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1 Bevezetés

2012-ben adodott az a lehetdség, hogy életmindség vizsgalatot kezdhettem el. Az adatgytijtés kiterjedt

kort volt, kb. 800 csaladot kerestiink meg, hogy az adataink statisztikailag értékelhetok legyenek.

Munkank sok szempontbdl elsé kutatas Magyarorszagon. Gyermekek neuroldgiai betegségeiben még

nem tortént ilyen komplex felmérés. A szigortian vett ¢letmindség vizsgalatok mellett tanulmanyoztuk

a betegségjellemzok és a szociodemografiai mutatok életmindségre gyakorolt hatasat is.

2 Célkitizések, hipotézisek

Kutatasom {6 célja a kiilonb6zo kronikus neurologiai betegségekben szenvedd gyermekek és serdiilok,

betegséghez kotott eletmindségének felmérése volt. Arra a kérdésre kivantam vélaszt kapni, hogy a

kronikus beteg gyermekek életmindsége vajon eltér-e €s ha igen, milyen mértékben, mennyiben az

egészséges kortarsaikétol.

1.

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

Az epilepszias gyermekek és serdiilok életmindség vizsgalatanal a null hipotézisiink az volt, hogy a
jelentds tarsbetegségek nélkiili, jol kezelt, vagyis gyogyszeresen jol beallitott epilepszia nem
csokkenti statisztikailag szignifikans mértékben a beteg/ek életmindségét, dsszehasonlitva azt az
altalanos, ugyanolyan életkoru népességgel.

Feltételeztiik, 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 csaladban nevelkedd gyermek tarsadalmi helyzete
egyarant befolyasolja. Feltételeztiik, hogy a mozgassériilt gyermekek/serdiilok 6nismereti képessége
nem tér el statisztikailag szignifikans mértékben az azonos életkort, de kronikus betegségekkel nem
kiizdo, altalanos populacidétol.

Célul tiztiik ki, hogy meghatarozzuk Borsod-Abatj-Zemplén megyében a cerebralis parézis (CP)
Vizsgalni kivantuk a cerebralis parézisben szenvedd gyermekek 18 éves korig torténé komplex
orvosi/rehabilitacios ellatdsanak felmérését, az egyéni/csaladi és allami/tarsadalombiztositasi
koltségek megallapitasat.

A meningomyelokelés betegek vizsgalatanal az volt a null hipotézisiink, hogy az életmindségiik ugyan
eltér/het az azonos ¢€letkoru altalanos populacidétol, de nagyon hasonld a szintén mozgasfogyatékkal
€16 cerebralis parétikus betegekéhez.

A kronikus neurologiai betegeket neveld sziilok véleményét kértiikk a gyermekiik életmindségével
kapcsolatban, amit Ossze kivantunk hasonlitani az egészséges gyermeket neveld sziilokével.
Kivancsiak voltunk arra, hogy van-e jelentds véleménykiilonbség a kiillonbozd élethelyzetek

megitélésében a gyermekek/sziilok megitélése szerint.



3 A vizsgalatba bevont személyek és az altalanosan alkalmazott
modszerek

3.1 Eletminéség vizsgalatok

Az egészségi allapot egy egyén egészségét jelenti egy adott idopontban. Az egészségi allapotot
modosithatjak kiillonb6zo kéarosodasok, érzékelési, mikodésbeli eltérések, szocidlis lehetdségek,
amelyeket betegségek, sériilések, kezelések vagy egészségpolitikai intézkedések befolyasolhatnak.’
Az ,egészséghez kotott életmindség” (Health Related Quality of Life/HRQoL) kifejezés az
¢letmindség egészségiigyi oldalat mutatja be, altaldban visszatiikrozi a betegség és kezelésének
hatésat a fogyatékossagra és az onellatasra.®

A gyermekek és serdiilok életmindségét vizsgaljak a KIDSCREEN Group altal kifejlesztett HRQoL
kérddivek.>4

3.2 A vizsgalatokban részt vevo egészséges és beteg személyek

Az dltalanos populdcioba tartozo gyermekeket (Pécs, Baranya és Borsod-Abatj-Zemplén megyei
altalanos iskolak, szakkozépiskoldk, gimnaziumok) és sziileiket az iskolaigazgatok eldzetes
engedélye utan kerestiik meg.

A cerebralis parétikus, meningomyelokelés és epilepszias beteg gyermekek bevalasztasa tobb

forrasbol tortént:

e A Borsod-Abauj-Zemplén Megyei Korhaz Gyermekneuroldgiai, Gyermekrehabilitacios és
Nefrologiai-Specialis Urodinamias Szakrendelések beteganyagabol.

e A Borsod-Abatj-Zemplén megyei specialis iskolakba jaré6 gyermekek (pl. Eltes Matyas
Altaldnos és Szakképzé Iskola, specialis nevelési igényli gyermekek bentlakasos intézete
Salyon).

e A Pécsi Tudomanyegyetem (PTE) Gyermekgyogyaszati Klinika Neurologiai Osztalyan és
Szakrendelésén gondozott betegek.

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

e A PTE Gyermekgyogyaszati Klinika Sebészeti Osztalya szervezett edukacidval egybekdtott
MMC tabort két alkalommal meglatogattam Géanton.

e A Budapesti Mozgésjavito Altalanos Iskola, Gimnazium és Kollégium néhdny mozgéassériilt
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 kiadott kérddéivek visszajuttatasa 75,4 % volt.



4 Epilepszias gyermekek és serdiilok életminoség vizsgalata

Epilepszias gyermekek ¢és serdiilok életmindség vizsgalatanal a null hipotézisiink az volt, hogy a
tarsbetegségek nélkiili, jol kezelt epilepszia nem csokkenti statisztikailag szignifikdns mértékben az

¢letmindséget az altalanos népességgel 6sszehasonlitva.

4.1 Betegek és modszerek

Az adatokat 2012 november és 2015 februar kozott gytijtottiik. A tanulmany 8-18 éves epilepszids
gyermekek és serdiilok egészséghez kotott életmindségét vizsgalta.

Sulyos mozgasszervi, illetve kognitiv deficittel €16 epilepszids gyermeket nem vontunk be ebbe a
tanulmanyba. Minden beteg antiepileptikum kezelésben részesiilt, de egyikiik sem tartott ketogén
diétat, illetve nem esett at epilepszia sebészeti eljarason.

Az epilepszias gorcsoket és epilepszia tipusokat az ILEA kritériumai szerint osztalyoztuk. % Az
epilepszia fennallasanak id6tartamat években adtuk meg. A gorcsok gyakorisaga szerint négy
kategoriat kiilonboztettiink meg: legritkabb (nulla vagy egy/év), ritka (1 vagy 2 havonta), gyakoribb
(>3 hetente) és leggyakoribb (napi rohamok). Egy antiepileptikum szedése esetén monoterapiardl,
kettd vagy tobb szedése esetén politerapiarol besze€ltiink.

A statisztikai elemzés jogtiszta IBM SPSS 24 szoftverrel tortént.

4.2 Eredmények

144 f6 8-18 éves epilepszias gyermeket és sziileiket vontunk be a vizsgalatba a két megyei
gyermekgyogyaszati kozpontbol.

Az altalunk vizsgalt 4ltalanos populécioé altal kapott adatokat a KIDSCREEN 52 altal megadott
europai értékekhez hasonlitottuk. Az 4tlagos populdcio sziildi értékei nem kiilonboztek
statisztikailag szignifikans mértékben a KIDSCREEN 52 értékekt6l, vagyis mindkét AP populacid
alkalmazhato egészséges kontrollként. (3-4. tablazat).

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

Az onértekeléssel kozolt HRQoL pontszdmok az epilepszids gyermekeknél tiz dimenzidbdl 6tben,
azaz a fizikai és a pszicholdgiai jolétben, az onértékelésben, az anyagi eréforrasokban €s a tarsadalmi

elfogadottsdgban/iskolai kdrnyezetben voltak statisztikailag szignifikansan alacsonyabbak (p<0,05).



Az epilepszids gyermekek pénziigyi erdOforrasaikat 1ényegesen rosszabbnak itélték meg, mint az
altalanos népességbdl szarmazo tarsaik (p = 0,000). (1. tablazat).

A sajat (vagyis a gyermek altal megitélt) és a sziileik altal adott vélemények hasonloak voltak. Az
onértékelést és a tarsadalmi elfogadottsagot a gyermekek rosszabbnak értékelték, mint a sziilok. Ugy
tlinik, hogy az iskolai kornyezet nagyobb hatassal volt a gyermekek életmindségére, mint ahogyan

azt a sziileik vélték (p<0,01)

1. tdblizat Az epilepszids (E) és dltaldnos populdcioba (AP) tartozé gyermekek egyes
KIDSCREEN 52 tételekre adott datlag T-értékek és standard deviaciok, valamint a hozzdjuk
tartozo Cohen-hatdasmértékek. (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 5168 86 0,17 50 92 0,19* 0,00
Fizikai jolét 5 529 144 0,29 495 136 0,24* 0,001
Pszichologiai jolét 6 536 138 0,36 515 154 0,15 0,00
Hangulatok és érzelmek 7 55,3 10,6 053 53,3 13,2 0,17 0,10
Onértékelés 5 46,2 4,2 038 452 46 0,23* 0,006
Autonémia 5 522 17 0,22 525 16,4 -0,02 0,26
Csalad 6 534 126 0,34 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 05 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: szoéras, ES-1: Cohen-hatdsmérték a KIDSCREEN 52 ¢és az AP kozott, ES-2:
Cohen-hatasmérték az AP és az E gyermekek kozott.

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

Osszes: a tiz KIDSCREEN 52 dimenzi6 dsszefoglalasa.

A 13-18 éves serdiilok a tizbdl négy dimenzidban, vagyis a fizikai jolét, az onértékelés, a csalad és
az iskolai kornyezet dimenziokban az életmindségiiket gyengébbnek itélték, mint a 8-12 éves

kortarsaik (p <0,05).

4.2.1 Egyéb valtozok

Az életkor gyenge pozitiv korrelaciot mutatott az epilepszia idétartamaval (r:0,212; p= 0,017). Az
epilepszia fennallasanak idétartama nem volt statisztikailag szignifikans hatassal az életmindségre.
A rohamok gyakorisiga és az epilepszia fennallasanak idGtartama kozepesen gyenge
Osszefliggésben volt (1:0,352; p=0,000). 4 rohamok gyakorisdga negativan befolyasolta a HRQoL
négy teriiletét (fizikai €s pszicholdgiai jolét, baratok és tarsadalmi elfogadas).

A fizikai jolétet szamos teriilet, elsésorban a pszicholodgiai jolét befolyasolta jelentésen (r:0,670;

p<0,001). A tdrsadalmi elfogadottsagot negativan befolyasoltak a gyakoribb rohamok, pozitivan



pedig a testi kozérzet és a baratok (r:-0,19 - 0,294; p<0,05). A hangulat és az érzelmek, az
onértékelés, az autondmia €s a pénziigyi forrasok dimenzidi nem

mutattak statisztikailag szignifikans osszefiiggést a HRQoL tobbi valtozdjaval és kategoriajaval.
Az atlag pontszamok a szaporodd rohamfrekvencidval csokkend tendenciat mutattak. A testi és lelki
jolét tartomanyok értékei a fokozddd rohamgyakorisdggal exponencialisan csokkentek,
statisztikailag szignifikans mértékben.

A politerapiaban részesiilé gyermekek atlagos kezelési ideje statisztikailag szignifikdns mértékben
hosszabb volt, mint a monoterapiaban részesiilé gyermekeké (p=0,001).

Az epilepszias gyermekek és sziileik altal adott Osszes pontszam statisztikailag szignifikansan
magasabb volt magas hatasmértékkel (0,83), ahol a gyermekeknek csak egyféle gyogyszert kellett

szedniuk.

Szociodemografiai hattér

Az epilepszias betegek sziilei képzetlenebbek voltak, mint az atlagos populacio sziilei (RR:2,64).
Az epilepszids gyermeket neveld sziillok egydtode inaktiv munkavallalé volt (RR:1,31). Az
epilepszias gyermekek gyakrabban éltek egysziilés csaladban (RR:2,61). Haromszor annyi
epilepszids gyermek jart specialis iskolaba, mint kronikus betegségtdl mentes kortdrsaik. Az
epilepszias gyermekek csaladja nagyobb volt, tobb testvériik volt (RR:4,6). Az epilepszias betegek

kozott gyakrabban fordult el6, hogy testvériik is kronikus beteg, elsdsorban epilepszias.

4.3 Diszkusszio

Az orvosi szakirodalomban szamos, az epilepszias gyermekek betegséghez kotott életmindseégét
felméré (HRQoL) kozlemény szerepel, de tobbnyire a sziilok valaszai alapjan. Az altalunk végzett
vizsgalat egyike azon kevés tanulmanynak, amely egyiittesen vizsgalja az epilepszias gyermekek

¢letmindségiikrol adott sajat vélemeényet és a sziileik altal adott vélekedést és azokat 6sszehasonlitja.

A kontroll csoportként szerepld, magyar altalanos gyermek- ¢és serdiilékora populacio
életminéségének felmérésekor az eurdpai standardokhoz hasonlé eredményt kaptunk. Vizsgalatunk
azt mutatja, hogy a betegséghez kotott életmindség tobb dimenzidjdban elmaradést jeleznek az
epilepszias gyermekek és sziileik egyarant. Van tehdt bdven tennivalo egyrészt a kezelés
optimalizalasdban, masrészt az epilepszia, mint kronikus neurologiai betegség tarsadalmi

elfogadottsdganak javitdsaban.



A tanulmanyunk célja az epilepszids gyermekek és serdiilok taplaltsagi allapotanak felmérése, az
antiepileptikum kezelés és a szociodemografiai tényezok hatasanak vizsgalata volt. Prospektiv,
klinikai, nem intervencios eset-kontroll vizsgalatot terveztiink.

A Pécsi Tudomanyegyetem Gyermekgyogyaszati Klinikajan és a Borsod-Abauj-Zemplén Megyei
Kozponti Korhaz Gyermekneurologiai Szakrendelésén, Miskolcon gondozott 139 6 8-18 éves,
epilepszias gyermeket vontunk be a tanulmanyba. 232 gyermek (8-18 éves) tartozott az altalanos
populacioba (AP).

5.1 Modszerek

A vizsgalt betegek taplaltsagi allapotanak értékelésére magyar standardokat hasznaltunk.’

A BMI kategoériakat nem csak a magyar, hanem a nemzetk6zi normakkal is Osszehasonlitottuk
(kiterjesztett nemzetkozi (IOTF) testtomegindex-meghatarozasok a sovanysag, a tlsuly és az
elhizas, valamint a WHO-hatarértékek tekintetében). 8-°

A statisztikai elemzést IBM SPSS 24 szoftverrel végeztiik. A kockézati aranyokat (RR) az atlagos

populaci6 BMI-adataihoz viszonyitva szamoltuk ki az epilepszias betegek minden egyes BMI-

crer

5.2 Eredmények

139 epilepszias gyermeket neveld csaladot vizsgaltunk. A gyermekek atlagos életkora 15 év 7 honap
volt. Nemek szerint megoszlasuk: 63 fiu (45,3%) és 76 lany (54,7%). Az ILAE epilepszias rohamok
osztalyozasa szerint az alabbi négy kategoriat kiilonboztettiik meg: idiopatias, lokalizacioval
Osszefiiggd epilepszia (ILRE) 34 (24,46%), idiopatias generalizalt epilepszia (IGE) 64 (46,04%),
szimptomas generalizalt epilepszia (SGE) 4 (2,87%) és szimptomas fokalis epilepszia (SPE) 33
(23,74%). 4 (2,87%) beteg epilepsziaja nem volt besorolhatd. Az epilepszia atlagos idétartama 4,3
év (SD 2,92 év) volt. 96 (66,7%) beteg monoterapiat, 39 (27,1%) politerapiat kapott. 4 beteg
gyogyszer leépités alatt allt.

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

5.2.1 Testi paraméterek
A testmagassag eloszlasi gorbe megfelelt a normalis eloszlasnak mind az epilepszias, mind a nem

epilepszids gyermekeknél. A testtomeg-eloszlas medianértékei mindkét csoportban kdzelebb voltak



a karcsu értékekhez, de a vékony gyermekek aranya magasabb volt az altalanos népesség
csoportjaban.

2. tablazat Az epilepszias és az daltalanos populdcio gyermekeinek taplaltsagi dallapota (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.)

Klasszifikacié Meérték Epilepszia Altalanos népesség

Magyar Percentil N % Atlag SD N % Atlag SD p RR
Sovdny <P3| 5 3,47 1424 184| 24,00 10,13 15,01 2,18 0,006 0,34
Vékony <P10¢és >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 18,72 521 <0,001 1,17
Tulsulyos >P90 és<P97| 10 6,94 2584 3,89| 18,00 7,59 2328 411 048 091
Obezus >97| 10 6,94 3057 4,42| 18,00 7,59 26,35 559 0,018 0,91
WHO Standard deviacio

Sovany <-2SD| 5 347 1437 153| 17,00 7,17 1530 2,07 0,002 0,48
Vékony <-1SDand>-2SD| 12 8,33 16,07 2,74| 31,00 13,80 15,85 1,93 0,004 0,64
Normal >-land<1SD | 101 70,14 19,17 8,13 |146,00 60,60 18,67 520 <0,001 1,14
Tulsulyos >1SDand<2SD| 9 6,25 2597 4,03| 1900 8,02 2324 392 0,38 0,78
Obezus >2sD| 11 7,64 30,11 6,31| 18,00 7,59 26,35 559 0,076 1,01
IOTF BMI 18 évesen

Sovdny <17 4 2,78 1364 081| 1700 7,17 1503 1,22 0,001 0,39
Vékony <18,5¢és>17| 14 8,33 16,35 2,37 | 32,00 13,50 1596 2,12 0,002 0,72
Normal 185¢és<25| 99 68,75 19,14 8,12 |144,00 60,76 18,68 5,10 <0,001 1,13
Tulsulyos 25¢és<30| 11 7,64 2550 458| 2000 8,44 2317 380 0,67 091
Obezus >30] 11 764 2631 631| 18,00 759 2635 559 0,76 1,01

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

Az epilepszids és az altalanos populaciobol szarmazod gyermekek taplaltsagi allapotat (BMI értékeit)
mindharom osztalyozasi rendszer (magyar, WHO ¢és I0TF) alapjan megvizsgaltuk. (2. tablazat) A vékony
csoportokban statisztikailag szignifikans kiilonbség mérhet6, mivel az altalanos népesség csoportban
magasabb volt a vékony és sovany gyermekek aranya. Az epilepszias gyermekeknél gyakoribb volt a normal
testalkat, de a talsulyos, elhizott betegek aranya nem volt magasabb az altalanos népességénél. Az IOTF
rendszer nagyobb aranyt jelez a tlstlyban, mint a masik két skala. A harom osztalyozasi rendszer kdzott

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



5.2.2 Az epilepszia specialis jellemz6i

Epilepszia szindromék: az idiopatias lokalizacidval Osszefiiggd epilepszids (ILRE) gyermekek
gyakrabban voltak tulsulyosak (RR:1,52). Az idiopatias generalizalt epilepszia szindromaban (IGE)
szenved6 gyermekek inkabb vékonyak vagy sovanyak. (RR:0,31-0,66), mig a szimptémas fokalis
epilepszias (SFE) betegek foleg vékonyak €és normalis testalkataak voltak (12% és 62%), de meg
kell emliteni, hogy az SGE-betegek szama nagyon alacsony volt. (3. tabldzat)

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

Linearis regresszios analizissel a betegek BMI-értékeit nem befolydsolta statisztikailag
szignifikansan az epilepszia iddtartama (E: B1: 0,08; R2: 0,02; r: 0,13). Nem talaltunk 6sszefiiggést
a rohamok gyakorisdga és a BMI kozott (B1: 0,01; R2: 0,003; r:0,16).

A monoterapidban részesiild 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 talstlyosak (RR:1,33). A jol kontrollalt epilepszias csoportban a gyermekek altalaban
normalis testalkatuak voltak. (RR:1,17). (3. tdbldzat)

5.2.3 Szociodemografiai adatok

A kozépfoku veégzettséggel rendelkezd sziilok gyermekei elhizottabbnak vagy vékonyabbnak
bizonyultak, mint a magasan képzett sziilok utodai.

A nem dolgoz¢ sziilok gyermekei vékonyabbak voltak, mint az aktiv dolgozok utodai.

Az egysziilés csaladokban az epilepszias gyermekek testtomege nagyobb volt, mint az egylitt €16

sziildknél nevelkedSknél (RR:2,24). (3. tabldzat)

Azon a gyermekek kozott, akik emelt szintll oktatast nyujtod specialis iskoldkba jartak, gyakrabban
fordult el6 vékony vagy talstlyos alkat voltak, mint a normal iskoldakba jarok (RR: 1,65). Az
egygyermekes csaladoknal volt a legjelentésebb a talstly és az elhizas. A legaldbb 3 gyermekes
csaladokban épp ellenkezdleg, tobb testvér vékony volt. A testvérek kozott csak 11 epilepszias
gyermek volt, koziilik néhany vékony vagy elhizott. (3. tdbldzat)

5.2.4. Az epilepszias gyermekek egészséggel kapcsolatos életminésége az altalanos (kontroll)
populaciéhoz képest

Az epilepszias gyermekek fizikai életmindségének pontszama a legalacsonyabb értékeket normal

testalkat esetén mutatta az atlagos populacidhoz viszonyitva.



3. tablazat Az epilepszia szindromak, az antiepileptikus kezelés jellemzoi és a szociodemografiai
mutatok riziké aranya (RR) az daltalanos populdciohoz 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 Tulsilyos Obezus‘

Epilepszia szindromak

ILRE 34 0,00 048 1,17 152 1,14
IGE 63 0,31 0,66 1,18 1,04 1,04
SGE 3 0,00 0,00 1,64 0,00 0,00
SFE 30 0,61 1,03 1,04 0,40 081
Antiepileptikus kezelés
Monoterapia 9% 1,15 0,00 1,09 0,56 0,97
Politerapia 40 0,75 1,06 0,94 1,33 0,67
Valproat 60 0,50 0,83 1,06 1,28 0,84
Valproat monoterapia 46 0,43 0,72 111 1,10 1,10
Karbamazepin 25 0,1 0,66 1,09 153 0,51
Karbamazepin monoterapia 19 0,5 042 1,27 0,06 0,64
Jol beallitott epilepszia 130 0,23 0,72 1,17 092 1,03
Sziilok végzettsége
<8 osztaly 18 0,33 0,67 1,60 0,67 0,44
Kozépfoku 85 0,28 1,25 1,07 088 121
Magasan képzett 32 047 0,40 1,29 0,00 0,00
Sziilok foglalkoztatottsaga
Aktiv 9% 0,20 0,58 1,23 0,64 0,96
Inaktiv 36 0,75 2,50 0,92 0,67 0,67
Csaladi allapot
Egyiitt é16 csalad 107 0,24 0,66 1,16 0,80 1,06
Egysziilos csalad 25 112 1,12 1,06 2,24 0,28
A gyermek iskolatipusa
Normal 106 0,27 0,66 1,19 0,73 094
Specialis 26 0,66 165 0,92 165 0,33
Testvérek
Nincs 33 0,00 0,00 1,01 1,39 1,67
1 testvér 58 0,29 0,58 1,35 0,50 0,39
>2 testvér 53 0,61 1,12 0,98 0,86 1,15

Roviditések: ILRE: Idiopatias lokalizaciohoz kotott epilepszia, IGE: Idiopatias generalizalt epilepszia, SGE: szimptomas
generalizalt epilepszia, SFE: Szimptomas fokalis epilepszia. RR: riziké arany.



5.3 Diszkusszié

Vizsgalatunk alapvetd célja az epilepszias és egészséges gyermekek taplalkozasi allapotanak
felmérése és Osszehasonlitasa, valamint az epilepszia betegség ¢és a taplalkozasi allapot
Osszefliggésének vizsgalata volt. Tudomasunk szerint eddig nem publikaltak hasonlé tanulmanyt
epilepszidban szenvedd gyermekekrol és serdiilokrol.

Vizsgalatunk soran megallapitottuk, hogy az epilepszids gyermekek inkabb normalis testalkatuak,
mint elhizottak. Adatainkbdl kitlinik, hogy az epilepszids gyermekek testosszetétele legalabb
annyira fiigg a kornyezeti tényezOktol, mint az epilepszia tipusatol. A politerapiaban részesiild
epilepszias betegek hizasra hajlamosabbak, ezért (is) torekedni kell a lehetd legkevesebb, de hatasos
antiepileptikum rendelésére. Megallapitottuk, hogy a gyermekek egészségével kapcsolatos
¢letmindségét befolydsolta a testosszetételiik is. Az epilepszia betegség esetén a testalkatot nem csak

az antiepileptikumok, hanem a szociodemografiai hattér is befolyésolja.

6 A cerebralis parézis epidemiolégiaja

Elsédleges célunk volt a Borsod-Abauj-Zemplén megyében ¢é16 6-18 éves cerebralis parétikus
személyek felkutatasa, vagyis a CP prevalencidjanak meghatarozésa.

Az életkori hatar 6-18 év volt, mert egyrészt 5-6 éves korban mar teljes biztonsaggal felallithat6 a CP
diagnozisa, masrészt a gyermekpopulaciot kivantuk csak vizsgéalni. Eredetileg az egész CP-s
gyermeknépesség komplex vizsgalatat terveztiik, de a sziilok tobb, mint fele nem egyezett bele a
személyes kommunikacidba.

A betegségre jellemz6é adatok koziil gyljtottik az anamnézisben szerepld rizikofaktorokat, a
tarsbetegségek fennallasat (epilepszia, intellektualis elmaradas, inkontinencia, latas— és hallas
problémak, kontraktarak). Az adott beteg mozgassériilésének sulyossagat a GMFCS (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-Abauj-Zemplén megyei adatok alapjan szamitottuk ki. 111 A tarsbetegségek koziil abban az
esetben, ahol nem volt elég sajat adatunk- a szakirodalmi adatokra tamaszkodtunk (szembetegségek,

hallaskéarosodas, kontraktirak). °

6.1 Eredmények

6.1.1 A cerebrilis parézis epidemiologiai adatai

Az 1994-2006 kozott sziiletett teljes Borsod—Abauj—Zemplén megyei CP-S populacidban, 226 {6 6-
18 éves beteget talaltunk. A Borsod-Abatj-Zemplén megyei CP prevalencia 2,1 %o, az éves incidencia
1,7:10.000 élvesziletés.
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A tarsbetegségek koziil a leggyakoribbnak az intellektus zavarait talaltuk (46 %). Epilepszia a CP-s
betegek 22 szazalékaban, inkontinencia 27 szazalékaban fordult eld.

A CP rizikofaktorai koziil a korasziilottség, az alacsony sziiletési stly €s sziilési asphyxia fordult el
a leggyakrabban. Egy betegnek tobb rizikofaktora is lehetett. A betegek egyharmadaban (37,61%)

nem sikeriilt kockazati tényez6t megjeleniteni. (4. tabldazat)

4. tablazat A cerebralis parézis rizikofaktorainak eloforduldasa (N=betegszam)
(Fejes M, Ideggyogydszati Szemle / Clinical Neuroscience 2019; 72(3-4):115-122
Riziké faktorok N %

Korasziilottség 70 30,97
Alacsony sziiletési suly (<2500 gramm) | 67 29,64
Hypoxiés-ischaemids encephalopathia 44 19,47

Intrakranialis vérzés 16 7,07
Hydrocephalus 14 6,19
Sulyos infekci6 (meningitisz, szepszis) | 10 4,42
Fejlodési rendellenesség™ 6 2,65
Anyagcsere betegség ** 2 0,88
Ikersziilés 7 3,09
Ismeretlen eredet 85 37,61

*Fejlodési rendellenességek: oesophagus atresia + kamrai sovényhiany, dsszetett szivhiba, craniosynostosis,
agyallomanyban heterotopia, sacralis lipoma (nem MMC), corpus callosum hypoplasia; ** anyagcsere betegség: lizin-

hydroxilizin anyagcsere zavar, primer karnitin hiany.

6.2 Megbeszélés

A teljes CP-s populéciot tanulmanyozva gy talaltuk, hogy a betegek kozel egyharmada volt
korasziilott. Az alacsony sziiletési suly és a sziilési asphyxia szintén nagy aranyban fordult eld.

A prevalencia Borsod-Abatj-Zemplén megyében 2,1 %o volt, ami a nemzetkozi adatok alsd
értékéhez kozelit.'®1® A Semmelweis Egyetem beteganyagan tortént vizsgalat hasonld aranyu
egyoldali CP gyakorisagot (20% vs. 19%) mutatott ki, a kétoldali spasztikus parézist azonban az
egyetemen magasabb ardnyban talaltak (68% vs. 60%). A klinikai sulyossag hasonlé megjelenést
mutatott, a silyos 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 szembetegségekrol, igy az irodalmi

gyakorisadgot hasznaltam.
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A CP rizikofaktorai koziil a legjelentésebb mutatd a korasziilottség mellett, az alacsony sziiletési
sullyal vilagra jott gyermekek ardnya az Osszes élvesziiletett gyermekek szamahoz viszonyitva.
Ebben a mutatoban Magyarorszagon 2005 6ta enyhén ndvekvo tendencia figyelheté meg, jelenleg
8,5% koriil van a teljes 0jsziilott népességben, mig a korasziilottség tartdsan 9% koriil mozog,
Mindkét érték 10—-20 %-—al magasabb, mint az Eurépai Unids atlagértékek.'*

A tanulmany eréssége, hogy a CP-s betegek felkutatasa soran nyert friss adatok — rizikofaktorok
gyakorisaga, prevalencia — alkalmasak orszagos és nemzetkozi 0sszehasonlitasra, mivel a perinatalis
ellatas egyik mérdszamaként mikddhetnek.

Ugy véljiik, hogy az epidemiolégiai kutatast az orszag egész teriiletére ki kellene terjeszteni és 1étre

kell hozni az orszagos CP-regisztert.

7 A cerebralis parétikus betegek ellatasanak Kkoltségei 0-18 éves
életkor kozott

A CP a neuroldgiai betegségek koziil az egyik legtobb odafigyelést, komplex kezelést igényld
betegség. A betegek tartos kezelését specidlis intézetekben, iskolakban, rehabilitacios osztalyokon
bentlakdsos modon, vagy otthonukban a csaldd korében naponkénti széllitassal oldjak meg.

Nehéz egy orvosnak a koltségekkel torddni, szivesebben foglalkozik a gyogyitassal, de a CP egy
tobboldalu kezelést-ellatast igényld betegség, és célszerl felmérni, hogy milyen anyagi raforditassal

jar egy gyermek felnevelése otthon €s mennyibe keriil az egészségligyi ellatasnak.

Célul tiiztiik ki CP-s gyermekek 18 éves korig torténé komplex orvosi/rehabilitacios ellatasanak
koltségfelmérését, valamint az egyéni/csaladi és allami/tarsadalombiztositasi koltségek

megallapitasat.

7.1 Az egészségiigyi és nem egészségiigyi ellatas szamitasanak  modszerei
Elészor 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 az egy évre es6

populacids koltséget.

7.2 Nemzetgazdasagi hatasok
Kiszamitottam a magyarorszagi CP-s betegek egy évre es6 és a 0-18 évekre esd ellatasi koltségeit,
valamint a kiesé adobevételt. Ezek alapjan hataroztam meg az évenkénti részesedést a gyogyito-

megel6zo kozvetlen egészségligyi ellatasbol és a szocialis juttatasokbol.
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7.3 Eredmények

Az dszegzett erdmények a tablazatban lathatok ( tablazat)

7.3.1 A CP aranya a nemzeti koltségvetésben
Mit jelent ez nemzetgazdasagi szinten? 2012—ben a GDP 28.627.889 milli¢ forint (98.717 millié

eurd) volt; ebbdl 0,525 %o-et koltottek a CP-s betegekre és csaladjaikra; a teljes Egészségligyi és

Szocialis Koltségvetés 1.719.572,9 millio forint (5861 millié Eurd) volt, melynek 0,88%-at koltotte

(52,13 milli6 eurd) a koltségvetés a CP-s betegekre és csaladjaikra. A gydgyitd-megel6zo eljarasok

Osszege 824.760 millio forint (2844 millié eurd) volt; ennek az 6sszegnek 1,83%—a volt a CP direkt

egészségligyi koltsége. (17. tabldzat)

5. tabldazat Egy CP-s beteq egészségiigyi ellatasanak kéltségei 0—18 éves kor kozott

(1/beteg/Huf) (Fejes M. Ideggyodgydszati 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 2721592 | O 1088640 | O 0
Teljes koltség (forint) 72999960 | 42846920 | 90294110 | 56977750 | 101014879
Jovedelem kiesés 31579840

roviditések: Min.:minimdlis, Max.:maximdlis
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7.4 Diszkusszio

A CP-s betegek ellatasanak koltségeit Magyarorszagon még nem mérték fel. A felméréshez pontos
epidemiologiai adatokra volt sziikség, amelyet sok forrasbol két évig gylijtottiink Ossze.
Tanulmanyunk meghatarozta a CP gyakorisagat, tipusait, stlyossagat és a legfontosabb
tarsbetegségek aranyat Magyarorszagon. Ezen adatok alapjan a CP koltségeit 18 éves korig
minimum-maximum értékekkel, otthoni és intézeti ellatas alapjan szamitottuk ki. A CP-koltség
ismeretével jobban meg lehet tervezni a felhasznalast. Az 6sszeg nagy mennyisége felveti a primér
prevencid fontossagat.

A CP arat, gazdasagi hatasait viszonylag kevesen vizsgaljak. Féleg europai, tdvol—keleti, ausztral és
wj-zélandi értékek ismertek.20-2

Tanulmanyunk erdssége, hogy a CP koltség elemzési modellje reprodukalhatd. Az arvaltozéasok,
tamogatasok, kihordasi idok cserélhetok. A nemzetgazdasagi hatasok aranya a zart egészségiigyi €s
szocidlis kasszan beliil kovethets. Hasonl6 adatok csak Ausztraliabol és Uj Zélandrél érheték el 2428
A CP viszonylag ritka allapot, de kdltségei az egészségiigyi ellatasbol jelentds részt emésztenek fel.
Azoknak a csalddoknak, akik CP-S beteg gyermeket nevelnek kevesebb valasztasi lehetdségiik van,
mint az egészséges gyermeket neveloknek.

A jovébeli kutatasok szempontjabol hasznos lenne felallitani egy hazai CP-regisztert.

8 Cerebralis parétikus gyermekek és serdiilok életminoség
vizsgalata

A cerebralis parézis tlinetei az atlagember szamara is felismerhet6ek. A fokozott figyelem, esetleg
megkiilonboztetés neheziti a tarsadalomba valo beilleszkedést, rontja az onértékelést. A vizsgalat
célja az volt, hogy felmérjiik a cerebralis parétikus gyermekek €életmindségét a

betegségjellemzoket figyelembe véve.

8.1 A vizsgalatba bevont betegek és az altalanos populacio, médszerek

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

A felmérés sordan a legtobb gyermek képes volt a kérddiveket onalldan kitdlteni. A tanulasi

nehézségekkel kiizdé (enyhe értelmi fogyatékos, dyslexias, stb) CP-s betegek is részt vehettek a
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kutatasban, de alapvetd feltétel volt, hogy a gyermek megértse a kérdéseket, ¢és valaszolni tudjon
rajuk.

Az adatgyiijtés 2012 novemberétdl 2016 februarjaig zajlott. A kutatas soran Szociodemografiai
adatokat is gyujtottiink. A CP tipusanak meghatarozasa az SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe) altal javasolt séma figyelembevételével tortént.?’

Nem csak a gyermekek motoros allapotat, hanem minden egyéb tarsbetegséget is felmértiink. Ha a
gyermek nem csak tisztan motoros fogyatékossaggal, hanem mas kapcsolodo rendellenességgel is
rendelkezett (példaul aktiv epilepszidval vagy értelmi fogyatékossaggal 1Q 50-70), akkor kdzepes
CP (CP plusz egy masik betegség) vagy sulyos CP (CP plusz kettd vagy tobb mas betegség)
csoportba kertilt.

A statisztikai elemzést SSPS-19 statisztikai szoftver alkalmazaséaval végeztiik.

8.2 Eredmények

A KIDSCREEN-52 kérddivet 99 CP-s gyermeket nevel6 csalad (gyermek és sziild) toltotte ki. A
kontrollként szolgal6 altalanos populaciobdl szarmazd csoportbdl 237 sziilo és 236 gyermek kitoltott
kérdoivét dolgoztuk fel.

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 el6. A kérddiv kitoltésekor 16
betegnek volt aktiv epilepszia betegsége. A beallitott antiepileptikus kezelés mellett gyakori
rohamtevékenység nem fordult elé. Tobb, mint két tarsbetegség fordult elé a CP-s gyermekek 39,4
szazalékaban. A betegek 47,5 % -a (47 6) segédeszkdz nélkiil tudott jarni (GMFCS 1-2). Ot
esetben személyes vizsgalatra nem volt lehetdség és az adatbazisbol nem dertilt ki egyértelmtien a
mozgassériilés szintje.

A CP-s gyermekek ¢és sziileik 0sszes kérdésre adott valaszaiknak az atlaga nem tért el
statisztikailag szignifikans mértékben (parositott t- proba értéke 0,939; p=0,35). Viszont mind a
CP-s gyermekek, mind sziileik értékelése kiillonbozott az altalanos népességbdl szarmazo
gyermekek ¢€s sziileik véleményétdl. A tiz KIDSCREEN dimenzi6 6sszes kérdésére adott HRQoL
valaszok atlaga mind a sziil6k, mind a gyermekek esetében statisztikailag szignifikdnsan
alacsonyabb volt, mint az AP-t képviseld sziil6k 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 dimenziot kiilon-kiilon megvizsgalva a ,,fizikai jolét”, a ,,hangulat/érzelmek”,

a ,,pénziigyi helyzet”, a ,,tarsadalmi tdmogatds/baratok™ és a ,,tarsadalmi elfogadottsag/bullying”
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kategoridkat a CP-s gyermekek €s sziileik szignifikansan rosszabbnak itélték meg, mint az atlagos

populacié gyermekei és sziileik. (6.. tdbldzat),

6. tablazat Atlag T-értékek és azok szérdsai (SD) a vizsgdlt dltaldnos populdciéban (AP) és a
cerebrdlis parétikus (CP) csoportban a gyermekek és a sziildk altal adott valaszok alapjan,
kiegészitve a csoportok kozotti Cohen-hatdasmérték (ES) szamitdasokkal
Fejes M, Orvosi Hetilap 2021;162(7:269-279

Gyermek Sziilé
Ap CP Ap CP

Kérdések T +SD | T +SD ES-1 | T D | T +SD ES-2
Osszes 51,8 8,6 | 5065 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 13,8 | 52,51 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 51,48 11,8 0,27**
Onértékelés 46,2 42 | 4418 48 0,16 52,60 11,20 | 54,08 14,2 -0,52
Autonémia 52,2 17 51,54 17,8 0,05 50,60 15,20 | 50,2 17,8 0,12
Csalad 534 126 | 5475 126 -0,10 | 5360 1240|5521 116 -0,13
Pénziigyi forrasok 529 21,6 | 42,75 27,2 0,78** | 54,00 20,40 | 46,77 26,6 0,32**
Baratok 53,8 16,8 | 48 19,8 0,44** | 590 15,00 | 48,86 20 0,29**
Iskolai kornyezet 55 158 | 589 136 -0,8 540 13,0 | 5515 144 -001
Tarsadalmi elfogadas 61 9,6 51,7 146 0,6*! 53,0 9,0 51,34 12 0,67*

Roviditések: SD: standard deviacio, AP: altalanos populacio, CP: cerebralis parézis, T: atlag T-érték, *: p <0,05,
#*p <0,001, Osszes: A tiz KIDSCREEN 52 dimenzié pontszamainak egyiittes értékelése, ES-1: Cohen hatasmérték AP és CP
gyermekek kozott, ES-2: Cohen-hatasmérték AP és CP sziilék kozott.

A gyermekek és sziileik értékelése kozott mind a CP-s csalddok, mind pedig az altalanos
populacidbdl szdrmazo csaladok esetében pozitiv kozepesen erds, vagy szoros kapcsolat mutathatod
ki valamennyi KIDSCREEN dimenzi6 esetében.

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

A CP-s lanyok a sajat teljes életmindségiiket rosszabbnak itélték meg, mint a fitk (p=0,020).

A CP-s lanyok sziilei az anyagi helyzetiiket rosszabbnak itélték meg, mint a fiigyermekes sziilok.
Az anyagi helyzetet vizsgald dimenzi6 atlaga lanyos sziilok esetében 2,6 volt, mig a fius sziilok
esetében 3,4 volt (p=0,008).

A CP sulyossaga nemcsak a testi jolétet csokkenti jelentdsen, de az anyagi helyzetet, a szocialis és
barati kornyezetet, és a tarsadalmi elfogadottsdgot is rontja. 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 t6bbi életminéség dimenzidoban az egyoldali spasztikus
CP-ben szenveddk adtak az alacsonyabbak értékeket, a harom csoport kozott statisztikailag

szignifikans kiilonbség nem volt megallapithato.
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Minél sulyosabb volt a mozgassériilés a GMFCS alapjan, annal alacsonyabb testi jolét szint volt
mérhetd (p: 0,029; ES: medium, 0,5).

A CP-s betegek tobb, mint felének enyhe — kdzepes értelmi elmaradasa volt, ami negativ médon
befolyasolja a szocialis tamogatottsag, a barati kapcsolatok dimenzidit mind a gyermekek, mind a
szlileik véleménye szerint (p= 0,019 - 0,007; ES: medium 0,61 - 0,51). Ezen gyermekek sziilei
magasabb fokunak értékelték a stigma veszélyét is.

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

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 és az
iskolai kérnyezetet, mint az altalanos populacié (p=0,001 - 0,023, ES: 0,71 - 0,95), (p = 0,022, ES:
0,71 - 0,95).

A sziilok iskolai képzettségét vizsgalva a CP-S betegek sziilei kdzott tobb, mint négyszer nagyobb
aranyban (22% vs 5%) voltak alulképzettek (< 8 altalanos 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 ndnek fel egysziilos
csaladban (RR: 1,89). Az 6sszpontszam, valamint a testi -lelki jolét és a hangulat dimenzidk értékei
elmaradtak a kétsziilds csaladban él6kétdl. A CP-s gyermekek koziil sokan specialis iskoldban vagy
intézetben tanulnak (RR: 9,46). A normal iskoldhoz viszonyitva szignifikansan rosszabb a barati
kapcsolat €s a tarsadalmi elfogadottsag megitélése a specialis iskoldba jarok, intézeti koriilmények
kozott nevelkedok kozott. A CP-s populacidban nagyobb aranyban fordulnak elé a nagycsaladok
(RR: 2,5). A CP-s betegeknek tobb beteg testvériik volt, mint az altalanos populécio csaladjainak és
a testvéreik kozott gyakoribb volt az értelmi sériilt. (RR: 5,77). (22. tabldzat) A vidéken €16k aranya
alacsonyabb volt a CP-s betegek kozott (RR: 0,77)

8.3 Diszkusszio

A kronikus fogyatékossag statisztikailag szignifikans mértékben rontja a CP-s gyermekek és
serdiilék egészséghez kotott életmindségét. Az életkor, a motoros sériilés stlyossiga és a
tarsbetegségek negativ hatassal vannak tobb HRQoL dimenzio értékelésére. A nemek kozott szintén
mutatkoznak statisztikailag szignifikans kiilonbségek, a CP-s lanyok a pszichoszocialis életmindség
értékiiket alacsonyabbnak itélték meg, mint a fiuk. Az 6sszes CP-S betegnél magasabb a T-érték a
szllbi és az iskolai kornyezetben, mint az altalanos populacioban. Ebbdl arra lehet kdvetkeztetni,
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hogy a fogyatékossaggal ¢16 gyermekek ¢€s serdiilok jobban kotddnek sziileikhez és tanaraikhoz,
mint az altalanos populacio tagjai. A CP sulyossaga nagymértékben befolyasolja a gyermekek és
sziileik ¢életmindségét és szociodemografiai statuszat.

A kutatasunk hozzajarul a sziil6k és a CP-s gyermekeik pszichoszocialis gondozasi igényeinek még
pontosabb megismeréséhez. Az eredmények alapjan megallapithat6, hogy pszichoszocialis ellatasra
nemcsak a CP-s betegeknek, hanem csaladtagjaiknak is sziikségiik van. Mindezek alapjan levonhato
az a kovetkeztetés, hogy a csaladkdzponti gondozas segitené ezeket a csalddokat, és javitand az
integracios folyamatokat.

A vizsgalat eredményei igazoltak, hogy a CP-s gyermekek megbizhat6 ismeretekkel rendelkeznek

allapotukrol, és életmindségiik visszatiikrozi a szociodemografiai hatteriiket.

9  Meningomyelokelével sziiletett gyermekek és serdiilok
¢letminoség vizsgalata

Meningomyelokelével (MMC) sziiletett betegeink életmindség vizsgalatanal feltételeztiik, hogy
¢letmindségiik ugyan eltér/het az azonos ¢letkoru altalanos népességétdl, de nagyon hasonld a
szintén mozgasfogyatékkal €16 cerebralis parétikus betegekéhez. Az MMC-s betegpopulécio
vizsgalatahoz az adatokat 2012 és 2016 kozott négy éven keresztiil gylijtottiik. A statisztikai elemzés

SSPS-19 statisztikai szoftver alkalmazasaval tortént.

9.1 Eredmények
Osszesen 86 betegtol kaptunk vissza gyermek-sziild, vagy csak gyermek és sziil6i kérdéiveket. A
betegek 16 megyébdl és Budapestrdl szarmaztak, ezért regiondlis Osszehasonlitast nem tudtunk

végezni.

A meningomyelokele tobbnyire a lumbalis-lumbosacralis régioban helyezkedett el. A
tarsbetegségek koziil a leggyakoribb az inkontinencia (63,95%) és a hydrocephalus internus
(40,70%) volt. Ventrikuloperitonealis shunt miitéten esett at 35 beteg. Gerincstabilizalasra 3
alkalommal keriilt sor. A paraparézis valtozo mértéki volt, a betegek fele segédeszkoz nélkiil, vagy

kis segitséggel kozlekedett.

Az MMC-s gyermekek ¢és sziileik véleménye kdzott nem volt statisztikailag szignifikans kiilonbség
azokban a tényezOkben, amiket a sziild jol ismer/ismerhet, vagyis a testi-lelki allapotban,
kornyezetben. Azokon a teriileteken viszont, ahol a sziilé nincs jelen (pl. iskola, baratok, szocialis

elfogadottsadg) statisztikailag szignifikdns kiilonbséget mértiink a gyermekek és a sziileik
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véleményei kozott kdzepesen erds korrelacioval. A szocialis elfogadottsagot az MMC-s gyermekek
sokkal pozitivabbnak itélték meg, mint a sziileik. (7. tdbldzat)
7. tablazat MMC-s populdcio sziil6i és gyermek atlag T-értékek, szoras és a sziil - gyermek

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 0,523 0479 0,01
Testi jolét 38,13 11,81 39,92 9,34 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 0,543 0,17 0,01
Anyagi lehetdségek 4397 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 kérnyezet 47,77 8,35 47,16 9,70 0,542 ,000** 0,01
Szocidlis elfogadottsag | 47,68 1458 4512 18,96 0,76 ,000** 0,03

Az MMC-s betegek kozott statisztikailag szignifikdns nemi kiilonbséget a KIDSCREEN 52 egyik
dimenzi6jaban sem talaltunk.

A gyermekek és serdiilok véleményének Gsszehasonlitasa soran szdmos statisztikailag szignifikans
kiilonbséget mutattunk ki. A fiatalabb életkori gyermekek szinte minden dimenzidban
magasabb/jobb ¢letmindséget jeleztek, mint a serdiilok. Statisztikailag szignifikans eltérést a tizbol

hat dimenzidban mértiink, kdzepes és magas hatasmértékekkel.

9.2 Diszkusszio

Meningomyelokelés betegek vizsgalatanal megallapitottuk, hogy a betegek kozel

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

Eletminéségiik jelentsen kiilonbozott az  altalanos populacié  gyermekeitdl. Legnagyobb
kiilonbséget magas hatdsmértékkel a testi jolétben mutattunk ki. A serdiilé betegeink altaldban
alacsonyabbra értékelték életmindségiiket, mint a fiatalabb gyermekek. A sziilok és gyermekek
véleménye kozepesen erds korrelaciot mutatott.

Erdssége volt tanulmanyunknak, hogy a prenatalis szlirdvizsgalatok miatt ma mar ritka

betegségbdl 86 személy adatait tudtuk dsszegylijteni és életmindségiiket felmérni. Valamennyi
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beteggel személyes talalkozas tortént. Mivel a betegek tobb -16 - megyébdl szarmaztak a kutatas

nem helyi, hanem 4ltalanos jellemzdket mutatott ki.

A meningomyelokele hasonloan a cerebralis parézishez az ¢letmindséget jelentdsen befolyasolja.
A mozgaskorlatozottsag neheziti a tarsadalmi beilleszkedést, bizonyos esetekben a munkavallalast.
Személyes beszélgetésekbdl kidertilt, hogy néhdny meningomyelokelés beteg lift nélkiili hazban
lakik, igy az iskoléba jutas is nehézkes. Tobben koziiliik ezért jartak bentlakasos iskoldba. Az
¢letmindség az akadalymentes kornyezet bovitésével javithato. A visszakiildott sziiloi
kérddivekhez tobb anya is leirta sajat élményeit, nehézségeit. Egyik legnagyobb gondnak az
inkontinenciat jelolték meg. Az gyermekek életmindségén rengeteget javitott a holyag- koldok
sipoly kialakitdsa, mert igy az Onkatéterezés egyszertibbé valt. Véleményem szerint a betegség, a
beteg ¢és a kornyezete nem csak gyodgyitast igényel. A megfeleld targyi feltételek, szocidlis,
elfogadd kornyezet és a képzéshez sziikséges anyagi lehet6ség megkonnyiti az 6nallo élet

veégzesét.

10 Kroénikus neurolégiai betegek és az altalanos populacié

osszehasonlito elemzése

Az epilepszias, a cerebralis parétikus és a meningomyelokelés betegek életmindség vizsgalatat az
el6z6 fejezetekben részletesen ismertettiik. Ebben a szakaszban a harom kronikus neurologiai
betegséggel €16 gyermekek életmindségét hasonlitjuk Ossze az altalanos populdcid adataival és

egymassal. A mddszereket az el6z6 fejezetekben részletesen ismertettiik.

10.1 Eredmények

A harom kronikus neuroldgai betegségben kozds, hogy a teljes életmindséget, a testi jolétet, az
anyagiakat és a szocialis elfogadottsagot egyarant alacsonyabbnak itélték meg mind a sziilék, mind
a gyermekek az altalanos populaciohoz viszonyitva. Az iskolai kornyezetben az epilepszias
gyermekek érezték rosszabbul magukat, mig a lelki élet, hangulat, barati kornyezet tartomanyokban

a mozgassériilt csoportok (CP, MMC) jeleztek alacsonyabb életmindséget.

Az epilepszias betegek életmindsége két f6 pontban, a testi jolétben, vagyis az 6nall6 mozgasban €s
az autonomiaban jelentésen magasabb szintli volt a gyermekek és a sziilok véleménye alapjan, mint
az MMC-vel €16 gyermekeké.

A cerebralis parézisben szenvedd gyermekek a testi joléten kiviil az anyagi lehetdségeiket, az iskolai
kornyezetet €s a barati kapcsolatokat is rosszabbnak itélték meg, mint a hasonld kort epilepszias
tarsaik. A két mozgassériilt csoportbol az MMC-s gyermekek pozitivabbnak itélték meg a sajat
mozgasukat és az iskolai kornyezetet.
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10.2 Diszkusszio

Tudomasunk szerint tanulméanyunk az elsd, ahol cerebralis parétikus, meningomyelokelével
szlletett és epilepszias gyermekek és serdiilok életmindségét egyszerre vizsgaltak ugyanolyan
modszerekkel és hasonlitottak Ossze az eredményeket a harom betegcsoport és a kontrollként
szolgalo altaldnos populacio véleményével. Ujszerii az is, hogy nem csak a gyermekek éltal alkotott
véleményt, hanem a sziileik megitélését is figyelembe vettiik.

Tanulmanyunk eredményei a gyermekek és serdiilok sajat maguk altal értékelt életmindségérol
adtak informéaciot. A HRQoL szintjiik alacsonyabb volt, mint az egészséges kontrolloké, a legtobb
¢letmindség 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 serdiiloknek kiilonleges segitségre van sziikségiik az dnbecsiilésiik fenntartdsdhoz,
¢s a segitségnytjtas minden tarsadalom erkolesi kotelessége. A negativ kulturdlis hozzaallasnak,
stigmanak csokkennie kell. Kiilonboz6 szintii beavatkozasok alkalmazhatok, pl. a szocialis halo
javitasa, pszichologiai segitségnytjtas, kornyezeti, kulturalis és szocialpolitikai intézkedések. Ezek
azok a beavatkozasok, melyek segitik a beteg embereket helyzetiik adaptalasaban és a tarsadalomba

valo beilleszkedésben.

11 Az uj eredmények osszefoglalasa
11.1 Az altalanos populicio életminéség vizsgalata
Az europai adatokkal 6sszehasonlitva megallapitottuk, hogy a sajat, altalanos gyermek- és

serdiilékora populacionk alkalmas kontroll csoportként a vizsgalatainkban. Ujszer(i a

kutatasunkban a t-érték hasznalata, rizik6 arany szamitasok és a Cohen féle d alkalmazasa.

11.2 Epilepszias gyermekek életminésége

Az epilepszias gyermekek életmindség vizsgalatanal a bevont betegek/csaladok szdma jelentds volt
(144 csalad). Az életmindséget altalanossagban mind a sziilék, mind a gyermekek alacsonyabb
mindséglinek itélték meg, mint az altaldnos populacid. A sziilok véleménye negativabb volt, mint a
gyermekiiké. Megallapitottuk, hogy az iddsebb ¢letkor és az antiepileptikum politerapia negativ
hatassal van az ¢letmindség hat dimenziojara. A rohamok gyakorisag jelentdsen csokkenti a testi és
lelki jolétet. Az epilepszia id6tartama nem befolyésolta az eredményeket. Megallapitottuk, hogy a
jol beallitott epilepszia jobb életmindséget jelent. A csaladi helyzetet figyelembe véve kimutattuk,
hogy az epilepszias gyermekek kozott tobb a hatranyos helyzetii, mint az altalanos népességben.
Sziileik gyakrabban alacsonyabban iskolazottak, inaktivak, egyediilallok, mint az 4&ltalanos

populacidoban. Gyakrabban jarnak specidalis iskolaba és tobb testvériik van,
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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 valo torekvés, a rohammentesség elérése és a
gyermek/csalad/pedagogus edukalasa az epilepszia betegséggel kapcsolatban a gyermek
¢letmindségét javithatja.

Magyarorszagon epilepszids gyermekeknél hasonlé vizsgalatot még nem végeztek.

11.3 Epilepszia és taplaltsag osszefiiggései

Osszetett elemzé vizsgalatot végeztink, mely az epilepszia betegség jellemzdin kiviil
szociodemografiai valtozokat is figyelembe vette. A jelentds betegpopulacié és altalanos népesség
megengedte, hogy 6t f6 sulykategodria szerint osztalyozzuk a betegeket. Harom f6 BMI osztalyozast
alkalmazva (Magyar, WHO, IOTF) megallapitottuk, hogy az epilepszias gyermekek tobbsége
normal testalkatd. A hirom beosztas k6zott nem volt statisztikailag szignifikdns eltérés a
kategoridkon beliil. Megallapitottuk, hogy az idiopatids lokalizacid fiiggd epilepszia hajlamosit a
tulsulyra. Kimutattuk, hogy a politerapiaban részesiild epilepszias betegek tobbsége normal alkatu,
de talsulyra hajlamosabbak az altalanos populaciénal. Monoterapidban a valproat és a carbamazepin
szedése sem okozott jelentds tulsulyt. Az egyediil neveld sziild gyermeke gyakrabban tulsulyos. Az
egyediili gyermek gyakrabban obezus. A specialis osztalyokban magasabb az esély a tilsulyra és a
vékony testalkatra.

Az ¢életmindség taplaltsagi allapot szerinti vizsgalatanal a legtobb kiilonbséget a normal testalkatnal
észleltiik, vagyis a testalkat az altalanos populacid gyermekeit is befolyasolja az életmindségiik
megitélésében. Megallapitottuk, hogy az epilepszias gyermekek taplaltsagi allapotat tobb tényezd
befolyéasolja: maga a betegseg, a gyogyszeres kezelés és a kdrnyezet is. A normalistol eltéro testalkat
az ¢életmindség tovabbi romlasat eredményezheti.

Az epilepszias gyermekek aktiv mozgésra Osztonzése/iskolai sporttevékenységbe a lehetdségek
szerinti bevonasa, az dnbizalmuk novelése, a dietetikus tandcsainak elfogadésa, lehetdleg egy
antikonvulzivum rendelése, jelentdsen javithatja az életmindséget.

A kiilonféle epilepszia szindromakbol nagyobb betegpopulacié elemzése Ujabb, gyakorlatban
hasznosithato eredményeket nyujthat.

11.4 A cerebralis parétikus gyermekek életmindsége

Megallapitottuk, hogy a cerebrélis parézisben szenvedd gyermekek és sziileik az egészséggel
kapcsolatos életmindséget rosszabbnak itélték meg, mint tarsaik. Eredményeink azt mutatjak, hogy
a néi nem, a rosszabb motoros funkcié és a komorbiditasok (epilepszia, inkontinencia ¢és
intellektualis kdrosodas) negativ hatassal vannak az ¢letmindségre. A sziild1 vélemények alkalmasak

voltak proxyjelentésként a korreldci6 mért erdssége miatt. Figyelemre méltd megfigyelésnek
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talaljuk, hogy a cerebralis parézis szubtipusai koziil az egyoldali spasticus CP-ben szenvedd
gyermekek életmindség-értéke a legalacsonyabb. A valaszadok valdszintileg a test két oldala kozott
1év6 funkciondlis kiilonbség miatt értékeltek ily modon. Intellektudlis deficit a betegpopulaciéd tobb
mint felénél fordult el6. 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 sziil6 alacsonyabb iskolai végzettsége ¢és
munkaerd piaci inaktivitdsa, valamint az egysziilés csaldd a CP-s gyermekeknél statisztikailag
szignifikansan magasabb aranyban fordult eld, és ezek a tényezOk negativ hatast gyakoroltak az
¢letmindségre.

Megallapitottuk, hogy a fogyatékkal ¢élo gyermekek ¢életmindségét a betegség ¢és a
szociodemografiai kérnyezet egyarant befolyasolja. Onismereti képességiik nem tér el statisztikailag
szignifikans mértékben a hasonlé életkort altaldnos populacidétol.

Pszichologiai és szocidlis segitségnyujtas, 6romet nyujté szervezett foglalkozasok segitenek a
szocialis integracidban, az életmindség javitasaban.

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

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

11.6 A cerebralis parézis gazdasagi/tarsadalmi hatasai, ellatasanak koltségei

A fogyatékossag gazdasagi/tarsadalmi hatdsat a cerebralis parétikus betegek 18 éves korig torténd
csaladi és allami koltségeinek felmérésével szamitottuk ki. Bevasarlo kosarhoz hasonlithato elven,
a varhatd orvosi és nem egészségiigyi koltségekkel szamoltunk. Megallapitottuk, hogy egy CP-s
gyermek komplex orvosi/rehabiltacios ellatdsanak koltsége 18 éves korig 73 millié forintba kertil.
A kies0 csaladi bevétel 27,36 milli6 forintra szamoltuk ki. A vizsgalat id6szakban a GDP 0,525 %.-
ét, a teljes egészseégligyi €s szocialis koltségvetés 0,88%-at, és a kozvetlen orvosi kdltsegek 1,83%-
at forditottdk a CP-s gyermekek és csaladjaik ellatdsara. A mozgassériilt gyermek ellatdsa tehat
jelentds anyagi terher ré a csalddra és a tarsadalomra egyarant. A csalddban nevelkedett CP-s
gyermekek életmindsége magasabb szintli, az otthoni ellatds ugyanakkor a koltségvetés
szempontjabol is eldnydsebb. A primér prevencio (a varandosok még gyakoribb ellendrzése, a még

szinvonalasabb perinatalis ellatds) javitasaval lehet a koltségeket csokkenteni.
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A késoébbiekben TAJ szam alapa koltségkutatassal a valodi koltségek felmérése is lehetséges ¢€s
Osszehasonlithato az elméleti szamitdssal. Hasonlo koltségkdzponti vizsgalat a nemzetkozi
irodalomban is ritka.

11.7 Meningomyelokelés betegek életmindség vizsgalata
Megallapitottuk, hogy a meningomyelokele -hasonléan a masik két nagy neurologiai korképhez-
jelentdsen befolydsolja az életmindséget. A szocialis elfogadottsagot a meningomyelokelével
sziiletett gyermekek sokkal pozitivabbnak itélték meg, mint a sziileik. Megéllapitottuk, hogy
meningomyelokele esetében a null hipotézisiink beigazolodott, vagyis életmindségiik hasonlit a CP-
ben szenveddkéhez, de anndl pozitivabb megitélésii. Véleménylink szerint ez abbol adodik, hogy a
meningomyelokelével sziiletett gyermekek értelmi fejlodése kevésbé elmaradott, és a felsé végtagok
mozgasa is megtartott.

Magyarorszagon meningomyelokelés betegekkel még nem tortént életmindség vizsgalat.

11.8 Kronikus neurologiai betegeket nevelé sziilok véleményének dsszehasonlito

vizsgalata

Epilepszias, cerebralis parétikus és meningomyelokelés gyermekek életmindségét eddig nem
hasonlitottdk 0ssze. A vizsgalatok eldnye a nagyszdmu betegpopulaco és altaldnos népesség volt.
Az életmindség vizsgalat soran a sziilok és gyermekek véleményét egyarant figyelembe vettiik.
Megallapitottuk, hogy a vizsgalt altalanos populécio és kronikus neurologiai beteg csoportokban
(CP, MMC, E) a gyermekek és sziildk véleménye kozott a sziild altal is ismert életmindség
dimenzidkban (a gyermek testi-lelki allapota, kdrnyezete) altalaban nem talaltunk statisztikailag
szignifikans kiilonbséget. Ellenben azokon a teriileteken, ahol a sziild nincs jelen (pl. iskola, baratok,
szocialis elfogadottsag) statisztikailag szignifikdns kiilonbséget mértiink, kozepesen erds
korrelacioval. A fiatalabb ¢életkorti gyermekek altalaban magasabb ¢életmindséget jeleztek, mint az
iddsebbek.

Mindhdrom betegségcsoportban kdzdsnek talaltuk, hogy a teljes életmindséget, a testi jolétet, az
anyagiakat €s a szocialis elfogadottsagot egyarant alacsonyabbnak itélték meg mind a sziilok, mind
a gyermekek az altalanos populacidéhoz 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 epilepszids betegek életmindsége két f6 pontban, a testi jolétben, vagyis az 6nallo
mozgasban ¢és az autondmidban 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

itéltetk meg, mint a hasonld kort epilepszias betegek. A két mozgassériilt csoportbol a
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meningomelokelés gyermekek pozitivabbnak értékelték a sajat mozgasukat és az iskolai

kornyezetet.
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