antiepileptikum kezelés és a szociodemografiai tényezOk hatasanak vizsgalata

volt.

6.3 Betegek és modszerek

Prospektiv, klinikai, nem intervencios eset-kontroll vizsgalatot terveztiink.

6.3.1 Epilepszias betegek
A Pécsi Tudomanyegyetem Gyermekgyogyaszati Klinikajan €s a Borsod-Abauj-Zemplén
Megyei Kozponti Korhaz Gyermekneurologiai Szakrendelésén, Miskolcon gondozott 139 f6 8-
18 éves, epilepszids gyermeket vontunk be a tanulmanyba. A betegségre vonatkoz6 adatokat
papir/elektronikus alapu klinikai / korhazi adatbazisokbol gytjtottiik Ossze. Az epilepszias
rohamokat/szindromékat az ILAE kritériumai szerint osztalyoztuk.1®1%2 A fennallé epilepszia
idotartamat években rogzitettiik.
A rohamok gyakorisagat a kovetkezd négy kategoridba soroltuk:

o legkevésbé (legfeljebb 1 roham/év vagy rohammentes),

e ritkabban (havonta 1 vagy 2 roham),

e gyakoribb (>3 roham hetente) és

¢ leggyakrabban (napi rohamok).
Az egyidejlileg szedett gyogyszerek szama szerint is mono- és politerapiat kiilonboztettiink meg
(1 gyogyszer = monoterapia; 2-3 epilepszia elleni gydgyszer = politerapia). Az epilepszidban

szenvedod betegek egyike sem tartott ketogén étrendet, és nem esett at epilepszia miitéten.
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6.3.2 Altalanos populacié

232 gyermek (8-18 éves) tartozott az altaldnos populacioba (AP). A fent emlitett két régio
altalanos ¢és kozépiskolaibol toboroztuk Oket. Valamennyien kronikus betegség nélkiiliek
voltak. 71 gyermek (28%) az orszag dél-nyugati régidjabol, 161 gyermek (72%) pedig

Magyarorszag észak-keleti régiojabol szarmazott.

6.3.3 Maoadszerek
Két korosztalyt alakitottunk ki: 8-12 és 13-18 éves. E tanulmany soran, amikor a gyermekeket
¢s serdiiloket egylitt vettiik figyelembe, egyiittesen ,,gyermekeknek” nevezziik dket.
A gyermekek testtOmegét és testmagassagat a neurologiai ellendrzé vizsgélatokon vagy az
iskola orvosi rendeldjében képzett asszisztensek mérték. A testtomeg-indexet (BMI) a
testtomeg ¢s a testmagassag adatai alapjadn szamoltuk ki.
A vizsgalt betegek taplaltsagi allapotanak értékelésére magyar standardokat hasznaltunk.
Ot BMI-kategoriat kiilonboztettiink meg:

e sovany (<3 percentilis),

e vékony (<10 és >3 percentilis),

e normal (N >10 és <90 percentilis),

o talsulyos (overweight) (OW >90 és <97 percentilis),

elhizott (obez) (O> 97 percentilis).

A BMI kategoriakat nem csak a magyar, hanem a nemzetkdzi normakkal is 6sszehasonlitottuk
(kiterjesztett nemzetkozi (IOTF) testtomegindex-meghatarozasok a sovanysag, a tlstly és az
elhizas, valamint a WHO-hatarértékek tekintetében).104-105

Mindkét populacidé egészséggel kapcsolatos életmindségét (HRQoL) a KIDSCREEN-52
kérddivvel mértiik fel.”8 A gyermekeket a kérddiv kitdltésére a kontroll vizsgalatok utan vagy
az iskoldkban kértiik fel. Sulyos motoros vagy értelmi fogyatékossaggal €16 betegeket nem
vontunk be a vizsgalatba. Az enyhe értelmi fogyatékossaggal éloket nem zartuk ki, de
elengedhetetlen volt, hogy a gyermek megértse a kérdéseket és egyértelmiien meg tudja
valaszolni azokat.

Szociodemografiai adatokat gyiijtottiink a sziilok iskolai végzettségérdl és foglalkozasarol, a
sziilok csaladi kapcsolatarol és a testvérek szdmarol.

A sziil6ket harom csoportra osztottuk az iskolai végzettségiik szerint:

< 8 altalanos osztaly; kozépfokt végzettség €s felséfoku végzettség.
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A sziiloket aktiv és inaktiv munkavallaloknak soroltuk be. A csaladi kapcsolatokat figyelembe
véve két csoportot hoztunk létre: hazastarsi/élettarsi kapcsolatban él6k vagy egyediilallé sziilok.
Az adatokat 2012 novembere €s 2016 februarja kozott gytjtottiik.

A statisztikai elemzést IBM SPSS 24 szoftverrel végeztiik. A Levene-tesztet egyenld varianciak
vagy variancia-homogenitas feltételezésére végeztiik, amikor fiiggetlen mintak t-tesztjére volt
szilkség. A szignifikancia és az atlag kozotti kiilonbség meghatarozdsadhoz T-tesztet
alkalmaztunk. A konfidencia intervallum (CI) 95% volt, és a statisztikai szignifikanciat p <0,05
értékre allitottuk. Parametrikus és nem parametrikus statisztikai szonddkat hasznaltunk az
elemzéshez (ANOVA, parositott mintavételes t-tesztek és F-tesztek, Chi-négyzet proba,
Kruskal-Wallis-teszt), amelyek megmutattak, hogy Iétezik-e statisztikailag szignifikans
Osszefliggés a valtozok kozott.

Lineéris regresszidt végeztiink az egyenes aranyu kapcsolat lehetdségének mérésére. Az
epilepszia elleni gyogyszerek szama, a rohamok gyakorisaga, az epilepszia id6tartama korrelalt
a BMI-vel. Az R-négyzetes értékek tartomanya 0 és 1 kozott volt. A béta koefficiens (B1) az
eredményvaltozo6 valtozadsdnak mértéke a prediktor valtozé minden 1 egységnyi valtozasanal.
A béta egyiitthatok lehetnek negativak vagy pozitivak.

A kockazati ardnyokat (RR) az atlagos populaci6 BMI-adataihoz viszonyitva szamoltuk ki az
epilepszids betegek minden egyes BMI-kategoridjara €s minden valtozora.

A hatasmértékek (ES) méréséhez Cohen d-t hasznaltunk.

6.4 Eredmények

6.4.1 Leiré informéaciok az epilepsziaban szenved6é gyermekekrol és az altalanos
populaciorol

6.4.4.1 Epilepszias csoport (E)

139 epilepszias gyermeket neveld csaladot vizsgaltunk. A gyermekek atlagos életkora 15 év 7
honap volt. Nemek szerint megoszlasuk: 63 fia (45,3%) és 76 lany (54,7%). Az ILAE
epilepszias rohamok osztalyozasa Szerint az alabbi négy kategoriat kiilonboztettiik meg:

e idiopatias, lokalizacioval 6sszefiiggd epilepszia (ILRE) 34 (24,46%)

e idiopatias generalizalt epilepszia (IGE) 64 (46,04%)

e szimptomas generalizalt epilepszia (SGE) 4 (2,87%) és
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e szimptomas fokalis epilepszia (SPE) 33 (23,74%).

4 (2,87%) beteg epilepszidja nem volt besorolhato.

Az epilepszia atlagos id6tartama 4,3 év (SD 2,92 év) volt. 96 (66,7%) beteg monoterapiat, 39

(27,1%) politerapiat kapott. 4 beteg gyogyszer leépités alatt allt.

6.4.4.2 Altalanos népesség (AP)

Az éltalanos populaciot 232 csalad alkotta. A gyermekek atlagos életkora 12 év 11 honap (SD
7 honap) volt. 114 (49,14%) fia és 118 (50,86%) lany tartozott a csoportba.

9. tablazat Az epilepszias és az altalanos populdcio magassag, testtomeg és BMI értékei.

(Fejes M et al: J Pediat Infants 2021; 4 (2) 32-39.)

Testi paraméterek
TESTMAGASSAG (cm)
Epilepszias

Altalanos populicié

<13 év Epilepszias

<13 év Altalanos populicié
13-18 év Epilepszias

13-18 év Altalanos populacio
TESTTOMEG (kg)
Epilepszias

Altalinos népesség

<13 év Epilepszias

<13 év Altalanos populicié
13-18 év Epilepszias

13-18 év Altalanos populacio
BMI

Epilepszias

Altalanos populacié

<13 év Epilepszias

<13 év Altalanos populacié
13-18 év Epilepszias

13-18 év Altalanos populicié

Atlag £SD
157,63+16,45
155,14+15,04
143,13+13,61
144,22+10,11
168,8+10,29
164,8+11,71

49,24+20,85
45,07+16,93
36,31+£16,59
36,42+12,90
58,20+18,74
52,89+16,36

20,13+4,56
18,88+3,49
18,05+4,42
17,76+4,27
21,47+4,14
19,8943,29

Levene
F
2,002

5,275

1,346

7,659

2,56

1,833

1,143

0,22

5,913

p
0,158

0,023

0,247

0,006

0,111

0,177

0,286

0,64

0,016

t-teszt

t-érték p
-1,475 0,141
0,571 0,569
-1,308 0,192
-2,138 0,033
0,048 0,961
-2,187 0,03
-0,619 0,536
0,404 0,687
-3,017 0,003

st hiba
1,411
0,992
1,87
0,973
1,129
1,06

1,738
1,097
2,159
1,213
2,032
1,463

0,755
0,259
0,608
0,411
0,458
0,299

Roviditések: F: F érték, SD: standard devidcio, st hiba: standard hiba, p: szignifikancia.
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6.4.2 Testi paraméterek

A testmagassag eloszlasi gorbe megfelelt a normalis eloszlasnak mind az epilepszias, mind a
nem epilepszias gyermekeknél. (9. tdbldzat)

A testtomeg-eloszlas medianértékei mindkét csoportban kozelebb voltak a karcsu értékekhez,
de a vékony gyermekek aranya magasabb volt az dltalanos népesség csoportjaban. Az életkort
és a nemet figyelembe véve a 13 év feletti fiuk sulya nagyobb volt, mint a lanyoké, de
statisztikailag szignifikans kiilonbség nem volt mérhet6. (szerintem ez a 9. tablazatban lathato.

Hol van a 10. tablazatra vonatkozé szoveg?

10. tablazat BMI, testmagassag és testtomeg értékek kovariancia elemzése a 13 évesnél
fiatalabb és iddsebb epilepszias gyermekekben.
(Fejes M et al: Factors affecting the
Body Composition in Childhood Epilepsy. J Pediat Infants 2021; 4 (2) 32-39.)

Covariancia elemzés

N Atlag SD F p

<13 éves | BMI Fiuk 12 16,64 3,11 0,39 0,85
Lanyok 16 16,87 3,12
Osszesen 28 16,73 3,05

Magassag Fiuk 12 136,81 12,03 0,27 0,87
Lanyok 16 136,08 10,78
Osszesen 28 136,50 11,31

Testtomeg Fiuk 12 32,00 11,45 0,007 0,93
Lanyok 16 31,67 8,98
Osszesen 28 31,86 10,28

>13éves | BMI Fiuk 51 21,07 43 0,16 0,69
Léinyok 60 2074 4,64
Osszesen 111 20,92 4,45

Magassag Fiuk 51 163,45 15,1 0,32 0,58
Lanyok 60 162,08 9,42
Osszesen 111 162,82 12,79

Testtomeg Fiuk 51 5765 1851 0,72 0,39
Lanyok 60 54,94 14,39
Osszesen 111 56,41 16,73

Roviditések: N: betegszam, BMI: Body Mass Index, SD=standard devidcio-szoras, F= F-teszt,

p: szignifikancia mértéke
Az epilepszias és az altalanos populaciobdl szarmazd gyermekek taplaltsagi allapotat (BMI értékeit)

mindharom osztalyozasi rendszer (magyar, WHO és IOTF) alapjan megvizsgaltuk. (11. tabldzat) A

vékony csoportokban statisztikailag szignifikans kiilonbség mérhetd, mivel az altalanos népesség
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csoportban magasabb volt a vékony és sovany gyermekek aradnya. Az epilepszias gyermekeknél
gyakoribb volt a normal testalkat, de a tulstlyos, elhizott betegek aranya nem volt magasabb az altalanos
népességénél. Az epilepszias betegek normalis, talstulyos és elhizott kategériaiban az atlagos BMI
magasabb egy kategorian beliil, de statisztikailag szignifikans kiilonbség csak a normal BMI csoportban
mérhetd. Az IOTF rendszer nagyobb aranyt jelez a tulstilyban, mint a masik két skala. A harom

osztalyozasi rendszer k6zott nem talaltunk statisztikailag szignifikans kiilonbséget (p=0,26-0,50).

11. tablazat Az epilepszids és az daltalanos populdcio gyermekeinek tapldiltsagi dllapota (BMI) a
harom klasszifikacios rendszer (Magyar, WHO, IOTF) alapjan.
A haromféle rendszer kozott nem volt statisztikailag szignifikdans kiilonbség (p=0,26-0,50). (Fejes
M et al: Factors affecting the
Body Composition in Childhood Epilepsy. J Pediat Infants 2021; 4 (2) 32-39.)

Klasszifikacio Mérték Epilepszia Altalanos népesség

Magyar Percentil N % Atlag SD N % Atlag SD p RR
Sovany <P3 5 347 1424 184 24,00 10,13 15,01 2,18 0,006 0,34
Vékony <P10¢s >P3| 12 8,33 16,12 2,43| 26,00 11,81 16,04 2,14 0,001 0,71
Normal >P10 és <P90 102 70,83 19,23 8,34 | 146,00 60,76 18,72 5,21 <0,001 1,17
Tulsulyos >P90és<P97| 10 6,94 2584 3,89| 18,00 7,59 23,28 4,11 0,48 0,91
Obezus >97| 10 6,94 30,57 4,42| 18,00 7,59 26,35 559 0,018 0,91
WHO Standard deviacid

Sovany <-2SD 5 3,47 1437 153| 17,00 7,17 1530 2,07 0,002 0,48
Vékony <-1SDés>-2SD| 12 8,33 16,07 2,74| 31,00 13,80 15,85 1,93 0,004 0,64
Normal >-1és<1SD| 101 70,14 19,17 8,13 |146,00 60,60 18,67 520 <0,001 1,14
Tulsulyos >1SD ¢és <2 SD 9 6,25 25,97 4,03| 19,00 8,02 23,24 3,92 0,38 0,78
Obezus >2SD| 11 7,64 30,11 6,31| 18,00 7,59 26,35 559 0,076 1,01
I0TF BMI 18 évesen

Sovany <17 4 2,78 1364 081| 17,00 7,17 15,03 1,22 0,001 0,39
Vékony <18,5¢és>17| 14 8,33 16,35 2,37 | 32,00 13,50 15,96 2,12 0,002 0,72
Normal 18,5és<25| 99 68,75 19,14 8,12 144,00 60,76 18,68 510 <0,001 1,13
Tulsulyos 25¢és<30| 11 7,64 2550 4,58 | 20,00 8,44 23,17 3,80 0,67 0,91
Obezus >30( 11 7,64 26,31 6,31| 18,00 7,59 26,35 5,59 0,76 1,01

Roviditések: BMI: Body Mass Index, N: népesség szama, RR: rizikéarany, p: szignifikancia, SD szoras, WHO:
World Health Organisation, IOTF: International Obesity Task Force.

6.4.3 Az epilepszia specialis jellemzdi

Epilepszia szindromak: az idiopatias lokalizacioval dsszefiiggd epilepszias (ILRE) gyermekek
gyakrabban voltak tulsulyosak (RR:1,52). Az idiopatias generalizalt epilepszia szindrémaban
(IGE) szenvedé gyermekek inkabb vékonyak vagy sovanyak. (RR:0,31-0,66), mig a
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szimptomas fokalis epilepszias (SFE) betegek féleg vékonyak €s normalis testalkatuak voltak
(12% és 62%), de meg kell emliteni, hogy az SGE-betegek szama nagyon alacsony volt. (12.
tablazat)

Sem a kor, sem a nemhez vald tartozas nem befolyasolta szignifikansan az epilepszia
id6tartamat és a rohamok gyakorisagat.

Linearis regresszios analizissel a betegek BMI-értékeit nem befolyasolta statisztikailag
szignifikansan az epilepszia id6tartama (E: B1: 0,08; R2: 0,02; r: 0,13).

Kozepesen gyenge korrelaciot allapitottunk meg a rohamok gyakorisaga €s az epilepszia
id6tartama kozott (1:0,352; p=0,000), és nem talaltunk 6sszefiiggést a rohamok gyakorisaga €s
a BMI kozott (B1: 0,01; R2: 0,003; 1:0,16).

A monoterapiaban részesiilé gyermekek tobbnyire nagyon vékonyak (RR:1,15). Monoterapia
esetén a valproat és a karbamazepin volt a leggyakrabban alkalmazott antiepileptikum. Sem a
valproat, sem a karbamazepin nem okozott jelentds sulygyarapodast. A politerapiaban
részesiilok gyakrabban voltak talsulyosak (RR:1,33). A jol kontrollalt epilepszias csoportban a
gyermekek altalaban normalis testalkataak voltak. (RR:1,17). (12. tdbldzat)
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12. tablazat Az epilepszia szindromak, az antiepileptikumos kezelés jellemzoi és a

szociodemografiai mutatok riziké aranya (RR) az dltalanos populdaciohoz viszonyitva.
(Fejes M et al: Factors affecting the

Body Composition in Childhood Epilepsy. J Pediat Infants 2021; 4 (2) 32-39.)

Betegszam Sovany Vékony Normal Tulsalyos Obezus

Epilepszia szindromak

ILRE 34 0,00 0,48
IGE 63 0,31 0,66
SGE 3 0,00 0,00
SFE 30 0,61 1,03
Antiepileptikus kezelés
Monoterapia 96 1,15 0,00
Politerapia 40 0,75 1,06
Valproat 60 0,50 0,83
Valproat monoterapia 46 0,43 0,72
Karbamazepin 25 0,1 0,66
Karbamazepin monoterapia 19 0,5 0,42
Jol beallitott epilepszia 130 0,23 0,72
Sziilok végzettsége
<8 osztaly 18 0,33 0,67
Kozépfoku 85 0,28 1,25
Magasan képzett 32 0,47 0,40
Sziilok foglalkoztatottsaga
Aktiv 95 0,20 0,58
Inaktiv 36 0,75 2,50
Csaladi allapot
Egyiitt é16 csalad 107 = 0,24 0,66
Egysziilos csalad 25 1,12 1,12
A gyermek iskolatipusa
Normal 106 0,27 0,66
Specialis 26 0,66 1,65
Testvérek
Nincs 33 0,00 0,00
1 testvér 58 0,29 0,58
>2 testvér 53 0,61 1,12

1,17
1,18
1,64
1,04

1,09
0,94
1,06
1,11
1,09
1,27
1,17

1,60
1,07
1,29

1,23
0,92

1,16
1,06

1,19
0,92

1,01
1,35
0,98

1,52
1,04
0,00
0,40

0,56
1,33
1,28
1,10
1,53
0,06
0,92

0,67
0,88
0,00

0,64
0,67

0,80
2,24

0,73
1,65

1,39
0,50
0,86

1,14
1,04
0,00
0,81

0,97
0,67
0,84
1,10
0,51
0,64
1,03

0,44
1,21
0,00

0,96
0,67

1,06
0,28

0,94
0,33

1,67
0,39
1,15

Roviditések: ILRE: ldiopatias lokalizacidhoz kotott epilepszia, IGE: Idiopatias generalizalt epilepszia, SGE:

szimptomas generalizalt epilepszia, SFE: Szimptomas fokalis epilepszia. RR: riziko arany.
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Sem a kor, sem a nemhez vald tartozas nem befolyasolta szignifikansan az epilepszia
id6tartamat és a rohamok gyakorisagat.

Linearis regresszios analizissel a betegek BMI-értékeit nem befolyasolta statisztikailag
szignifikansan az epilepszia iddtartama (E: f1: 0,08; R2: 0,02; r: 0,13).,

Kozepesen gyenge korrelaciot allapitottunk meg a rohamok gyakorisaga és az epilepszia
id6tartama kozott (r:0,352; p=0,000), és nem talaltunk osszefiiggést a rohamok gyakorisaga és
a BMI kozott (B1: 0,01; R2: 0,003; 1:0,16).

A monoterapiaban részesiilé gyermekek tobbnyire nagyon vékonyak (RR:1,15). Monoterapia
esetén a valproat és a karbamazepin volt a leggyakrabban alkalmazott antiepileptikum. Sem a
valproat, sem a karbamazepin nem okozott jelent6s stlygyarapodast. (12. tablazat) A
politerapiaban részesiilok gyakrabban voltak talsulyosak voltak (RR:1,33). A jol kontrollalt
epilepszias csoportban a gyermekek altalaban normalis testalkatuak voltak. (RR:1,17). (12.

tablazat)

6.4.4 Szociodemografiai adatok

A kozépfoku végzettséggel rendelkezd sziilok gyermekei elhizottabbnak vagy vékonyabbnak

bizonyultak, mint a magasan képzett sziilok utddai.

A nem dolgozo sziilok gyermekei vékonyabbak voltak, mint az aktiv dolgozok utddai.

Az egysziilds csaladokban az epilepszias gyermekek testtomege nagyobb volt, mint az egyiitt

€16 sziiloknél nevelkedoknél (RR:2,24). (12. tablazat)

Azon a gyermekek kozott, akik emelt szinti oktatast nyajtdé specialis iskolakba jartak,

gyakrabban fordult el6 vékony vagy talsulyos alkat voltak, mint a normal iskolakba jarok (RR:

1,65). Az egygyermekes csaladoknal volt a legjelentGsebb a tulstly és az elhizas. A legalabb 3

gyermekes csalddokban épp ellenkezdleg, tobb testvér vékony volt. A testvérek kozott csak 11

epilepszias gyermek volt, koziiliik néhany vékony vagy elhizott. (12. tabldazat)

Az észak-keleti és dél-nyugati régiok kozott nem figyeltink meg jelentés kiilonbséget a

gyermekek BMI-értékeit tekintve.

6.4.5 Az epilepszias gyermekek egészséggel kapcsolatos életminésége az altalanos
(kontroll) populaciohoz képest

Nem talaltunk statisztikailag szignifikans kiilonbséget az epilepszias gyermekek és az altalanos

populaci6 HRQoL értékeiben. Az elhizott, a normalis és a nagyon vékony epilepszias

gyermekek életmindségiiket gyengébbnek értékelték az érzelmi élet és az anyagi forrasok

teriiletén. A HRQoL tartoményok tekintetében a legtobb kiilonbség a normalis testalkatiaknal

jelentkezett, mind az epilepszids gyermekeknél, mind az altalanos populacional. Az epilepszias
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gyermekek fizikai életmindségének pontszama a legalacsonyabb értéket normal testalkat esetén

mutatta az atlagos populaciohoz viszonyitva. (7. dbra)

T-érték szintek és Hatasmértékek Normal BMI indexii Epilepszias
gyermekeknél
-2.4%; 3.3%; -2,5%; -0.3; -2.6%; -0.9; -0.4; -2.9%; -0.7; -1.5; -2.3*

; - . |
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7. abra: Normal BMI-vel rendelkezo epilepszids gyermekek kiilonbozo életmindség
tartomdanyainak T-értékei a normdal BMI-vel rendelkezé dltalanos populdaciohoz viszonyitva.
AP dtlag = 50, SD = 10) a blokk-spot grafikonon. A grafikon felett a hatdsméretek megfeleld értékei
lathatdk. Szignificancia szintek: *p<0,05

(Fejes M és mtsai: Factors affecting the Body Composition in Childhood Epilepsy. J Pediat
Infants 2021; 4 (2) 32-39.)

6.5 Diszkusszio

Vizsgalatunk alapvetd célja az epilepszias és egészséges gyermekek taplalkozasi allapotanak
felmérése és Osszehasonlitasa, valamint az epilepszia betegség és a taplalkozasi allapot
Osszefiiggésének vizsgalata volt. Tudomésunk szerint eddig nem publikéaltak hasonlo
tanulmanyt epilepsziaban szenvedd gyermekekrdl és serdiilokral.

Vizsgalataink szerint a jol kontrollalt és monoterapidban részesiild epilepszias betegeknél nem
alakult ki talzott sulygyarapodas. A talsuly aranya magasabb volt a politerapiaban részesiilé
gyermekeknél. Valproat és karbamazepin monoterapia esetén gyakrabban fordult el6 normalis
BMI érték. Idiopatids lokalizalt epilepszidban szenvedd betegeink inkabb voltak tilstlyosak,
mint a szimptomas fokalis epilepsziasok.

Megallapitottuk azt is, hogy nem csak maga az epilepszia, hanem a csaladi kornyezet (a sziilok
iskolai végzettsége, foglalkoztatasa, kapcsolata és a testvérek szdma) is befolyasolja a

gyermekek testalkatat. A vékony, sovany gyermekek aranya magas volt epilepsziaval kezelt
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betegeinknél és az altalanos kontroll populacio gyermekeinél is. Az altalanos populaciohoz
képest a normal iskoldkban nincs tobb elhizott/talsulyos, epilepszids gyermek.

Figyelemre méltd megfigyelésnek tartjuk azt is, hogy az egyke epilepszias gyermek tébbnyire
elhizott, mig azok a gyermekek, akik egészséges vagy epilepszias testvérekkel €lnek egyiitt,
inkabb normalis vagy vékony alkatiak.

Megallapitottuk, hogy a gyermekek egészségével kapcsolatos életmindségét befolyasolta a
testosszetételiik is.

Ladino és mtsail®

arrol szamoltak be, hogy elhizast és tulsulyt gyakrabban talaltak generalizalt
epilepszidban ¢és idiopatids szindroméaban szenvedd betegeknél. Tulsulyos vagy elhizott
epilepszias betegek tobbségének lokalizacioval dsszefiiggd tipusu epilepszidja volt Janousek és
mtsai 1% tanulmanya szerint.

Sok kozlemény stlygyarapodasrdl és a metabolikus szindroma kialakulasarol szamol be
epilepszias betegeknél. %1918 Ennek egyik okénak magét az antiepileptikus kezelést jeldlik
meg. Stlygyarapodas, metabolikus szindroma a leggyakrabban valproat kezelés mellett fordult
eld, ahol a terdpia mellékhatasait és a sulygyarapodast a valproat adagja befolyasolta.*® Ezzel

szemben Caksen és mtsail®

azt talaltak, hogy a valproat hosszu tavu alkalmazasa nem okozott
sulygyarapodast a pubertas kor elStti gyermekeknél. Sharpe és mtsaill? megallapitottdk, hogy a
gyermekkoru epilepszids betegek kevésbé voltak hajlamosak a stlygyarapodésra a valproat
terapia soran. A sily Z-érték és BMI valtozasai statisztikailag szignifikins mértékben
korrelaltak a valproat terapia kezdeti stly Z-értékével és a kezdeti BMI-vel !

Ladino és mtsai'®

nem figyeltek meg Osszefiiggést az elhizds €s a gyodgyszer rezisztens
epilepszia kozott, mig Janousek és mtsail®, megallapitottak, hogy a gyoégyszer rezisztens
epilepsziaban szenvedd és politerapias kezelésben részesiilo betegek tobbnyire talstlyosak és
elhizottak. Gao és mtsai*'? tanulményaban a rohamok gyakorisiga magasabb volt az alacsony
testsulyu és az extrém elhizott felndtt populaciokban, mint normal BMI-s betegeknél.
Braziliabdl szarmazo kutatok arrdl szamoltak be, hogy az epilepszidban szenvedd felndtteknél
az ajanlottnal 2-4-szer nagyobb volt a szénhidrat- és fehérjebevitel %8 A serdiildk, kiilondsen az
epilepsziaban szenveddk taplalkozasi magatartasa nem megfeleld. Megndvekedett az étkezési
rendellenességek kockéazata, kdvetkezésképpen kevésbé elégedettek sajat megjelenésiikkel. 12
Wong és mtsai''* adatai szerint az epilepszias tinédzserek fizikai aktivitasa csokken az
epilepsziaban nem szenved¢ testvérekhez képest, és a BMI magasabb a serdiilékorban.

A HRQoL dimenzidk legnagyobb eltéréseit normal testalkat, epilepszids és egészséges

gyermekek kozott mértiik. Valoszintileg ezekben az esetekben a testdsszetétel nem befolyasolta

az ¢életmindségiiket, €s meg tudtuk mérni a betegségre jellemzo értékeket.
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Hasonl6an Rani és munkatarsaihoz®

, azt tapasztaltuk, hogy az epilepszidsok bantalmazésa
(foleg az iskolaban elkdvetett bantalmazas) rontja a gyermekek tarsadalmi elfogadasat.

Az alacsonyabb iskolai végzettségli, hatranyos tarsadalmi-gazdasagi helyzetii vagy
alacsonyabb jovedelmii sziil6knél a stressz altalaban magasabb fokd, ami nemcsak a sziilok,
hanem ennek kovetkeztében az epilepszias gyermekeik életmindségét is negativan
befolyasolhatja. Megkiilonboztetés ¢érzése Iényegesen nagyobb ardnyban fordul eld
epilepsziaban szenved6 gyermekeknél, ami negativan befolyasolja az életét, és viselkedési
problémaékat is okozhat.™® A tarsadalmi-gazdasagi nélkiilozés noveli az epilepszidban szenvedd
gyermekek viselkedési problémainak kockazatat.!'® A 0-18 éves népesség konvulzi6 ardnya a
tarsadalmi-gazdasagi helyzet romlasaval novekszik.!t

Az epilepszia elleni gyogyszeres terapia kivalasztasakor tobb szempontot kell mérlegelniink: a
rohamok tipusan és az epilepszia szindroman kiviil a gyermek életkorat, nemét, kognitiv

allapotat, viselkedését is figyelembe kell venni. Ugyelni kell az antiepileptikum esetleges,

testtomegre, étvagyra kifejtett mellékhatasaira.

Nem csak az epilepszias gyermeket, hanem csaladtagjait is edukalni kell, hogyan keriilhetik el
az eldirt gyogyszer lehetséges mellékhatasait az egészséges taplalkozassal, rendszeres
testmozgasssal. Az iskolakban még mindig gyakori, hogy az epilepszia orvosi diagnozisaval
rendelkezé gyermekek nem vehetnek részt a rendszeres testnevelési orakon, fliggetleniil attol,
hogy milyen tipusu rohamaik vagy epilepszias szindréméjuk van. A tanarokban tudatositani
kell, hogy a jol kontrollalt epilepszidban szenvedd gyermekek tobbsége rendszeres fizikali

tevékenységet végezhet.

Vizsgalatunknak szamos erdssége van. Viszonylag nagy epilepszids betegcsoportot és
Osszehasonlitds céljabol regionalis, életkornak megfeleld, egészséges kontroll csoportot is
tartalmazott. Adataink Gj formaban mutattak be az epilepszia betegség és a kornyezeti tényezok
BMI-re gyakorolt hatdsat. Felmértiik nemcsak a szomatikus, hanem mads tényezOket is,
pontosabban az epilepszias és egészséges gyermekek/serdiilok életmindségét és azt, hogy

hogyan befolyasolja testforméjuk az életmindségiiket.

Tanulmanyunk gyengesége lehet, hogy nem kaptunk pontos adatokat a kaloriabevitelrdl és a
fizikai aktivitasrol, valamint a kiilonb6z6 epilepszias szindromaban szenvedd betegek szama

korlatozott volt.
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6.6. Kovetkeztetések

Vizsgalatunk sordn megallapitottuk, hogy az epilepszids gyermekek inkdbb normalis
testalkatiak, mint elhizottak. Adatainkbol kitlinik, hogy az epilepszias gyermekek
testosszetétele legalabb annyira fligg a kornyezeti tényezoktdl, mint az epilepszia tipusatol. A
politerapiaban részesiild epilepszias betegek hizasra hajlamosabbak, ezért (is) torekedni kell a
lehetd legkevesebb, de hatdsos antiepileptikum rendelésére. Az epilepszia betegség esetén a

testalkatot nem csak az antiepileptikumok, hanem a szociodemografiai hattér is befolyasolja.

Fenti vizsgalataink eredményeirol az alabbi szaklapban szamoltunk be:

Fejes M, Varga B, Molnar D, Hollody K (2021) Factors affecting the Body Composition in
Childhood Epilepsy. J Pediat Infants 2021; 4 (2) 32-39. [IP:1,7]
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7 A cerebralis parézis epidemiologiaja
7.1  Célkitiizés

Els6dleges célunk volt a Borsod-Abatj-Zemplén megyében €16 6-18 éves cerebralis parétikus

személyek felkutatasa, vagyis a CP prevalencidjanak meghatarozasa.

7.2 Betegek és modszerek

A CP-s betegek szamanak minél pontosabb meghatarozasara tobb forrast hasznaltunk: a Borsod-
Abatj-Zemplén Megyei Kozponti Korhaz adatbazisat, a neurologiai, rehabilitacids és specidlis
nefrologiai (inkontinencia) ellatassal foglalkozo osztalyok és rendelések adatait, és az ezen a
tertileten mikodo altalanos és kozépiskolak, valamint a mozgassériilt sériilt személyek szamara
kialakitott intézetek adatait.

Az életkori hatar 6-18 év volt, mert egyrészt 5-6 éves korban mar teljes biztonsaggal felallithato
a CP diagnézisa, masrészt a gyermekpopulaciot kivantuk csak vizsgélni. Eredetileg az egész
CP-s gyermeknépesség komplex vizsgalatat terveztiik, de a sziilok tobb, mint fele nem egyezett
bele a személyes kommunikacioba.

A betegségre jellemzd adatok koziil gylijtottiik az anamnézisben szerepld rizikofaktorokat, a
tarsbetegségek fennallasat (epilepszia, intellektualis elmaradés, inkontinencia, 1atas— €s hallas
problémak, kontraktarak). Az adott beteg mozgassériilésének sulyossagat a GMFSC (Gross
Motor Function Classification System) alapjan allapitottuk meg.'®* A CP tipusat az SCPE
(Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) honlapjan talalhato instrukciok alapjan allitottuk fel.
A CP gyakorisagat a Borsod-Abatij-Zemplén megyei adatok alapjan szamitottuk ki. 22119 A
tarsbetegségek koziil abban az esetben, ahol nem volt elég sajat adatunk- a szakirodalmi adatokra

tamaszkodtunk (szembetegségek, hallaskarosodas, kontraktirak). 120

7.3 Eredmények

A cerebralis parézis epidemiologiai adatai

Az 1994-2006 kozott sziiletett teljes Borsod—Abatj—Zemplén megyei CP-s populacioban, 226 6
6-18 éves beteget talaltunk. A Borsod-Abauj-Zemplén megyei CP prevalencia 2,1 %o, az éves
incidencia 1,7:10.000 élvesziiletés. (13. tabldzat)

A tarsbetegségek koziil a leggyakoribbnak az intellektus zavarait talaltuk. Epilepszia a CP-s

betegek 22 szazalékaban, inkontinencia 27 szazalékaban fordult el6. (13, tdbldzat)
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A Borsod-Abatj-Zemplén megyei adatokat alapul véve Magyarorszagon 0-18 éves kor kozott
3728 CP-s beteg lehetett 2012—ben, Az orszagban varhatdé betegek szamat és a varhato
tarsbetegségek eléfordulasat a 13. tablazatban tiintettiik fel. A hianyz6 adatokat a szakirodalom

alapjan szamitottuk ki.*?°

13. tabldzat A cerebrdlis parézis epidemiologiai adatai Borsod-Abauj-Zemplén megyében
és az adatok kivetitése Magyarorszagra.
(Fejes M. Ideggyogydszati Szemle / Clinical Neuroscience 2019; 7 (3-4):115-122)

B-A-Z megye  Magyarorszag®
N/% (6-18 év) N (0-18 év)

Népesség 107.787 1.775.416
CP prevalencia 226/2,1%0 3728

CP incidencia 17/1,19:10.000 207
Tarsbetegségek

Epilepszia 49/ 22% 745
Inkontinencia 60/ 27% 1006
Intellektus zavara | 104/ 46% 1715
Kontraktarak? 113/ 50% 1864
Hallaskarosodas® | 45/ 20% 746
Szembetegségek® | 124/ 55% 2050

Roviditések: ®: irodalom alapjan szamitott értékek, °: magyarorszagi adatok a Borsod-Abauij-Zemplén
(B-A-2) megyei adatokbdl kovetkeztetve

A CP rizikofaktorai koziil a korasziilottség, az alacsony sziiletési stly és sziilési asphyxia fordult

elé a leggyakrabban. EQy betegnek tobb rizikofaktora is lehetett. A betegek egyharmadaban
(37,61%) nem sikeriilt kockazati tényez6t megjeleniteni. (14. tdbldzat)
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14. tabldzat A cerebralis parézis rizikéfaktorainak eléfordulasa (N=betegszdam)
(Fejes M, Ideggyogyaszati Szemle | Clinical Neuroscience 2019; 72 (3-4):115-122
Riziko faktorok

Korasziilottség

N
70

Alacsony sziiletési suly (<2500 gramm) | 67

Hypoxias-ischaemias encephalopathia

Intrakranialis vérzés

Hydrocephalus

44
16
14

Sulyos infekcio (meningitisz, szepszis) | 10

Fejlodési rendellenesség™

Anyagcsere betegség **

Ikersziilés

Ismeretlen eredet

85

%
30,97
29,64
19,47
7,07
6,19
4,42
2,65
0,88
3,09
37,61

*Fejlodési rendellenességek: oesophagus atresia + kamrai sovényhiany, Gsszetett szivhiba, craniosynostosis,

agyallomanyban heterotopia, sacralis lipoma (hem MMC), corpus callosum hypoplasia; ** anyagcsere betegség:

lizin-hydroxilizin anyagcsere zavar, primer karnitin hiany.

A CP tipusait a nagy motoros skalahoz (GMFCS) viszonyitva a 15. tabldzatban mutatjuk be.

Nem volt elég sajat adatunk a kontraktrakrol, a hallas és latasi problémakrol.

15. tablazat A cerebrdlis parézis tipusai és viszonyuk a GMFCS score—hoz ( %)
(Fejes M, Ideggyigyaszati Szemle / Clinical Neuroscience 2019; 72 (3-4):115-122)

GMFCS fokozatai

CP tipusok
Spasztikus egyoldali
Spasztikus kétoldali
Ataxias

Dystonias

Choreo- athetoticus
Nem besorolhaté

Osszesen

8,8
6,2
0,4
0,0
0,0
3,1

8,8
11,1
5,8
2,2
0,9
0,9

0,4
14,6
0,9
0,4
0,4
0,0

v

0,9
5,8
0,4
0,4
0,0
0,0

18,5 29,7 16,7 75

GMFCS: Gross Motor Function Classification System

\Y

0,0
22,1
0,4
1,3
0,4
0,0
24,1

% N
(“)sszesen (")sszesen
19,63 43

61,64 135

8,22 18

4,57 10

1,83 4

4.11 9

100% 219
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7.4 Megbeszélés

Sok statisztikai adatot kutattunk fel a cerebralis parézis epidemiologiajardl, beleértve a
rizikofaktorok aranyat €¢s a GMFCS megoszlast a CP-S populacion beliil. Jol ismert tény, hogy
a CP gyakrabban jelentkezik a korasziilottek kozott. A teljes CP-s populaciot tanulméanyozva
ugy talaltuk, hogy a betegek kozel egyharmada volt korasziilott. Az alacsony sziiletési suly és
a sziilési asphyxia szintén nagy aranyban fordult elo.

A prevalencia Borsod-Abatj-Zemplén megyében 2,1 %o volt, ami a nemzetkozi adatok alsd
értékéhez kozelit. 1416 A Semmelweis Egyetem beteganyagéan tortént vizsgalat hasonlo aranyu
egyoldali CP gyakorisagot (20% vs. 19%) mutatott Ki, a kétoldali spasztikus parézist azonban
az egyetemen magasabb aranyban talaltak (68% vs. 60%). A klinikai stlyossag hasonld
megjelenést mutatott, a sulyos mozgassériiltek aranya (GFMCS III-V.) anyagunkban 42, 5%,
Barta felmérésében 43% volt. 1%

A tarsbetegségek gyakorisaga hasonld a szakirodalomban fellelheté adatokhoz (epilepszia
22%, incontinencia 27%, mentalis érintettség 46%).

Nem volt elég adat a kontraktarakrol, a hallassériilésekrdl és a szembetegségekrdl, igy az

irodalmi gyakorisagot hasznaltam.

A CP rizikofaktorai koziil a legjelentdsebb mutatdo a korasziilottség mellett, az alacsony
sziiletési sullyal vilagra jott gyermekek aranya az Osszes élve sziiletett gyermekek szdmahoz
viszonyitva. Ebben a mutatoban Magyarorszdgon 2005 o6ta enyhén ndvekvd tendencia
figyelheté meg, jelenleg 8,5% koriil van a teljes 0jsziilott népességben, mig a korasziilottség
tartdsan 9% koriill mozog, Mindkét érték 10-20 %-al magasabb, mint az Eurdpai Unids
atlagértékek. 11

A terhes gondozast és a gyermeknevelést az allam allampolgari jogon finanszirozza. Ennek

ellenére sok a gondozatlan terhesség, a fiatalkoru anya és a dohanyzé csaldd, melyek mind

fokozzak a korasziildttség, az alacsony sziiletési stily és egyéb komplikaciok aranyat.'??

7.5 Erosségek és limitaciok

A tanulmany erdssége, hogy a CP-s betegek felkutatasa soran nyert friss adatok — rizikofaktorok
gyakorisaga, prevalencia — alkalmasak orszagos ¢és nemzetkozi Gsszehasonlitasra, mivel a

perinatalis ellatas egyik mérészamaként mitkddhetnek.
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Gyengeségnek értékeljiilk, hogy nem minden esetben sikeriilt - még a korhazi adatbazisokat
hasznalva sem - minden egyes beteg pontos érzékszervi allapotat felmérni. A kutatéds idejében

EESZT rendszer még nem létezett és ezért voltunk kénytelenek irodalmi adatokra hivatkozni.

Ugy véljiik, hogy az epidemioldgiai kutatast az orszag egész teriiletére ki kellene terjeszteni és

1étre kell hozni az orszagos CP-regisztert.

Fenti vizsgalataink eredmeényeirol az alabbi szaklapban szamoltunk be:

Fejes Melinda; Varga Beatrix; Hollody Katalin, A cerebralis paresis epidemiologiaja,
koltségei ¢és kozgazdasagi hatasai Magyarorszagon, Ideggyogyaszati Szemle / Clinical
Neuroscience 2019; 72 (3-4):115-122 [IP:0,256]
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8 A cerebralis parétikus betegek ellatasanak
koltségei 0-18 éves életkor kozott

8.1 Bevezetés

A CP a tartds és a mozgas zavarainak nem-progressziv szindroma-csoportjat jelenti, amely a
tevékenységek korlatozasaval jar, és amelyet a fejlodében 1év6 (magzati élet, csecsemd- ill.
kisdedkor) kozponti idegrendszert ért karosodasok okoznak. A motoros rendszer zavarat
gyakorta kisérik az érzékelés, a kognitiv készségek, a kommunikacid, a percepcio €s / vagy a
viselkedés zavarai, epilepszia és ortopédiai komplikaciok. 12

A CP a neurologiai betegségek koziil az egyik legtobb odafigyelést, komplex kezelést igényld
betegség. A betegek tartds kezelését specidlis intézetekben, iskoldkban, rehabiliticios
osztalyokon bentlakdsos mdodon, vagy otthonukban a csalad kdrében naponkénti szallitassal
oldjak meg. Mindkettonek van eldnye és hatranya. Az intézeti elhelyezés esetén minden
kezelést helyben megkap a gyermek, de a csaladdal valo kapcsolata értelemszeriien lazabb.
Amennyiben otthon oldjak meg a cerebralis parétikus beteg ellatasat, minden ellatasra szallitani
kell. Ez azzal jar, hogy az egyik sziild, 4ltalaban az anya feladja munkajat. A sziilok a varhato
javulas érdekében gyakrabban sokféle alternativ kezelési eljarast is igénybe vesznek.** Az
otthoni nevelés esetén a sziil6-gyermek kapcsolata sokkal szorosabb és a tarsadalmi integraciot
is konnyebben meg lehet oldani.

Nehéz egy orvosnak a koltségekkel torddni, szivesebben foglalkozik a gydgyitassal, de a CP
egy tobboldalt kezelést-ellatast igényld betegség, és célszerii felmérni, hogy milyen anyagi
raforditassal jar egy gyermek felnevelése otthon és mennyibe kertil az egészségligyi ellatasnak.
Az Osszegek ismerete alapjan tovabbi kérdések meriilnek fel: Mit tehetiink a jobb ellatasért?
Hol a megfelelobb a gyermek kezelése otthon, vagy intézeti rendszerben? Van-e lehetdség a

megeldzésre?

8.2 Célkitiizés
Célul tiztiik ki CP-s gyermekek 18 éves korig torténé komplex orvosi/rehabilitacios ellatasanak
koltségfelmérését, valamint az egyéni/csaladi ¢€s allami/tarsadalombiztositasi koltségek

megallapitasat.

8.3 Az egészségiigyi és nem egészségiigyi ellatas szamitasanak modszerei
Eloszor egy beteg esetén hataroztuk meg 0-18 éves kor kozott a direkt és nem direkt

egészségiigyi koltségeket, valamint a kieso csaladi jovedelmet, majd ezek alapjan szamoltuk ki
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az egy évre esO populacios koltséget. Az arkalkulacidhoz magyar forintot (HuF) hasznaltunk,

melyet a 2012—es arfolyamon eurdra valtottunk at (€).

8.3.1 Az egészségiigyi ellatas koltségei

A direkt medikalis koltség els6 tényezdje a korhdazi— intézeti ellatds. A Korhazi koltségek kozé
szamitottam a HBCS (homogén betegcsoport) besorolas alapjan az ujsziilottkori ellatast, a
rehabilitacios karakat, az intézeti elhelyezést és a leggyakrabban sziikséges mitéteket (pl. az
adductor tenotomiat, az Achilles-in tenotomiajat).1241%

A jarobeteg ellatds keretében elvégezhetd vizsgalatok, szolgaltatasok kozé tartoznak a
korasziilott gondozas, fejlédésneurologial, majd neuroldgiai vizsgalatok, rehabilitacio,
szemészet, ortopédia €s specialis vizsgélatok, mint az audiologia, vizudlis kivaltott valasz,
elektroenkefalogram, koponya- és hasi ultrahang, agyi MRI és CT vizsgalat, melyek arat a rutin
ellatas alapjan kalkulaltam. Szintén a jarobeteg ellatas kereteiben vehetok igénybe a kiilonb6z6
fizioterapiak, masszazs, specialis képzések, korai fejlesztés és a botulinum toxin terapia is. A
kezelések értékét igynevezett német pontértékben adjak meg, mely a zart egészségiigyi kassza
miatt rendszeresen valtozik.

A vizsgalatok mennyiségét a szakmailag indokolt gyakorisag alapjan vettiik figyelembe.

A gyogyszeres kezelések koziil csak a leggyakoribbakat szamitottam ki. Epilepszia tarsbetegség
esetében egy olcso és egy draga arfekvésii antiepileptikumot atlag dozisban szamolva egy éves
kortol 18 éves korig, 10-60 testtomeg kg-ra szamolva. A legelérhetébb izomrelaxanst hasonld
paraméterekkel vettem figyelembe 1 — 18 éves kor kozott, 10-60 kg testtomeg eléréséig. A
botulinum toxin kezelés 3 havonta ismételhet és leginkabb kétoldali Achilles-in kontraktira
esetén sziikséges a miitét elkeriilésére.

A segédeszkozok szikségletét a 2012—ben érvényes arlista alapjan szamitottam ki, figyelembe
véve a sziikséges darabszamot és a kihordasi idét. Minimum — maximum arak alapjan kiilon-
kiilon kalkuldltam az 0Osszes koltséget, a téritési tamogatds alapjan a Nemzeti
Egészségbiztositasi Alapkezel6 (NEA — régebben Orszagos Egészségpénztar — OEP) koltségeit
és a sziiléi koltség raforditasokat.!?* A CP-s betegcsoport nem homogén a kiilonbdzd tipusi és
sulyossagti CP miatt, igy a segédeszkoz sziikséglet sem egyforma minden beteg esetében,
Inkontinencia 27 %-ban fordul el, tehat pelenka, antidecubitus matrac is elsésorban ennek a
csoportnak sziikséges. Hallokésziilékre a betegek kb. 20 %— anak, szemiivegre kb. 40-75 %—

anak van sziiksége.
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8.3.2 Nem egészségiigyi koltségek

Az otthon apolt betegek sziileinek bevételét az els6é években a gyermekgondozasi dij, majd a
gyermekgondozasi segély és egyéb jarulékok teszik ki. A sziikséges utazasok (korhéazba,
szakrendelésre, korai fejlesztésre, sth.) egy részét szintén tériti a tarsadalombiztositas. A kiesd

sziili jovedelmet és allami adobevételt a 2012—ben mért atlagkereset alapjan szamitottam ki1

8.3.3 Otthoni és intézeti koltségek

Az ellatasi koltségeket 0—18 éves kor kozott egy gyermek esetében otthoni €s intézeti, mindkét
esetben minimum ¢és maximum 4aron szamitottam ki, figyelembe véve a tarsbetegségek és
szovodmények (latas- ¢és hallaskarosodas, kontraktarak, inkontinencia, epilepszia)
gyakorisagat. A 0-18 éves betegek éves koltségét median értékkel szamitottam. Direkt

egészségiigyi, szocialis és indirekt egészségiigyi koltségeket allapitottam meg. 12

8.3.4 Nemzetgazdasagi hatiasok

A CP prevalencia értéke és az atlagos éves ellatasi koltség alapjan kiszamitottam a CP-s
gyermekekre forditott Teljes Egészségligyi és Szocialis Koltségvetés mennyiségét és aranyat a
kozvetlen egészségiigyi koltségvetésbol.

Atlagértéket figyelembe véve szamitottam ki a magyarorszagi CP-s betegek egy évre esé és a
0-18 évekre eso ellatasi koltségeit, valamint a kies6 adobevételt. Ezek alapjan hataroztam meg
az évenkénti részesedést a gyogyito-megeldzd kozvetlen egészségiigyi ellatasbol és a szocialis

juttatasokbol.

8.4 Eredmények

8.4.1 Egészségiigyi koltségek
A perinatalis ellatas ara 1-4,5 milli6 magyar forint (3448-15517 eurd) kozott volt a legtobb
esetben. Az intenziv rehabilitacio ara 10,7 millié forint (600.000 euro) 18 éves korig. Specialis
intézeti ellatas rehabilitacios kezeléssel 34.748 millio forint (119.828 eurd) volt. A kétoldali
Achilles-in és adductor tenotomia 89544-249471 forintba keriilt (309-859 eurd).
A jarébetegként végzett kezelések koziil a fizikoterapia 1,73 millié forintba (5966 eurd); a
masszazs 1,88 millié forintba (6483 eurd), a specialis képzések és korai fejlesztd terapiak
egyiittesen 34.748 millio forintba (4828 euro) keriiltek. A botulinum toxin kezelés ara 2,1 millio
forint (7241 euro).
Az olcsobb antiepileptikumok koziil a valproat ara 18 éves korig 5,9 millio6 HuF (20345 eurd)
volt, melybdl 5,31 milli6 forintot (18310 curod) fizetett a NEAK és 590.000 forintot
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(2035 euro) a sziilok. Egy dragabb antiepileptikum, pl. a levetiracetam ara 41,54 millié forint
(143241 eurd), ami magaban foglalja a rendszer altal tamogatott 27,95 millio forintot (96379
eurd) és a 13,36 millié Huf (46862 eurd) sziildi koltséget.

A leggyakrabban hasznalt izomrelaxans a baclofen volt, amely 469.893 forintba (1.620 eur6)
kertilt 18 éves korig a betegek szamara, ebbdl 328.970 forint (1134 eurd) az allami koltség. A
botulinum toxin injekcié nem tamogatott és a kiadas elérheti a 42 millio forintot (144.828 curo).
A segédeszkozok teljes ara 6,81 — 11,43 millié Huf (23483 —39414 eurod) kozott mozog, ennek
az értéknek 80%—at a NEAK fedezi. A hallokésziilékek 98%—0s Szinten tamogatottak, de
hatszoros arkiilonbség is el6fordul (168 ezer — 930 ezer Huf (579 — 46500 eurd). Bar a
szemiivegeken nincs tamogatas, az aruk 105-280 ezer Huf (362 — 965 euro) kozott mozog.

A jarébeteg rendelések ara varhatéan 542.911 Huf (1872 eurd) — 197 vizsgalat/18 év alatt.

8.4.2 Nem egészségiigyi koltségek

A sziil6i bevételbe a csaladi potlékot, a gyermekgondozasi dijat (GYED), a gyermekellatasi
segélyt (GYES) vettem bele és mas szocialis tamogatast is figyelembe véve, a gyermek 18 éves
koraig 10,24 millié forintot (35310 eurd) szamitottam. Az utazasi koltség koriilbeliil egy millid
forint (3448 euro) volt. A munkabdl valo kiallas miatt az elvesztett jovedelem 42,82 milli6 forint
(147655 eurd) volt, figyelembe véve a 2012—es magyarorszagi atlag keresetet, mely 217.800
forint (748 eurd) volt. A sziil6i nettod jovedelem kiesés 27,36 millio forint (94345 Eurd), és a

kies6 ado és jarulék mennyisége 14,46 millio forint (49,862 euro) volt.

8.4.3 Otthoni és intézeti ellatas koltségei

Osszegezve a kiilonbozé koltségeket egy CP-s gyermek otthoni ellatasa 18 éves korig 42,85 —
90,29 millio forintba (147748 — 311359 euro) keriil, A stlyos betegek intézeti ellatasa 56,98 —
101,02 milli6 forint (196.475 —348.327 eurd), 73 millio6 forint (251.724 eurd) atlagértékkel.

A teljes Osszeg atlagosan 88,57 millio forint (305425 eurd), amely magaban foglalja az apold

szilil6 jovedelem kiesését is. (16. tablazat)
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16. tablazat Egy CP-s beteq egészségiigyi ellatasdanak koltségei 0—18 éves kor kozott
(1/beteg/Huf) (Fejes M. Ideggyogydszati Szemle / Clinical Neuroscience 2019;72 3-4 pp

115-122)

Otthoni ellatas Intézeti ellatas
Koltségek Median Min. Max. Min. Max.
Korhazi + egyéb eii. ellatas | 34444649 | 21654944 | 25182156 | 43702145 | 47229354
Segédeszkoz 9119201 | 6808359 | 11430040 | 6808359 | 11430040
Gyogyszerek 24191783 | 6373678 | 42009887 | 6373678 | 42009887
Hallokésziilék 109799,8 | 33599,4 | 186000,2 | 33599,4 | 186000,2
Szemiiveg 109425,7 | 59850,2 | 159001,2 | 59850,2 | 159598,6
Csaladi juttatasok 4538735 | 7916400 | 10238543 | 0 0
Utikoltség 272159,2 | O 1088640 | O 0
Teljes koltség (forint) 72999960 | 42846920 | 90294110 | 56977750 | 101014879
Jovedelem kiesés 31579840

Roviditések: Min.: minimalis, Max.: maximdlis

8.4.4 A CP arianya a nemzeti koltségvetésben

Mit jelent ez nemzetgazdasagi szinten? 2012—ben a GDP 28.627.889 milli6 forint (98.717
millié eurd) volt; ebbdl 0,525 %o-et koltottek a CP-s betegekre és csaladjaikra; a teljes
Egészségiigyi és Szocialis Koltségvetés 1.719.572,9 millio forint (5861 millio Eurd) volt,
melynek 0,88%-at koltotte (52,13 millié eurd) a koltségvetés a CP-s betegekre €s csaladjaikra.
A gyogyito-megel6z0 eljarasok osszege 824.760 millio forint (2844 millio eurd) volt; ennek az
Osszegnek 1,83%—a volt a CP direkt egészségiigyi koltsége. (/7. tablazat)

Az id6sebb CP-s populaciora koltott 0sszeget -az élettartamot figyelembe véve- 2—4-szeres

Osszegben lehet meghatarozni.
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17. tabldazat A cerebralis parétikus betegek ellatdsnak koltségei a kiilonbozé orszagokban
egységesen euroban (€) kifejezve, 21 120-125
Fejes M. Ideggyogyaszati Szemle / Clinical Neuroscience 2019; 72 (3-4):115-122

Orszag Eves allami  GDP Elethosszig  tart6 Egészségiigyi Bevételi
koltség koltség/fo ellatas veszteség
Dénia 16- 17 000 NK J : 860 000 66 155 332973
¢ : 800 000 65 258 261597
Hollandia? 40,265/ 1573,4 38 691
child 2
USA 13968- 714696 72898 576045
15520"
Dél-Korea 1164 - 1552 20473
3
621 - 1086 *
Kina 52026 15611 483831
Ausztralia 36100 0,14% 697 17960
Uj-Zéland 29204 0,14% 2147546
UK 15125
Magyarorszag® € 13 984 0,53%0 251724 62352,15 57170,4

Réviditések: 1: irodalom alapjdin szamitott, 2: 0—18 év,3: fiatalkori—0-18 év kozétt 3 életszakaszra bontva, *:

felnétt, NI: nem ismert, US: Egyesiilt Allamok, UK: Egyesiilt Kirdlysdg. )
Valuta atvaltasi értékek: US dollar:1,29; UK font: 0,83; Ausztrdl dollar:1,21; Uj-Zélandi dollar: 1,45; Magyar
forint:290.

8.5 DiszKkusszio

A CP-s betegek ellatasanak koltségeit Magyarorszagon még nem mérték fel. A zart
egészségligyi kassza behatarolja a koltségfelhasznalast. A felméréshez pontos epidemiologiai
adatokra volt sziikség, amelyet sok forrasbol két évig gyljtottiink Ossze. Tanulmanyunk
meghatarozta a CP gyakorisagat, tipusait, sulyossagat €s a legfontosabb tarsbetegségek aranyat
Magyarorszagon. Ezen adatok alapjan a CP koltségeit 18 éves korig minimum-—maximum
értekekkel, otthoni és intézeti ellatas alapjan szamitottuk ki. A CP-koltség ismeretével jobban
meg lehet tervezni a felhasznalast. Az Gsszeg nagy mennyisége felveti a primer prevenciod
fontossagat.

A CP arat, gazdasagi hatdsait viszonylag kevesen vizsgaljak. Fdleg eurdpai, tavol—keleti,
ausztral és ij-zélandi értékek ismertek,20:126-131

Szamitasaink szerint Magyarorszagon 18 éves korig egy CP-s beteg ellatasa 73 milli6 forintba
(251724 euro) keriil. A betegség jellegébdl kovetkezden és a szamitasok szerint a korai

¢letkorban magasabbak a koltségek. Az €lethosszig tarto koltségek viszont 3—4 x akkorak, mint

a 18 évig sziikséges 0sszegek. A varhatd magyar élethosszig tart6 6sszeg értéke kozelit a daniai

67



értékekhez. A koreai tanulmany szerint egy CP-s beteg 1,8-szor annyiba keriil, mint az atlag
népesség ellatasa és a spasztikus CP-s beteg sokkal — 1,4-szer - dragabb a spasztikus
hemiplégiasnal. 2°

Az élethosszig tartd koltségek tetemesek, de Osszegiik orszagonként valtozo. A fejlettebb,
kiterjedt biztositassal rendelkez6 orszagokban, mint az USA, Dania, Hollandia, magasabb
Osszeget koltenek a specialis ellatasokra, szocialis tamogatasra, utazasra. A Koreai és kinai
értékek alacsonyabbak, mig a magyar érték a kettd kozott van.22126 131 A sz6ras egyik oka, hogy
a legtobb orszadg beszamitja az ¢€lethosszig tartd koltségekbe a kiesd sziiloi, majd sajat
jovedelmet is. Mivel ez egy virtualis 6sszeg, tulajdonképpen nem jelenik meg a koltségvetésben
sem. Atlagkeresetek alapjan szamitjak, ezért igen megtéveszté lehet, torzithatja az értékeket.
A CP-s betegcsoport fontossagat mutatja, hogy Ausztralidban és Uj-Zélandon a GDP 0,14 %-
at koltik ellatasukra, hazankban csak 18 éves korig a GDP 0,1 %-at, a kiesé jovedelmet is
beszamitva 0,12%-at. 129130

Legjobban talan az éves financialis koltség hasonlithaté 6ssze. Nagy a szoras, 800 US dollartol
42326 NZ dollarig, hazank a kozépmezOnyben helyezkedik el. A korhazi és egyéb orvosi
koltségek magasak hazdnkban, melyet az intézeti elhelyezés és ennek magasabb ara okoz. A
CP-s gyermekek apolasa, oktatasa tobb, mint felében (62,45 %-ban) specialis osztalyokban,
iskolakban, bentlakéasos intézményekben torténik. Az USA-ban évente fejenként tizszer annyit
koltenek CP-s betegekre, mint az atlag népességre, CP és mentalis érintettség esetén akar 26—
szoros lehet a kiilonbség. 120 131

A kiesé jovedelem a legnehezebben megfoghato tétel, Danidban az 0Osszes CP-koltség
egyharmadat adjak meg, mig Kinaban 93%-at adjak meg veszteségként.1?>2” Hollandidban 11-
szeresre becsiilik azt az dsszeget, melyet az orvosi szektoron kiviil koltenek.?
Magyarorszagon 2013—t6l a CP-s betegek sziilei korében fokozott igény jelentkezett a szelektiv
dorzalis rizotdmia (SDR) miitét elvégzésére, jelentés média propaganda is folyt. Bar az SDR-
miitét elénye a hagyomdnyos kezelésekkel szemben még nem egyértelmli, kevés a
bizonyitékokon alapul¢ vizsgalat, a spaszticits és a fajdalomcsdkkenés bizonyitott, 323340 132 A
mitéti igényeket az NEAK kiilfoldi kezelésekre elkiilonitett kasszajabol fedezték. Az SDR-
miitét és az azt kovetd intenziv rehabiliticios kezelés ara a vilagban kiilonb6zé mértékii, az
Egyesiilt Allamokban 130000 $, Nagy-Britanniaban 24000 £, Ausztraliaban 71479 Aus$, de
kiilfoldieknek, igy a magyar NEAK-nak is teljes dsszeget kell téritenie. 132

A sajat szdmitasaink alapjan egy itthon végzett miitét és az utdna sziikséges kétéves intenziv

rehabilitacios kezelés nem emeli meg jelentdsen a koltségvetést, de a toredékébe kertil az 6sszes

kilfoldon végzett mitéti igény kielégitésének, amely évi kb. 50 beteget jelent, és ha
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Magyarorszagon nem érhetd el az ellatas, a biztositott betegeknek a NEAK fizeti a kiilfoldi

kezelés arat.

8.6  Erésségek és limitaciék

Tanulményunk erdssége, hogy a CP koltség elemzési modellje reprodukalhat6. Az
arvaltozasok, tdmogatasok, kihordasi idok cserélhetok. A nemzetgazdasagi hatasok aranya a
zart egészségiigyi ¢és szocialis kasszan beliil kovethetd. Hasonlo adatok csak Ausztraliabol és
Uj Zélandrol érheték el. 129131

Gyengesége a tanulmanyunknak, hogy a szamitott értékek mind az alacsony, mind a maximalis
ellatasi kategoridban atlagértékek, nem elég arnyaltak ¢és széls@ értékekrél nem adnak
felvilagositast. Igy példaul egy tavoli elmaradt faluban é16 gyermek, lehet, hogy a sziikséges
kezelésekhez sem jut elégséges mértékben hozza a kozlekedési nehézségek miatt. A masik
véglet az a sziild, aki a sokszorosat kolti magankezelésekre és ez sem jelenik meg a
koltségekben. A CP-s beteg immunoldgiailag is gyengébb és gyakrabban szenved akut
betegségektdl, korhazi kezelésre is gyakrabban szorul.

A sziil61 jovedelem kiesés is valtozd lehet. Mig egy képzett személy, akar az atlagkereset
tobbszorosét is megkeresné, egy munkanélkiilinek mar a jelenlegi szocialis tdmogatasok is

segitenek a megélhetésben.

8.7 Kovetkeztetések

A CP viszonylag ritka allapot, de koltségei az egészségligyi ellatasbol jelentds részt emésztenek
fel. Azoknak a csaladoknak, akik CP-s beteg gyermeket nevelnek kevesebb véalasztasi
lehetdségiik van, mint az egészséges gyermeket neveldknek.

A jovobeli kutatasok szempontjabol hasznos lenne felallitani egy hazai CP-regisztert. Pontos
szamitasokat lehetne végezni az egyéni biztositasi szam alkalmazasaval. A CP-s betegek egyéni
koltségeit, a CP-s populacio éves koltségét és az életkori szakaszok egyes kiilonbségeit lehetne
felmérni. Ha intenziv tarsadalompolitikdval legalabb 10%-os csokkenést el lehetne érni, €2 mar
mérhetd megtakaritast jelentene a tdrsadalomnak. Ennek az 6sszegnek - mely évente 923 millio
HuF- fele-harmada elég lenne a prevencios oktatasokra, felvilagositasokra.

Az otthonlét segit a betegeknek a kdzdsségi integracidban, javitja a szocialis kommunikaciot,

noveli az elfogadottsagot. Ha egy gyermeket intézetben nevelnek, sokkal sériilékenyebbé valik,
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kevésbé képes integralddni, amely fokozott érzékenységhez és Onértékelési zavarokhoz
vezethet. Szamitasaink szerint a sériilt gyermeknek az otthoni ellatas az optimalis, nem csak a
lelki, de gazdasagi szempontbol is.

A korasziilottség és a sziiletés eldtti gondozas megerdsitése, esetleg szigoritdsa néhany éven
belill jelentds megtakaritast eredményezhet, melyet a meglévé CP-s betegek életmindségének

javitasara lehetne forditani.

Fenti vizsgalataink eredményeirdl az alabbi szaklapban szamoltunk be:

Fejes Melinda; VVarga Beatrix; Hollody Katalin, A cerebralis paresis epidemiologiaja,
koltségei és kdzgazdasagi hatdsai Magyarorszagon, Ideggyodgyaszati Szemle / Clinical
Neuroscience 2019; 72 (3-4):115-122 [IP:0,256]
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9 Cerebralis parétikus gyermekek és serdiuldék
életmindéség vizsgalata

9.1 Bevezetés

A cerebralis parézis tlinetei az atlagember szamara is felismerhetéek. A fokozott figyelem,
esetleg megkiilonbdztetés neheziti a tdrsadalomba vald beilleszkedést, rontja az onértékelést.
A vizsgalat célja az volt, hogy felmérjiik a cerebralis parétikus gyermekek életmindségét a

betegségjellemzdket figyelembe véve.

9.2 Avizsgalatba bevont betegek és az altalanos populacio,

modszerek

9.2.1 Betegek és altalanos populacio

A kutatasba olyan csaladokat vontunk be, akik cerebralis parétikus gyermeket nevelnek. Az
altalanos populaciobol bevont csaladok (AP) alkottak a kontrollként szolgald csoportot. Ikrek
nem voltak sem a betegcsoportban, sem az altalanos populacioban.

A felmérésre a Pécsi Tudomanyegyetem Gyermekgyogyaszati Klinikajan, valamint a Borsod-
Abauj-Zemplén Megyei Kozponti Kérhaz gyermekgydgyaszati osztalyain keriilt sor. A
gyermekek normal iskolaba jartak, vagy emelt szintli specialis oktatdsban részesiiltek, kognitiv
deficitiik nem volt. A felmérés soran a legtobb gyermek képes volt a kérddiveket onalloan
kitolteni. A tanulasi nehézségekkel kiizdd (enyhe értelmi fogyatékos, dyslexias, stb) CP-s
betegek is részt vehettek a kutatasban, de alapvetd feltétel volt, hogy a gyermek megértse a
kérdéseket, és valaszolni tudjon rajuk.

Az altaldnos népességbdl szarmazo, kronikus betegség nélkiil €16 gyermekek Baranya-
Somogy-Tolna és Borsod-Abauj-Zemplén megyékbdl szarmaztak.

Vizsgaltuk a CP-s betegek megoszlasat varosi és vidéki lakhely szerinti csoportositasban is.
Az adatgyljtés 2012 novemberétdl 2016 februarjaig zajlott. A gyermekek és a sziileik a
KIDSCREEN 52 kérddiveket toltotték ki. Azokat a betegeket vontuk be, akik az életmindség
kérd6éiv  kérdéseit megértették ¢és érdemben vélaszolni tudtak azokra. Ha a
mozgasfogyatékossag a kitoltést akadalyozta, a szerzok, illetve a gondozok és a sziilok
segitséget nyujtottak.

A kutatas soran szociodemografiai adatokat is gyijtottiink: tajékozodtunk az anya iskolai

végzettségérol és foglalkozasarol, a sziilok csaladi allapotardl, a testvérek szamarol és az 6
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esetleges betegségeikrol. Az iskolai végzettséggel kapcsolatban harom képzettségi szint keriilt
meghatarozasra: 1/ alapfoku (legfeljebb 8 osztaly), 2/ kozépfoku, valamint 3/ felséfokt
képzettségl sziilok. A gazdasagi aktivitas két csoportja az aktiv €és az inaktiv (munkanélkiili,
haztartasbeli, nyugdijas, hallgato, stb.) statusz volt. A csaladi kapcsolatok szerint kétsziil6s
(hazassag vagy egyiittélés) és egysziilos (elvalt, 6zvegy, egyediilalld) csaladot kiillonboztettiink
meg. A sziil6i jelzések alapjan jegyeztiik fel a testvérek szamat, és azok esetleges kronikus
betegségeit (mozgasszervi, érzékszervi, értelmi és egyéb).

A CP tipusanak meghatarozasa az SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) altal
javasolt séma figyelembevételével tortént: spasztikus CP, mely lehet egy vagy kétoldali, ataxias

CP, dyskinetikus CP, dystonias, choreo-athetoticus CP és nem besorolhaté CP.Y (8. dbra)

Is there persisting
increased muscle tone in
one or more limbs?

Is there generalised hypotonia
with signs of ataxia?

Ataxic GP Non-classifiable

Reduced activity
- tone tends to be
increased

Increased activity
- tone tends to be
decreased

' l ’

g N
Dystonic CP* Choreo-Athetotic CP*

\ vy

SCPE Collaborative Group. Surveillance of cerebral palsy in Europe: a collaboration of cerebral palsy surveys and registers.
Developmental Medicine and Child Neurology. 2000;42:816-24

8. abra A CP tipusainak az SCPE altal javasolt beosztasa
Forrdas: SCPE: a collaboration of cerebral palsy surveys and registers.

Dev Med Child Neurol 2000; 42:816-24.

A mozgassériiléssel €16 gyermekek nagy motoros funkcidjanak meghatarozasa a GMFCS-

skalaval tortént (Gross Motor Function Classification System). 18 (9. dbra)
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9. abra A nagy motoros funkciok osztalyozasi rendszerének (GMFCS) 6t szintje
L szint: akadadlytalan jards, csak a fejlettebb mozgasok akadalyozottak. Il. szint: jaras segédeszkoz
nélkiil, nehézségek a szabadban és a tomegkozlekedésben. 111 szint: jaras segédeszkozzel, nehézségek a
szabadban és a tomegkozlekedésben. V. szint: korldtozott mozgas, kiiltéren és/vagy a
tomegkozlekedésben, kerekes székes szallitasra, illetve elektromos eszkézre van sziikség. V. szint: az
onellatas sulyosan sériilt, még segédeszkozokkel is, teljesen mdsokra utalt, a mozgas sulyosan

akadalyozott.

Nem csak a gyermekek motoros allapotat, hanem minden egyéb tarsbetegséget is felmértiink
(intellektualis elmaradas, epilepszia, érzékszervi fogyatékossagok, inkontinencia, stb.). Az
értelmi fejlédésre vonatkozodan elfogadtuk a hivatalos vizsgalati adatokat (altalaban a megyei
Pedagogiai Szakszolgalatok altal). Ha a gyermek nem csak tisztan motoros fogyatékossaggal,
hanem mas kapcsol6do rendellenességgel is rendelkezett (példaul aktiv epilepszidval vagy
értelmi fogyatékossaggal 1Q 50-70), akkor kozepes CP (CP plusz egy masik betegség) vagy
sulyos CP (CP plusz kettd vagy tobb mas betegség) csoportba keriilt.

9.2.2 Statisztikai analizis

A statisztikai elemzést SSPS-19 statisztikai szoftver alkalmazéasaval végeztiik. Az 6sszegytijtott
adatokat a KIDSCREEN 52 teszt mind a 10 dimenziojat figyelembe véve értékeltiik ki. Azokat
a kérddiveket, amelyeknél a valaszok tobb mint 10% -a hidnyzott, kihagytuk az elemzésbdl.

A KIDSCREEN 52 pontszamait a nemzetkozi T-értékek szerint értelmeztiik.”®

A cerebralis parézisben (CP) szenved és kronikus betegség nélkiili (AP) gyermekek HRQoL
elemzésénél fliggd valtozoként az adott csoporthoz tartozok valamennyi valaszanak atlagai,

masrészt a KIDSCREEN-52 dimenzidinak az atlagai voltak.
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A statisztikai tesztek koziil az ANOVA, a Kruskal-Wallis, a Mann-Whitney U teszt, a parositott
t-proba, a Chi-négyzet proba €s a korrelaciészamitas keriilt alkalmazasra. A hatasmérték (ES)
megallapitdsa Cohen-féle d alkalmazasaval tortént. A kockézati arany (RR) a betegszamra valo

tekintettel £ 30% -os kiilonbséggel volt szignifikans.

9.3 Eredmények

A KIDSCREEN-52 kérdoivet 99 CP-s gyermeket neveld csalad (gyermek és sziild) toltotte ki.
A kontrollként szolgélo altalanos populdciobol szarmazo csoportbol 237 sziild és 236 gyermek
kitoltott kérdoivét dolgoztuk fel. A leird statisztika a 18-19. tablazatokban 1athato.

A Dbetegek testvéreivel nem toltettiink ki KIDSCREEN-52 kérdéivet. A testvérek szamat,
betegségét a szociodemografiai kérddiven keriilt jelzésre.

18. tdbldzat A cerebrdlis parézis (CP) és az dltaldnos populdcié (AP) jellemzé mutatdi
( Fejes M, Orvosi Hetilap 2021;162(7): pp 269-279

Mutaték CP N (%) AP N (%)
Osszesen 99 (100) 237/100
8-12 éves 46/46,5 113/47,7
13-18 éves 53/53,5 124/52,3

Eletkor (atlagSD) 12 év 3 h6+7,5ho

12 év 11 h6 £7 ho

Nem

Férfi 421424 116/48,9
NG 57/57,6 127/51,1

A sziil6i tesztet kitoltotte

Anya 69/69,7 207/87,3
Apa 17/17,2 22/9,3
Mas hozzatartozo 9/9,1 6/2,5
Ismeretlen 4/4,0 2/0,9

Roviditések: N: a vizsgalati csoportokba bevontak szama, SD:standard deviacid
Spasztikus kétoldali cerebralis parézist lattunk a beteg gyermekek kozel felében (51/ 51,5%),
spasztikus egyoldali cerebralis paresist kisebb aranyban (26/26,3%) észleltiink. Kozepes vagy
enyhe értelmi sériilés (IQ = 50-70) a betegek 55,6 %-ban fordult eld. A kérddiv kitoltésekor
16 betegnek volt aktiv epilepszia betegsége. A beallitott antiepileptikus kezelés mellett

gyakori rohamtevékenység nem fordult el6. Tobb, mint két tarsbetegség fordult elé a CP-s
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gyermekek 39,4 szazalékaban. A betegek 47,5 % -a (47 £6) segédeszkoz nélkiil tudott jarni
(GMFCS 1-2). Ot esetben személyes vizsgalatra nem volt lehetdség és az adatbazisbol nem
deriilt ki egyértelmtien a mozgassériilés szintje. (19. tabldzat).

19. tablazat A 99 CP-s beteg mozgdssériilésének tipusa, sulyossdga, és tarsbetegségei. a
GMFCS szintek
Fejes M, Orvosi Hetilap 2021; 162 (7):269-279

Mutatok N %
CP tipusok

Spasztikus egyoldali 26 26,3
Spasztikus kétoldali 51 515
Dystonids 5 5,0
Choreoathetotikus 1 1,0
Ataxias 7 71
Nem besorolhatd 7 71
Tarsbetegségek

Kognitiv deficit 55 55,6
Epilepszia 16 16,2
Inkontinencia 15 15,2

Sulyos fogyatékossag®* | 39 394
GMECS szintek

I 21 21,2
I 26 26,3
Il 15 15,2
v 12 121
V 20 20,2
Ismeretlen 5 5,0

Roviditések: N: A vizsgalati csoportba tartozok szima, GMFCS: Nagy mozgasi funkcié pontrendszer, *sulyos
fogyatékossag: > 2 tarsbetegség;

A 20. tdbldzat a CP és az AP csoport gyermekeinek ¢és szilleinek KIDSCREEN étlagértékeit és
azok szorasait mutatja. A CP-s gyermekek és sziileik 0sszes kérdésre adott valaszaiknak az
atlaga nem tért el statisztikailag szignifikdns mértékben (parositott t- proba érteke 0,939;
p=0,35). Viszont mind a CP-s gyermekek, mind sziileik értékelése kiilonbozott az altalanos
népességbdl szarmazd gyermekek és sziileik véleményétdl. A tiz KIDSCREEN dimenzid
Osszes kérdésére adott HRQoL valaszok atlaga mind a sziilok, mind a gyermekek esetében
statisztikailag szignifikansan alacsonyabb volt, mint az AP-t képvisel6 sziilok és gyermekek
atlaga (sziilok esetében 4,07 vs. 3,8; p=0,000; gyermekek esetében 3,95 vs. 3,10; p=0,000).

A tiz KIDSCREEN dimenziét kiilon-kiilon megvizsgalva a ,fizikai jolét”, a
,hangulat/érzelmek”, a ,,pénziigyi helyzet”, a ,,tarsadalmi tdmogatas/baratok™ €s a ,,tarsadalmi
elfogadottsag/bullying” kategoridkat a CP-s gyermekek ¢€s sziileik szignifikansan rosszabbnak

itélték meg, mint az atlagos populécié gyermekei és sziileik. (20. tabldzat),
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20. tablazat Atlag T-értékek és azok szérdsai (SD) a vizsgalt dltaldnos populdcioban (AP)
és a cerebrdlis parétikus (CP) csoportban a gyermekek és a sziilok dltal adott vilaszok

alapjan, kiegészitve a csoportok kézotti Cohen-hatasmérték (ES) szamitasokkal
Fejes M, Orvosi Hetilap 2021; 162 (7:269-279

Gyermek Sziilé
AP CP AP cP

Kérdések T +SD | T +SD ES-1 T +SD | T +SD ES-2
Osszes 518 86 50,65 10 0,08** | 54,10 8,60 | 51,27 104 0,03**
Fizikai jolét 529 144|357 276 1,32**| 5230 12,20 | 40,77 16,2 0,78**
Pszicholégiai jolét 53,6 138 | 5251 16 0,08 59,00 11,20 | 52,7 14,2 0,06
Hangulatok és érzelmek | 553 10,6 | 53,38 13,2 0,15 | 53,20 8,60 | 5148 118 0,27**
Onértékelés 46,2 42 | 4418 48 0,16 52,60 11,20 | 54,08 142 -0,52
Autonémia 52,2 17 51,54 17,8 0,05 50,60 15,20 | 50,2 17,8 0,12
Csalad 534 12,6 | 54,75 126 -0,10 53,60 12,40 | 55,21 116 -0,13
Pénziigyi forrasok 529 21,6 | 42,75 27,2 0,78** | 54,00 20,40 | 46,77 26,6 0,32**
Baritok 53,8 16,8 | 48 19,8 0,44** | 590 15,00 | 48,86 20 0,29**
Iskolai kornyezet 55 158 | 589 136 -0,8 54,0 13,0 | 5515 144 -0,01
Tarsadalmi elfogadas 61 9,6 51,7 146 0,6*! 53,0 9,0 51,34 12 0,67*

Réviditések: SD: standard deviaci, AP: altalanos populacio, CP: cerebralis parézis, T: atlag T-érték, *: p <0,05,
*¥p <0,001, Osszes: A tiz KIDSCREEN 52 dimenzi6 pontszdmainak egyiittes értékelése, ES-1: Cohen hatasmérték AP és CP
gyermekek kozott, ES-2: Cohen-hatasmérték AP és CP sziilk kozott.

A gyermekek és sziileik értékelése kozott mind a CP-s csaladok, mind pedig az altalanos
populacidobdl szarmazd csaladok esetében pozitiv kdzepesen erds, vagy szoros kapcsolat
mutathatd ki valamennyi KIDSCREEN dimenzié esetében. Figyelemre méltd, hogy
valamennyi dimenzié esetében a CP-s csaladoknal a sziilok és a gyermekek valaszai kozott
szorosabb a korrelacio, mint az altalanos populacio sziiléi-gyermeki valaszai kozott. (20.
tablazat)

Az életkort tekintve nem talaltunk statisztikailag szignifikans kiilonbséget a CP-s gyermekek
¢s serdiilok életmindsége kozott.

A CP-s gyermekek esetében statisztikailag szignifikans kiilonbség mutatkozott a két nem
valaszaiban. A lanyok a sajat teljes ¢letmindségiiket rosszabbnak itélték meg, mint a fiuk
(p=0,020). A tiz dimenziobol a kdvetkezd haromban voltak statisztikailag szignifikansan
alacsonyabbak a pontszamok a lanyoknal: lelki jolét, hangulat/érzések és autonomia

(p: 0,001-0,043; ES: kdzepes — er6s, 0,52 - 0,76). (21. tabldazat)

A CP-s lanyok sziilei az anyagi helyzetiiket rosszabbnak itélt¢k meg, mint a fiagyermekes
szlldk. Az anyagi helyzetet vizsgald dimenzi6 atlaga lanyos sziilok esetében 2,6 volt, mig a

fias sziil6k esetében 3,4 volt (p=0,008).
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21. tabldzat A cerebrdlis parétikus populacio életmindsége a gyermek és a sziild, valamint a nem
szerint.
Fejes M. Orvosi Hetilap 2021; 162 (7):269-279

Dimenziék Gyermek- Sziilé Nem
Férfi N6

r ES-5 | T-érték £SD | T-érték +SD ES-6
Osszes ,831**  -0,01 |51,94 9,2 | 48,63 10,6 0,54*
Fizikai jolét ,278 -0,02 | 43,48 16,6 | 42,42 19,6 0,17
Pszicholégiai jolét 4T -0,001 | 54,7 13,2 | 50,26 17,4 0,52*
Hangulatok és érzelmek ,114* 0,02 | 55,04 11,8 | 50,65 13,8 0,61*
Onértékelés ,552* -0,15 | 43,73 4,4 | 44,63 48 043
Autonémia ,700* 0,01 | 54,49 17 46,3 17,6 0,76*
Sziiléi kapcsolatok és otthoni élet | ,611* -0,01 | 55,72 10,6 | 53,73 11,8 0,35
Pénziigyi forrasok J71**  -0,01 | 45,56 25,4 | 39,91 29 0,31
Tarsadalmi tAmogatas és tarsaik ,778**  -0,003 | 49,83 21 45,1 18,2 0,34
Iskolai kornyezet ,792** 0,03 59,68 11,8 | 56,19 16,4 0,28
Tarsadalmi elfogadas ,101* -0,002 | 50,41 16 51,72 134 -0,13

Roviditések: r: Pearson korrelacio, szignifikancia *p <0,05, **p <0,001, SD: standard deviacio, atlag: atlag
KIDSCREEN pontszamok, Osszes: a tiz KIDSCREEN dimenzié pontszamainak atlaga, ES: Cohen hatas mérték,
ES-5: gyermek-sziil6 hatasmértékek, ES-6: férfi-n6i hatasmértékek.

A CP sulyossaga nemcsak a testi jolétet csokkenti jelentdsen, de az anyagi helyzetet, a szocialis
¢és barati kornyezetet, és a tarsadalmi elfogadottsagot is rontja. Mérhetd kiilonbség van a
baratsag, az iskolai kornyezet és a tarsadalmi elfogadottsag dimenzidiban is (p: 0,003 - 0,004,
ES: kozepes -0,6 - 0,69).

A csaladi életet és az iskolai kornyezetet magasabb pontszdmmal értékelték mind a harom
kiilonboz6 stlyossagi CP-s csoportban, mint az altalanos populacié. A 10. dbra a sajat AP-t
felhasznalva az ¢életmindségnek a referencia populacidhoz viszonyitott atlagos T-értékeit

abrazolja a CP sulyossagi kategoriai szerint.

77



T -érték T-értékek a CP stlyossaga alapjan
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Roviditések: AP: dltaldnos népesség, CP: Gsszes CP-s beteg, Kozepes: CP+1 komorbiditds, Silyos: CP+2 vagy
anndl tobb komorbiditds

1. AP gyermekek KIDSCREEN 52 domainjei; T érték= 50.

2. A CP gyermekek dsszpontszama és KIDSCREEN 52 domainjei:

3.Fizikai jolét, 4. Pszicholégiai jolét, 5. Lélek és érzelmek, 6. Onértékelés, 7. Autonomia, 8. A sziiléi kapcsolatok
és otthoni élet, 9. Pénziigyi forrasok, 10. Tarsadalmi tamogatas és tarsak, 11. Iskolai kornyezet, 12. Tarsadalmi
elfogadas / vagy bantalmazas.

10. dbra Az életminéség AP-hoz viszonyitott dtlagos T-értékeinek dbrdzoldsa a CP silyossdga
alapjan (AP atlagérték %-ban = 50 T-értékben)
Fejes M. Orvosi Hetilap 2021; 162 (7):269-279
A mozgassériilés tipusai szerint a kétoldali spasztikus CP-s csoport itélte a legrosszabbnak a
testi jolétet (ES az egyoldali és egyéb CP-hez viszonyitva: 0,5; -1,7 volt). Bar a tobbi
¢letmindség dimenzidban az egyoldali spasztikus CP-ben szenveddk adtak az alacsonyabbak
értékeket, a harom csoport kozott statisztikailag szignifikans kiilonbség nem volt
megallapithat6. A csaladi és iskolai kdrnyezet dimenziok kivételével valamennyi CP-tipusban
szenved6 gyermek valaszainak eredménye statisztikailag szignifikansan elmaradt az altalanos

populacié valaszaitol (p <0,05). (11. dbra).
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A CP tipusok atlag életmindség pontszamai
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11. abra A CP tipusok életmindség kategoria pontszamainak szazalékos és T-értékben
kifejezett abrdzolasa. A T-értékeket az dltaldnos populdciohoz (AP) hasonlitottuk (AP
atlagérték % = 50 T-értékben).

Fejes M. Orvosi Hetilap 2021; 162 (7):269-279.

Minél stlyosabb volt a mozgassériilés a GMFCS alapjan, annal alacsonyabb testi jolét szint
volt mérhet6 (p: 0,029; ES: médium, 0,5). (12. dbra)

A CP-s betegek tobb, mint felének enyhe — kozepes értelmi elmaradasa volt, ami negativ modon
befolyasolja a szocialis tamogatottsag, a barati kapcsolatok dimenzi6it mind a gyermekek, mind
a sziileik véleménye szerint (p= 0,019 - 0,007; ES: médium 0,61 - 0,51). Ezen gyermekek sziilei
magasabb fokunak értékelték a stigma veszélyét is. (12. dbra)

Az epilepszia betegséget tekintve, a sziilok és a gyermekek az iskolai kornyezetet (p=0,012;
ES:0,55) ¢és szocialis elfogadottsagot (p=0,048-0,003, ES:0,63-0,99) statisztikailag
szignifikdnsan alacsonyabb értékiinek itélték meg, mint az altalanos populacio. (12. abra)

Az inkontinencia elséként a szocialis életkoriilményeket érinti. Abban az esetben, amikor a
betegséghez inkontinencia is tarsult, a CP-s gyermekek ¢és sziileik statisztikailag szignifikansan
rosszabbnak itélték meg anyagi helyzetiiket, a gyermekek onallosagat, a barati kapcsolatokat
¢s az iskolai kdrnyezetet, mint az altalanos populacio (p=0,001 - 0,023, ES: 0,71 - 0,95), (p =
0,022, ES: 0,71 - 0,95). (12. dbra)
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Roviditesek: SZ: sziil6k, SZD: szellemi fogyatékossaggal €l gyermekek sziilei, GY: gyermek, GYD: értelmi
fogyatékossaggal ¢€l6 gyermekek, E: epilepszia, INC: inkontinencia, GMFCS: Nagy motoros funkcios

pontszamrendszer. Az értékek a pontszamok szazalékaban vannak megadva.

12. dbra A fobb tarsbetegségek és a mozgassériilés sulyossaganak hatasa a HRQoL
értékelésre.
(Fejes M.Orvosi Hetilap 2021; 162 (7):269-279.)
A sziilok iskolai képzettségét vizsgalva a CP-s betegek sziilei kdzott tobb, mint négyszer
nagyobb aranyban (22% Vvs. 5%) voltak alulképzettek (< 8 altaldnos iskolai osztaly), mint az
altalanos populacio sziilei. A CP gyermekek, akik sziilei alacsonyabb végzettséggel
rendelkeztek a testi jolétet itélték a legrosszabbnak. A CP-s sziilok kozel fele inaktiv volt (RR:
2,85). Az 6 gyermekeik lelki joléte elmaradt az aktiv dolgozok gyermekeit6l. A CP-s
gyermekek gyakran nének fel egysziilés csaladban (RR: 1,89). Az 6sszpontszam, valamint a
testi -lelki jolét és a hangulat dimenziok értékei elmaradtak a kétsziilos csaladban élokétdl. A
CP-s gyermekek koziil sokan specialis iskoldban vagy intézetben tanulnak (RR: 9,46). A
normdl iskoldhoz viszonyitva szignifikdnsan rosszabb a barati kapcsolat és a tarsadalmi
elfogadottsag megitélése a specialis iskolaba jarok, intézeti koriilmények kozott nevelked6k

kozott. A CP-s populacioban nagyobb aranyban fordulnak el6 a nagycsaladok (RR: 2,5). A CP-
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s betegeknek tobb beteg testvériik volt, mint az altalanos populacio csaladjainak ¢és a testvéreik
kozott gyakoribb volt az értelmi sériilt. (RR: 5,77). (22. tablazat) A vidéken él6k aranya
alacsonyabb volt a CP-s betegek kozott (RR: 0,77)

22. tablazat A CP-s csoport szociodemogrdfiai mutatoinak gyakorisdga, és rizikdja (RR) az
altalanos populdacio adataihoz viszonyitva. A szociodemografiai kérdéivet a sziilok 85,86 %-a

toltotte ki, de ez az adatmennyiség a statisztikai elemzéshez elégnek bizonyult
(Fejes M, Orvosi Hetilap 2021; 162 (7):269-279.)

Szociodemografiai mutatéok CP AP RR
N/% N/%

Az anya képzettsége

< 8 osztaly 17/11,8 12/51 4,22
Kozépfoku végzettség 46/ 31,9 119/50,2 1,16
Magasan képzett 13/9,0 95/40,1 0,40
Az anya foglalkoztatottsaga

AKktiv 40/ 27,7 188/79,3 0,65
Inaktiv 34/ 23,6 34/143 2,85
Csaladi allapot

Kozos csalad 58/ 40,2 190/80,1 0,87
Egysziilés csalad 19/13,9 29/12,2 1,89
Iskola

Normal 34/ 23,6 206/86,9 0,49
Specialis 42/29,2 14/59 9,46

Roviditések: CP: cerebralis parézis, RR: Riziké arany, p: szignifikancia szint, K6zo6s csalad: hazas, egyiittélés;
Egysziilos csalad: elvalt, egyediilallo, 6zvegy.

9.4 Diszkusszio

A mozgas, az ortopédiai €s a kognitiv sériilések mas-mas szintli karosodasai jellemzdek a CP-
s betegekre. A gyermekek kiilonb6z6é szinten akadalyozott mértékii mozgassal és Onellatd
képességgel rendelkeznek, ezért a szocidlis beilleszkedésiik is nehezitett. A hagyomanyos
orvosi kezelés elsésorban a betegek fizikai tiineteire 6sszpontosit. Jelen kutatas nemcsak a CP-
s gyermekek fizikai €s lelki egészségi allapotat kivanta megvizsgalni, hanem annak feltarasat
is célozta, hogy ez a fogyatékossag hogyan befolyasolja az egészséghez kotott €letmindséget.
Eddig hazankban hasonlé vizsgalatokat CP-s gyermekekkel még nem végeztek, csak

kardiologiai betegek esetében folytak kutatasok. 13
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A jelen vizsgalatban 99 cerebralis parétikus és 237 hasonlo életkoru és lakhelyt, de kronikus
betegség nélkiil €16, vagyis az altalanos népességbdl szarmazo gyermek és csaladjaik vettek
részt. A hangsuly foleg a gyermekek és a serdiilok véleményeire helyezddott, de értékes proxy-
adatok szarmaztak a sziiloktdl is.

Megallapithatd, hogy mindkét csoportban (CP és AP) a sziilsk altal adott pontszamok
hasonléak voltak a gyermekek altal adottakhoz. A sziildi kérddivek véleménye kiegészitette a
gyermekek értékelését a sziilok szamara jol ismert helyzetekben, pl. testi- lelki jolét, de eltérd
pontszamokat adott az 6nértékelés az iskolai kdrnyezet kérdéscsoportjaira. Nem meglepd, hogy
az ¢letmindség pontszamok statisztikailag szignifikansan alacsonyabbak voltak a CP-s
csoportban, mint az altalanos populécioban (p <0,001). Hasonl6 eredményeket publikaltak mas
tanulméanyokban is, 34136

A CP-s gyermekek ¢és sziileik a csaladi életiiket (a sziilok kapcsolata/otthoni élet) és az iskolai
kornyezeti dimenziokat érdekesebbnek és kellemesebbnek értékelték, mint az AP gyermekei és
sziileik. Ez arra utalhat, hogy a fogyatékossaggal é16 gyermekes csalddokban a kohézi6 erésebb
lehet, mint a népesség tobbi csaladjaban. Az a tény, hogy mind a CP-s gyermekek, mind a
sziileik az iskolai kornyezetet jobb pontszamokkal értékelték, mint a ,kontroll” csaladok,
biztatd lehet, ugy gondolom, a pedagbégusok magatartasa elfogado, segiti a kozosségbe valod
beilleszkedést. Szocioldgiai vizsgalatok alapjan a fogyatékos egyén boldogsdga a tarsadalmi
tamaszt nyajté kornyezet esetén szubjektiven magasabb szintii.!¥” A gyermekek és a sziileik
altal véleményezett HRQoL pontszdmok kozotti kiilonbség kronikus betegségek esetén jol
ismert. 138

Vizsgalatunkban a CP-s gyermekek ¢életkor-specifikus, sajat beszamolojaban szerepld HRQoL
értékek hasonldak voltak egymashoz, de az iddsebb gyermekek reédlisabb és tajékozottabb képet
kozoltek anyagi helyzetiikr6l. Mas publikaciokban, tobb dimenzidban is, életkor-specifikus
kiilonbséget mértek fel.!381% A tarsadalmi-gazdasagi kornyezetet és a hosszil tavh
eredményeket a csalad pénziigyi helyzete vagy az anya foglalkozasa befolyasolta.’®” A
felndttkori vizsgélatok azt sugalljdk, hogy az ¢€letmindséget leginkabb az interperszonalis
kapcsolatok, a személyes fejlédés és a tarsadalmi elfogadottsag befolyésoljak, nem pedig a testi
vagy anyagi jolét.*4

Egy betegségnek a gyermek életmindségére gyakorolt hatdsdnak a megértéséhez mind a
gyermekek, mind a sziilék szempontjai nélkiilozhetetlenek.**%4! A gyermekek-serdiilék és

sziileik valaszai kozotti korrelacié erdssége alapvetd informaciokat szolgéltat. 42

A vizsgalt
mintaban a csaladi kohézio tiikr6z6dott a CP-s gyermekek-serdiilok és sziileik valaszai kozott.

A korabbi vizsgalatokban a sziil6i HRQoL értékelés a CP-s csoportban alacsonyabb volt. 13613
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Vizsgalatunkban statisztikailag szignifikans kiilonbségek figyelheték meg az altalanos
népességhez képest (p <0,000), és a korrelacio ellenére statisztikailag szignifikans kiilonbségek
fedezhet6k fel hat dimenzioban a CP-s gyermekek és sziileik véleménye kozott. Ezek a
kiilonbségek azt mutatjak, hogy mind a betegség, mind a kornyezeti tényezdk megvaltoztatjak
a betegséghez kotott életmindséget, 138143144

A CP-s lanyok érzelmi életiiket szomorubbnak itélték meg a fitkhoz képest, amint azt is
megfigyelték, hogy a testi megjelenés vagy a testkép a lanyoknal nagyobb értéket képvisel. 132
A CP sulyossagaval kapcsolatos megallapitdsaink megerdsitik néhany korabbi tanulmany
eredményét. A sulyosabb mozgassériillést a magasabb GMFCS pontszamokkal és az
alacsonyabb testi-lelki HRQoL értékekkel tarsitottak, 31140141

A komorbiditasok (példaul epilepszia, mentdlis kéarosodds, inkontinencia) rontjadk a
pszichoszocialis életmindséget.1¥0142145 A csalad és a baratok dimenzidit a kornyezet
befolyasolja, sok esetben rontja, ami javulhat a korai segitségnytijtassal.1*°

Az eredmények alapjan megallapithato, hogy a CP sulyossaga nemcsak a fizikai jolétre volt
figyelemre méltd6 hatdssal, hanem kihatott a pénziigyi forrasokra, a tarsadalmi
tamogatasra/baratokra és a tarsadalmi elfogadottsag szintjére is. Power és mtsai'®® arrol
szamoltak be, hogy az alacsony és kozepes jovedelmii orszagokban a CP-s gyermekek HRQoL
értéke minden szempontbol szignifikansan alacsonyabb az életkor szerinti kontrolloknal. Ugy
talaltak, hogy a testi jolétet értékelik a legalacsonyabb szintiire. Mindenképpen figyelembe kell
venni, hogy a csaladok koltségei (szallitas, taplalkozas, gyogyszerek, pelenkak, stb.)
novekednek a CP stlyossagaval. Emellett nyilvanvald, hogy a stlyos CP-s gyermekeknek
nagyobb tarsadalmi elfogadasra és tdmogatasra van sziikségiik. Eredményeink jol korrelalnak
Colver és munkatérsai'#* adataival.

Serdiild CP-s betegeket tanulméanyozva az is megallapithatd, hogy tobb tarsbetegség jelenléte
a legtobb HRQoL teriileten (p <0,01) csokkenti az ¢letmindséget. A CP-s serdiilok életmindsége
az altalanos populacidhoz viszonyitva csak egy teriileten alacsonyabb statisztikailag
szignifikans mértékben (szocialis tamogatas/tarsak; atlagos kiilonbség -2,7 (0,25 SD); 95% ClI
-4,3 és -1,4).

Figyelemre mélt6, hogy a CP tipusai nem befolyasoljak statisztikailag szignifikansan a
gyermekek teljes HRQoL értékét. Ugyanakkor megallapithatd, hogy az életmindséget altalaban
alacsonyabbnak értékelték az hemipareticus gyermekek, mint a kétoldali és egyéb CP-s
betegek. Ezek alapjan feltételezhetjiik, hogy a test két oldala kozotti miikddési kiilonbség

ezeknek a gyermekeknek nagyon zavard lehet. Ezen hipotézisiink megerdsitésére tovabbi
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vizsgalatokat lenne érdemes elvégezni a kiilonbozé CP-s szubtipusok nagyobb csoportjainak a
bevonasaval.

Megallapithatd, hogy a CP-hez tarsuld szellemi elmaradas a tarsadalmi tamogatast és a barati
kapcsolatokat is negativan befolyasolja. Az epilepszia, mint a CP tarsbetegsége rontja azt
iskolai kdrnyezet és tarsadalmi elfogadottsdg/bantalmazas teriiletén mért életmindséget az
érintett gyermekek és sziileik szerint. Ez azt jelenti, hogy az epilepszia tovabbra is
megbélyegzés, az epilepszias rohamokat elszenvedd gyermekeket osztalytarsaik csufoljak, és
tandraikat szintén negativan befolyasolja az epilepszia jelenléte.

A tarsuld inkontinencia szintén rontja a gyermekek életmindségét; nemcsak Onallosaguk,
hanem tarsas kapcsolataik mindsége is csokken. Eredményeink igazoljak a kortars kapcsolatok
és a baratsagok fontossagat. Az inkontinencia javulasa az életminéséget is javitja.4°

A szociodemografiai jellemzOk igazoljak a fogyatékossaggal €16 gyermeket gondoz6 sziildk €s
csaladok hatranyos helyzetét. A gyermek tartos betegsége és ennek kovetkeztében fellépd
folyamatos lelki és anyagi nehézségek miatt a sziiloknek nagy sziikségiik van megértésre,
szocialis tamogatasra.’*® Az alacsonyabb iskolai végzettség négyszer olyan gyakori, a
munkaerd piaci inaktivitas és az egysziilos csalad kétszer nagyobb aranyban fordul elé CP-s
gyermekeknél, mint az altalanos populaciobol szarmazo kortarsaiknal. A CP-s gyermekek
esélye arra, hogy tobb gyermekes csaladban ndjenek fel 2,5-szer nagyobb az altalanos
népességénél. Testvéreik kozott a mentalis betegség 5,7-szer gyakoribb. Az alacsonyabb anyai
iskolai végzettség és az alacsonyabb tarsadalmi-gazdasagi status ndveli a CP kockazatat,149-15
Mivel sok anyanak kompromisszumot kell kotnie a beteg gyermekének gondozasa és a
foglalkozasa kozott, az anyak inaktivitdsa magas. 12 Tébb CP-s gyermek ¢l varosban, mint
falun. %2

Kronikus betegségben szenvedd betegek egészséghez kotott életmindség vizsgélataval
foglalkoz6 felmérések a terdpias rekredcids programok pozitiv hatdsairél szamolnak be 153154
Mas kutatasok eredményei pedig alatamasztjdk az ¢életkoruknak megfelelé szabadidds

tevékenységekben valo részvétel sziikségességét a serdiil6k szamara. >
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9.5 [Erosségek és gyengeségek

Tanulmanyunk {6 erdssége, hogy nemcsak a sziilok értékelésén alapul, hanem a gyermekek
véleményének megkérdezésén is. A bevont csalddok szama mindkét csoportban viszonylag
magas Vvolt. A viszonylag széles korosztaly és a résztvevok szama lehetévé tette a gyermekek
és serdiilék véleményének Osszehasonlitasat iS. A szociodemografiai kornyezet vizsgalata
megerdsitette a csaladok pénziigyi és mentalis tdmogatasanak sziikségességét.

A kutatés egyik hianyossaga, hogy CP-s populacio nem volt teljesen homogén a mozgassériilés
tipusat és sulyossagat figyelembe véve. Az eredmények értékelésénél nem hagyhat6 figyelmen
kiviil, hogy a betegek tobbségénél stlyos tarsbetegségek kapcsolddtak az alapbetegséghez,
amelyek negativan befolyasoltak az életmingséget. A CP-s gyermekpopulacié kommunikaciora
képes tagjainak a véleményét ismerhettilk csak meg, mivel csak azokat kérdezhettiik, akik

képesek voltak megvalaszolni a kérdéseket.

9.6 Kovetkeztetések

A kronikus fogyatékossag statisztikailag szignifikans mértékben rontja a CP-s gyermekek és
serdiilok egészséghez kotott életmindségét. Az életkor, a motoros sériilés sulyossaga és a
tarsbetegségek negativ hatassal vannak tobb HRQoL dimenzi6 értékelésére. A nemek kozott
szintén mutatkoznak statisztikailag szignifikans kiilonbségek, a CP-s lanyok a pszichoszocialis
¢letmindség értékiiket alacsonyabbnak itélték meg, mint a fidk. Az 6sszes CP-S betegnél
magasabb a T-érték a sziildi és az iskolai kdrnyezetben, mint az altalanos populacioban. Ebbol
arra lehet kovetkeztetni, hogy a fogyatékossaggal ¢é16 gyermekek és serdiilék jobban kdtddnek
sziileikhez és tanaraikhoz, mint az altalanos populacié tagjai. A CP sulyossaga nagymértékben
befolyasolja a gyermekek ¢és sziileik életmindségét és szociodemografiai statuszat.

A kutatasunk hozzajarul a sziilok és a CP-s gyermekeik pszichoszocialis gondozasi igényeinek
még pontosabb megismeréséhez. Az eredmények alapjan megallapithatd, hogy
pszichoszocidlis elladtasra nemcsak a CP-s betegeknek, hanem csaladtagjaiknak is sziikségiik
van. Mindezek alapjan levonhato az a kovetkeztetés, hogy a csaladkézpontu gondozas segitené
ezeket a csaladokat, és javitana az integracios folyamatokat.

A vizsgalat eredményei igazoltdk, hogy a CP-s gyermekek megbizhaté ismeretekkel

rendelkeznek allapotukrol, és életmindségiik visszatiikrdzi a szociodemografiai hatteriiket.
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A fenti vizsgalataink eredményeirél az alabbi szaklapban szamoltunk be:

Fejes Melinda; Varga Beatrix; Hollody Katalin, A betegség és a szociodemografiai hattér
hatésa a cerebralis bénulasban szenved6 gyermekek életmindségére, Orvosi Hetilap 2021;

162 (7):269-279.[IP: 0,56]
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10 Meningomyelokelével szlletett gyermekek és serdiilék
életmindség vizsgalata

10.1 Bevezetés

Meningomyelokelével (MMC) sziiletett betegeink életmindség vizsgalatanal a f6 célunk az
volt, hogy megallapitsuk, mennyiben tartjdk életmindségiiket eltéronek az altaldnos
populaciéétol. Feltételeztiik, hogy életmindségiik ugyan eltér/het az azonos életkort altalanos
népességétdl, de nagyon hasonldé a szintén mozgasfogyatékkal ¢él6 cerebralis parétikus

betegekéhez.

10.2 A vizsgalatban részt vevo személyek és modszerek

10.2.1 Meningomyelokelés betegek
Az MMC-s betegpopulacio vizsgalatahoz az adatokat 2012 és 2016 kozott négy éven keresztiil
gylijtottiik:

e A Borsod-Abauj-Zemplén Megyei Korhaz Gyermekneurologiai, Gyermekrehabilitacios
és Nefrologiai-Specialis Urodinamias Szakrendelések beteganyagabol, kartonos és
MedWorks intranet adatbazis kereséssel.

e A Borsod-Abauj-Zemplén megyei specialis iskoldkba jard gyermekek (pl. Eltes Matyas
Altalanos és Szakképzé Iskola, speciélis nevelési igényii gyermekek bentlakasos intézete
Salyon).

e A Pécsi Tudomanyegyetem (PTE) Gyermekgyogyaszati Klinika Neurologiai Osztalyan és
Szakrendelésén gondozott betegek (papir alapti és MedSol intranet kereséssel).

e Sajatos nevelési igényli gyermekek specialis iskolaibol (pl. Eltes Matyas Egységes
Gyogypedagogiai Intézmény, Pécs).

e A PTE Gyermekgyogyaszati Klinika Sebészeti Osztalya évtizedek Ota végzi az orszagban
€16, meningomyelokelével (MMC) sziiletett gyermekek urogenitalis rehabilitacidjat. Az
osztaly altal létrehozott ,,Visszatérés Alapitvany” évente szervez egy hetes, edukécioval
egybekotott tabort a fiatalabb és kevésbé fiatal MMC-s betegek részére. Az adatgytijtés
iddszaka alatt két alkalommal meglatogattam a tdbort Ganton és az érintett gyermekekkel
¢s sziileikkel személyesen beszéltem és kértem meg Oket a kérddivek kitoltésére.

e A Budapesti Mozgasjavito Altaldnos Iskola, Gimnazium és Kollégium néhany

mozgassériilt betege is részt vett a felmérésben.
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10.2.2 Statisztikai elemzés

A statisztikai elemzés SSPS-19 statisztikai szoftver alkalmazaséaval tortént. A KIDSCREEN 52
pontszamait a nemzetkdzi T-értékek szerint értelmeztiik.’”®

Az elemzésnél a fiiggd valtozoként, az adott csoporthoz tartozok valamennyi valaszanak az
atlagai, masrészt a KIDSCREEN 52 dimenzidinak az atlagai szolgaltak. A statisztikai tesztek
koziil az ANOVA, a parositott t-proba, a Chi-négyzet proba, a korrelacid (r) és hatasmérték
(ES) szamitas keriilt alkalmazasra.

Osszehasonlitottuk az MMC-s gyermekek és sziilok véleményét. Az MMC-s gyermekek nem
és életkor szerinti csoportositott értékeit is elemeztiik. A kutatas részét képezte az MMC-ben
szenvedd gyermekek/szilleik és az AP-t képviseld gyermekek/sziileik vélaszainak
dsszehasonlitasa. Osszehasonlitasként feltiintettiik a masik két kronikus betegség (epilepszia és
CP) elemzését is. Az MMC-s, epilepszias és CP-s gyermekek és sziileik KIDSCREEN 52
értékeit egymassal Osszehasonlitva elemeztiik, hogy a krénikus betegségek egyezOségét és
kiilonbségeit kimutassuk.

A motoros fogyatékossag mértékének meghatdrozasa a nagy motoros funkciok osztalyozasi

rendszerének (GMFCS) 6t szintjével tortént.*® (19. tabldzat/9. dbra)

10.3 Eredmények

Osszesen 86 betegtdl kaptunk vissza gyermek-sziilé, vagy csak gyermek és sziil6i kérdéiveket.
A szociodemografiai kérdéivet nem mindenki toltotte ki, a betegségre jellemz6é adatok sem
alltak minden esetben rendelkezésiinkre. (23. tdbldzat) A betegek 16 megyébdl és Budapestrol

szarmaztak, ezért regionalis 6sszehasonlitast nem tudtunk végezni.

10.3.1 A meningomyelokelés betegek klinikai jellemzdi
A meningomyelokele tobbnyire a lumbalis-lumbosacralis régioban helyezkedett el. A
tarsbetegségek koziil a leggyakoribb az inkontinencia (63,95%) €s a hydrocephalus internus

(40,70%) volt. Ventrikuloperitonealis shunt mtitéten esett at 35 beteg. Gerincstabilizalasra 3
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alkalommal kertilt sor. A paraparézis valtozé mértéki volt, a betegek fele segédeszkoz nélkiil,

vagy kis segitséggel kozlekedett. (23. tablazat)

23. tabladzat A vizsgadlt MMC-s betegek jellemzd értékelheté orvosi adatai (Elhelyezkedés,
tarsbetegségek, miitet, GMFCS szintek). Néhany beteg esetében nem minden
betegségadatot tudtunk felkutatni.

Jellemzok Betegek Betegek aranya
szama (%)

MMC elhelyezkedése
Thoracalis 6 6,98
Lumbalis 21 24 .42
Lumbosacralis 26 30,23
Sacralis 24 27,91
Tarsbetegségek
Inkontinencia 55 63,95
Epilepszia 2 2,33
Hydrocephalus 35 40,70
Ertelmi elmaradas 4 4.65
Egyéb 25 29,07
Miitét
Ventriculoperitonealis shunt 35 40,70
Tenotomia 12 13,95
Gerincstabilizalas 3 3,49
GMFCS
. szint 33 38,37
Il. szint 9 10,47
I11. szint 7 8,14
IV. szint 14 16,28
V. szint 16 18,60

10.3.2 Az MMC-s gyermek életmindsége - gyermek és sziiloi vélemények

Az MMC-s gyermekek ¢és sziileik véleménye kozott nem volt statisztikailag szignifikans
kiilonbség azokban a tényezékben, amiket a sziild jol ismer/ismerhet, vagyis a testi-lelki
allapotban, kornyezetben. Azokon a teriileteken viszont, ahol a sziil6 nincs jelen (pl. iskola,
baratok, szocialis elfogadottsag) statisztikailag szignifikans kiilonbséget mértiink a gyermekek
¢s a sziileik véleményei kozott kdzepesen erds korrelacioval. A szocidlis elfogadottsagot az

MMC-s gyermekek sokkal pozitivabbnak itélték meg, mint a sziileik. (24. tabldazat)

89



24. tablazat MMC-s populacio sziiloi és gyermek atlag T-értékek, szoras és a sziilo -
gvermek véleménye kozotti korrelacio, szignifikancia, hatasmérték értéke.
N: értékelhetd kérddiv szam, r: korreldcio, p: szignifikancia szint, ES: hatasmérték

MMC Gyermek Sziilo Sziilo/gyermek
Kérdések Atlag SD  Atlag SD p ES
Osszes 46,86 8,84 46,61 8,14 0523 0,479 0,01
Testi jolét 38,13 11,81 39,92 934 0,277 0,293 -0,04
Lelki joleét 4498 15,07 47,42 9,64 0,119 0,624 -0,05
Hangulat 48,17 9,43 47,67 9,07 0,201 0,628 0,01
Onértékelés 49,39 10,00 47,31 9,29 0,329 ,000** 0,05
Autonémia 4752 8,94 49,22 9,08 0,407 0,113 -0,04
Csaladi kornyezet 49,65 10,48 49,28 9,52 0543 0,17 0,01
Anyagi lehetdségek 43,97 10,19 44,77 10,59 0,469 0,984 -0,02
Bardtok 4556 11,19 44,15 11,33 0,546 ,002* 0,03
Iskolai kornyezet 4777 8,35 47,16 9,70 0,542 ,000** 0,01
Szocidlis elfogadonsdg | 47,68 14,58 4512 18,96 0,76 ,000** 0,03

Az MMC-s betegek kozott statisztikailag szignifikans nemi kiilonbséget a KIDSCREEN 52

egyik dimenziojaban sem talaltunk.

25. tabldazat MMC-s betegek két életkori csoportja dltal adott atlag T-értékei a szordssal
(SD), valamint a szignifikancia (p) és hatdasmérték (ES) értéke

MMC <I3 év >13 év

Dimenziok N | T-érték | SD N | T-érték | SD p ES
Osszes 20| 50,00 | 6,98 | 43 | 45,23 8,14 | 0,00 | 0,61
Testi jolét 20| 43,40 | 6,39 | 43 | 38,26 8,19 |0,01| 0,67
Lelki jolét 20| 51,91 | 6,81 | 43 | 44,74 9,13 | 0,00 | 0,85
Hangulat 20| 50,57 | 8,68 | 43 | 46,91 9,25 | 0,01| 0,40
Onértékelés 20| 51,22 | 8,10 | 43 | 48,47 | 10,00 | 0,00 | 0,29
Autonémia 20| 49,22 | 8,00 | 43 | 46,61 9,29 0,36 | 0,29
Csaladi kornyezet 20| 53,86 | 6,03 | 43 | 4755 | 11,11 | 0,00 | 0,64
Anyagi lehetdségek 20| 43,97 | 1056 | 43 | 43,85 | 10,19 | 0,98 | 0,01
Bardtok 20| 50,37 | 8,21 | 43 | 43,09 | 11,67 | 0,21 | 0,68
Iskolai kornyezet 19| 53,27 | 7,85 | 35 44,63 6,96 [0,00| 1,19
Szocidlis elfogadonsdg | 19 | 47,47 | 18,13 | 37 | 47,79 | 12,50 | 0,87 | -0,02

N: ertékelheto kérdoiv szam

A gyermekek és serdiilok véleményének Osszehasonlitasa soran szamos statisztikailag

szignifikans kiilonbséget mutattunk ki. A fiatalabb ¢letkoru gyermekek szinte minden
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dimenzioban magasabb/jobb életmindséget jeleztek, mint a serdiilok. Statisztikailag
szignifikans eltérést a tizbdl hat dimenzidban mértiink, kdzepes €s magas hatasmértékekkel.

(25. tablézat)

10.4 Diszkusszio

Meningomyelokelés betegek vizsgalatanal megallapitottuk, hogy a betegek kozel

50 %-a segitség nélkiil, vagy kisebb segitséggel jaroképes, a masik betegcsoport idénként, vagy
allandoan kerekesszéket, vagy egyéb jarast segité segédeszkozt hasznal. Nagyon magas az
inkontinencia aranya. A betegek kb. 30 %-a hydrocephalus miatt ventriculoperitonealis shunt
miitéten esett at.

Eletminéségiik hat dimenzioban jelentdsen kiilonbozott az altalanos populacid gyermekeit6l.
Legnagyobb kiilonbséget magas hatasmértékkel a testi jolétben mutattunk ki. Nem volt mérhetd
eltérés az onértékelés, csaldd, iskola teriiletén. Nemi kiilonbséget sem lattunk. Egy MMC-
vizsgalatban a nem csak a lanyok fizikai jolétére volt hatassal.*® A serdiilé betegeink altalaban
alacsonyabbra értekelték életmindségiiket, mint a fiatalabb gyermekek. A sziildk és gyermekek
véleménye kozepesen erds korrelaciot mutatott.

A nagy motoros funkcio szintje csekély hatast gyakorolt az MMC-s betegek életmingségére,
eltérd gyermek-sziild véleménykiilonbség nélkiil.1®® Ennek ellentmond az a kozlemény,
melyben magasabban clhelyezked6 MMC vagy lipomeningomyelokele esetén a betegek
altalaban alacsonyabb ¢életmindséget véleményeztek nemcsak a mobilitds, hanem az érzelmi,
lelki élet teriiletén is.™

A tarsuld szovédmények, mint a ventriculoperitonealis shunt6t igénylé hydrocephalus
ugyanigy rontja az életmindséget, mint CP vagy az epilepszia esetében.’%%163 A hugyhoélyag
megnagyobbodasa és a szubsztiticio javitotta az MMC-betegek életminéségét miitét utan. 4’
A szocidlis beilleszkedés eldsegitése, a mobilitds javitdsa a kerekesszék, elektromos
kerekesszék gyakoribb hasznélataval javitja az életmindséget mozgassériilt betegekben. 6’
Edesanyak, akik otthon apoljak gyermekiiket nincsenek felkésziilve a mindennapos
nehézségekre, sok esetben nehezen birkdznak meg a mindennapi kihivasokkal. A szocialis
tdmogato halo segithet emberileg, anyagilag, vagy egyéb segitségnytjtassal, mert a gyermek

legjobb helye az otthonaban van.®8
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A csokkent mobilitas fokozza az obezitast, a kardiometabolikus dysfunkciot. A fizikalis
aktivitas novelése, specialis orommel jaro foglalkozéasok javitjak a hossza tavi életmindséget

és egészséget, 153154169

10.5 Erdésségek és limitaciok

Erdssége volt tanulmanyunknak, hogy a prenatalis sziirdvizsgalatok miatt ma mar ritka
betegségbdl 86 személy adatait tudtuk 6sszegylijteni és életmindségiiket felmérni.
Valamennyi beteggel személyes taldlkozas tortént. Mivel a betegek tobb -16 - megyébdl

szarmaztak a kutatds nem helyi, hanem altalanos jellemzdket mutatott ki.

Gyengesége volt a tanulmanyunknak, hogy a 13 év folottiek szama magasabb volt, mint a
fiatalabb gyermekeké. Masik gyengeségnek tekinthetd, hogy az MMC-s taborokban nem
mindegyik sziilovel tudtunk beszélni, igy bizonyos betegadatok hidnyosak maradtak, illetve

az elkiildott szociodemografiai kérddiveket nem mindegyik sziil6 toltotte ki részletesen.

10.6. Konkluzié

A meningomyelokele hasonléoan a cerebralis parézishez az életmindséget jelentsen
befolyéasolja. A mozgaskorlatozottsag neheziti a tarsadalmi beilleszkedést, bizonyos esetekben
a munkavallalast. Személyes beszélgetésekbdl kidertilt, hogy néhdny meningomyelokelés beteg
lift nélkiili hazban lakik, igy az iskoldba jutas is nehézkes. Tobben koziilik ezért jartak
bentlakasos iskolaba. Az életmindség az akadalymentes kornyezet bovitésével javithato. A
visszakiildott sziil6i kérddivekhez tobb anya is leirta sajat élményeit, nehézségeit. Egyik
legnagyobb gondnak az inkontinenciat jeldlték meg. Az gyermekek életmindségén rengeteget
javitott a holyag- koldok sipoly kialakitdsa, mert igy az Onkatéterezés egyszeriibbé valt.
Véleményem szerint a betegség, a beteg €s a kornyezete nem csak gyogyitast igényel. A
megfeleld targyi feltételek, szocialis, elfogado kornyezet és a képzéshez sziikséges anyagi

lehetdség megkonnyiti az 6nallo élet végzését.
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11 Kroénikus neurolégiai betegek és az altalanos

populacié osszehasonlité elemzése

11.1 Bevezetés

Az epilepszias, a cerebralis parétikus és a meningomyelokelés betegek életmindség vizsgalatat
az elézé fejezetekben részletesen ismertettiik. Ebben a szakaszban a harom kronikus
neurologiai betegséggel €16 gyermekek ¢életmindségét hasonlitjuk dssze az altalanos populécid

adataival ¢és egymassal. A mddszereket az el6z6 fejezetekben részletesen ismertettiik.

11.2 Eredmények

A héarom krénikus neurologiai betegségben kozos, hogy a teljes életmindséget, a testi jolétet,
az anyagiakat és a szocialis elfogadottsagot egyarant alacsonyabbnak itélték meg mind a sziilok,
mind a gyermekek az altalanos populacidhoz viszonyitva. Az iskolai kornyezetben az
epilepszias gyermekek érezték rosszabbul magukat, mig a lelki élet, hangulat, barati kdrnyezet
tartomanyokban a mozgassériilt csoportok (CP, MMC) jeleztek alacsonyabb életmindséget. (4-
5,20,26. tablazat)

26. tablazat A harom kronikus neurologiai betegcsoport (E=epilepszia,
MMC=meningomyelokele,; és CP=cerebralis parézis) gyermekeinek és sziileiknek vilaszai
a KIDSCREEN 52 kérdoiv kérdéseire. A szignifikancia szintek a betegségek, a sziilok és
gyvermekek, és az dtlag populdcié (AP) véleménye kizott.

AP/E  AP/E AP/MMC AP/MMC AP/CP AP/CP
I"(érdések gyerek szl gyerek ES sziilo ES gyerek  sziil6
Osszes 0,002° 0,009° 0,000 056 0,000 0,88 0,000 0,000™
Testi jolét 0,001 0,000 0,000 1,07 0,000 1,06 0,000 0,000™
Lelki jolét 0,005  0,023° 0,002 061 0013° 1,06 07111 0,155
Hangulat 0,10 0,000 0,025° 0,69 0,001 0,64 0,028 0,000™
Onértékelés 0,006 0,005 0,195  -0,54 0,005° 049 0,399 0,102
Autonémia 0,26 0,014° 0,09 030 058 0,10 0525 0,564
Csaladi kor 0491 0619 0,727 031 0542 036 0624 0,108
Anyagiak 0,000 0,019 0,003 045 0,023 049 0,000 0,000™
Baritok 0,088 0,400 0,006 052 0,001 068 0,000 0,000™
Iskolai kor 0,014 0,024 0,081 049 0044~ 056 0487 0,698

Szocialis
0,001™ 0,002 0,031 1,25 0,002 0,72 0,024 0,017
elfogadottsag

Szignifikancia: *=p< 0,05, **=p< 0,001
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Az epilepszias betegek életmindsége két f6 pontban, a testi jolétben, vagyis az 06nalld
mozgasban €s az autondmiaban jelentésen magasabb szintii volt a gyermekek és a sziil6k
véleménye alapjan, mint az MMC-vel €16 gyermekeké. (27-28. tablazat)

217. tabldzat Szignifikancia és hatasmérték kiilonbségek a harom kronikus neurologiai
betegség (E, CP. MMC) kozott a gyermek kérddivek alapjan

GYERMEK E/MMC E/CP MMC/CP
Dimenziok p ES p ES p ES
Osszes 0,077 | 0,34 | 0,190 | 0,07 | 0,776 | 0,40
Testi jolét 0,000” | 0,86 | 0,000 | -0,73 | 0,021" | -0,11
Lelki jolét 0,155 | 0,43 | 0,568 | 0,06 | 0,088 | 0,48
Hangulat 0,976 | 0,41 | 0,834 | 0,01 | 0,863 | 0,44
Onértékelés 0,430 | -0,68 | 0,230 | -0,22 | 0,718 | -0,72
Autonomia 0,017° | 0,33 | 0,158 | -0,06 | 0,407 | 0,27
Csaladi kiornyezet 0,889 | 0,27 | 0,328 | 0,24 | 0,507 | 0,43
Anyagi lehetdségek 0,850 | 0,32 | 0,025" | -0,27 | 0,071 | -0,06
Bardtok 0,150 | 0,45 | 0,011" | -0,28 | 0,376 | 0,14
Iskolai kérnyezet 0,805 | 0,50 | 0,008 | 0,22 | 0,039 | 0,90
Szocidlis elfogadottsag | 0,97 | -0,08 | 0,852 | 0,754 | 0,907 | 0,029

Roviditések: E: Epilepszia, CP: Cerebralis parézis, MMC: Meningomyelokele, ES: hatasmérték; szignificancia:
*=p< 0,05, **=p< 0,001.

28. tabladzat Szignifikancia és hatasmérték kiilonbségek a harom kronikus neurologiai
betegség (E, CP, MMC) kézott a sziildi kérddivek alapjan

| SZULOK E/MMC E/CP MMC/CP
Dimenziok p ES p ES p ES
Osszes 0,077 (0,88 | 0,190 |-0,31| 0,776 | 0,48
Testi jolét 0,000 | 1,05 | 0,000 | -0,85 | 0,021" | 0,06
Lelki jolét 0,155 | 1,06 | 0,568 | -0,52 | 0,088 | 0,41
Hangulat 0,976 | 0,64 | 0,834 |-0,18 | 0,863 | 0,35
Onértékelés 0,430 | 0,49 | 0,230 | 0,12 | 0,718 | 0,53
Autonémia 0,017° | 0,10 | 0,158 | -0,02 | 0,407 | 0,06
Csaladi kérnyezet 0,889 | 0,36 | 0,328 | 0,13 | 0,507 | 0,54
Anyagi lehetiségek 0,850 | 0,48 | 0,025" | -0,32 | 0,071 | 0,09
Bardtok 0,150 | 0,68 | 0,011 | -0,30 | 0,376 | 0,27
Iskolai kornyezet 0,805 | 0,55 | 0,008" | 0,07 | 0,039" | 0,61
Szocidlis elfogadottsag | 097 | 0,72 | 0,852 |-0,21 | 0,907 | 0,43

Roviditések: E: Epilepszia, CP: Cerebralis parézis, MMC: Meningomyelokele, ES: hatasmérték, szignifikancia:
*=p< 0,05, **= p< 0,001.

A cerebralis parézisben szenvedd gyermekek a testi joléten kiviil az anyagi lehetdségeiket, az

iskolai kornyezetet és a barati kapcsolatokat is rosszabbnak itélték meg, mint a hasonld kort
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epilepszias tarsaik. A két mozgassériilt csoportbol az MMC-s gyermekek pozitivabbnak itélték

meg a sajat mozgasukat €s az iskolai kornyezetet. (27. tablazat)

11.3 Diszkusszio

Tudomasunk szerint tanulmanyunk az els6, ahol cerebralis parétikus, meningomyelokelével
sziiletett és epilepszias gyermekek és serdiilok életmindségét egyszerre vizsgaltak ugyanolyan
modszerekkel és hasonlitottdk 0ssze az eredményeket a harom betegcsoport és a kontrollként
szolgalo altaldnos populacio véleményével. Ujszerii az is, hogy nem csak a gyermekek altal

alkotott véleményt, hanem a sziileik megitélését is figyelembe vettiik.

Okurowska és mtsai®® MMC-s és CP-s gyermekeket vizsgaltak és megallapitottak, hogy a CP-
s betegek korében magasabb az iskolai teljesitmény, mint az MMC-sekben. Colver és mtsail®
8-12 éves CP-s gyermekek betegséghez kotott életmindségét tanulmanyoztak, majd néhany
évvel kés6bb f6leg ugyanazt a populaciot vizsgaltak ujra, de akkor mar

13 -17 éves serdiiloként. A fogyatékossaggal ¢l6 csoportok adatait 6sszehasonlitottak a teljes
populacid egészséges egyeztetett kontrolljaival. A masodik vizsgalat esetén az egészséges
serdiilok életmindsége is alacsonyabb volt, mint a fiatalabb gyermekeké, de a karosodas és a
fajdalom sulyossaga szignifikansan nagyobb mértékben csokkentette a fogyatékos serdiilék

életmindségét. 138

A sziilok-gyermekek kapcsolata szoros Osszefliggést mutatott vizsgéalatunkban. A sziil6i
viszony és az otthoni élet dimenzidja volt az egyetlen olyan kategéria, amelyben nem voltak
jelentds kiilonbségek az epilepszids és a két mozgasfogyatékkal €16 csoport kozott.
Véleményiink szerint a csaladi kohézié minden vizsgalt mintaban jo volt.

Alacsonyabb teljes HRQoL-pontszamokat talaltunk a kontroll csoportokhoz képest nemcsak a
fogyatékkal ¢€lok, hanem az epilepszids gyermekek esetében is szamos szerzohoz
hasonléan b16573140.154-158 Eigfordul, hogy az életmindséget az egészség egyéb Osszetevdi

befolyasoljak, pl. fajdalom vagy mentalis betegségek.

Az epilepszias betegesoport sziilei alacsonyabb életmindséget észleltek, de Taylor és mtsai®!
nem talaltak kiilonbséget. A CP-s gyermekek ¢életminéségérdl szold szamos tanulmany
megallapitotta, hogy a sziilék alacsony pontszamot véleményeztek, 136154155161 Rysso és

160

mtsai-* nem talaltak statisztikailag szignifikans kiilonbséget a sziilok ¢és a gyermekek valaszai
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kozott az életmindség szempontjabol. Kedvezbtlenebb iskolai kdrnyezetet - eredményeinkhez
hasonloan - Berrin'®® tanulmanyaban figyeltek meg. Az olyan specialis tényezok, mint a stressz,
a fajdalom és a sziildi stressz, kozvetlen hatassal voltak a CP-s csoportok életminéségére. %138
Kor specifikus kiilonbségeket szamos publikacié kimutatott 44616265138 yalamint a sajat

49,63,78,136, 153 és

kontroll, epilepszias és MMC-s mintaink is ezt igazoltak. Egyes vizsgalatokban
a CP alcsoportjaink kozott nem voltak alacsonyabb pontszdmok a serdiilok esetében. Néhany
epilepsziads tanulményban negativ érzésdimenzidt és alacsony felndtt néi pontszamokat

figyeltek meg.”

Az epilepszias, CP-s ¢és MMC-s vizsgalatok tobbségében nem voltak nemi
kiilonbségek.51:6373 7478162 Hagonlo eredményeket kaptunk, kivéve a CP-s lanyok alacsonyabb

értékeit. Alacsonyabb QoL-értéket figyeltek meg epilepszids lanyoknél és CP-s fitknal.!3

11.4. Erosségek és limitaciok

Vizsgalatunk f0 erdssége, hogy az epilepszias, MMC-s és CP-s gyermekek nézdépontjan
alapszik, nem csak a sziileik véleményén. A viszonylag széles korhatar miatt nem csak az
¢letkornak megfeleld egészséges és fogyatékkal €16 lanyok és fitk, hanem a fiatalabb és id6sebb
(serdiil6) populaciok véleményét is 6ssze tudtuk hasonlitani.

A tanulmany tovabbi erdssége, hogy a valaszarany magas volt.

Az egyik gyengeség az, hogy a vizsgalatban az MMC-s betegek szama nem til magas, és az
atlag életkoruk magasabb, foként azért, mert e betegek szdma csokken a prenatalis szlirési

modszerek bevezetése Ota.

11.5. Kovetkeztetések

Tanulmanyunk eredményei a gyermekek ¢és serdiilok sajat maguk altal értékelt életmindségérol
adtak informaciot. A HRQoL szintjiik alacsonyabb volt, mint az egészséges kontrolloké, a
legtobb életmindség dimenziodban. Ez azt jelenti, hogy a fogyatékossag nemcsak orvosi, hanem
szocioldgiai probléma is, vagyis nem lehet csokkenteni csak az orvosi ellatas javitasaval. A
fogyatékossaggal €16 gyermekeknek és serdiiléknek kiilonleges segitségre van sziikségiik az
Onbecsiilésiik fenntartasdhoz, €s a segitségnytjtds minden tarsadalom erkolcsi kotelessége. A

negativ kulturalis hozzaallasnak, stigménak csdkkennie kell. Kiilonb6zd szintli beavatkozasok
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alkalmazhatok, pl. a szocialis halo javitasa, pszichologiai segitségnyujtas, kornyezeti, kulturalis
¢s szocidlpolitikai intézkedések. Ezek azok a beavatkozasok, melyek segitik a beteg embereket

helyzetiik adaptalasaban és a tarsadalomba valo beilleszkedésben.
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12 Az uj eredmények osszefoglalasa

12.1 Az altalanos populicio életminéség vizsgalata

Az eurdpai adatokkal 6sszehasonlitva megallapitottuk, hogy a sajat, altalanos gyermek- és
serdiilékort populacionk alkalmas kontroll csoportként a vizsgalatainkban. Ujszerti a

kutatasunkban a t-érték hasznalata, riziko arany szamitasok és a Cohen féle d alkalmazasa.

12.2 Epilepszias gyermekek életminésége

Az epilepszids gyermekek életmindség vizsgalatanal a bevont betegek/csaladok szama jelentds
volt (144 csalad). Az életmindséget altalanossagban mind a sziilék, mind a gyermekek
alacsonyabb mindségilinek itélték meg, mint az altalanos populacid. A sziildk véleménye
negativabb volt, mint a gyermekiiké. Megallapitottuk, hogy az iddsebb ¢letkor és az
antiepileptikum politerapia negativ hatassal van az ¢letmindség hat dimenzidjara. A rohamok
gyakorisdg jelentdsen csokkenti a testi és lelki jolétet. Az epilepszia idOtartama nem
befolyasolta az eredményeket. Megallapitottuk, hogy a jol bedllitott epilepszia jobb
¢letmindséget jelent. A csaladi helyzetet figyelembe véve kimutattuk, hogy az epilepszids
gyermekek kozott tobb a hatranyos helyzetli, mint az altalanos népességben. Sziileik
gyakrabban alacsonyabban iskolazottak, inaktivak, egyediilallok, mint az altalanos
populacidban. Gyakrabban jarnak specialis iskolaba és tobb testvériik van,

A null hipotézisiink ugyan nem igazolodott -miszerint a jelentds tarsbetegségek nélkiili, jol
kezelt epilepszia nem csokkenti az életmindséget statisztikailag szignifikans mértékben-, de
eredményeink alapjan megallapithatjuk, hogy a monoterdpiara vald torekvés, a
rohammentesség elérése €s a gyermek/csalad/pedagdgus edukaldsa az epilepszia betegséggel
kapcsolatban a gyermek életmindségét javithatja.

Magyarorszagon epilepszids gyermekeknél hasonl6 vizsgalatot még nem végeztek.

12.3 Epilepszia és taplaltsag osszefiiggései

Osszetett elemzé vizsgilatot végeztiink, mely az epilepszia betegség jellemzdin kiviil
szociodemografiai valtozokat is figyelembe vette. A jelentds betegpopulacid és altalanos
népesség megengedte, hogy ot f6 sulykategoria szerint osztalyozzuk a betegeket. Harom f6
BMI osztalyozast alkalmazva (Magyar, WHO, IOTF) megallapitottuk, hogy az epilepszias
gyermekek tobbsége normal testalkati. A harom beosztas kozott nem volt statisztikailag

szignifikéans eltérés a kategoriakon beliil. Megallapitottuk, hogy az idiopatias lokalizacio fiiggd
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epilepszia hajlamosit a talsulyra. Kimutattuk, hogy a politerapiaban részesiilé epilepszias
betegek tobbsége normal alkatt, de talsulyra hajlamosabbak az altalanos populacional.
Monoterapiaban a valproat és a carbamazepin szedése Sem okozott jelentds tulstlyt. Az egyediil
neveld sziild gyermeke gyakrabban talstlyos. Az egyediili gyermek gyakrabban obezus. A
specidlis osztalyokban magasabb az esély a talsulyra és a vékony testalkatra.

Az ¢letmindség taplaltsagi allapot szerinti vizsgalatanal a legtobb kiilonbséget a normal
testalkatnal észleltiik, vagyis a testalkat az éltalanos populacidé gyermekeit is befolyéasolja az
¢letmindségiik megitélésében. Megallapitottuk, hogy az epilepszias gyermekek taplaltsagi
allapotat tobb tényezd befolyasolja: maga a betegség, a gyogyszeres kezelés és a kdrnyezet is.
A normalistol eltérd testalkat az életmindség tovabbi romlasat eredményezheti.

Az epilepszias gyermekek aktiv mozgésra 6sztonzése/iskolai sporttevékenységbe a lehetdségek
szerinti bevonasa, az 6nbizalmuk novelése, a dietetikus tanacsainak elfogadasa, lehetbleg egy
antikonvulzivum rendelése, jelentésen javithatja az életmindséget.

A kiilonféle epilepszia szindromakbol nagyobb betegpopulacio elemzése ujabb, gyakorlatban
hasznosithato eredményeket nyujthat.

12.4 A cerebralis parétikus gyermekek életmindsége

Megallapitottuk, hogy a cerebralis parézisben szenvedd gyermekek ¢és sziileik az egészséggel
kapcsolatos életmindséget rosszabbnak itélték meg, mint tarsaik. Eredményeink azt mutatjak,
hogy a ndi nem, a rosszabb motoros funkci6 és a komorbiditasok (epilepszia, inkontinencia és
intellektualis karosodas) negativ hatassal vannak az életmindségre. A sziiléi vélemények
alkalmasak voltak proxy jelentésként a korrelacid mért erGssége miatt. Figyelemre méltd
megfigyelésnek talaljuk, hogy a cerebralis parézis Szubtipusai koziil az egyoldali spasticus CP-
ben szenvedd gyermekek életmindség-értéke a legalacsonyabb. A valaszadok valdsziniileg a
test két oldala kozott 1évoé funkcionalis kiillonbség miatt értékeltek ily modon. Intellektualis
deficit a betegpopulacio tobb mint felénél fordult elé. CP-s betegek testvérei kozott a mentalis
betegség 5,7-szer gyakoribb. A CP-s gyermekek csaladi kornyezetét sokkal hatranyosabbnak
talaltuk, mint az egészséges gyermekekét. A kutatas eredményei alapjan megallapithattuk, hogy
a szll6 alacsonyabb iskolai végzettsége ¢s munkaerdpiaci inaktivitasa, valamint az egysziilos
csalad a CP-s gyermekeknél statisztikailag szignifikdnsan magasabb aranyban fordult eld, és
ezek a tényezOk negativ hatast gyakoroltak az életmindségre.

Megallapitottuk, hogy a fogyatékkal €l6 gyermekek életmindségét a betegség ¢és a
szociodemografiai kdrnyezet egyarant befolyasolja. Onismereti képességiik nem tér el

statisztikailag szignifikans mértékben a hasonl6 életkoru altalanos populacidétol.
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Pszichologiai €s szocidlis segitségnyujtas, oromet nyljtd szervezett foglalkozasok segitenek a
szocidlis integracioban, az életmindség javitasaban.

Magyarorszagon cerebralis parézis esetén hasonld vizsgalatot még nem végeztek. A
nemzetkdzi irodalomban vagy a betegség jellemzdit, vagy a szociodemografiai hatteret vették
figyelembe.

12.5 A cerebralis parézis epidemiologiai kutatasa

Borsod-Abauj-Zemplén megyében szamos forrast felhasznalva gyiijtottem Ossze a vizsgalat
alatt a 6-18 éves kort cerebralis parétikus betegeket. Azért valasztottam ezt a korosztalyt, mert
6 éves korban a CP szinte minden tiinete felismerhetd. A vizsgalt korosztalyban a cerebralis
parézis prevalencidja 2,1%o volt, amely megfelel az irodalmi gyakorisdgnak. A rizikofaktorok
koziil az alacsony sziiletési sulyt talaltam a legnagyobbnak.

12.6 A cerebralis parézis gazdasagi/tarsadalmi hatasai, ellatasanak
koltségei

A fogyatékossag gazdasagi/tarsadalmi hatasat a cerebralis parétikus betegek 18 éves korig
torténd csaladi és allami koltségeinek felmérésével szamitottuk ki. Bevasarld kosarhoz
hasonlithatd elven, a varhatd orvosi és nem egészségiigyi koltségekkel szamoltunk.
Megallapitottuk, hogy egy CP-s gyermek komplex orvosi/rehabilitacios ellatasanak koltsége 18
éves korig 73 milli6 forintba keriil. A kiesd csaladi bevétel 27,36 millio forintra szamoltuk ki.
A vizsgélat idészakban a GDP 0,525 %o-€t, a teljes egészségiigyi és szocidlis koltségvetés
0,88%-4at, és a kdzvetlen orvosi kdltségek 1,83%-at forditottak a CP-s gyermekek és csaladjaik
ellatasara. A mozgassériilt gyermek ellatasa tehat jelentOs anyagi teher ro a csaladra és a
tarsadalomra egyarant. A csaladban nevelkedett CP-s gyermekek é¢letminésége magasabb
szintli, az otthoni ellatas ugyanakkor a koltségvetés szempontjabdl is elénydsebb. A primer
prevencio (a varandosok még gyakoribb ellendrzése, a még szinvonalasabb perinatalis ellatas)
javitasaval lehet a koltségeket csokkenteni.

A késObbiekben TAJ szam alapu koltségkutatassal a valodi koltségek felmérése is lehetséges
¢és Osszehasonlithatd az elméleti szamitassal. Hasonlo koltségkozpontl vizsgéalat a nemzetkozi
irodalomban is ritka.

12.7 Meningomyelokelés betegek életminéség vizsgalata
Megallapitottuk, hogy a meningomyelokele -hasonléan a masik két nagy neuroldgiai
korképhez- jelentdsen befolyasolja az ¢életmindséget. A szocidlis elfogadottsagot a
meningomyelokelével sziiletett gyermekek sokkal pozitivabbnak itélték meg, mint a sziileik.

Megallapitottuk, hogy meningomyelokele esetében a null hipotézisiink beigazolddott, vagyis
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¢letmindségiik hasonlit a CP-ben szenveddkéhez, de anndl pozitivabb megitélésii.
Véleménylink szerint ez abbdl adddik, hogy a meningomyelokelével sziiletett gyermekek
értelmi fejlodése kevésbé elmaradott, és a felsd végtagok mozgésa is megtartott.

Magyarorszagon meningomyelokelés betegekkel még nem tortént életmindség vizsgalat.

12.8 Krénikus neurolégiai betegeket neveld sziilék véleményének

osszehasonlité vizsgalata

Epilepsziés, cerebralis parétikus €és meningomyelokelés gyermekek életmindségét eddig nem
hasonlitottdk Ossze. A vizsgalatok elénye a nagyszamu betegpopulaco és altalanos népesség
volt. Az életmindség vizsgalat soran a sziilok ¢s gyermekek véleményét egyarant figyelembe
vettiik. Megallapitottuk, hogy a vizsgalt altaldnos populacié és kronikus neurologiai beteg
csoportokban (CP, MMC, E) a gyermekek ¢és sziilok véleménye kozott a szild altal is ismert
¢letminéség dimenzidkban (a gyermek testi-lelki allapota, kornyezete) altalaban nem talaltunk
statisztikailag szignifikans kiilonbséget. Ellenben azokon a teriileteken, ahol a sziil6 nincs jelen
(pl. iskola, baratok, szocialis elfogadottsag) statisztikailag szignifikans kiilonbséget mértiink,
kozepesen erds korrelacioval. A fiatalabb életkor gyermekek 4altaldban magasabb
¢letmindséget jeleztek, mint az idésebbek.

Mindharom betegségcsoportban kdzosnek talaltuk, hogy a teljes életmindséget, a testi jolétet,
az anyagiakat ¢és a szocialis elfogadottsagot egyarant alacsonyabbnak itélték meg mind a sziilok,
mind a gyermekek az altalanos populaciohoz viszonyitva.

Az iskolai kornyezetben az epilepszias gyermekek érezték rosszabbul magukat, mig a lelki élet,
hangulat, barati kornyezet domainek a mozgassériilt csoportoknal (CP, MMC) mutattak
alacsonyabb ¢letmindséget. Az epilepszias betegek életmindsége két f6 pontban, a testi
jolétben, vagyis az 6nallé mozgasban és az autondmiaban jelentdsen magasabb szintii volt a
gyermekek ¢és a sziilok véleménye alapjan is, mint a meningomyelokelével €16 gyermekeké. A
cerebralis parétikus gyermekek a fenti két részteriileten kiviil az anyagiakat, az iskolai
kornyezetet és a barati kapcsolatokat is rosszabbnak itélték meg, mint a hasonld kora
epilepszias betegek. A két mozgassériilt csoportbél a meningomelokelés gyermekek

pozitivabbnak értékelték a sajat mozgasukat és az iskolai kornyezetet.
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SZOCIODEMOGRAFIAI KERDOIV

MEGYE:
LEGMAGASABB ISKOLAI VEGZETTSEGE:

altalanos iskola — nem befejezett
altalanos iskola — befejezett 8 osztaly
szakmunkasképzo
szakkozépiskola/gimnazium
felséfoku (féiskola, egyetem)

FOGLALKOZASA:

felsovezetd
kozépvezetd
alkalmazott/beosztott
kozalkalmazott
fizikai dolgozé
vallalkoz6
haztartasbeli
nyugdijas

tanulo
egyéeb:

CSALADI ALLAPOTA:

hazas

parkapcsolatban, de kiilon €16
élettarsi kapcsolatban él
egyediilallo

elvalt

0zvegy

Lakohely:

A VIZSGALATBAN RESZTVEVO GYERMEK ISKOLAJA:

A VIZSGALATBAN RESZT VEVOGYERMEK TESTVEREINEK SZAMA :

normal iskola
normal iskola, fejleszté foglalkozasokkal
normal iskola, specialis osztaly

specialis iskola:

nincs
1
2

3 vagy tobb

A GYERMEKEI KOZOTT VAN-E KRONIKUS BETEG?

nincs
igen
HA, IGEN, HANYADIK GYERMEK:

MILYEN KRONIKUS BETEGSEGE VAN:

mozgasszervi
érzékszervi
értelmi
egyeb:
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KIDSCREEN USER AGREEMENT

IMPORTANT REMARK: THE KIDSCREEN INSTRUMENTS MAY BE USED IN THE
ABOVE MENTIONED INVESTIGATIONS WHEN THE FOLLOWING AGREEMENT IS
COMPLETED AND SIGNED BY “USER”.

The KIDSCREEN Group distributes the KIDSCREEN instruments and translations
which are so far available for Argentina, Austria, Belgium, Brazil, Chile, Croatia, Czech
Republic, Denmark, Dholuo, Finland, France, Germany, Greek, Hungary, Iceland, Iran,
Ireland, ltaly, Korea, Mexico, The Netherlands, Norway, Poland, Portugal, Romania,
Serbia, Slovenia, Spain, Sweden, Switzerland, Uganda, United Kingdom, USA.

The User (Include name) dA :FQW/“ Ml“do&wishes to use the KIDSCREEN
instruments. N

Therefore, User and KIDSCREEN group agree as follows:

1. KIDSCREEN obligations

The KIDSCREEN Group shall deliver the original KIDSCREEN instruments and/or the
translations requested by “User” subject to the following conditions:
The translations requested are available, the present agreement is duly completed and
signed by “User”. )

2. “User” s obligations

2.1 No modification
“User” shall not modify, abridge, condense, adapt, recast or transform the KIDSCREEN
instruments in any manner or form, including but not limited to any minor or significant
change in wordings or organisation in KIDSCREEN, without the prior written agreement of
KIDSCREEN Group

2.2 No translation

“User” shall not translate KIDSCREEN, without the prior written agreement of the
KIDSCREEN Group.

2.3 No reproduction

“User” shall not reproduce the KIDSCREEN instruments except for the limited purpose of
generating sufficient copies for use in investigations stated hereunder and shall in no event
distribute copies of the KIDSCREEN instruments to third parties by sale, rental, lease,
lending, or any others means.

2.4. Publication

In case of publication of study results, “User” shall cite

(1) Ravens-Sieberer, U., Gosch, A., Rajmil, L., Erhart, M., Bruil, J., Duer, W., Auquier, P.,
Power, M., Abel, T., Czemy, L., Mazur, J., Czimbalmos, A., Tountas, Y., Hagquist, C.,
Kilroe, J. and the European KIDSCREEN Group. (2005). KIDSCREEN-52 quality-of-life
measure for children and adolescents. Expert Review of Pharmacoeconomics &
Outcomes Research, 5 (3), 353-364,

(2) The KIDSCREEN Group Europe. (2006). The KIDSCREEN Questionnaires — Quality of
life questionnaires for children and adolescents. Handbook. Lengerich: Pabst Science
Publishers.

in reference section of the publication. (New publications may be added and older ones

deleted).

2.5 Provision of data

All data, results and reports obtained by, or prepared in connection with the KIDSCREEN
instruments shall remain the User's property. However, KIDSCREEN Group may request the
User to share data, results and reports obtained through the use of the KIDSCREEN.
KIDSCREEN Group shall ensure the anonymisation of such data at three levels, by the
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KIDSCREEN USER AGREEMENT

IMPORTANT REMARK: THE KIDSCREEN INSTRUMENTS MAY BE USED IN THE
ABOVE MENTIONED INVESTIGATIONS WHEN THE FOLLOWING AGREEMENT 1S
COMPLETED AND SIGNED BY “USER”.

The KIDSCREEN Group distributes the KIDSCREEN instruments and translations
which are so far available for Argentina, Austria, Belgium, Brazil, Chile, Croatia, Czech
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instruments in any manner or form, including but not limited to any minor or significant
change in wordings or organisation in KIDSCREEN, without the prior written agreement of
KIDSCREEN Group

2.2 No translation

“User’” shall not translate KIDSCREEN, without the prior written agreement of the
KIDSCREEN Group.

2.3 No reproduction
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generating sufficient copies for use in investigations stated hereunder and shall in no event
distribute copies of the KIDSCREEN instruments to third parties by sale, rental, lease,
lending, or any others means.

2.4. Publication

In case of publication of study results, “User” shall cite

(1) Ravens-Sieberer, U., Gosch, A., Rajmil, L., Erhart, M., Bruil, J., Duer, W., Augquier, P.,
Power, M., Abel, T., Czemy, L., Mazur, J., Czimbalmos, A., Tountas, Y., Hagquist, C.,
Kilroe, J. and the European KIDSCREEN Group. (2005). KIDSCREEN-52 quality-of-life
measure for children and adolescents. Expert Review of Pharmacoeconomics &
Outcomes Research, 5 (3), 353-364,

(2) The KIDSCREEN Group Europe. (2006). The KIDSCREEN Questionnaires — Quality of
life questionnaires for children and adolescents. Handbook. Lengerich: Pabst Science
Publishers.

in reference section of the publication. (New publications may be added and older ones

deleted).

2.5 Provision of data

All data, results and reports obtained by, or prepared in connection with the KIDSCREEN
instruments shall remain the User's property. However, KIDSCREEN Group may request the
User to share data, results and reports obtained through the use of the KIDSCREEN.
KIDSCREEN Group shall ensure the anonymisation of such data at three levels, by the
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removal of: any patient identification, any university or company identification and any
treatment information (where available). KIDSCREEN Group will classify and reorganise
such anonymous data and therefore, shall hold all intellectual property rights regarding these
data when and if submitted to the data pool. KIDSCREEN Group may provide such
reorganised data to third parties, for analysis in education, research, consulting, and
specifically for the evaluation of cross-cultural equivalence and development of reference
values for this KIDSCREEN instruments or for any other similar project.

2.6 Payment
2.6.1 Distribution fees (KIDSCREEN Group)

The fees requested by the KIDSCREEN Group for using the KIDSCREEN versions, vary
according to the study type and financing, as follows:

Fee for

questionnaire Costs f_or
translation
A(_:ademic research (funded or non-funded) _ . No  No
Large non-commercial organisation research and evaluation Yos Yés
(e.g. States, Nations, Hospitals, Healthcare Systems) 1 I
Commercial studies (e.g. Pharmaceutical Industry) ~~ Yes Yes

The license fee is 500 Euro for each language version of the KIDSCREEN questionnaire in
each study (Invoice separately).

3. Copyright Infringement

The KIDSCREEN instruments were developed by the KIDSCREEN Group (Project Co-
ordination Prof. Dr. Ulrike Ravens-Sieberer MPH, University Medical Center Hamburg-
Eppendorf, Department of Child and Adolescent Psychiatry, Psychotherapy and
Psychosomatics, Building W29 (Erika-Haus), Martinistr. 52, 20246 Hamburg (Germany). The
KIDSCREEN Group holds copyright over the KIDSCREEN instruments and all its present
and future translations. Each new translation will be made available to third parties once it is
available, through KIDSCREEN Group, under the conditions described in the present
document.

If, at any time during the term of this agreement, « User » learns of any infringement by a
third party of any Intellectual Property Rights in connection with the KIDSCREEN
instruments, « User » shall promptly notify KIDSCREEN Group. The KIDSCREEN Group will
decide to institute or not proceedings against the infringing party.

4. Confidentiality

All and any information related to the KIDSCREEN instruments including but not limited to
the following: information concerning clinical investigations, creations, systems, materials,
software, data and know-how, translations, improvements ideas, specifications, documents,
records, notebooks, drawings, and any repositories or representation of such information,
whether oral or in writing or software stored, are herein referred to as confidential
information. In consideration of the disclosure of any such confidential information to the
other, each party agrees to hold such confidential information in confidence and not divulge
it, in whole or in part, to any third party except for the purpose specified in this agreement.

5. Use of name

It is agreed that KIDSCREEN Group shall not disclose, whether by the public press or
otherwise, the name of “User’ or institution”, to any third party to this agreement except to the
copyright holder(s) of the KIDSCREEN instruments.
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6. Liability

6.1 In case of breach of contract

In the event of total or partial breach by KIDSCREEN Group of any of its obligations
hereunder, the KIDSCREEN Group’s liability shall be limited to the direct loss or damage
(excluding loss of profit and operating losses) suffered by “User” as a result of such breach
and shall not include any other damages and particular consequential damages.

6.2 In the scope of the use of the “Questionnaire”
Under no circumstances may the KIDSCREEN Group be held liable for direct or
consequential damage resulting from the use of the KIDSCREEN.

6.3 In the event of non-renewal of this Agreement

In the event of non-renewal of this Agreement by KIDSCREEN Group for any cause or failure
by KIDSCREEN Group to conclude a new agreement with “User” upon the expiry of this
Agreement, KIDSCREEN Group will have no liability for payment of any damages and/or
indemnity to “User”.

7. Term and termination

This agreement shall be effective as the date of its signature by “User” and shall at least or
until the term of the study above mentioned in SUMMARY OF THE STUDY.

Either party may terminate this Agreement immediately upon providing written notice to the
other party in the event of: (a) the other party’s unexcused failure to fulfil any of its material
obligations under this Agreement or (b) upon the insolvency or bankruptcy of, or the filing of
a petition in bankruptcy or similar arrangement by the other party. Upon expiration or
termination of this Agreement KIDSCREEN Group may retain in its possession confidential
information it acquired from KIDSCREEN instruments while under contract. The obligations
which by their terms survive provisions of this Agreement, shall survive termination.

8. Assignment

This Agreement and any of the rights and obligations of “User” are personal to the “User” and
cannot be assigned or transferred by “User” to any third party or by operation of law, except
with the written consent of KIDSCREEN Group notified to “User”.

9. Separate Agreement

This Agreement holds for the above mentioned study only. The use of the KIDSCREEN
instruments in any additional study of the “User” will require a separate agreement without
additional fees, unless significant updates have been added to the user manual (new edition,
etc.).

10. Entire Agreement, Modification, Enforceability

The entire agreement hereto is contained herein and this Agreement cancels and
supersedes all prior agreements, oral or written, between the parties hereto with the respect
to the subject matter hereto.

This Agreement or any of its terms may not be changed or amended except by written
document and the failure by either party hereto to enforce any or all of the provision(s) of this
Agreement shall not be deemed a waiver or an amendment of the same and shall not
prevent future enforcement thereof.

If any one or more of the provisions or clauses of this Agreement are adjudged by a court to
be invalid or unenforceable, this shall in no way prejudice or affect the binding nature of this
Agreement as a whole, or the validity or enforceability of each/and every other provision of
this Agreement.
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11. Governing law

This Agreement shall be governed by and construed in accordance with the laws of the
European Union.

12. The KIDSCREEN Manual

The KIDSCREEN Manual* can be directly ordered at the publishing company “Pabst-
Science-Publishers” (here you can search for KIDSCREEN). The manual describes all
relevant user information necessary for applying the KIDSCREEN questionnaires, e.g.
psychometrics, norm data for group and individual comparisons, and instructions on how to
score the instrument.

*http://pabst-science-
publishers.com/index.php?30&backPID=30&swords=kidscreen&tt products=100

IN WITNESS WHEREOF, the parties hereto have caused this agreement to be executed
by their duly authorized representatives as of the date first above written.

User/University/Company:

Name: O FCges WU wola ' ( Fegee — Hurua “’“”)
Title: dr.

Signature: QLA I(?u l/\ﬁ/(( wd e

Date: S0 3. 05‘2\”) /

If not used for academic research, please complete the following:

BILLING ADDRESS:

Institution: Dept:

Street Address:

City: State: Zip (Postal) Code:

Country

VAT No.:
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. . . . 2013. 03. 27.
Brit Gardemeier <b.gardemeier@uke.uni-hamburg.de>

cimzett: sajat magam,; ravens-sieberer

Dear Dr. Melinda Fejes,

Thank you for your kind email.

We have received your signed collaboration form and are very happy to collaborate with you.

You are registered for the use of the KIDSCREEN Quality of Life questionnaires for children/adolescents and
parents. For 35 countries linguistic adapted language versions are available (please see our website).

As a collaboration partner of the KIDSCREEN group you are welcome to join the members’ area
(http://www.kidscreen.org/english/members/) of our project website www.kidscreen.org.

There you can download (see “questionnaires” below members) the respective KIDSCREEN questionnaire
version and other useful material.

Your password is: kidscreen

For using the KIDSCREEN questionnaires we kindly advise you again to work with the KIDSCREEN manual.
The KIDSCREEN manual* (only available in English) can be directly ordered for 40 € (plus handling and
shipping) at the publishing company Pabst-Science-Publishers (http://pabst-science-publishers.com/36.0.html -
here you can search for KIDSCREEN).

The manual describes all relevant user information necessary for applying the KIDSCREEN questionnaires, e.g.
psychometrics, norm data for group and individual comparisons, and instructions on how to score the instrument.

We are looking forward to collaborating with you and wish you all the best for your studies.

Please do not hesitate to contact us if further queries arise.

With best wishes,

Brit Gardemeier

KIDSCREEN Group Europe
*http://pabst-science-publishers.com/index.php?30&backPID=30&swords=kidscreen&tt products=100
Brit Gardemeier

Research Assistant

University Medical Center Hamburg-Eppendorf

Center for Psychosocial Medicine

Department of Child and Adolescent Psychiatry, Psychotherapy and Psychosomatics
Martinistra3e 52, W29

D - 20246 Hamburg

Tel. +49 (040) 7410 57377

Fax +49 (040) 7410 40234

Email: b.gardemeier@uke.uni-hamburg.de

http://child-public-health.de

Von: Melinda Fejes [mailto:fejesmelindadr@gmail.com]

Gesendet: Mittwoch, 27. Mérz 2013 11:23

An: Brit Gardemeier

Betreff: Re: Kidscreen Collaboration
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KIDSCREEN-52

Kérddiv
a gyermekek és serdiil6k egészségérol és jolétérdl

Kérddiv 8-18 éves gyermekek részére

130



Datum:
év hénap

Szial

Hogy vagy? Hogy érzed magad? Ezeket szeretnénk most megtudni t6led.

Kérjiik, hogy minden kérdést gondosan olvass el! Melyik valasz jut el6szor eszedbe? Keresd meg azt a
kort, ami a leginkabb illik a valaszodhoz, és X-szel jelold!

Tartsd fejben: ez nem egy teszt! Semmit sem ronthatsz el, nincs j6 vagy rossz valasz. Fontos, hogy
lehetéleg minden kérdésre valaszolj, és jol lathatoan jelold a valasztasodat!

Senkinek sem kell megmutatnod, mit valaszoltal, és a kutatokon kiviil senki sem fogja megnézni a te
kérdbivedet, miutan kitoltotted.

Nagyon koszonjiik a segitségedet!

A KERDOIV KITOLTESE NEM KOTELEZO, ONKENTES!

Néhany kérdés rolad

[ Lany vagy, vagy fiu? ]
O lany
O fiu

[ Mikor sziilettél? (Ha nem tudod, ird be, hany éves vagy.) ]
Ev Hoénap Eves vagyok

Néhany embernek van hosszan tarto egészségi problémaja, betegsége.
Van neked ilyen hosszan tarté betegséged?

O Nincs

O Van Ha van, mi az?
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1. Testmozgas és egészség

[ Milyennek tartod az egészséged altalaban? ]
1.
O kitind
O nagyon jo
O jo
O nem valami jo
O rossz
[ Az elmult héten ... ]
egyaltala
n nem alig Kicsit ~ nagyon rendkiv
ul
5 Jol érezted magad, és jo formaban voltal o) 0O o) ) o
(fitt voltal)?
3 Sokat mozogtal (futas, biciklizés, o o o o o
labdazas)?
. . - o i
4 Jol tudtal futni? (pl. fogocskazas vagy ) o) o) ) o
jaték kozben)
[ Az elmdilt héten ... ]
nagyon
soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
5. Ugy érezted, hogy tele voltal energiaval? O O O O O

2. Kozérzet

[ Az elmult héten ... ] T
egyaltala

n nem alig Kicsit nagyon rendkiv
il
1. Elvezted az életed? ) O O O @)
2. Oriiltél annak, hogy élsz? O O O O O
3. Elégedett voltal az életeddel? O O O O O

nagyon

[ Az elmult héten ... ] soha  ritkin  gyakran gyakran mindig
4. J6 kedvii voltal? O O O O @)
5.  Vidam voltal? O O O O @)
6. Jol szérakoztal? O O O O O
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3. Hangulat

[ Az elmat héten .. ] nagyon
soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
1 Ugy érezted, hogy mindent rosszul o) o) 0O 0O 0O
csinalsz?
2. Szomoru voltal? O O O O O
3 Annyi_ra rosszul érezted magad, hogy ( o) 0O 0O O
semmihez sem volt kedved?
4.  Ugy érezted, hogy minden rosszul ment? O O O O O
5. Eleged volt? ©) @) ©) @) O
6. Maganyosnak érezted magad? O O O O O
Nyomasztott valami?
7. (pl. olyan sok volt a hazid, hogy képtelen O O O O O
voltal megcsinalni)
4. Onmagaddal kapcsolatos érzéseid
[ Az elmult héten ... ] nagyon
soha ritkin  gyakran gyakran mindig
1. Elégedett voltal magaddal? O O O O O
2. Elégedett voltal a ruhaiddal? O O O O O
3.  Aggédtal a kinézeted miatt? O O O O O
nagyon
[ Az elmilt héten ... ] soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
n Irl_gykedtel mas gyerekekre a Kkiilsejiik o) o) o) o o
miatt?
5 Szerettél volna megvaltoztatni valamit a o o o o o
testeden?
5. Szabadidéd
[ Az elmult héten ... ]
nagyon
soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
1. Elég idéd volt magadra? O O O O O
Szabadidodben azt csinalhattad, amit o o O O O

akartal?
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Volt elég lehetoséged arra, hogy Kkint o o o o o

3.

legyél a szabadban? (pl. park, jatszotér)
4.  Volt elég id6d talalkozni a barataiddal? O O O O O
5 Te valaszthattad meg, hogy mit csinalsz 0O o) ) ) o

a szabadidodben?
6. A csaladod és az otthonod

[ Az elmult héten ... ]
egyaltala
n nem alig Kicsit nagyon rendkiv
il
1. Megértettek a sziileid? O O O O O
2 Ugy érezted, hogy szeretnek a sziileid? o) o) o) o) o)
— nagyon
[ Az elmult héten ... ] soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
3. Jol érezted magad otthon? O O O O O
4. Elég ideje volt a sziileidnek rad? O O O o o
5. Igazsagosan bantak veled a sziileid? O O O O )
6. Tudtal a sziileiddel beszélni, amikor o o o o o
akartal?
7. Pénz
[ Az elmult héten ... ] nagyon
soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
1 Volt elég pénzed, hogy azokat a dolgokat 0O o) o) o) o)
csinald, mint a barataid?
5 Vollt elég pénzed, hogy megvedd, amire o o o o o
sziikséged volt?
[ Az elmalt héten... ] egyaltala
n nem alig kicsit nagyon rendkiv
il
Volt elég pénzed, hogy a barataiddal o o) o) ) o

kozos dolgokat csinalj?

8. A barataid
[ Az elmult héten ... ]
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nagyon

soha ritkan gyakran gyakran mindig
1. Toltottél idot egyiitt a barataiddal? O O O O O
Mas gyerekekkel kozosen csinaltatok
2. valamit? (pl. egyiitt jatszottatok, O O O O O
kirandultatok)
3. Jol érezted magad a barataiddal? O O O O O
[Az elmult héten ... ] nEepein o
soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
4. A barataiddal segitettetek egymasnak? O O O O O
5. Mindent meg tudtial a barataiddal ) o) o) ) o
beszélni?
6. Ugy érezted, hogy szamithatsz a o) o) 0O ) o
barataidra?
9. Iskola és tanulas
[ Az elmult héten ... ]
egyaltala
n nem alig Kicsit nagyon rendkiv
il
1. Jol érezted magad az iskolaban? O O O O O
2. Jol boldogultal az iskolaban? O O O O )
3. Elégedett voltal a tanaraiddal? O O O O O
[ Az elmult héten ... ] nagyon
soha ritkin  gyakran gyakran mindig
4. Tudtal figyelni? (pl. a tanarra az é6ran) O O O O )
5. EKlvezted az iskolaba jarast? O O O O O
6. Jol kijottél a tanaraiddal? ) O O O O
10. Te és a tobbiek az iskolaban
[ Az elmult héten ... ] nagyon
soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
1.  Féltél a tobbiekt6l? o o o o o
2. Csufoltak (kinevettek) a tobbiek? O O O O O
Bantottak a tobbiek?
3. (kiginyoltak, Kkizartak, megvertek, O O O O O

szivattak)
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KIDSCREEN-52

Kérddiv
a gyermekek és serdiilok
egészségeérol és jolétérol

Sziil61 kérddiv

136



Datum:

ev hénap
Kedves Sziilo,

Hogy van a gyermeke? Hogy érzi magat? Ezeket szeretnénk most megtudni Onté.
Kérjiik, hogy feleljen a kérdésekre legjobb tudasa szerint tigy, hogy valaszai gyermeke helyzetét
titkkrozzek.

Nagyon koszonjiik a segitségét!

A KERDOIV KITOLTESE NEM KOTELEZO, ONKENTES!

A gyermekérol és a csaladjarol

[ Ki tolti ki a kérdoivet? ]

O Edesanya
O Edesapa
O Mostohaanya / az édesapa élettarsa

O Mostohaapa / az édesanya élettarsa

O Masvalaki Mégpedig:
[ Mikor sziiletett az On gyermeke (aki a kérdéiv alanya)? ]
Ev Hoénap
[ Gyermeke lany, vagy fiu? ]
O lany
O fiu
[ Milyen magas a gyermeke (cipé nélkiil)? ]
centiméter
[ Mennyi a gyermeke sulya (ruha nélkiil)? ]
kilogramm
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1. Testmozgas és egészség

[ Gvermeke hogvan osztalvozna a saiat egészségét? ]
1.
O kitling
O nagyon jo
O jo
O nem valami jo
O rossz
[ Az elmult héten ... ]
egyaltalan
nem alig Kicsit nagyon rendkiv
il
5 Jol érezte magiat gyermeke és o ) o o ) o
formaban volt (fitt volt)?
3 Sokat mozgott gyermeke (futas, o O O o O
biciklizés, labdazas)?
n Jol tudott gyermeke futni (jaték vagy o) o) 0O ) o
sport kozben)?
[ Az elmult héten ... ]
nagyon
soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
Gyerl?'eke ugy érezte, hogy tele volt o o o o o
energiaval?
2. Kozérzet
[ Az elmult héten ... ]
egyaltalan
nem alig kicsit nagyon rendkiv
il
1. Elvezte gyermeke az életet? O O O O O
2. Oriilt gyermeke, hogy élt? O O O O )
3. Elégedett volt gyermeke az életével? O O O @) O
nagyon
[ Az elmilt héten ... ] soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
4.  Jo kedvii volt gyermeke? O O O O O
5. Vidam volt gyermeke? O O O O O
6. Jol szorakozott gyermeke? O O O O O
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3. Hangulat

[ Az elmult héten ... ]
nagyon
soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
1 Ugy érezte gyermeke, hogy mindent o) o) 0O 0O O
rosszul csinalt?
2. Szomoru volt gyermeke? O O O O O
3 Annyira ros.szul érezte magat gyermeke, 0O 0 0O ) o)
hogy semmihez sem volt kedve?
" ﬁgy érezte gyermeke, hogy az életében o o o o o
minden rosszul alakult?
5. Elege volt gyermekének? O O ) O )
6. Maganyosnak érezte magat a o o) 0O 0O O
gyermeke?
7.  Nyomasztotta gyermekét valami? O O O O O
4. Gyermeke érzései
[ Az elmult héten ... ] nagyon

soha ritkin  gyakran gyakran mindig

1. Elégedett volt gyermeke sajat magaval? O O O O )

2. Elégedett volt gvermeke a ruhzival? ©) @) ©) ©) @)
Az elmult héten nagyon

soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig

3.  Aggodott gyermeke a kinézete miatt? O O O O O

Irigykedett gyermeke mas gyerekekre a o o o o o
kiilsejiik miatt?

Szeretett volna gyermeke valamit o o o o o
megvaltoztatni a testén?

5. Gyermeke szabadideje

[ Az elmult héten ... ]
nagyon
soha  ritkin  gyakran gyakran mindig
1. Elégideje volt gyermekének 6nmagara? O O O O O
Szabadidejében azt csinalhatta o o O O O

gyermeke, amit akart?
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Volt elég lehetosége gyermekének arra, o

3. ) O O O O
hogy kint legyen a szabadban ?
" Volt elég ideje gyermekének talalkozni a o o O O O
barataival?
5 Gyermeke valaszthatta meg, hogy mit o o o o o
csinaljon szabadidejében?
6. Csalad és otthon
[ Az elmult héten ... ] P
egyaltalan
nem alig Kicsit nagyon rendkiv
il
1 Ugy ¢érezte gyermeke, hogy a sziilei o) o) o) ) o
megértik?
5 Ugy érezte gyermeke, hogy szeretik a ) o) o) ) o
sziilei?
[ Az elmult héten ... ] nagyon
soha ritkin ~ gyakran 9gyakran mindig
3.  Jol érezte magat gyermeke otthon? O O O O O
" Ugy érezte gyermeke, hogy a sziileinek o) o O O O
elég ideje volt ra?
5 Ugy érezte gyermeke, hogy a sziilei o o ) o o
igazsagosan bantak vele?
6. Tu(.lott gyermeke a sziileivel beszélni, 0O 0 o ) )
amikor akart?
7. Pénz
[ Az elmult héten ... ]
nagyon
soha  ritkin  gyakran gyakran mindig
Volt elég pénze gyermekének, hogy
1. azokat a dolgokat csinilja, mint a O O O O O
baratai?
5 Ugy érezte gyermeke, hogy elég pénze o o o o o

volt megvenni azt, amire sziiksége volt?

[ Az elmult héten ... ]

140



egyaltalan

nem alig Kicsit nagyon rendkiv
il
Ugy érezte gyermeke, hogy elég pénze o
volt a barataival kozos dolgokra? ©) @) @) @)
8. Baratok
[ Az elmult héten ... ] nagyon
soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
1. Volt egyiitt gyermeke a barataival? O O O O O
5 Mas _ gyerekekkel kozosen csinalt o o o o o
valamit gyermeke?
3.  Jél érezte magit gyermeke a baritaival? O O O O O
nagyon
[ Az elmiilt héten ... ] soha ritkin ~ gyakran gyakran mindig
4. A barataival segitették egymast? O O O O O
5. Mindent meg tudott beszélni gyermeke a ) o) o) ) o
barataival?
6. Gyermeke szamithatott a barataira? O O O O )
9. Iskola és tanulas
[ Az elmult héten ... ] egyaltalan
nem alig kicsit ~ nagyon rendkiv
ul
1 Jol érezte magat gyermeke az o) o o o o
iskolaban?
2. Jol boldogult gyermeke az iskolaban? O O O O O
3. Elégedett volt gyermeke a tanaraival? O O O O O
[ Az elmult héten ... ] nagyon
soha  ritkin  gyakran gyakran mindig
4. Tudott gyermeke figyelni? O O O O O
5. Elvezte gyermeke az iskolaba jarast? O O O O O
6. Jol kijott gyermeke a tanaraival? O O O O O
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10. Gyermeke és a tobbiek az iskolaban

[ Az elmiult héten ... ] nagyon
soha ritkan gyakran gyakran mindig
1. Félt gyermeke a tobbiekt6l? O O O O O
5 Csufoltak (kinevették) gyermekét a o o O O O

tobbiek?

Bantottak gyermekét a  tobbiek
3. (kiginyoltak, kizartak maguk kéziil, O O O O O
megverték, terrorizaltak)?
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