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1 ROVIDITESEK, ABRAK ES TABLAZATOK JEGYZEKE

Roviditések
ACR20/50/70

AMD
AP
CarerQol

CDAI

DAS28

DCE

DMD
eHEALS
EESZT
ELEF
EQ-5D-3L
EQ-5D-5L
ETT-TUKEB

EULAR
GALI

HAQ-DI

ICC
ICD

ICECAP-A

ICECAP-O

American College of Rheumatology 20/50/70 (RA-ban a hatasossag
mérésére szolgaldo kompozit mérce, 20%/50%/70%-o0s javulas)
Age-related macular degeneration (iddskori makula degeneracio)
Arthritis psoriatica (pikkelysomorh6z kapcsolodo iziileti gyulladas)
Informalis gondozok gondozassal Osszefiiggd életmindségét mérd
kérdoiv

Clinical Disease Activity (klinikai betegségaktivitas mérce rheumatoid
arthritis betegségben)

Disease Activity Score (28 iziiletet figyelembe vevé betegség-aktivitasi
mérce rheumatoid arthritisben)

Discrete Choice Experiment (diszkrét valasztas modszere)

Duchenne Muscular Dystrophy (Duchenne féle izomdisztrofia)

eHealth Literacy Scale (Elektronikus Egészségmiiveltség Skala)
Elektronikus Egészségligyi Szolgaltatasi Tér

Eurodpai Lakossagi Egészségfelmérés

Egészségi allapot mérce (3 valasz szintii véaltozat)

Egészségi allapot mérce (5 valasz szintii valtozat)

Egészségligyi Tudomanyos Tanacs Tudomanyos Kutatasetikai
Bizottsaga

European League Against Rheumatism (Europai Reumaellenes Liga)
Global Activity Limitation Indicator (globalis aktivitas korlatozottsagi
mutato)

Health ~ Assessment  Questionnaire  Disability Index  (fizikai
funkcionalitast mérd kérddiv)

Intra-class coefficient (6sszetartozasi egyiitthato)

International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems (Betegségek Nemzetkozi Osztalyozasa)

Investigating Choice Experiments CAPability measure for Adults
(képességszemlélet-alapu jollét mérce felndttek szdmara)

Investigating Choice Experiments CAPability measure for Older people

(képesseégszemlélet-alapt jollét mérce iddsek szamara)
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JIA
KKE
MEHM
MESH
MTX
NICE

OA
ODM
OECD

OMERACT

OP

PL
PREM
QALY
RA
RCT
Scl

SD
SDAI

Sl

SM
SPA
SSc
SWLS
B
TNF-a
VAS
WHO-5
WPAI

Juvenilis idiopathias arthritis

Kozép-kelet-europai (orszagok vagy régio)

Minimum European Health Module (Eurépai Minimum Egészségmodul)
Medical Subject Headings (orvosi targyszogyiijtemény)

metotrexat

National Institute for Health and Care Excellence (Egészség és Klinikai
Kivalosag Nemzeti Intézete)

Osteoarthritis (osteoarthrosis, artrozis)

Osteodensitometria (csont asvanyianyag stirtiségének mérése)
Organisation for Economic Co-operation and Development (Gazdasagi
Egytittmtkddési és Fejlesztési Szervezet)

Outcome Measures in Rheumatology (Kimenetel mérés a
reumatologiaban; szakmai munkacsoport)

Osteoporosis (csontritkulas)

Lengyelorszag

Patient Reported Experience Measure (Betegtapasztalatok kérddiv)
Quality-Adjusted Life Year (életmindséggel korrigalt életév)
Rheumatoid arthritis (sokiziileti gyulladasos megbetegedés)
Randomized controlled trial (randomizalt kontrollalt vizsgalat)
Scleroderma

Standard deviécio

Simple Disease Activity Index (egyszerlsitett betegségaktivitdsi mérce
rheumatoid arthritisben)

Szlovénia

Sclerosis multiplex

Spondylitis ankylopoetica

Szisztémas sclerosis

Satisfaction with Life Scale (Elettel valo Elégedettség Skala)
Tarsadalombiztositas

Tumor nekrozis faktor-a

Vizualis Analog Skala

Az Egészségligyi Vilagszervezet (WHO) 6t tételes jollét kérddive

Work  Productivity and  Activity Impairment  questionnaire

(Munkaképességre és Tevékenységesokkenésre vonatkozo kérddiv)

6
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2 BEVEZETES

2.1 Bevezetd gondolatok

A kronikus betegségek kezelési lehetdségeiben szamos klinikai szakteriileten hatalmas
valtozasokat figyelhettiink meg az elmult évtizedekben. Az orvostudomény fejlédésének
koszonhetden szamos olyan betegségben, amelyeknél korabban nem allt rendelkezésre
hatékony terapia (pl. sziv-érrendszeri, rosszindulati daganatos, neurologiai, immunoldgiai
betegségek), jelentésen megnétt a talélés [1-3]. Ezekre a korképekre ma mar sok esetben
kronikus betegségként tekintiink. A megnovekedett tulélés miatt paradigmavaltasra volt
sziikség az orvosi gondolkodasban és hosszu (5, 10, 20 vagy tobb éves) idétavon kell mérlegelni
ezeknek a betegségeknek a lefolyasat és kimenetelét, a terapiak és a beteggondozas
haté¢konysdgat. Az egészség két f6 dimenzidja, az élettartam (megnyert életévek) és
¢letminéség kozil felértékelddott az életmindség vizsgalata [4]. Fontos kérdés lett, hogy
megismerjilk és megmérjilk a beteg szemszogébdl relevans egészségnyereséget. hogyan
valtozik a beteg egészsége és azt 6 hogyan ¢éli meg, valoban jobban érzi-e magat egy terapiatol,
jelentésnek érzi-e a valtozasokat és teljesiilnek-e a szamara 1ényeges dolgok. Tovabbi olyan 1;
szempontok és kimenetel mérések is elétérbe kertiltek, amelyeket korabban nem vizsgaltak.
Ilyen példaul a beteg munkaképessége, jolléte, boldogsaga, elégedettsége, csaladi és szocialis
szerepkoreire vald képessége. A kronikus betegeket sokszor éveken at gondozzak, segitik a
csaladtagok, az Un. informdlis gondozok, az 6 életmindségilikben bekdvetkezd valtozasok is

egyre nagyobb szerepet kapnak az értékelésekben.

Az orvosi gyakorlat atalakuldsa

Ezzel péarhuzamosan az orvosi dontéshozatal gyakorlata is jelentdsen atalakult, a
betegségkdzpontli orvoslds eltolodott a betegkdzpontli orvoslds felé. A beteg teljes korl
informaldsa a betegségérdl, a kezelési alternativakrol és azok kimeneteleirdl a gyogyités
alapvetd részévé valt. A beteg az orvosi dontéshozatal aktiv szerepldje lett, vele kozosen kell
kitiizni a terapias célokat, értékelni az elért eredményeket és meghozni a dontéseket [5]. Ahhoz,
hogy jol tudjuk informalni a beteget, meg kell tudnunk mérni és a beteg szempontjait
figyelembe véve bemutatni a kezeléstol varhatd egészségnyereséget: milyen teriileteken és
milyen mértékii egészség-, illetve életmindségjavulas varhato a rendelkezésre allo tudomanyos
bizonyitékok alapjan. Az orvos és a beteg kozott megosztott dontéshozatalhoz az is sziikséges,
hogy az orvos jol informalt legyen a betegrél. A betegek kozotti egyéni kiillonbozdségek

ismerete felértékelddott, a beteg személyes céljai figyelembevételével kell meghozni a
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dontéseket. Az orvosnak meg kell ismernie a beteq szubjektiv elgondolasait az egészségével és
a terapiakkal Osszefliggésben. Mit tart fontosnak és mit tart kevésbé fontosnak a betegségével
kapcsolatban? Milyen eredményeket var? Mit szeretne elérni a terapiaval? Mennyire képes
megérteni a kiilonbozo alternativak eldnyeit €s kockazatait? JO megosztott dontéshozatal csak
jol informalt pacienssel lehetséges, aki képes kérdezni, felkutatni, megérteni és adekvatan
alkalmazni a kapott informaciokat (kiilondsen a digitalizalodd vildg informécidaradataban),
azaz megfeleld (digitalis) egészségmiiveltséggel rendelkezik. Ezért a betegek
egészségmiveltségének felmérésére ¢és  fejlesztésére, betegedukaciora (és annak
hatékonysaganak mérésére) van sziikkség. A betegek szamara azonban nem csak a betegség
kimenetele, de maga a gyogyitads és gondozas folyamata is szamit, adott esetben legalabb
annyira fontos. Ezért egyre nagyobb figyelmet kap a betegek egészségiigyben szerzett
tapasztalatainak mérése. Az egészségiigyi ellatasokhoz valod hozzaférés akadalyozottsaga, az
ellatds sordn szerzett betegtapasztalatok jelentdsen befolyasolhatjdk a gondozasban valo

részvételt és annak eredményességét.

Valtozasok a gyogyszerfejlesztésekben

A kronikus  betegségek kezelésében bekovetkezett valtozasok  visszahatnak a
szempontjabol is fontos teriileteken jelentkezik érdemi hatas és hogy ez a hatas nem csak révid,
de hosszt tavon is jelentds. A regisztraciot megalapozo klinikai vizsgalatokban a betegek
beszamoldin alapuld kimenetelek és életmindség eredmények elsddleges vagy madsodlagos
végpontok lettek a kronikus betegségek jelentGs részében [6]. A gydgyszerek bevezetését
kovetden kovetéses vizsgalatokkal, betegregiszteren alapuld elemzésekkel kell igazolni a
terapia eredményességét a valos gyakorlatban, amiben az életmindség kimenetelek jelentds
stllyal birnak. A terdpias egészségnyereség értékelésének ez az 0j megkozelitése Uj
dimenziokat nyitott a gyogyszerek fejlesztésében. A terapiak célja és eredménye Uj teriileteken
valt mérhetdvé, szélesebb horizonton versengenek a kutatok és a gyartok a minél jobb terapiak
eloallitasa érdekében. A kimenetel mérhetdségének fontossagat az is jol mutatja, hogy azokban
a komplex, sok szervrendszert érint6 betegségekben, ahol kiilondsen nehéz a kimenetel és
ezaltal a terdpids hatasossag mérése, a megfeleld mércék hidnya gatat szabhat a kutatdsnak és

gyogyszerfejlesztésnek.
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Finanszirozasi kérdések

A kronikus betegségek kezelésére kifejlesztett 01j, hatékony gyogyszerek és modern orvosi
technologidk (pl. géntechnoldgian alapuld fehérjemolekuldk) sok esetben jelentOsen
koltségesebbek is, mint a korabbi terapidk, ami tovabbi 0j szempontokat hozott a klinikai
gondolkodasba és tovabb formalta az egészségnyereség mérését. A tarsadalombiztositasi (TB)
finanszirozasi dontések az egyéni orvosi dontéshozatalt segitd, betegség-specifikus mérésekhez
képest eltérd, tarsadalmi megkozelitést és modszereket kivannak. A forras allokéacios dontések
soran mérlegelni kell, hogy egy egységnyi raforditas hany egységnyi egészségnyereséget hoz a
kiilonbozd klinikai teriileteken. Ezért sziikség van olyan kimenetel mércékre, amelyek
klinikailag nem  Osszehasonlithatd  betegségekben  jelentkezd — egészségnyereség
Osszehasonlitdsara alkalmasak és az elért eredményeket a tarsadalom értékrendjét tiikr6zo
modon fejezik ki. Ezek az. Gin. preferencia-alapt mércék (hasznossag mércék) alkalmazhatok a
terapidk egészséggazdasagtani értékelésében (koOltséghatékonysagi, koltséghasznossag
elemzések). Az egészségnyereség mérése az orvostudomany fontos részévé valt és az
egészségligyi kozgazdasagtan jelentds, dinamikusan fejlédo teriilete lett, ahol jellemzden
klinikusok és egészségligyi kozgazdaszok egyiittmiikodve dolgoznak. Szakirodalma gyorsan
boviil, az orvostudomény és az egészségiigyi dontéshozis modszereinek fejlodésével egyre
tobb a kimenetelek mérésére alkalmas eszkoz és jelents adatallomany all rendelkezésre

nemzetkozi szinten.

Valtozasok a kromikus gyulladdsos reumatologiai betegségek kezelése terén

A fenti folyamatokat jol példazza a rendkiviil hatékony, de koltséges 1) gyogyszercsoport, az
un. biologiai terapidk megjelenése az immunmedialt gyulladdsos reumatoldgiai (és mas)
betegségek kezelésére [7]. Az els6 biologiai gyogyszert 1998-ban regisztraltak, ¢s a megjelent
tovabbi biologiai gyogyszerek addig nem latott helyzetet teremtettek az egészségiligyben. Az 1j
gyogyszercsoport olyan betegek (pl. immunmedialt sokiziileti gyulladas, rheumatoid arthritis)
eredményes kezelését tette lehetdvé, akik betegségét addig gyakorlatilag nem lehetett érdemben
befolyasolni. TB tdmogatds hidnyaban azonban a bioldgiai gydgyszerekhez vald hozzaférés
rendkiviil korlatozott volt. A gydgyszerar, a koltséghatékonysag kérdése, a gazdasagossagi
szempontok elértek a gyakorld reumatologusokhoz, a mindennapi orvosi tevékenységet
meghatarozo tényezOvé valtak. A bioldgiai gyogyszerek megjelenésével a finanszirozonak is
elészor kellett szembenéznie azzal, hogy az ) gydgyszercsoport TB tamogatasa a korabbinal
jelentésen nagyobb Osszegeket igényel. Rdadasul a tdmogatasi igény jelentds novekedése

vérhato az évrdl évre boviild betegszam, az 01 indikaciok és az tijabb gyogyszerek regisztracioja
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miatt. Mig 2006-ban (a bioldgiai terapiak TB finanszirozasanak elsé évében) dsszesen 6,897
millio eurdt tett ki a bioldgiai gyogyszerek TB tamogatasa Magyarorszagon, 2010-ben ugyanez
mar 55,317 milli6 eur6 volt [8]. Orvosi és finanszirozo6i szempontbdl egyarant alapvetd kérdés
lett, hogyan mérhet6k a kronikus immunmedialt reumatologiai betegségek, hogyan érhet6 el a
legnagyobb egészségnyereség egyéni és tarsadalmi szinten a rendelkezésre allo sziikos
er6forrasokbdl, valamint hogyan lehet hosszi tavon is fenntarthatdo a rendszer. Azaz, kiket
kezeljiink? Kinél jelentkezik és mekkora lesz a varhato eredmény? Hol Iépjenck be a bioldgiai
gyogyszerek a terapids szekvencidba? Hogyan tudjuk megmérni és értékelni az elért javulasokat
ugy, hogy azok segitségével megalapozott klinikai és finanszirozoi dontések sziilessenek?
Ehhez klinikai oldalrdl alapvetd epidemioldgiai, betegségaktivitas, betegségsulyossag,
betegségprogresszio és életmindség adatokra, sok esetben 1j validalt mércékre volt sziikség az
immunmedilt gyulladasos reumatologiai betegségekben. Oriasi tudomanyos aktivitas alakult
ki a reumatologiaban a kimenetel mérés terén, orvosszakmai munkacsoportok alakultak (pl.
1992-ben az Outcome Measures in Rheumatology - OMERACT, 2002 o6ta betegekkel
egyittmikodésben) az 10j igényeknek megfeleld mércék fejlesztésére és értékelésére,
longitudinalis mérések kialakitasdra, betegségek Osszehasonlitdsdra alkalmas mércék
vizsgalatara [9]. A kimenetel mérés a reumatologiai orvosi gyakorlat elkeriilhetetlen,
mindennapi részévé valt. Az Eurdpai Reumacllenes Liga (European League Against
Rheumatism, EULAR) a szakirodalom fejlodéséhez igazodva rendre frissiti és kdzzé teszi a
klinikai gyakorlatot és terapias stratégiat meghatarozo klinikai irdanyelveket [7]. Az 0rvosi
gondolkodas  jelentds  4talakulasat, a  klinikai és finanszirozdsi  szempontok
elvalaszthatatlansagat mutatja, hogy az egészséggazdasagtani értékelések egyre nagyobb teret
kapnak rangos reumatologiai szakfolyoiratokban és a gazdasagossagi szempontok a kezelés f6
iranyelvei k6zott szerepelnek a klinikai iranyelvekben [7]. Az egyes orszagok biologiai terapiak
finanszirozasi iranyelvei azonban jelentdsen eltérnek és a mai napig nagy kiilonbség figyelhetd

meg a terapiakhoz valé hozzaférésben [10,11].

Hasonlo kihivasok kiilonbozo kronikus betegségekben

Gyakorl6 reumatologus szakorvosként kezdtem életmindség kutatdsokat végezni, innen léptem
tudomanyos kutatéi palyara, de orvosi tevékenységemet megtartottam részmunkaidds
szakorvosként a jarobeteg ellatasban. Orvosi hatteremnek €s érdeklédésemnek megfeleléen az
egeészségligyl kozgazdasagtan teriiletei kozil kutatdsaim koézéppontjdban az életmindség
vizsgalatok, az egészségnyereség mérése all, és a legtobb vizsgalatot reumatologiai

betegségekben végeztem. Kutatoként lehet6ségem nyilt mas kronikus betegségekben is
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életmindség vizsgalatokat végezni. gy szélesebb ralatisom lett a kiilonbozd klinikai
szakteriileteken egyarant meglevd modszertani kihivasokra ¢és feltaratlan tertiletekre.
Egyértelmiivé valt szamomra, hogy sok esetben az alapoktol kell elindulni. A mércék tobbségét
nyugat-eurdpai orszagokban fejlesztették ki, ezért egyrészt magyar nyelvii verzid kialakitasara
¢s validalasara van sziikség ahhoz, hogy alkalmazni tudjuk o6ket. Masrészt a kulturalis,
tarsadalmi és egészségiigyi rendszerek kozotti kiilonbségek miatt azt is meg kell vizsgélni, hogy
a mércék atvételekor sziikség van-e azok tovabbi adaptalasara? Ez kiilondsen igaz a
preferencia-alapia mércékre, ahol a nyugat-curdpai példak is azt mutatjak, hogy az eltérd
tarsadalmi preferenciak miatt (az orszag lakossaga milyen értékrendet képvisel, mit tart
fontosnak) az adott orszagra specifikus preferencia adatokra van sziikség [12,13]. Tovabba, a
betegséggel 6sszefiiggo terhek és az eredmények értékeléséhez ismerniink kell az adott orszag
altalanos lakossagara jellemz6 normaértékeket, amihez viszonyitani tudjuk a betegeket [14]. A
kozép-kelet-europai (KKE) orszagok, igy Magyarorszag is jelent6s elmaradasban van a nyugat-
eurdpai (és mas fejlett) orszagokhoz képest az egészségnyereség mérés terén. Ugyanakkor a
korszerii terapiakhoz vald hozzajutas, a klinikai és finanszirozoi dontéshozatal igen siirgetd,
mieldbbi eredményeket kivan a klinikusoktol és az egészségligyi kozgazdaszoktol egyarant.
Ezért a hazai vizsgalatok felgyorsitasa mellett fontosnak tartottam, hogy végezziink nyugat-
europai orszagok eredményeivel torténd dsszehasonlitast célzo kutatasokat, hozzunk 1étre KKE
szintli kutatasokat. Térképezziik fel az orszagok kozotti hasonlosagokat és kiilonbségeket,
vizsgaljuk meg az eredmények Eurdpan és région beliili atvételének lehetdségeit és korlatait,
¢és tarjuk fel az egylittmiikodésben rejld lehetéségeket. Ezek a megfontoldsok forditottak a
figyelmemet az 4ltalanos lakossag korében végzett kutatasok felé, melyek soran torekedtem a

nemzetkdzi kollaboracio kiépitésére is.

Az értekezésben bemutatott kutatdsok fobb teriiletei

Az értekezésben bemutatott kutatdsokban az egészségnyereség mérés szdmos megvalaszolatlan
kérdéskore koziil hat témakorre fokuszalok. (1. abra) Ezekben nagyrészt a nemzetkozi
szakirodalomban is Ujnak szamité moddszertani fejlesztésekkel, Gj tudomanyos eredmények
létrehozasaval foglalkozunk. Madsrészt regiondlis, illetve hazai vonatkozast kérdésekre
keressiik a valaszokat. Kutatasaink 6sszeallitasa soran olyan értékes tudomanyos eredményeket
kivantunk létrehozni, amelyek jol hasznalhatok Magyarorszagon ¢és a KKE régioban, valamint
nemzetk6zi szinten is érdemben novelik az egészségnyereség mérésével kapcsolatos

tudomanyos ismereteket.
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1. abra Az egészségnyereséget meghatarozo tényezok Kutatasainkban vizsgalt teriiletei

Egészség-
miiveltség,
beteg-
tapasztalatok

Szubjektiv
elgondolasok
és célok

Terapias Egészséggel
stratégiak, Osszefliggd
iranyelvek életminGség

Jéllét, munka- Gondozdi
képesség életminGség

A kutatasok megértéséhez sziikséges alapfogalmakat, valamint a kutatasok hatterét a kovetkezd

alfejezetekben mutatom be.

2.2 Az egészségnyereség mérése

Az egészségnyereség az egészség [15] kiilonbozo teriiletein elért eredményeket foglalja
magaba, beleértve az élettartam meghosszabbitdsat, a testi, szellemi és szocidlis jollétben (és az
azokhoz sziikséges funkciokban, képességekben) bekdvetkezd javuldsokat, az egészséggel

Osszefliggo életmindség javulasat, az elkeriilt betegségeket és megel6zott fogyatékossagokat.

Az egészségnyereségre eltérd forrasokbol nyerhetiink adatokat: randomizélt kontrollalt
vizsgalatok (angolul: ,,randomized controlled trial”, RCT) és azok egyiittes statisztikai
elemzése (metaanalizis); keresztmetszeti és kovetéses vizsgalatok, szisztematikusan gytjtott
beteg adatok, regiszterek és lakossagi egészség felmérések; vagy egyedi szint
allapotfelmérések a betegek gondozasa soran [16]. A tudomanyos bizonyitékok (RCT)
figyelembevételével torténik a gyogyszer regisztracio és alakitjak ki a klinikai gyakorlatot és a
terapiakhoz valé hozzaférést meghatdrozé klinikai ¢€s finanszirozoéi irdnyelveket.
Keresztmetszeti és kovetéses vizsgalatokbol, regiszterekben gytijtott adatokbol kapunk
informaciot a betegcsoportok jellemzoirdl, allapotardl és a beavatkozasok hatékonysagarol nem
vizsgalati (RCT) koriilmények kozott. A betegek egyéni felmérése alapjan torténnek az orvosi

dontések a gyogyitas soran. Mindegyik vizsgalat tipus mas jellegli informaciot ad, de
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mindegyik alapfeltétele, hogy legyenek olyan mércéink, amelyekkel megbizhatdéan tudjuk
megmérni az egészségben bekovetkezd valtozasokat, relevans kimeneteleket (angol szoval:

,outcome™).

Az egészségnyereség mérés kiilonbozd perspektivakbol torténhet: az egyén, a csalad, az
egészségbiztositd, az egészségiligyl rendszer, az egészségligyon kiviili szektorok vagy a
tarsadalom. A beteg szempontjabol egészségnyereség eredmény lehet, ha hosszabban €s jobb
egészségben, jobb életmindségben él. A beteget gondozd csaladtagok szempontjabol
egészségnyereség lehet a rajuk harulo terhek csokkenése, ha beteg allapota javul. A népesség
szintjén egészségnyereséget jelent a lakossag 1étszamanak, kordsszetételének, egészségi
allapotanak javulasa, a megbetegedések szamanak csokkenése, a varhatd (egészséges)

¢lettartam ndvekedése vagy a munkaképesek aranyanak novekedése.

A krénikus betegek gondozasa soran elérhetd egészségnyereséget szamos objektiv ¢€s
szubjektiv tényez6 befolyasolhatja. Az elért eredmény kiilonbozhet aszerint példaul, hogy az
adott terapiat milyen betegeken vagy betegségstddiumban, milyen terdpids stratégia részeként
alkalmazzak és milyenek a terapidhoz valdé hozzaférés feltételei (klinikai és finanszirozoi
iranyelvek); mennyire j6 mércék allnak rendelkezésre az eredmény mérésére (Kimenetel
mérés); milyen a terdpia elfogadottsiga, hogyan gondolkodnak a betegek az egészségiikrol,
betegségiikrdl és a kiilonbozd terapidkrol (szubjektiv tényezdk); mennyire képesek tajékozodni
az egészségiligyi informéciok kozott €és milyen tapasztalataik voltak az ellatasokkal

(egészségmiiveltség és betegtapasztalatok).

A kovetkezOkben az egészségnyereség mérés azon aspektusaira térek ki, amelyek a bemutatott

kutatasok megeértéseéhez sziikségesek.
2.2.1 Az egészségnyereség betegkdzponti mérése

A egészségnyereség mérésének fontos szempontja, hogy ne csak orvosi szemszogbdl, orvosi
miiszeres eszkdzokkel, de a paciensek szemszogébdl is (ahogy 6k érzékelik, megélik) képesek
legylink mérni ¢€s értékelni az allapotvaltozasokat [17]. A betegek (paciensek) beszamoloin
alapul6 kimenetel mérések (Patient Reported Outcome Measure, PROM) erre adnak
lehet6séget [18]. A PROM-k a kimenetelek széles korét foglaljak magukba: ide tartoznak az
egeészséggel 0sszefiiggd ¢életmindség mércék, melyek az eltért egészségvaltozasokat a paciens
szubjektiv szempontjait figyelembe véve értékelik [4], de a PROM-k k6zé sorolhatok a betegek

beszamolodin alapulo fizikai funkcionalitds, mentalis egészség, jolIét és munkaképesség mércék
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is. A PROM-k kiilonféle tehat teriileteket fedhetnek le és eltéré mélységben vizsgalhatjak
azokat.

Az PROM mércék felhasznalasukat tekintve két nagy csoportba sorolhatdk: altalanos és
betegség-specifikus mércék [4,18]. Mig az altalanos mércék az egészség altalanos
aspektusaival foglalkoznak a mogottes betegségtdl fliggetleniil (pl. fajdalom, mozgékonysag,
lehangoltsag), addig a betegség-specifikus mércék az adott betegségre jellemzd eltérésekre
fokuszalnak. Az altalanos kérddivek elénye, hogy Osszehasonlithatova teszik az egymastol
tavol allo betegségeket (és az azokban elért egészségnyereséget), ezért egészségpolitikai €s
forrasallokacios dontésekhez adnak értékelhetd adatokat. Tovabba, a lakossag egészségi
allapotanak felmérésére is hasznalhatok. Altalanos jellegiik miatt kevésbé érzékenyek, mint a
betegség-specifikus kérddivek. A PROM mércék szamszerisitett eredményei alapjan
kétcsoportba sorolhatok: attol fliggden, hogy a mérési eredményt egy vagy tobb szammal
fejezik ki, megkiilonboztetiink index és profil tipusa kérddiveket.

A PROM-k épp olyan fontos mércéi az orvoslas eredményességének, mint barmely egyéb
eszkozos mérések, ezért alapvetd, hogy standardizalhatok legyenek és megfeleld mérési
tulajdonsagokkal rendelkezzenek. A mérés leggyakrabban kérd6iv formajaban torténik a
standardizalhatosag miatt, de mas bevizsgalt kitoltési modok is elfogadottak (pl. onkitoltds
kérdoiv, telefonos interja, papir alapu vagy online kérd6iv). A mérési tulajdonsagoknal elvaras,
hogy tudomanyosan megalapozott, kivitelezhetd, megbizhato (jol mér és ismételt mérés esetén
hasonl6 eredményt ad), érvényes (valid, azaz azt méri, amit mérni szeretnénk) és megfelel6
reszponzitvitasu (klinikailag fontos valtozas kimérésére képes) legyen. A megbizhatdsagot a
mérce tételel kozotti dsszefliggések (belsd konzisztencia), valamint ismételt mérések kozotti
kapcsolat elemzésével vizsgaljuk. Az érvényesség vizsgalata magaba foglalja a
tartalmi/szerkezeti validitast (fogalmi érvényesség), a kritérium validitast (relevans
kritériumokkal vald 0sszefliggés), a konvergens, illetve diszkriminacids validitast (egyiittjaras
mas hiteles mércekkel, illetve elkiilontilés mas, nem rokon mércék eredményeitdl). A kérddivek
fejlesztésén tul vizsgalni kell egy-egy kifejlesztett U1 nyelvi verzid esetében is a fenti
tulajdonsagokat, masként nem garantalhatd, hogy a kiilonb6z6 orszagokban hasznalt nyelvi

verziok ugyanazt és ugyantgy fogjak mérni [4].
2.2.2 Preferencia-alapt kimenetel mércék: hasznossag mérés és hasznossag értékkészlet

A PROM mércék egy specialis csoportjat képezik a preferencia-alapt mércék, melyek az adott
PROM allapot un. hasznossdagat (preferaltsagat) is kifejezik. A hasznossag (angolul: ,.utility”)

egy kozgazdasagi fogalom: az anyagi vagy nem anyagi joszagok tulajdonsagainak Osszessége,
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amelyek valamilyen sziikséglet kielégitésére alkalmassa teszik 6ket. A kozgazdasagtanban a
fogyasztoi magatartas megértéséhez alkottak meg a hasznossdg fogalmat abbol kiindulva, hogy
az emberek aszerint valasztanak a javak és szolgaltatasok kozott, hogy melyiket (melyik
hasznossagat) értékelik magasabbra (preferencia) [19]. Az egészségiigyi kozgazdasagtan azt
vizsgalja, hogyan optimalizalhatd az egészségnyereség a szilkosen rendelkezésre alld
gazdasagi szektorok kozotti elosztast, a kiillonbozo tevékenységek és egyének kdzotti elosztast,
valamint az emberek ezzel Kkapcsolatos viselkedését [16,20]. Az egészségiigyi
kozgazdasagtanban a hasznossdg egy egészségi allapot vagy eredmény (,,outcome”, kimenetel)
preferaltsaganak a mércéje: az egyének mennyire tartjdk kivanatosnak az adott allapotot,
mennyivel tartjak jobbnak vagy rosszabbnak a kiilonboz6 kimeneteleket egymashoz, a tokéletes
egészséghez vagy a haldl dllapotdhoz viszonyitva.

Azokat a PROM mércéket, amelyek hasznossag értékeket fejeznek ki, preferencia-alapu
mércéknek nevezzilk, a mércéhez tartozd hasznossag értékeket pedig hasznossdag
ertékkészletnek hivjuk [4,16,18]. A preferencia-alapti mércék hasznalhatok egyéni szinten az
orvosi dontéshozatalban a betegek egészségi allapotokkal és kimenetelekkel kapcsolatos
preferencidinak feltarasara. Kifejlesztésiiket azonban elsddlegesen az az igény hozta létre, hogy
a kiilonbozo teriileteken és betegségekben jelentkezd egészségnyereségeket O0ssze tudjuk
hasonlitani, és ezek figyelembevételével torténjenek az eréforrasok elosztasaval, példaul a TB
tamogatassal kapcsolatos dontések.

Az egészségi allapotok hasznossaganak mérésére az egyik elfogadott modszer az Gn. id6-alku
(angolul: ,time trade-off”) modszer [21]. Az id6-alku soran az adott egészségi allapot
preferaltsagat aszerint értékelik, hogy a megkérdezett valaszadd hany évet aldozna fel a
hatralevd €letébdl, hogy ne abban (a nem tokéletes) egészségi allapotban éljen. Azaz hany évvel
¢lne inkabb rovidebben, de egészségproblémak nélkiil. A mddszer hatterében az az elgondolas
all, hogy sulyosabbnak tartott allapotok esetén tobb évet dldoznanak fel, mint enyhébb allapotok
esetén. Hasznossag értékhez lehet jutni aranyskala modszerrel is, mely egy vizualis analog skala
(VAS) meghatarozott végpontokkal (elképzelhetd legjobb és legrosszabb egészségi allapot),
ezen a skalan kell a valaszadoknak a kiilonboz6 egészségi allapotokat, valamint a halél allapotat
egymashoz viszonyitottan megjeldlni. Tovabbi preferencia-feltaro, hasznossagméré modszerek
is léteznek (pl. standard jatszma, diszkrét valasztas modszere, legjobb-legrosszabb skala
modszere), mindegyiknek vannak elényei és hatranyai, ezek részletes targyalasa meghaladna a

jelen értekezés kereteit [21-24].
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A fentebb felsorolt, az egészségi allapot hasznossagot kézvetleniil méré modszerek kivitelezése
id6- és eréforras igényes, komplex feladat, ennek athidalasara adnak lehetdséget a preferencia-
alaptt PROM mércék (indirekt hasznossagméré modszereknek is nevezik) [16]. (2. abra)

2. abra Preferencia-alapt  PROM mércék kifejlesztése ¢és alkalmazasa a betegek
allapotfelmérése soran

Preferencia-alapi PROM mércék Preferencia-alapi PROM mércék
fejlesztése alkalmazasa

Allapotfelmérés:

Egészség] a beteg kitolti a
allapotok leirasa: PR%)M-t
PROM
Tarsadalom: .
egészségi Lakossagi Hasznossag érték
Silapotok felmérés tarsitdsa a beteg
,p B hasznossagméré //’ PROM
preferaltsaganak ‘d Kkel A ) )
irtekelése Mocszencike A allapotahoz
s (pl. id6-alku) g
////
P
////
Hasznossag P Tarsadalmi
értékkészleta [P hasznossag
PROM értéket tlikroz6
allapotokhoz PROM eredmény

A preferencia-alapt PROM-0k olyan kérddivek, amelyek altal az egyes egészségi allapotok és
kimenetelek jol koriilirhatok, a betegek allapotarol maguktol a betegektdl kapunk informaciot,
az allapot hasznossag értékét azonban korabbi felmérésbol nyerjiik. A preferencia-alapt PROM
kifejlesztésekor a PROM altal leirhatd allapotok hasznossag értékét lakossagi felmérés
keretében, direkt hasznossagméré modszerekkel (pl. idéalku, ardnyskala, diszkrét vélasztas
modszere, legjobb-legrosszabb skala) veszik fel (egészségi allapotok értékelése). (Nota bene: a
felmérés torténhet betegcsoportokon is, de mivel a mérés eredményeit leggyakrabban a
tarsadalom altal eléallitott erdforrasok elosztasaval kapcsolatos dontésekhez, példaul TB
tdmogatasrol valdo dontéshez hasznaljak fel, a tarsadalmi perspektivat tiikr6z6 hasznossag
mércék a legelterjedtebbek.) Az igy kapott, tarsadalmi preferenciat tikr6z6 hasznossag
eértékkészlet mar tarsithato az egészségi allapotokhoz a tovabbi betegvizsgalatokban, nem kell
a hasznossag értéket minden egyes vizsgalatban 1jbol kozvetlentil felvenni. A preferencia-alapa
mércék alkalmasak az egészségnyereség kifejezésére az egészséggazdasagtani elemzésekben,

melyek egyik f6 képviseldje az életmindséggel korrigalt életév (lasd kdvetkezo alfejezet) [16].
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2.2.3 A megnyert ¢letévek €s életmindség egylittes értékelése

Az egészséggazdasagtani értékelések (koltséghatékonysagi és koltséghasznossag elemzések)
soran a raforditasokat ¢és az egészségnyereséget kell Osszevetni kiilonbozo alternativak
(terapiak, egészségiigyi technoldgidk, eljarasok) esetén. Ehhez arra van sziikség, hogy a
megnyert ¢életéveket és azok mindségét egyidejiileg tudjuk kifejezni. Erre ad lehetdséget az
1980-as években kifejlesztett mérce, az életmindséggel korrigalt életév (Quality-Adjusted Life
Year, QALY) [25]. Egy egészségben eltoltott életév (mindségi életévnek is szoktak hivni) felel
meg 1 QALY-nak. A QALY-hoz az életmindség rész (a QALY ,,Q” része) a kiilonb6zo
egészségi allapotokhoz tarsitott hasznossdg értékeken alapul. A QALY-t ugy szamoljuk ki,
hogy megszorozzuk az egészségi allapot hasznossag értékét azzal az idovel (évben kifejezve),
amennyit az egyén abban az allapotban tolt. Egy teljes egészségben (a 0-1 skalan 1-es értékiinek
mért egészség) eltoltott 1 életév értéke 1 QALY, és ugyancsak 1 QALY nyereség, ha valaki 10
évet tolt 0,1 értékli egészségi allapotban. A QALY kiszamolasdhoz az egészségi allapot
hasznossag értékek leggyakrabban EQ-5D mércékkel (2.4.2 alfejezet) torténd mérésekbdl
szarmaznak [26]. A QALY bar jelenleg is az egészségiigyi technologiak értékelésének egyik f6
eleme, szdmos moddszertani korlattal bir és méltdnyossagi kérdések is felmeriilnek a
hasznalataval kapcsolatba [27,28]. Ezek koziil kiemelend, hogy a QALY nem képes
kiilonbséget tenni kiilonb6z6 egészségi allapot szinteken elért eredmények kozott (pl. stlyos
beteg javul kozepes allapotra, kdzepes allapoti beteg valik teljesen egészségessé). Tovabba,
nem tesz kiilonbséget az egy vagy tobb embernél jelentkez6 egészségnyereség kozott (pl. egy
ember gyogyul meg egy stlyos allapotbol, vagy sok embernél ériink el kis egészségjavulast),
nem veszi figyelembe az életkort, noha ezek fontos szempontok az emberek szamara [29,30].
A QALY jelen formajaban nem foglalja magéba jollét aspektusait és a paciens csaladtagjainal,

gondozoindl jelentkezd egészségnyereséget.

2.2.4 Az ember a dontések mogott: az egészségnyereséget meghatarozo betegkdzponta

tényezok értékelése

Az elérhetd egészségnyereséget befolyasold tényezdok koziil kutatdsaink jelentds részében a
vizsgalatok kozéppontjaban a paciensek (jelen betegek, jovébeli potencialis betegek és lakosok)
és az Oket segitd informalis gondozok jellemzdi, mint az egészségnyereséget befolydsold
tényezOk allnak. A paciensek személyes tulajdonsagai kihatnak az egészséggel kapcsolatos
dontések minden egyes pontjara. Kiilondsen igaz ez a pacienskézpontu (emberkézpontu)
orvoslas elétérbe keriilésével, ahol nem csak a betegekért, hanem veliik egyiitt torténik az
ellatas; ahol a betegek beszamoldin alapuld mérések (PROM), a péciensek preferenciai és
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értékei, csaladi €s szocidlis koriilményei, ¢€letmodja, egyiittmiikodése és aktiv részvétele,
valamint a csaladi gondozok szerepe kozponti szereppel bir [17,31]. A paciensek egészséggel
kapcsolatos személyes elgondolasai befolyasolhatjak a jelen egészséggel (pl. életmod,
egészségligyi ellatdsokban vald részvétel) kapcsolatos dontéseiket. Az egészségnyereség mérés
szamos alapveté modszertandnak a megfelel0ségét €s korlatait is jobban megértjiik, ha az
egyének személyes elgondolasait megvizsgaljuk. A szubjektive vart (egészséges) élettartam
igazolhatéan befolyasolja az egészségi allapotok hasznossdg mérésére alkalmazott idd-alku
modszer eredményét [32]. Az emberek tarsadalmi 1ények, sajat helyzetiiket, egészségi allapotuk
elfogadhatdsagat részben sajat elgondolasaik, részben a kornyezetiikben ¢lok allapotdhoz
viszonyitjak (referencia pont), ezért nem minden egészségnyereséget értékelnek egyforman
fontosnak [33]. Kutatasaink soran a pacienshez kothetd jellemzOk kozil az egészséggel
kapcsolatos szubjektiv elgondoldasokkal, a péaciensek digitdlis egészségmiiveltségével, az
egészsegligyben szerzett tapasztalataival és ezek Osszefiiggéseivel foglalkozunk. Az

idevonatkozd témak hatterét részletesebben a kutatasok ismertetésénél ismertetem.

2.3 A kutatasokban vizsgalt betegségek rovid ismertetése

Kutatasainkat részben kronikus betegek korében, részben lakossagi felmérésekben végeztiik. A
kovetkezOkben ismertetem azt a két reumatologiai betegséget, amelyek vizsgalataira az
értekezésben részletesen kitérek. A korképek azon aspektusaira fokuszalok, amelyek
sziikségesek a vizsgalatok megértésehez. Két gyakori, az egészségnyereség meérés ¢és a
finanszirozés szempontjabol is fontos reumatologiai betegséget valasztottam: a gyulladasos
korképek csoportjaba tartozo rheumatoid arthritis-t (RA) és a nem gyulladasos betegségekhez
tartozod csontritkulast [34,35]. Mindkét betegség megfelelé kezelés hianyaban jelentds
¢letmindség csokkenéshez vezet €s komoly fejlddés tortént a terapias lehetdségeikben az elmult
két évtizedben. Ezért jo példanak tartom mindkett6t az egészségnyereség és kimenetel mérés

vizsgalatara.

Ugyanakkor az RA és a csontritkulas is a tiineteit tekintve jellemzden (és erés egyszerisitéssel
élve) ,,egydimenzios” korkép: RA-ban az iziileti panaszok, csontritkulasban a kovetkezményes
csonttorésekkel kapcsolatos tiinetek domindlnak. A gyogyszervizsgalatokban az elsddleges
végpontok ezeket a {6 tlineteket célozzak meg €s az ¢letmindség kimeneteleket kiegészito vagy
masodlagos végpontként alkalmazzak. Ezzel szemben a komplexebb megjelenésii szisztémas

betegségekben, ahol a legvaltozatosabb tlinetek egyardnt jelen vannak (pl. szisztémas
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sclerosisban bér, emésztérendszer, tiido, sziv, vese érintettség tiinetei), a betegek beszamoloin
alapulo, a beteg életmindségét komplexen méré mércék felértékelddnek. A gyakori korképek
mellett nem tekinthetiink el a ritka, de extrém koltséges betegségektdl sem, ahol korlatozottak
a klinikai vizsgalati lehetdségek, a terapiak hatdsossagat kiilonosen nehéz mérni és a
finanszirozasi kérdések is kiilonboznek a kozepes vagy magas prevalenciaju korképekétol.
Kutatdsaink sordan ezért az RA ¢és csontritkulas betegségeken kiviil érintettiink szamos
kiilonb6z6 klinikai megjelenésii betegséget és ritka korképeket a reumatologiabol €s mas
klinikai szakteriiletekrdl (pl. szisztémas sclerosis, pikkelysomoros iziileti gyulladas, spondylitis
ankylopoetica, osteoarthrosis, sclerosis multiplex, Crohn betegség, id6skori macula
denegeracio, ritka betegségek). Ezek részletes ismertetése meghaladna a dolgozat kereteit, ezért

ez utobbiakat csak egy-egy mondatban foglalom 0ssze.
2.3.1 Rheumatoid arthritis (RA)

Az RA egy kronikus, progressziv, immunmedialt gyulladdsos betegség, amelyben tipusosan az
izliletekben jelentkeznek tiinetek (gyulladds, nyomasérzékenység, duzzanat), de valojaban
szisztémas betegség ¢€s iziileten kiviili, mas szervrendszeri tiinetek is eldfordulhatnak [34].
Hatékony kezelés nélkiil az iziiletek karosoddsa alakul ki, ami jelentds életmindség
veszteséghez és munkaképesség csokkenéshez vezet. Prevalenciaja a feln6tt lakossagban 0,5%-
1%, a fejlett orszagokban az RA a leggyakoribb szerzett korlatozottsaggal jaro korkép, ezért
komoly tarsadalmi és népegészségiigyi probléma [36]. A kardiovaszkularis elvaltozasok
kiemelkedd szerepet jatszanak az RA-val Osszefiiggd magasabb mortalitasban, a korszeri
terapiak megjelenése eldtt a betegek 8-10 évvel rovidebb ideig éltek a kortars atlagos
lakossaghoz képest [37]. A betegség értékelésében kulcsszereppel bir a betegség aktivitasanak
mérése standard mércékkel mérve, melyek koziil az egyik legelterjedtebb a Disease Activity
Score-28 (DAS28) [38]. A DAS28 értéket meghatarozott 28 iziiletre Kkiterjedd
nyomasérzékenység €s duzzanat, gyulladdsos laborparaméter (vorosvértest siillyedés vagy C-
reaktiv protein) €s a beteg megitélése szerint a betegség allapota (vizudlis analog skalan mérve)
értekekbdl kell kiszdmolni. DAS28 abszolut értékek mentén allithatok fel a betegségaktivitas
kategoridk (magas, kozepes, enyhe, remisszio). RA-ban kulcsszerepet jatszik tovabba a fizikai
funkcionalitas mérésére kifejlesztett Health Assessment Questionnaire Disability Index (HAQ-
DI), ami szoros Osszefiiggést mutat a betegség progresszidjaval [39]. (Lasd 2.4.3 alfejezet) A
betegség javulasi és remisszios kritériumai koziil az tin. American College of Rheumatology
(ACR) 20%, 50% és 70 %-os (ACR20, ACR50, ACR70) kritériumait emelném ki, amelyek
kompozit mércék: meghatarozott kimeneteleken kell legalabb 20%, 50% illetve 70%-0s
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javulast elérni, azaz (a DAS28-al szemben) az ACR20/50/70 mércék a relativ javulast képesek
kimutatni [40]. Az RA terapidja multidiszciplinaris megkdzelitést kivan. A kezelést
meghatarozé irdnyelvek mindenek felett els6 helyen emelik ki, hogy a kezelés soran a
dontéseket a beteggel kozosen kell meghozni [7]. A hatékony kezelés szempontjabol alapvetd
fontossagu a korai diagnodzis és terapia, a betegség kezdeti szakaszdban, annak lefolyasara
specialis hatékonysaggal bird terapias ,,lehetéség ablaka” (angolul: ,,window of opportunity”)
kihasznalasa [41], a remisszio elérése [42], a célvezérelt (angolul: ,treat-to-target”) kezelés
betegségmodosité  gyogyszerek (angolul: ,,Disease Modifying Antirheumatic Drugs”,
DMARD) kulcsszerepet jatszanak [7]. A DMARD-ok (elnevezésiiknek megfelelden) képesek
befolyasolni a betegség lefolyasat és kimenetelét. A DMARD-k kozott a szintetikus
gyogyszerek (SDMARD) alcsoportjaban a metotrexat az arany standard, de ide tartozik még a
leflunomid, a sulfasalazin, illetve a mara mar héttérbe szorult azatioprin ¢és
(hydroxy)chloroquin. A 2000-es évek elején megjelent, un. biolégiai DMARD-k (- DMARD)
olyan fehérjemolekuldk, amelyek célzottan avatkoznak be a gyulladdsos folyamatba. Elsd
képvisel6jiik a tumor nekrozis faktor-o (TNF-a)) gatld infliximab volt, mara azonban szamos
tovabbi TNF-a gatlo (pl. adalimumab, certolizumab pegol, etanercept, golimumab) és
kiilonb6z6 tamadaspontti bioldgiai DMARD gyogyszer (pl. a B limfocitdk szintjén hatd
rituximab, a T limfocitakat befolyasold abatacept, az interleukin gatlo tocilizumab) és célzott
szintetikus DMARD (pl. Janus kinaz gatld tofacitinib) all rendelkezésre [7]. A biologiali
terapidk, kiemelkedd hatékonysaguknak koszonhetden, 0j korszakot nyitottak az RA
kezelésében. Magas koltségiik miatt azonban a hozzaférés (orszagonként eltéré mértékben)
korlatozott volt, vagy jelenleg is az [11]. Az originalis biologiai DMARD-k jogvédettsége
lejartaval megjelentek a biohasonld  DMARD-k, melyek egyenértékiiségét (szemben a
generikus gyogyszereknél torténd egyszerisitett eljarassal) RCT-vel kell bizonyitani [44,45].

2.3.2 Csontritkulas (osteoporosis, OP)

A csontritkulas (osteoporosis, OP) ,,a csontvaz generalizalt, progressziv megbetegedése,
amelyben a csonttomeg megfogyasa, a mikroarchitektura karosodasa és a csontmindség
romlasa fokozott térékenységhez vezet” [35]. A csontritkulassal Osszefiiggd csonttorések
incidenciaja, morbiditdsa és mortalitdsa igen jelentds, ez utdbbi kiillondsen a csipdtaji és
csigolyatorések esetében kiemelked6 [46,47]. Az OP torés barmelyik csonton eléfordulhat, az
un. major OP torések kozé a csip6taji, a klinikai tiinetekkel jard csigolya, vall (humerus) és

alkar toréseket soroljuk. A diagnozis felallitdsa a csont asvanyianyag-siirliségének tn.

22



dc_1850 20

osteodensitometrias (ODM) mérésén (valamint tovabbi radiologiai és laborvizsgalatokon, mas
betegségek kizarasan) alapul, de a betegség megitélésében és a terapids dontésekben az OP
csonttorések rizikofaktorait is figyelembe kell venni [48,49]. Az ODM a csont asvanyianyag
stirliségét (angolul: ,,bone mineral density”, BMD) méri kiilonboz6 testtajakon (pl. lumbalis
gerinc, femur) és az un. T-score mutatja meg az optimalis csonttomegtdl vald eltérés mértékét,
<-2,5 T-score esetén beszélhetlink csontritkulasrol. A csonttorések esélyeinek megitélésére
kiilonb6z6 rizikdbecsld modszereket fejlesztettek ki, nagy szamu epidemioldgiai adatok
alapjan. Ezek egyik képviselsje a FRAX®, amely az életkor, nem, testtdmeg index, OP tdrés
elozmény (betegnél és a sziilok csipdtaji torése), dohanyzas, kortikoszteroid szedés, RA
betegség fennallasa, masodlagos OP-t okozé allapotok, alkoholfogyasztas és a combnyakon
mért ODM érték alapjan becsiili meg a paciens 10 éves major OP torési, és ezen beliil a csipotaji
torési rizikojat, amit %-ban fejez ki [50]. A FRAX® kalkulator az interneten barki szdméra
szabadon hozzaférheté (http://www.shef.ac.uk/FRAX). A szakmai iranyelv (2011) az OP
javasolja megfontolni [35]. Az OP gyogyszeres kezelésére, a megfeleld kalcium és D vitamin
potlas mellett, kiilonb6z6 gyogyszerek adhatok (biszfoszfonatok, teriparatid, denosumab) és a
finanszirozoi iranyelv (2016) ezen gyogyszerek indikacidhoz kotétt, emelt vagy kiemelt TB
tamogatasa is kritériumként alkalmazza a FRAX® >20%-o0s major OP torési és a >3%-0S

csip6taji torés rizikod hatarértékeket [51].
2.3.3 Tovabbi kronikus betegségek

Az alabbi betegségek kutatasaink szempontjabol kiemelendd kozos jellemzdje, hogy tobbségiik
jelenlegi ismereteink szerint nem gydgyithatok, megfeleld kezelés nélkiil jelentdsen
befolyasolhatjak a paciensek életmingségét, sok esetben korlatozottsaghoz, a munkaképesség
csokkenéséhez vagy elvesztéséhez vezethetnek. (Nota bene: tobb betegségben is azonban a

megfeleld kezeléssel tlinetmentesség érhetd el vagy lassithatd a betegség progresszidja.)

A pikkelysomoros iziileti gyulladas (arthritis psoriatica, AP) egy valtozatos megjelenésti,
immunmedialt gyulladasos iziileti megbetegedés, mely legtobb esetben pikkelysomorrel tarsul
és iziileteken kiviili (extraarticularis) tiinetekkel is jarhat. Prevalencidja 1% kortilire tehet6 az
atlagos lakossagban. [52] A spondylitis ankylopoetica (SPA) jellemzdéen a gerinc iziileteinek
gyulladdsos megbetegedése, de a betegek kb. egynegyedében periférias iziileti érintettség és
enthesitis (intapadasi helyek gyulladésa) is eléfordul. Gyakrabban jelentkezik a férfiak kozott,
hazai prevalenciaja felnétt férfi lakossagban 0,4%-ra teheté [53]. A juvenilis idiopathias
arthritis (JIA) fogalomkorbe a legalabb 6 hete fennallo, 16 éves kor el6tt kezd6do, egy vagy
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tobb iziiletet érintd gyulladasos folyamatok tartoznak, prevalenciaja 1,0-1,5/1000 [54]. A
scleroderma (Scl) gytijtonév, melyen beliil megkiilonboztetiink egy lokalizalt format (morphea)
és egy szisztémas megbetegedést (szisztémas sclerosis, SSc). Az SSc olyan autoimmun
megbetegedés, amely a bdr, a mozgasszervek ¢€s a belsd szervek fibrosisaval és degenerativ
elvaltozasaival jar. Prevalenciaja 4-126/100 000-re tehet6 [55]. Az osteoarthritis (OA, avagy
osteoarthrosis, régebbi nevén arthrosis, iziileti ,.kopas”) megbetegedést az iziileti porc és a
subchondralis csont karosodasa jellemzi, melyek iziileti klinikai tiinetekhez vezetnek. Az OA a

leggyakoribb iziileti megbetegedés [56].

A sclerosis multiplex (SM) a kozponti idegrendszer gyulladasos megbetegedése, melyet az
axont burkold6 myelin pusztulasa, ezaltal az idegsejtek karosodasa jellemez. Hatterében
autoimmun ¢és degenerativ folyamatok egyarant szerepet jatszanak [57]. Prevalenciaja
vilagviszonylatban 30,1/100 000 lakos [58]. A Crohn betegség az emésztorendszer gyulladasos
megbetegedése, mely kialakuldsdban az immunfolyamatok jelentds szerepet jatszanak.
Europabdl kozoltek legmagasabb prevalencia adatokat (Németorszag 322/100 000 lakos) és
eléfordulasi gyakorisaga jelent6sen novekvo tendenciat mutat az elmult évtizedekben [59]. Az
idéskori macula degenerdcio (angolul: ,,age-related macular degeneration”, AMD) jellemz6en
az 50 év feletti korosztalyt érintd szemészeti megbetegedés, a gazdasagilag fejlett orszagokban

a vaksag leggyakoribb oka [60].

A mucopolysaccharidosis, a cisztds fibrosis (CF) és a Duchenne-féle izomdisztrofia (angolul:
,Duchenne Muscular Distrophy”, DMD) ritka, genetikailag meghatarozott (6rokl6do)
betegségek. A mucopolysaccharidosis a tarolasi betegségek csoportjaba tartozik. Kiilonbozo
altipusai ismertek aszerint, hogy melyik enzim termelése hidnyzik, k6zos jellemzdjiik az
enzimhiany kovetkeztében a szovetekben felszaporodd glycosaminoglycan (régi nevén:
mucopolysaccharid) [61]. A CF-t a kiils6 elvalasztasti mirigyek koros valadéktermelése és az
érintett szervek (tipusosan a léguti és emésztdszervek) masodlagos karosodasa jellemzi [62]. A
DMD-t az izomsejtek fokozatos pusztulasa, az ezzel jard egyre kifejezettebb izomgyengeség

jellemzi [63].

Informalis gondozéas és egészségi allapot teriiletén végzett Osszesitdé elemzéseink érintik
tovabba a pikkelysomor [64], endometriozis [65], joindulati prosztata megnagyobbodas [66],
hugyholyagrak [67], demencia [68], epilepszia [69], Parkinson kor [70], skizofrénia [71]
betegségeket is.
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2.4 A kutatasokban alkalmazott f6bb kimenetel mércék
Az alabbiakban a kutatasainkban alkalmazott kimenetel mércéket mutatom be. Azokat a
mércéket (ICECAP, CarerQol, eHEALS, PREM), melyek egy-egy kutatasunk kézéppontjaban

allnak, az adott vizsgalat modszerei k6zott ismertetem.
2.4.1 Eurdpai Minimum Egészségmodul (MEHM)

Az Eurdpai Minimum Egészségmodult (angolul: ,,Minimum European Health Module”,
MEHM) tarsadalmi kérddives felmérésekben torténd felhasznalasra fejlesztették ki [72]. A
MEHM az egészség harom aspektusat vizsgalja: vélt egészség (,,Milyen az On egészsége
altalaban?” Valaszlehetoségek: ,Nagyon jo/Jo/Kielégité/Rossz/Nagyon rossz”); tartds
betegség fennallasa (,,Van-e Onnek hosszantartd betegsége vagy egészségi problémaja?
Hosszantartonak tekintiink egy betegséget, egészségi problémat, ha legalabb 6 honapja tart,
vagy varhatoan legalabb 6 honapig fog tartani.” Valaszlehetoségek: ,,Van/Nincs”); egészségi
allapotbdl fakado tartds korlatozottsdg a mindennapi tevékenységekben, a globalis aktivitas
korlatozottsagi mutat6 (angolul: ,,Global Activity Limitation Indicator”, GALI) (,,Korlatozza-
e Ont valamilyen egészségi probléma a mindennapi tevékenységek elvégzésében?”
Valaszlehetoségek: ,Igen, sulyosan korlatozza/Igen korlatozza, de nem stlyosan/Nem
korlatozza”; ¢és ,Fennall-e legaldbb 6 honapja ez a korlatozas?” Véalaszlehetdségek:
»lgen/Nem”). A GALI csak a legalabb 6 honapja fennalld korlatozast veszi figyelembe. A
MEHM az Eurostat altal koordinalt Europai Lakossagi Egészségfelmérés (ELEF) [73] és az
Eurdpai Unid Haztartasi koltségvetési és életkoriilmény adatfelvételének [74] alapvetd eleme,

valamint a GALI alapjan szamoljak az egészségesen varhato élettartamot [75].
2.4.2 EQ-5D-3L ¢és EQ-5D-5L

Az EQ-5D-3L az EuroQol Group altal 1990-ben kifejlesztett elsé kérd6éiv volt [76]. Az EQ-
o5D-3L egy altalanos egészségi allapot (egészséggel Osszefiiggd €letmindség) meérce, ezért az
altalanos lakossag korében ¢és kiilonbozd betegségekben egyarant alkalmazhatd, azok
Osszehasonlitasara is alkalmas. A kérddiv két részbdl all: egy leird rész (EQ-5D-3L) és egy
egészség-hdmérd (EQ VAS). A leird rész az egészség Ot teriiletét (domén) foglalja magaba:
mozgékonysag,  Onellatds,  szokasos  tevékenységek,  fajdalom/rossz  kozérzet,
szorongas/lehangoltsag. Minden egyes doménben a valaszadonak egy harom-fokozata skalan
kell megjeldlnie az aznapi egészségi allapotara leginkabb jellemzd vélaszt: 1 —nincs probléma
(nincs fajdalom/rossz kozérzet; nem szorong/lehangolt); 2 — némi probléma (mérsékelt

fajdalom/rossz kozérzet; mérsékelten szorong/lehangolt), 3 — képtelen (mozgékonysag: agyhoz

25



dc_1850 20

kotott; nagyon erds fajdalom/rossz kozérzet; nagyon szorong/lehangolt). A vélaszokbol
kialakulo Gtjegyti szamsorhoz tarsithatdo az EQ-5D-3L index. Az EQ-5D-3L index kifejezi a
kérdoiv altal leirt adott allapot hasznossag értékét, tehat azt, hogy az atlagos lakossag milyen
relativ sulyt tarsit egy-egy allapothoz (preferencia-alaptt mérce). Az indexben az 1 jelenti a
teljes egészséget, 0 a halal allapotat, a 0-nal kisebb értékek pedig a halalnal is rosszabb
egészségi allapotokra utalnak. Az index értékeket (a kérddiv un. hasznossag értékkészletét)
lakossagi felmérés alapjan fejlesztették ki. Az egészségi allapotokhoz tartozd hasznoSsag
mérésnek kiilonb6z6 modszerei elfogadottak (pl. aranyskala avagy vizualis analdg skéla, id6-
alku, standard jatszma [4]), ezek eredményei eltéré hasznossag értékekhez vezetnek. EQ-5D
esetében legelterjedtebb az id6-alku mddszeren alapuld hasznossag mérés. Az egyes orszagok
értékkészletei azonos moddszerrel felvett hasznossagmérés esetén is jelentds eltéréseket
mutatnak. Egy példa: az Egyesiilt Kirdlysag EQ-5D-3L értékkészletének tartomanya -0,594 —
1, a kutatécsoportunk altal Magyarorszagra kifejlesztett értékkészlet tartomanya -0,865 — 1
[77,78]. A kérd6iv masik része, az EQ VAS egy fiiggéleges értékeld skala, melynek két
végpontja az elképzelhetd legrosszabb (értéke: 0) és legjobb egészségi allapot (értéke: 100). A
valaszadonak ezen a skalan kell megjeldlnie az aznapi allapotat. Az EQ-5D-3L kérdéiv mérési
tulajdonsagainak javitasa céljabol a leird rész 6t doménjének megtartasa mellett 2011-ben
kifejlesztették az 5 valaszskalaval (nincs probléma, enyhe probléma, mérsékelt probléma,
stlyos probléma, képtelen/rendkiviil erés) rendelkez6 valtozatot, az EQ-5D-5L-t [79] (ebben a
»lehangoltsag” szd ,,depresszid”’-ra modosult), és egyre tobb orszagban all mar rendelkezésre
értekkészlet ehhez a kérddivhez is. Az EQ-5D kérdoivek az egyik legelterjedtebb altalanos
mércék az egészséggel Osszefiiggd ¢életmindség mérésére, €s a QALY kiszamolasdhoz

leggyakrabban hasznalt preferencia-alapt életminéség mérce [26].
2.4.3 Health Assessment Questionnaire Disability Index (HAQ-DI)

A ,Health Assessment Questionnaire” kérdéivet a fizikai funkcionalis allapot mérésére
fejlesztették ki [39]. Kiilonbozo kronikus betegségekben és az altalanos lakossag korében is
alkalmazhato a fizikai funkciok mérésére [80], legelterjedtebben RA betegségben hasznaljak.
A mindennapi gyakorlatban a kérd6iv 2 oldalas, onkitoltos, roviditett valtozata terjedt el, az un.
,Health Assessment Questionnaire Disability Index” (HAQ-DI). A HAQ-DI a mindennapi
tevékenységek nyolc teriiletét (domén) vizsgalja: 61tozkodés/testapolas, felallds, étkezés, jaras,
tisztalkodas, targyak elérése, targyak megragadasa, tevékenységek. Osszesen 20 kérdésbol all
(az egyes doménekben 2-3 kérdéssel) és mindegyik kérdésre négyféle valaszadas lehetséges (0

—nehézség nélkiil, 1 —némi nehézséggel, 2 — komoly nehézséggel, 3 —nem képes rd). A kérdoiv
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kiegésziil a kiilonbozd tevékenységekhez igénybe vett segédeszkozok, illetve mas személy
segitségének felmérésével. A HAQ-DI kiszdmoléasa kétféle modon torténhet: a segédeszkoz
hasznalat vagy mas személy segitsége figyelembevétele nélkiil (szimpla HAQ-DI) és
figyelembevételével (standard HAQ-DI). Mindkét szamitasi modnal tevékenységi
tertiletenként a legrosszabb valaszt kell figyelembe venni, azonban standard HAQ-DI esetén,
ha az adott tevékenységhez segédeszkozt vagy személyi segitséget vesz igénybe a beteg, a
domén értéke nem lehet kisebb, mint 2. A HAQ-DI index a nyolc doménje eredményeinek
atlaga, értéktartomanya 0-3, magasabb érték rosszabb funkcionalis allapotra utal. A mindennapi
gyakorlatban a szimpla HAQ-DI elterjedtebb, mert egyrészt egyszeriibb kiszamolni, masrészt
nem minden esetben egyértelmil, hogy a segédeszkdzt a beteg mely tevékenység(ek)hez

hasznalja.
2.4.4 WHO Jollét Kérdoiv (WHO-5)

Az Egészségiigyl Vilagszervezet ottételes, mentalis jollét kérddive, a WHO-5 az elmult két
hétre vonatkozik és a valaszadok egy 6-fokozat(i Likert skalan (5 — mindig / 4 — az id6
legnagyobb részében / 3 — az idonek tobb, mint a felében / 2 —az idonek kevesebb mint a felében
/ 1 — néha / 0 — soha) jelolik meg a rajuk legjellemzObb valaszt [81]. (Az ot tétel: vidam és
jokedvii; nyugodt és relaxalt; aktiv és €lénk; ébredéskor kipihent és friss; a napjai tele voltak
érdekes dolgokkal.) A kérd6iv kiszamolasahoz a valaszok értékeit Ossze kell adni és 4-gyel

megszorozni, értéktartomanya igy 0 és 100 kozotti, a magasabb érték jobb jollétre utal.
2.4.5 Boldogsag és élettel valo elégedettség vizualis analog skalak (VAS)

A boldogsag mérésére egy 11-fokozatu vizualis analog skalat (VAS) [82] alkalmaztunk. A VAS
két végpontja a ,,Teljesen boldogtalan™ (értéke: 0), illetve ,,Teljesen boldog” (értéke: 10) volt.
A vélaszado a jelen boldogsag szintjét jeloli meg ezen a skalan (6nértékelés). Hasonloképp
alkalmazhato a skala arra, hogy felmérjiik, Osszességében mennyire elégedett jelenleg a

valaszado az életével (végpontok: ,,Egyaltalan nem elégedett”, illetve ,,Teljesen elégedett”).
2.4.6 Elettel valo Elégedettség Skala (SWLS)

Az Elettel valé Elégedettség Skala (angol nevén: ,.Satisfaction With Life Survey”, SWLS) az
egyén élettel valo elégedettségét hivatott mérni [83,84]. A kérddiv a jelenre vonatkozik és Gt
allitasbol all (,,Sok tekintetben az életem kozel van az ideélishoz”, ,,Az életkoriilményeim
kivéaloak”, ,Elégedett vagyok az életemmel”, ,Mar rendelkezem mindazokkal a fontos

dolgokkal, amelyeket életemben meg szerettem volna szerezni”, ,,Ha Gjraé¢lhetném az életemet,
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gyakorlatilag semmin sem valtoztatnék™). Mindegyik tételhez egy 7-pontos valaszskala tartozik
(végpontjai: 1 — ,egyaltalan nem értek egyet, 7- ,teljes mértékben egyetértek). A kérdodiv
értékét a megadott valaszok értékeinek dsszeadasaval kell kiszamolni, értéktartomanya 5 és 35

kozotti, a magasabb érték nagyobb elégedettségre utal.
2.4.7 Munkaképességre és Tevékenységesokkenésre vonatkozo kérddiv (WPAI)

A Munkaképességre és Tevékenységesokkenésre vonatkozd kérdéiv (angol nevén: ,,Work
Productivity and Activity Impairment questionnaire”, WPAI) az egészségproblémakkal,
betegségekkel Osszefliggd munkaképességet és a mindennapi tevékenységek korlatozottsagat
méri [85]. Létezik az altalanos (WPAI-General Health, WPAI-GH) és kiilonb6z6 betegségekre
specifikus véaltozata, melyek lényegében annyiban térnek el egymastol, hogy a kérdésekben
,,egeészség problémak” vagy megnevezett betegségekkel 6sszefliggésben kérdezi a megvaltozott
munkaképességet, illetve a szokasos tevékenységek elvégzését. A kérddiv hat kérdésbal all: Q1
— a valaszado fizetett munkaviszonyban van-e (igen/nem); Q2 — Q5 kérdések a fizetett
munkaviszonyban levokre és az elmult hét napra vonatkoznak: Q2 —hany munkadrat mulasztott
egészségligyi gondjai miatt; Q3 — hany munkadrat mulasztott barmilyen egyéb ok miatt; Q4 —
hany o6rat dolgozott ténylegesen; Q5 — az elmult héten a munkdja kdzben mennyire
befolyasoltak egészségiigyl gondjai a munkavégzését (0-10 VAS skalan mérve, 0: nem
befolyasoltak, 10: teljes mértékben megakadalyoztak); mindegyik valaszadora vonatkozik a Q6
kérdés — az elmult hét nap alatt egészségiigyi gondjai mennyire akadalyoztdk abban, hogy
azokat a napi szokdsos tevékenységeit elvégezze, melyek nem fliggenek 0ssze munkahelyi
tevékenységével (0: nem befolyasoltak, 10: teljes mértékben megakadalyoztak). A valaszokbol
négyféle eredmény szamolhatd ki: a.) egészségi probléma miatti tavollét a fizetett munkabol
(munkaidd veszteség, ,absenteeism”; Q2/(Q2+Q4)); b.) munkahatékonysag-csokkenés
munkaveégzés sordn, ,presenteeism’: QS5/10; c.) teljes termelékenység csokkenése:
Q2/(Q2+Q4)+[(1-(Q2/(Q2+Q4)))x(Q5/10)]; d.) mnapi tevékenységek hatékonysaganak
csokkenése: Q6/10; melyeket szdzalékban (%) fejeziink ki. A magasabb érték alacsonyabb

termelékenységet, illetve nagyobb korlatozottsagot jelent.
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2.5 A kutatasok hattere

Kutatasaink egy része a kilonbozd terdpids stratégiakat meghatarozo tudomanyos
bizonyitékokkal foglalkozik, melyek a klinikai és finanszirozoi iranyelvek, ezaltal a terapias
gyakorlat és a terapidkhoz val6 hozzaférés tudomanyos hatterét képezik. Kutatasokat végziink
olyan alapvetd, a betegek beszamoloin alapuld kimenetel mércékkel (€letmindség, jollét,
munkaképesség, gondozdi életmindség), melyek sziikségesek ahhoz, hogy a kiilonb6zo
terapiakkal elérhetd vagy elért egészségnyereséget meg tudjuk mérni, valamint egyéni és

tarsadalmi szinten 0ssze tudjuk hasonlitani.

Kutatasaink masik része a betegek és a lakossag egészséggel kapcsolatos dontéseit és az
egészségligyi ellatasban valo részvételét meghatarozo szubjektiv tényezoket igyekeznek feltarni,
a betegek, illetve a lakossag nézopontjabol. Ezek a személyes tényezOk jelentds hatassal
lehetnek a paciensek részvételére az orvosi dontéshozatalban és meghatarozoak az elért

egészségnyereség értékeléschen.

Vizsgalataink hat csoportba sorolhatdk, ezt a hatos tagolast kdvetem az értekezés kutatasokat
bemutato alfejezeteiben:

1 Biologiai terapiak bizonyitékokon alapul6 alkalmazasa RA-ban

2. Egészséggel Osszefiiggd életmindség

3. Képességszemlélet-alapu jollét és munkaképesség

4. Informalis gondozas, az informalis gondozok életmindsége

5. Egészségproblémak ¢életkorfiiggd elfogadottsaga és egészséggel kapcsolatos
szubjektiv varakozasok

6. Digitalis egészségmiiveltség és betegtapasztalatok
A kovetkezdkben a kutatdsok hatterét mutatom be. A tdjékozddast segitendd a kutatdsokat

lentebb, a Célkitlizések fejezet végén egy abraban is Osszefoglalom. (3. abra)

2.5.1 A terapias stratégiak értékelése: bioldgiai terapiak bizonyitékokon alapuld

alkalmazisa RA-ban

Az immunmedidlt gyulladdsos reumatologiai betegségek kezelésére regisztralt biologiai
gyogyszerekhez vald hozzaférésben jelentés kiilonbségek mutatkoznak Eurdpan beliil.
Munkacsoportunk kutatasi adatai szerint 2013-ban Lengyelorszagban az RA betegek
mindossze 1,3%, Bulgariaban 2,6%-a, Roménidban 4,1%-a, a Cseh Koztarsasagban 4,2%-a
részesiilt biologiai terdpidban, Magyarorszagon valamivel tobb, a betegek 8,4%-a ¢és

Szlovakiaban 10%-a kapott bioldgiai terapiat [11]. Ezzel szemben a nyugat- és déleurdpai
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orszagokban atlagosan 19% koriili aranyokat talaltak [86]. A biologiai gyogyszerek egységes
eurdpai gyogyszerregisztracioja mellett a gyogyszerek alkalmazéasat meghatarozo klinikai, és
kiilonosen a finanszirozoi irdnyelvek jelentdsen kiilonboznek az eurdpai orszagok kozott
[10,87]. Adodik a feltevés, hogy azért kezelnek kevesebb RA beteget biologiai szerrel a KKE
régidban, mert itt szigorabbak a finanszirozasi kritériumok (pl. csak magas betegségaktivitasu
RA betegeknél kezdhetd biologiai gyogyszer, két szintetikus DMARD sikertelensége utan)
[87]. Bar kutatasaink alapjan ezek a nagy hozzaférésbeli kiilonbségek nem magyarazhatok
kizardlag az egyes orszagok jovedelmi szintjével [88], az elsé biohasonlo terapia (CT-P13
infliximab) 2013-as megjelenésével szembeni f6 varakozas a konnyebb hozzaférés és a tobb
beteg kezelésének lehetdsége volt a biohasonld gyogyszer varhatdéan kedvezObb ara miatt
[89,90]. Ennek megitéléséhez koltségvetési hatas elemzésre volt sziikség, amely eldrejelzi,
hogy TB befogadéas és a terapids gyakorlatba torténd bevezetése esetén varhatdéan milyen
nagysagrendii megtakaritas ¢és ezaltal mennyivel tobb beteg kezelése érhet6 el. Kutatasaink erre
a kérdésre keresték a valaszt abban a hat KKE orszdgban, ahol (mds eurdpai orszagoknal

hamarabb) els6éként 1épett piacra az elsé biohasonld gyogyszer, a CT-P13 infliximab.

A biohasonld gyogyszerek megjelenésével és elterjedésével az alacsonyabb gyogyszerar miatt
ismét visszatért a szakmai kérdés, hogy a korai, hatékony kezelés szemléletét [41] kovetve
hatékony ¢s gazdasagos lenne-e elsd vonalbeli betegségmodositd terapiaként alkalmazni
biologiai (originalis vagy biohasonld) gyogyszert, elsdsorban korai RA-ban? Az RA kezelésére
2018-ban elérhetd (regisztralt) 10 biologiai DMARD koziil hét hatbanyagnak megvolt a
gyogyszerhatosagi indikacioja az els6 vonalbeli alkalmazasra [91-93]. Az Eurdpai
Reumaellenes Liga (,,European League Against Rheumatism”, EULAR) akkor érvényben levé
vonalbeli biologiai terapidval kapcsolatos fenntartadsokat, bar nem volt teljes konszenzus a
szakértok kozott, két f6 érvvel indokoltdk: a.) a metotrexat €s kortikoszteroid kombinacids
terapiaval szembeni kedvezdbb klinikai hatékonysagra vonatkoz6 bizonyitékok hidnya b.) a
koltséghatékonysagi evidencidk szegényessége. Kutatasunk soran arra kerestiik a véalaszt, hogy
a rendelkezésre allo evidenciak alapjan valoban megalapozott-e a biologiai szerek elsd

vonalbeli alkalmazasanak hattérbe szoritasa.
2.5.2 Az egészségnyereség betegkdzpontl mérése: egészséggel dsszefliggd életmindség

A betegek beszamoloin alapuld mérések, az életmindség mérések térhoditasa a klinikumban (a
gyogyszervizsgalatoktol a mindennapi gyakorlatig) jelentés elérelépés volt a hagyomanyos
orvoslashoz képest, amely jellemzden orvosi paraméterekre tdmaszkodott (pl. 1az, laborok,
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rontgen), esetleg a funkcionalitast mérte (pl. jarastavolsag). Ezzel szemben az életmindség
mérés azt is magaba foglalja, hogy a beteg szempontjabdl, az 6 preferencidi és értékrendje
szerint is tortént-e javulds, jobb lett-e az élete, javult-e az ¢életmindsége.
Gyobgyszervizsgalatokban, gyogyaszati segédeszkoz- €és orvostechnikai eszk6z vizsgalatokban
gyakran alkalmaznak (elsédleges vagy masodlagos végpontként) életmindség mércéket,
amelyek bizonyitjdk, hogy a beteg szemszdgébdl nézve is képes a szer érdemi eredmény
elérésére [95].

Az altalanos életmindség mércék egyik leggyakrabban alkalmazott képviseldje az EQ-5D
kérdbivek csoportja (2.4.2 alfejezet), de sok mas altalanos életmindség mércét (pl. SF-36,
Nottingham Health Profile) is hasznalnak [76,96,97]. Az EQ-5D mércét kiilonosen értékessé
teszi (bar nem ez az egyetlen ilyen mérce), hogy preferencia-alapt PROM mérce: lakossagi
preferencia értékeket tiikkroz és hasznossdag értékeket fejez Ki, ezért a TB finanszirozoi
dontéseket tamogatd elemzésekben a QALY kiszamolasara alkalmas (2.2.3 alfejezet).

Az EQ-5D kérdoiveket hasznaljak a lakossag altalanos egészségi allapotanak felmérésére, de
egyre tobbet alkalmazzak [98]. Magyarorszagon 2000-ben tortént lakossagi felmérés az EQ-5D
kérdéiv Un. EQ-5D-3L valtozatdval ¢és hazai orszagspecifikus értékkészlet sem all
rendelkezésre [99,100]. Kutatasaink kozéppontjaban a lakossag és a mozgasszervi betegséggel
¢l6 paciensek EQ-5D mércékkel mért egészségi allapotanak vizsgélata, hazai €s regionalis
lakossdgi normaérték kialakitdsa, a kiilonbozd EQ-5D hasznossag értékkészletek
alkalmazhatosagéanak vizsgalata all. Vizsgaltuk tovabba, hogy mozgasszervi betegségekben az
egyes stlyossagi stadiumokhoz milyen EQ-5D index értékek rendelheték, amelyek referencia
értékként, adathidny esetén pedig kozelitd becslésként hasznalhatok klinikai és

egészséggazdasagtani elemzésekben.
2.5.3 Péaciensek jollétének értékelése: képességszemlélet-alapu jollét és munkaképesség

Az 1d6s6dd tarsadalmakban az emberek egyre hosszabban élnek kronikus betegségekkel,
korlatozottsagokkal, ezért egyre nagyobb az igény a szocidlis ellatdsokra és a csalad altal
nyujtott (informalis) gondozasra. Ezért egyre nagyobb figyelmet kapnak a tagabb értelemben
vett egészség, a jollét (angol szoval: ,,wellbeing”) mutatok vizsgalata: hogyan jarulnak hozza a
szocialis programok az egyének és a tarsadalom jollétéhez és gazdasdgossagi szempontbol
hogyan értékelhetdk a jollét terén elért eredmények. Bar a jollét mércék jelentds multra
tekintenek vissza (pl. a WHO-5 kérddivet jelenlegi formajaban 1998-ban fejlesztették ki) [81],

sziikség van olyan jollét mércékre, amelyek az egészségen és az egészséggel Osszefliggd
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¢letmindségen tilmutatd jolléti aspektusokat mérik, tarsadalmi preferencidkat (hasznossag
ertékeket) fejeznek ki és ezaltal alkalmasak jollét teriiletén keletkezd egészségnyereség
mérésére ¢és egészséggazdasagtani értékelésekben torténd alkalmazasara. Az 1CEpop
CAPability (ICECAP) mércéket ilyen céllal fejlesztették ki, az elnevezés a fejlesztést tamogato
kutatasi program elnevezésébdl szarmazik (,,Investigating Choice Experiences for the
Preferences of Older People, ICEpop”) [101,102].

Képességszemlélet-alapu jollét mércek

Az ICECAP mércék elméleti hattere a jollét képességszemlélet-alapi megkozelitésén alapul,
melyet Amartya Sen Nobel dijas tudds dolgozott ki [103]. A képességszemlélet-alapu jollét
kozéppontjaban az egyének szabadsaga all: képesek-e ra, van-e tényleges (valasztasi)
lehetdségiik, hogy szamukra értékesnek tartott életet élhessenek, képesek-e €Ini a rendelkezésre
allo lehetdségekkel, van-e lehetdségiik sajat ligyeik elémozditdsira, mely folyamat mar
onmagaban értéket képez szamukra, annak eredményétdl fiiggetleniil [103-105]. Az ICECAP
kérddivesoport elsé képviseldje az Investigating Choice Experiments CAPability measure for
Older people (ICECAP-0) volt az idésebb (65 év feletti) egyének mérésére, melyet a felnéttek
(18 éves és iddsebb) lakossag mérésére Kifejlesztett Investigating Choice Experiments
CAPability measure for Adults (ICECAP-A) és tovabbi mércék kovettek [106]. Az ICECAP
mércéket egyre tobbet alkalmazzak klinikai vizsgalatokban és (mivel preferencia-alapt
mércékrdl van sz0) egészséggazdasagtani értékelésekben [107]. Az Egyesiilt Kiralysagban az
Egészség és Klinikai Kivalosag Nemzeti Intézete (,,National Institute for Health and Care
Excellence”, NICE) javasolja az ICECAP-O mérce hasznalatat a szocialis beavatkozasok
hatasainak mérésére, Hollandiaban pedig a kronikus allapotok értékelésére javasolt [107,108].
Bar csak az Egyesiilt Kiralysagbol all rendelkezésre hasznossag értékkészlet az ICECAP-A/-O
mércékhez [109-111], szamos nyugat-europai orszagra kifejlesztették a két mérce nyelvi
verzidjat (Hollandia, Németorszag, Spanyolorszag, Svédorszag). A KKE régidban, igy
Magyarorszdgon sem all rendelkezésre validalt nyelvi verzi6. Tovabba, egyik eurdpai
orszagbdl sem all rendelkezésre lakossadgi normaérték ezekkel a kérddivekkel, melyekhez
specialis alcsoportokon vagy a betegség-specifikus kutatdsokban mért eredményeket
hasonlitani lehetne. Ismereteink szerint eddig nem vizsgaltak a képességszemlélet-alapu jollét
(ICECAP-A/-0) kapcsolatat a széleskoriien hasznalt WHO-5 jollét mércével, az altalanos
fizikai funkcionalitassal, valamint a munkaképességgel. Kutatasaink kozéppontjaban ezért az
ICECAP-A/-O kérddivek hazai validalt verzidjanak kifejlesztése, lakossagi normaértékek
felvétele és mas egészségmércékkel (EQ-5D-5L, HAQ-DI) valé kapcsolatanak elemzése all.
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Vizsgaltuk tovabba a képességszemlélet-alapu jollét (ICECAP-A) és az egészséggel

Osszefliggd munkaképesség (1asd kdvetkezo bekezdés) dsszefiiggéseit.

Egészséggel osszefiiggd munkaképesség

A munkaképességet kiilonbozo tényezok befolyasolhatjak, értekezésemben a tovabbiakban az
egészséggel Osszefliggd munkaképesség értelemben hasznalom a kifejezést. Az
egészségproblémak miatti munkahelyi hidnyzasok (betegdllomany) igen jelentdsek az egyén és
a tarsadalom szamara. A munkaképesség javulasa az egyik fontos kimenetele (nyeresége) az
egészségligyl €s terapids beavatkozasnak, kiillonosen azokban a betegségekben, amelyek
jellemzden a munkaképes kortiakat érintik. A munkabol valé tavollétre j6 mindségti, idésoros
statisztikai adatok érhetok el. Magyarorszagon 2016-ban a tappénzes napok szama 25,3 millio
volt, a megkdzelitdleg 4 milli6 tappénzre jutd lakos kozott 1,16 millio esetet érintett és
atlagosan 22 nap jutott egy tappénzes esetre [112,113]. Eléfordulhat azonban az is, hogy valaki
betegeskedik, de valamilyen okbol (pl. félti az allasat, nem akar jovedelemtdl elesni, alulértékeli
a betegsége jelent0ségét, nem tud elszakadni a munkavégzéstdl, kulcspozicioban dolgozik és
masok irant felelosséget érez) mégis bemegy dolgozni. llyenkor az egészségi allapota miatt
esetleg nem tudja ugyanolyan hatékonyan végezni a munkajat, mint egészségesen. A
munkaképesség csokkenésnek ezt a két féle valtozatat idegen eredetli szoval ,,absenteeism”-
nek (munkabol valo hianyzas), illetve ,,presenteeism”-nek (hatékonysagcsokkenés) nevezziik.
Presenteeismre joval kevesebb adat all rendelkezésre, ismereteim szerint ilyen jellegli hazai
orszagos felmérés nem tortént: nem tudjuk jellemzden kiknél fordul eld, milyen mértékii, csak
néhany betegségben végzett keresztmetszeti felmérésbél vannak adatok [114]. A
nyugdijkorhatar emelkedésével varhato, hogy egyre nagyobb aranyban fordul eld presenteeism,
ezért az erre vonatkozd kutatasok egyre fontosabbak lesznek az egészségiigyi és munkatigyi
stratégiai dontéshozok szamara. Tovabba, az egészséggazdasigtani elemzések soran a
munkabol vald kieséssel kapcsolatos koltségek felmérésénél is jellemzden csak az absenteeism
koltségeit veszik figyelembe (amely igen jelentds kronikus betegségek esetén), ezaltal
valojaban alabecsiilve a munkaképesség csokkenés teljes koltségét [115].

A munkaképesség mérésére az egyik legszélesebb korben alkalmazott mérce a WPAI, mely
magaba foglalja az absenteeism, a presenteeism ¢és a (fizetett munkan kiviili) szokésos
tevékenységek mérését is [85]. A lakossag munkaképességét célzo stratégiak tervezéséhez, és
az egyes betegségekben mért munkaképesség valtozasok értékeléséhez sziikséges, hogy

lakossagi norma adatok alljanak rendelkezésre. Ezért kutatdsunkban a WPAI kérddivet
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alkalmaztuk a hazai lakossag munkaképességének felmérésére és vizsgaltuk az ICECAP-A

mércével valo kapcsolatat.

2.5.4 A betegek gondozodinal jelentkezé egészségnyereség: az informalis gondozok

¢letmindsége

A betegségek hatdsait és a terapiakkal elért eredményeket hagyomanyosan a betegnél
jelentkez6 valtozasok alapjan itéljik meg: javultak-e a beteg orvosi paraméterei, a
funkcionalitasa, az egészséggel Osszefiiggd életmindsége, jolléte és munkaképessége. A
valdsagban azonban a paciensek tobbnyire nem izolalt 1ények, betegségiik kihat a kdzelebbi
vagy tavolabbi csaladtagok, kozeli baratok vagy ismerdsok életére, pl. aggddnak érte,
egylittéreznek vele, félnek hogy elkapjak tole a betegséget, anyagi terhek harulnak a csaléddra a
betegség miatt, a beteg allapota vagy hangulata befolyasolja a csalad hangulatat vagy
¢letmodjat, 0sszességében a csaladtagok jollétét [116]. Ez fokozottan igaz, ha a paciens a
segitségiikre, gondoskodasukra is szorul a betegsége vagy allapota miatt, azaz nem hivatasos,
un. informalis gondozasi feladatok harulnak a csaladtagokra (ismerdsiikre, baratokra) [117].
Ebbdl kovetkezik, hogy a terapidkkal elért eredményeket (egészségnyereséget) csak akkor
tudjuk teljes kortien értékelni, ha a paciens csaladtagjainal, illetve az informalis gondozasban
résztvevoknél jelentkezé hatisokat is megmérjiik. Ertekezésemben az informélis gondozast

végzoknél fellépo hatasokkal foglalkozok.

Az informalis gondozas jellemzéen nem fizetett tevékenység és kiilonbozo feladatokra
terjedhet ki (pl. haztartasban segitésre, testapolasra, apolasi feladatokra), de magaba foglalja az
érzelmi tdmasz nyUjtasat, a gondozott feliigyeletét, vizitekre elkisérést vagy adminisztrativ
igyek intézését is [118,119]. Az informalis gondozas ideje valtozo, lehet havonta par ora, de
akar heti 40 6ra is (ami mar egy teljes allasnak felel meg), vagy akar allando feliigyeletet is
igényelhet a beteg. Az informalis gondozas, kiilondsen akkor, ha hosszi idon at tart vagy erds
igénybevételt jelent vagy sok iddt igényel, nagyon megterheld lehet a gondoz6 szamara. A
gondozok tilterheltsége a paciens és a gondozod sajat személyes allapotatol, valamint kornyezeti
tényezOktdl egyarant fiigg. Sok informalis gondozo jelez gondozassal kapcsolatos
egészségkarosodast, depressziv tiineteket, anyagi nehézségeket, munkahelyi vagy
elhelyezkedési problémakat [120,121]. Ugyanakkor a gondozok sokszor pozitiv élményekrol is
beszamolnak az informalis gondozassal kapcsolatban. Ilyen pozitiv élmény lehet, ha a
gondozott személy allapota javul. Sokszor azonban ettél fiiggetleniil, magat a gondozasi
tevékenységet is egy kellemes, természetes dologként élik meg: fontos szamukra, hogy 6k
maguk gondozhassak a szeretteiket, kiilondsen ha ehhez idészakosan szakmai és helyettesitd
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segitséget kapnak, ha alkalmanként kiszabadulhatnak a kotottségb6l hogy feltoltédjenek,
elintézz¢Ek sajat ligyeiket, adott esetben sajat egészségiikkel kapcsolatos dolgaikat [120,122]. A
tarsadalom i1d6sodésével egyre tobben igényelnek hosszan tartd segitést, gondozast, amit a
formalis ellatohelyek (iddsek otthona, hazi segitségnyujtas) kapacitasai nem képesek kovetni.
A koérhazi apolés lerovidiilésével, az ambulans és egynapos sebészeti ellatasok térnyerésével
tovabb nd a csalad altal nyujtott informalis gondozés jelentésége. Az Eurdpai Unidban
atlagosan a feln6tt lakossag 34%-a gondoz mar jelenleg is raszoruld hozzatartozot [123]. Ezért
fontos, hogy megismerjiik, mérni és értékelni tudjuk az informalis gondozoknal jelentkezd
terheket, illetve egészségnyereséget. Az informalis gondozast két f6 paraméter mentén tudjuk
mérni: a gondozok gondozassal Osszefiiggd életmindsége és a gondozasi tevékenységekre
forditott id6 (pl. 6ra/hét).

A gondozassal Osszefliggd életmindség mérése viszonylag ujkeletii, kevéssé ismert teriilet.
Mérésére tobbféle validalt kérdéiv is elérhetd [121,124], de ezek koziil csak kettd rendelkezik
hasznossag értékkészlettel, ezért egészséggazdasagtani értékelésekben csak ezek hasznalhatok
az egészségnyereség kimutatasara: a Carer Experience Scale [125] és a CarerQol [13,126,127].
Mindkét mérce a gondozds pozitiv és negativ aspektusait egyarant figyelembe veszi.
Ismereteink szerint egyik kérd6ivvel sem tortént még felmérés hazankban, nincs validalt nyelvi
verzidja sem Magyarorszagon, sem a KKE régioban, és nincs orszagspecifikus hasznossag
értekkeészlet sem hozza. Kutatasaink sordn a CarerQol kérddiv nyelvi verzidjanak
kifejlesztésével, validalasaval, orszagspecifikus hasznossag értékkészlet kifejlesztésével és
lakossagi felmérésben torténd alkalmazasaval foglalkoztunk harom KKE orszagban,
Magyarorszagon, Lengyelorszdgban és Szlovéniaban.

Az informalis gondozas jelentds koltségtétel kronikus betegségek esetében, ezért a gondozasi
id6 figyelembe vétele meghatarozo lehet a koltséghatékonysagi elemzés kimenetelére [128].
Szakirodalma (bar modszertanilag heterogén) viszonylag gazdag, mar hazai adatok is vannak
néhany betegségben és lakossagi vizsgalatokbol [119,129]. Sok esetben azonban nem all
rendelkezésre az informalis gondozéds idejére vonatkozo adat. Felmeriil, hogy tudunk-e
kovetkeztetni a paciens egészségi allapota alapjan a kapott informalis gondozasi id6re és mért
adatok hianya esetén megalapozott kozelitd becsléssel potolni azokat. Hollandiaban Gheorghe
¢és mtsai. szoros kapcsolatot talaltak a paciens EQ-5D-3L kérddivvel mért egészségi allapota és
az informalis gondozasi 1d6 kozott, modellezés segitségével algoritmust tudtak felallitani az
mutathat orszagonként (példaul attol fliggden, milyen formalis ellatasok allnak rendelkezésre),

ezért kutatdsaink sordn szerettiik volna megismerni, hogy hazai kronikus betegek esetében
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felallithato-e ilyen Osszefliggés. Az elemzéshez korabbi kutatdsainkbdl rendelkezésre allo

adatbazisainkra tamaszkodtunk.

2.5.5 Betegek bevonasa az egészségiigyi dontéshozatalba: egészségproblémak életkorfiiggd

elfogadottsaga és egészséggel kapcsolatos szubjektiv varakozasok

A legtobb ember egészsége nem ,tokéletes”, kisebb nagyobb eltérések eléfordulnak az
Egy példa: mig a kissé¢ meglassult jarast 30 éves korban problémanak latjuk, az ugyanilyen
szintli jarasproblémat mar az életkor velejardjaként, elfogadhatonak gondoljuk 80-90 éves
korban. A nem teljesen egészséges allapotok elfogadottsaganak megismerése klinikai,
egészséggazdasagtani és egészségpolitikai szempontbdl egyarant nagyon hasznos és fontos
kutatési teriilet. Az elfogadhat6 egészségproblémakkal é16 paciensek vélhetden kisebb eséllyel
veszik igénybe az egészségiigyi ellatasokat vagy fogadjak el az ezekre a problémakra javasolt
kezeléseket. A betegek gondozasa sordn egyre nagyobb teret kap a megosztott dontéshozatal:
RA-ban és mas gyulladasos reumatologiai betegségekben a kezelési iranyelv atfogo 6 alapelve,
hogy a dontéseket a beteggel kozosen kell meghozni [7,131,132]. A terapias stratégia és a
terapias célértékek kialakitadsdhoz meg kell ismerni, mely problémakat tartanak elfogadhatonak
a paciensek egy adott életkorban. Fontos, hogy redlisak legyenek ezek az elgondolasok, ne
alljanak nagyon tavol (pozitiv vagy negativ iranyban) az orvosilag felallitott terapids céloktol.
Tarsadalmi szinten lényeges lehet, ha az emberek masként értékelik azokat a beavatkozasokat,
amelyek az egészségproblémak elfogadottsdgi szintje felett vagy alatt vannak. A TB
tamogatasokat segité koltséghatékonysagi elemzések (koltség/QALY) [133,134] jelenleg nem
tesznek kiilonbséget az egészségproblémak elfogadottsaga szerint. Felmeriil, hogy az
egészségligyi technologidk finanszirozésa ne a teljes egészségi allapot (QALY), hanem a mar
elfogadhat6 egészségi allapotok figyelembevételével torténjen és ahhoz viszonyitva értékeljiik
az eredményeket, esetleg nagyobb prioritast kapjanak az elfogadottsagi kiiszob alatti
allapotokat célzo beavatkozasok [33,135]. Hollandiaban két jelentds kutatasban vizsgaltak az
egészségproblémak ¢letkorfliggd elfogadottsagat a lakossag korében [33,136] és azt talaltak,
hogy az egészségproblémak elfogadottsaga n6 az életkorral (hany éves korban all fenn a
probléma), de az egészség kiilonb6z6 teriiletein mas és mas életkortol tartjak elfogadhatonak a
problémakat, a stlyos egészségproblémakat pedig minden életkorban elfogadhatatlannak tartja
az emberek tobbsége. A téma jelentdsége ellenére nagyon sziikos a szakirodalma, ismereteink
szerint mas orszagban nem végeztek ilyen vizsgélatot, igy a hollandiai eredmények

altalanosithatosaga mas (jelentdsen eltérd egészségi allapotu, egészségiigyi ellatorendszerrel és

36



dc_1850 20

gazdasagi hattérrel rendelkezd) populdciokra nem ismert. Tudoméasunk szerint nem tortént
eddig specifikus betegcsoportokon ilyen jellegli felmérés. Kutatasunk soran ezért a hazai
atlagos lakossag és RA betegek korében vizsgaljuk az egészségi allapotok életkorfiiggd
elfogadottsagat. Az eredmények Osszehasonlithatosiga miatt a Hollandiaban alkalmazott
modszert kovettikk [33,136]. Az egészségproblémak definidlasara az EQ-5D-3L kérd6iv
kérdéseit hasznaltuk, igy az elfogadottsdgi eredmények dsszevethetok a mért lakossagi, illetve
RA beteg adatokkal.

Az egészséggel kapcsolatos szubjektiv elgondolasok masik fontos aspektusa az idésebb
¢letkorokra vart egészségproblémak ¢és ellatasok kore. Az emberek a varhat6 élettartamukkal,
idésebb kori egészségi allapotukkal kapcsolatos szubjektiv nézetei, kiilondsen ha azok nem
realisak (feliil- vagy alabecsiiltek), befolyasolhatjak a jelen egészségmagatartasukat (pl.
¢letmod, egészségligyi szlir6vizsgalatokban és ellatasokban vald részvétel), az egészségi
allapotuk ¢és a terapidkkal elért eredmények (PROM) értékelését, az iddsebb életkorra
vonatkoz6 terveiket (pl. megtakaritasok, munkahely valasztas, munkaban megmaradas) és az

iddskori élet tervezését (pl. lakhatasi koriilmények, életbiztositasok, nyugdijtervezés).

Hollandidban végeztek elséként a jovobeli egészséggel kapcsolatos szubjektiv varakozasokat
felméré, EQ-5D-3L kérddiven alapuld vizsgalatot [137]. Kutatocsoportunk korabban hazai
kényelmi lakossagi mintan, pikkelysomor és RA betegcsoportban hasonlé mddszerrel mérte fel
az egészséggel kapcsolatos szubjektiv varakozasokat [138-140]. Uj kutatasunkban ezért
egyrészt reprezentativ lakossagi mintan kivantuk megvizsgélni a lakossag iddsebb életkorokra
vart egészséggel kapcsolatos szubjektiv elgondolasait, melyhez az EQ-5D-3L mellett az EQ-
5D-5L és GALI kérddiveket is hasznaltuk, és a felmérést kiterjesztettiik a vart boldogsagra
(VAS), jollétre (WHO-5), a fizetett munkavégzés tartamara, valamint arra, hogy milyen allami,
magan, illetve csaladi ellatasokra és segitségre (informalis gondozas) szamitanak iddsebb
korukban az emberek, ha egészségi allapotuk miatt sziikségiik lesz ra. A jovobeli egészséggel
kapcsolatos szubjektiv varakozasokat hasonld modon (EQ-5D-3L-lel) mértiik fel Crohn és
AMD betegek korében. Az OP gondozédsban megjelend csontritkulasos ndbetegek esetében
pedig arra voltunk kivancsiak, hogyan vélekednek a csonttdorési esélyeikrdl és az mennyire

kiilonbozik az epidemiologiai adatokon alapuld, statisztikailag varhato torési esélyektol.

2.5.6 Betegek részvétele az egészségiigyi ellatasban: digitalis egészségmiiveltség és

betegtapasztalatok

A betegkozpontu egészségligy vitathatatlan eldnyei mellett egyre tobb feladatot is jelent a
betegeknek, akik aktiv részesei a gyogyitas folyamatanak, dontd szavuk van az egészségiikkel
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kapcsolatos valasztasokban. Az egészségiligy digitalizalddasa tovabbi 0j kihivasokat és
felelosséget jelent a pacienseknek: képesnek kell lenniiik az internet (és mas digitalis eszkdzok,
applikaciok) adta informécidaradatban valo eligazodasra, a digitalis eszkozok hasznélatéra,
beleértve az egészségiigyi adatok elektronikus uton vald rogzitését és aramlasat. Ehhez a
betegeknek megfeleld digitdlis egészségmiiveltséggel kell rendelkezniiik, mely definicié szerint
,az egészséggel kapcsolatos informaciok elektronikus forrdsokban torténd megtalalasa,
megértése és értékelése, és az igy megszerzett tudas alkalmazasa egy egészségprobléma
kezelésére vagy megoldasara” [141]. Irodalmi adatok szerint a magasabb egészségmiiveltség
jobb szubjektiv egészségi allapottal, egészségesebb életmodddal tarsul [142]. Az eHEALS
kérdoivet a digitalis egészségmiiveltség mérésére fejlesztették ki 2006-ban, a digitalis
egészségiigyi beavatkozasok egyik betegbeszamolon alapuld mércéje (PROM) [143].
Magyarorszagi validalt verzid hianya korl4tozza hazai alkalmazasat.

A betegkdzpontli gyogyitasban a PROM-k mellett egyre nagyobb szerepet kapnak a betegek
egészségiigyl tapasztalatait mér6é mércék (angol nevén: ,Patient Reported Experience
Measure”, PREM). A Gazdasagi Egyiittmikodési és Fejlesztési Szervezet (angol nevén:
,,;Organisation for Economic Co-operation and Development”, OECD) a PREM-t az
egészségligyi rendszer teljesitményének indikatoraként értékeli, az altaluk javasolt, a jarobeteg
ellataisban alkalmazhat6 PREM pedig a kiilonb6zé orszagokban torténd adatgytijtés
harmonizalasat kivanja elésegiteni (illetve motivalni ott, ahol nem gyiijtenck adatokat) [144].
Ez a PREM kérdéssor egyrészt az egészségiigyi ellatdsokhoz vald hozzaférést, részben az
ellatas sordn szerezett tapasztalatokat vizsgalja, melyben fontos szerepet kap a beteg és az orvos
kozotti kommunikacio. Kutatdsunk soran a hazai lakossag egészségmiveltségét, jarobeteg
ellatasban szerzett tapasztalatait, valamint azt szerettiik volna megismerni, hogy a betegek
digitalis egészségmiiveltsége (eHEALS) hogyan befolyasolja a jarobeteg ellatasban szerzett
tapasztalataikat (PREM).
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3 CELKITUZESEK

3.1 Biologiai terapiak bizonyitékokon alapulé alkalmazasa RA-ban

Kutatasunk célkitlizései:

- Biologiai gyogyszerek elsé vonalbeli betegségmoddositod terdpiaként torténd alkalmazéasa
megalapozottsaganak vizsgalata RA-ban [93].

- Biohasonlo gyogyszerek RA-ban torténé alkalmazasanak koltségvetési hatas elemzése és

szerepe a terapiahoz valo hozzaférés javitasaban [145].

3.2 Egészséggel 0sszefiiggd ¢letmindség: kozéppontban az EQ-5D

Kutatasunk célkitiizései:

- A magyarorszagi lakossag egészségi allapotanak felmérése és dsszevetése korabbi felmérés
eredményeivel, frissitett lakossagi normaérték kialakitasa az EQ-5D-3L kérdoivvel [146],
ennek tiikkrében KKE regiondlis EQ-5D-3L lakossagi normaérték és hasznossag értékkészlet
kialakitasi lehetdségeinek vizsgalata [147].

- Mozgasszervi betegségekben végzett EQ-5D-3L vizsgalatok metaanalizise, betegcsoportokra

jellemz6 referenciaértékek kialakitasa a KKE régiora vonatkozdan [148].

3.3 A jollét uj megkozelitése: a képességszemlélet-alapu jollét mérése (ICECAP)

Kutatasunk célkitlizései:

- Az ICECAP-A ¢és ICECAP-O képességszemlélet-alapu jollét mércék magyar nyelvii
valtozatanak kifejlesztése és validalasa, mas egészségi allapot, fizikai funkciok és jollét
mércékkel vald kapcsolatanak elemzése, valamint magyarorszagi felndtt lakossagi
normaértékek kialakitasa [149].

- A képességszemlélet-alapu jollét és a munkaképesség kapcsolatanak vizsgalata; lakossagi

normaérték kialakitasa a WPAI mércével [113].

3.4 Informalis gondozas, az informalis gondozok életmindsége (CarerQol)
Kutatasunk célkitlizései:

- Az informalis gondozdok gondozassal dsszefliggd €letmindségének és meghatarozo tényezdinek
Osszehasonlito felmérése Magyarorszagon, Lengyelorszagban és Szlovéniaban [150].

- Az informalis gondozassal Osszefiiggd életmindséget mérd CarerQol mérce nyelvi verzidjanak

kialakitasa Magyarorszag, Lengyelorszag és Szlovénia szamara [151].
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- A CarerQol mérce orszagspecifikus hasznossag értékkészletének kifejlesztése Magyarorszag,
Lengyelorszag és Szlovénia szamara, 6sszehasonlitds mas orszagok értékkészleteivel [152].
- Kronikus betegségekben az informalis gondozasi id6 és a betegek egészségi allapota kdzotti

Osszefliggések vizsgalata [119].

3.5 Egészségproblémak ¢letkorfliggd elfogadottsaga és a jovobeli egészséggel
kapcsolatos szubjektiv varakozasok

Kutatasunk célkitizésel:

- Megvizsgalni a kiillonbozo szintli egészségproblémak életkorfiiggd elfogadottsagat a lakossag

¢és RA betegek korében, valamint elemezni a meghatarozo tényezéket [153,154].

- Felmérni a hazai lakossag ¢élettartammal, jovobeli egészséggel, munkaképességgel és idéskori

ellatasokkal kapcsolatos szubjektiv varakozasait [155], kdzvetve Gsszehasonlitani kronikus

betegséggel él10k varakozasaival [156,157].

- Feltarni a csontritkulasos ndbetegek csonttorésekkel kapcsolatos szubjektiv varakozasait és

Osszevetni epidemiologiai adatokon alapul6 rizikobecslé modszer eredményeivel [158,159].

3.6 Digitalis egészségmiiveltség (EHEALS) és betegtapasztalatok az egészségiigyben
(PREM)

Kutatasunk célkitizései:

- Felmérni a hazai (online) lakossag digitalis egészségmiiveltségét, melyhez validalni
kivanjuk az Elektronikus Egészségmiiveltség Skala (eHealth Literacy Scale; eHEALS)
kérdbivet Magyarorszagra [160].

- Felmérni a hazai lakossag jardbeteg szakellatdshoz vald hozzaférését és az ott szerzett
tapasztalatait az OECD altal javasolt standard kérd6ivvel (PREM) [161].

- Megvizsgalni, hogy a lakossag digitalis egészségmiiveltségi szintje (eHEALS) hogyan
befolyasolja a jarobeteg szakellatassal kapcsolatos tapasztalatokat [142].

3.7 A kutatasok 6sszefoglalo attekintése

A kovetkezOkben az értekezésben az 1. alfejezetekben kifejezetten RA betegségben végzett
kutatdsokrdl szamolok be. A 2. alfejezetekben lakossagi és mozgasszervi betegségekben
végzett EQ-5D vizsgalatokat ismertetem. A 3. és 4. alfejezetekben két viszonylag 0j mérce
(ICECAP-A/-O és CarerQol) all a kutatasok kdzéppontjaban, ezért itt a lakossagi vizsgalatok
kapnak nagyobb hangsulyt. Az 5. és 6. alfejezetekben lakossagi, RA és OP-0s nébetegek
korében tortént vizsgalatok eredményeirdl szamolok be részletesen. Rovidebben ismertetem az

idevonatkozo kutatasainkat egyéb kronikus betegségekben. (3. 4bra)
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3. dbra Az értekezést megalapozo kutatasok dsszefoglalasa
TERAPIAK ERTEKELESE

PACIENSEK RESZVETELE AZ EGESZSEGUGYI DONTESHOZATALBAN ES
ELLATASOKBAN

TERU
LET

TERAPIAS
STRATEGIA,
IRANYELVEK

AZEGESZSEGNYERESEG BETEGKOZPONTU MERESE:
BETEGEK BESZAMOLOIN ALAPULO KIMENETEL MERCEK

EGESZSEGGEL KAPCSOLATOS
SZUBJEKTIV ELGONDOLASOK

EGESZSEGMUVELTSEG
ES
BETEGTAPASZTALATOK

TEMAKOR

LAKOSSAGI
VIZSGALATOK

BETEGS l'ZGu‘SPECIFlKUS
VIZSGALATOK

- RA elsévonalbeli
biolégiai terapia
metaanalizise;

- RA biohasonlo
terapia
koltségvetési
hatasa 6 KKE
orszaghan

- RA+onkologia
biohasonlo terapia
koltségvetési hatasa28
orszagban

- RA terapia valasztas,
12 EU orszagban
(N=359)

2

vizsgalatot terjedelmi okokbol roviden ismertetem. Ahol nem jeldltem kiilon, a felmérések hazai mintakon torténtek.

41

-EQ-5D-3L -ICECAP-A/-O - CarerQol -EQ-5D-3L - Jovébeli vart - eHEALS kérdéiv magyarorszagi
lakossagi norma magyaro.-i validalasa; validalasa és allapotok egészség, validalasa, lakossagi norma;
Magyaro.-ra lakossagi normaérték orszagspecifi- elfogadottsaga || ellatasok és betegtapasztalatok a jarébeteg
(N=2281) és ICECAP-A/-O ésa kus értékkeészlet (N=9281) munkaképesség ellatasban;
-a KKE régiora, || WPAI, HAQ-DI 3 KKE -EQ VAS (N=1000) (N=1000)
(N=8850) kérdoivekkel (N=2021) || orszagra éllapotok
_EQ-SD3L/L (N=3000) elffogadottsaga,
értékkészlet (N=1000) (N=200)
-EQ-5D-3L -RA - Informalis - Egészség- - Osteoporosisos -RA ellatasi
metaanalizis megvalto- gondozasi id6 problémak nébetegek standardok
mozgasszervi zott RA, AP, SSc és elfogadott- szubjektiv 10 éves megvalosulasa RA
betegségekben a munkaké- mas kroénikus saga RA-ban csonttorési betegek és
KKE régiéban pesség betegségekben IN=77) rizikéja, hazai reumatolo gusok

reguldcio- (N=2047) felmérés (N=1301) szemsz6gébol 35
-EQ-5D-3L ja 44 - Informalis eurépai orszagban
ertekkeszletek eurépai gondozas ritka - Crohn (N=206) és
alkalmazhatésaga orszagban betegségekben AMD (N=122)
RA, AP, Scl és 15 - Munka- (SSc. JIA), 8EU betegek jovobeli
mas kronikus képesség orszagban egészséggel
betegségben SM-ben - Informalis kapcsolatos
(N=2421) N=521) gondozas SM- vérakozasai

ben (N=521)

Megjegyzés: A vastag betlivel szedett lakossagi és betegség-specifikus vizsgalatok azokat a felméréseket jelolik, amelyeket részletesen bemutatok a doktori mitben. A t6bbi
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4 MODSZEREK

4.1 Biolodgiai terapiak bizonyitékokon alapulé alkalmazasa RA-ban

4.1.1 Els6 vonalbeli terapiaként alkalmazott TNF-a gatldo gyogyszerek hatasossaga RA-ban:

szisztematikus irodalmi attekintés és metaanalizis

Szisztematikus irodalomkeresést végeztiink [93], melyhez kiindulasként két szisztematikus
Osszefoglald kozleményt vettiink alapul a 2015. januarig zaruld idészakra vonatkozoéan [91,92].
Kiegészitd keresést végeztiink a 2015 januar — 2018. jalius kézotti idészakra a PubMed és a
Cochrane Central Register (CENTRAL) adatbazisokban, melyhez az RCT-kre a Cochrane
szlir6t hasznaltuk [162], az RA betegségre az orvosi targyszogytjteményt (angolul: ,,Medical
Subject Headings”, MeSH) kifejezéseit [163], valamint a bioldgiai betegségmodositd
gyogyszerek kémiai neveit (abatacept, adalimumab, anakinra, certolizumab, etanercept,
golimumab, infliximab, rituximab, sarilumab, tocilizumab) hasznaltuk. Az elsé vonalbeli
terapiak vizsgalatainak azonositasahoz az irodalomban gyakran hasznalt keresészavakat
alkalmaztuk (naiv, korai RA). A 2015-ig bezarul¢ attekint6 kdzleményekben [91,92] felsorolt
RCT-k azonosit6 kodjaival és akronimjaival végeztiink tovabbi kiegészitd keresést a PubMed
¢s Google Scholar adatbazisokban az RCT-k hosszt tavu kiterjesztésérdl szolo kozlemények
felkutatasara. Azokat a vizsgalatokat valogattuk be, ahol metotrexat-naiv RA betegek vettek
részt az RCT-ben (a 4 héten beliil inditott MTX kezelést kapd betegeket még naivnak
tekintettiik) és a kezelést a biologiai gyogyszerekhez tartozd tumor nekrézis faktor-o (TNF-a)
gatlo terapiaval kezdték. A hatasossag kimenetel mérésére az ACR20, ACR50, ACR70, klinikai
remisszid (ACR kritériumok; 28 vagy 44 iziiletet figyelembe vevd betegségaktivitds mérce —
Disease Activity Score, DAS28/DAS44; egyszerii betegségaktivitas — Simple Disease Activity
Index, SDAI; klinikai betegségaktivitas — Clinical Disease Activity, CDAI) [164-166] és a
HAQ-DI mércéket [39], illetve kimeneteleket vettiik figyelembe, a vizsgalat 2. illetve 5.
évében. Ha tobb karu volt a vizsgalat, azokat két csoportba Osszesitettiik (elsé vonalbeli TNF-
a gatlo terapia; egyéb terapia) az elemzésekhez. A nyilt fazisban a placebo karon adott biologiai
terapiat nem els6 vonalbeli TNF-a gatlo terapianak vettiik és a kontroll csoportba soroltuk. Az
alcsoportok kiindulasi értékeit ANOVA, illetve Chi-négyzet probaval hasonlitottuk Ossze, az
elore meghatarozott kimeneteleket DerSimonian és Laird szerinti random hatdsos
metaanalizissel elemeztiik [167] és az elemzések soran p<0,05 szignifikancia szintet
alkalmaztunk.
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4.1.2 Biohasonl6 infliximab terapia bevezetésének koltségvetési hatas elemzése RA-ban, hat

kozép-kelet-europai (KKE) orszagban

Kutatasunk soran a biohasonl6 infliximab (CT-P13) terapia bevezetésének koltségvetési hatasat
modelleztiik RA-ban harom éves id6tavon hat KKE orszagban (Bulgaria, Cseh Koztarsasag,
Magyarorszag, Lengyelorszag, Romania és Szlovakia) [145]. A prevalencia alapti modelliink
segitségével azt vizsgaltuk, milyen koltségvetési hatassal jarna, ha a rendelkezésre allo
biologiai terapiak mellé bevezetnék a biohasonlo infliximab (CT-P13) készitményt, szemben
azzal az esettel, ha nincs biohasonlo6 infliximab (referencia szcenarid). A modell negyedéves
ciklusokkal futott és ciklusonként valthattak (vagy sem) terapiat a betegek. Az egyes
ciklusokban a kezelt betegek szama az el6zd ciklus betegszdma és a becsiilt betegszdm
novekedés 0sszegébdl adodott. Az 4j bioldgiai terapiat kezdd betegek szama az el6z6 ciklusban
terapiat abbahagyd betegek szamanak ¢€s a becsiilt betegszam novekedés 0sszegébdl adodott. A
koltségeket 2013-as listaarakon szamoltuk (részletes egységkoltség adatok és azok forrdsai a
kozolt publikacioban talalhatok meg [145]) és a gydgyszer koltsége mellett szamoltunk annak
beadasi és monitorozasi koltségével is. A biohasonlé infliximab arat az originalis infliximab
ara 75%-anak vettiik. Az egyes orszagokban a betegszamokat a bioldgiai terapia felhasznalasra
vonatkoz6 szakirodalmi adatok alapjan vettik figyelembe [11]. A testsulyfiiggd
gyogyszerdozis kiszamoldsdhoz 75 kg-os atlagos testsullyal szamoltunk és a kiszerelésbol
esetleg fennmarado6 adagot tigy vettiik, hogy felhasznalasra keriilt egy kovetkez6é betegnél. A
modellben azzal a feltételezéssel éltliink, hogy a biologiai gyodgyszer abbahagyasanak a
valoszintisége (3 havonta) 0,049% mindegyik terapia esetében. Az egyes biologiai gyogyszerek
masodik vonalbeli adasanak valosziniiségét a hazai gyogyszerfelhasznalasi adatokbol becstiltiik
meg [8]. Az els6ként adott originalis infliximab terapia 65%-aban szamoltunk azzal, hogy
biohasonlo infliximab terapiat kapna a beteg, és a mas (originalis) TNF-a gatlok esetében 25%-
nal kapna biohasonl6 infliximab terapiat a beteg (1 €v alatt fokozatosan elérve, majd a 2. és 3.
évben megtartva ezeket a szinteket). Alapesetben azzal szamoltunk, hogy nem cserélheté fel az
originalis infliximab terapia biohasonlo infliximab terapidra. Alternativaként megvizsgéltuk azt
a valtozatot is, hogy az esetek 80%-aban (1 év alatt fokozatosan) felcserélhetd az originalis a
biohasonl6 infliximab terapiara. Erzékenységi elemzés soran megvizsgaltuk, hogy a modell
paraméterek (biohasonld infliximab ara, kezdeti betegpopuldcido nagysdga és novekedése,
biologiai gydgyszerek abbahagyasi aranya, originalis infliximabrol biohasonlé infliximabra

valtas aranya) +10%-os valtoztatasa hogyan befolyasolja az eredményeket [145].
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4.2 Egészséggel osszefliggd ¢letmindség: kdzéppontban az EQ-5D
Két vizsgalatot részletesen mutatok be [146,148] és az Eredmények résznél tovabbi jelentésebb
idevonatkoz6 eredményeinket ismertetem roviden, majd egylitt targyalom ezeket a fejezet

veégen.

4.2.1 Lakossag egészségi allapotanak felmérése és lakossagi normaérték kialakitasa EQ-5D-

3L kérdéivvel: online felmérés Magyarorszagon (2010)

Az Eurdpai Bizottsag altal finanszirozott European Value of a Quality Adjusted Life Year
(EuroVaQ) nemzetkézi kutatasi program keretében (melyben a magyarorszagi kutatas
koordinatora voltam) online lakossagi kérddives vizsgalatot végeztiink 2010-ben, piackutato
cég bevonasaval [168]. Az EuroVaQ program célja a QALY monetaris értékelése volt, azaz azt
vizsgaltuk, hogy pénzben kifejezve hogyan értékel egy mindségi életévet (egészségben eltoltott
¢letévet) az atlagos lakossdg. Reprezentativitds eléréséhez kvoétdkat hataroztunk meg
korcsoport, nem ¢és lakohely szerint, az online mintavétel miatt a 65+ korcsoportot egy
csoportként kezelve és tudottan, hogy online toborzassal 65 év alatt esélyes reprezentativitast
elérni. A kérddives felmérés soran felvettiik a valaszadok fobb szocio-demografiai jellemzdit
¢és egészségi allapotat az EQ-5D-3L kérdéivvel (2.4.2 alfejezet). Hazai hasznossag értékkészlet
hianyaban az Egyesiilt Kiralysag értékkészletét hasznaltuk [77] az EQ-5D-3L index érték
kiszamolasahoz, az elemzéseket erre a kimenetelre végeztiik el. (Az EuroVaQ programban a
valaszadok két alcsoportra voltak osztva, a masik alcsoportban EQ VAS-t vettek fel a
valaszadoktol, jelen elemzésben ezzel az alcsoporttal nem foglalkozunk.) Eredményeinket a
2000-ben végzett magyarorszagi lakossagi egészségfelmérés eredményeivel vetettilk Gssze
[99]. A statisztikai modszereket idézem sajat kdzleményiinkbdl: ,,Az EQ-5D-index-értékeket
kor és nem szerinti bontasban k6z06ljiik, valamint a populdcidés nemi ardnyokkal szamitott
sulyozott atlagot is kiszamitottuk. Az EQ-5D index iskolai végzettség és jovedelmi
decilisenkénti eltérésének elemzését varianciaelemzéssel (ANOVA) végeztiik. Az életmindség
és a valaszadok tarsadalmi és demografiai jellemzdinek kapcsolatat tobbvaltozods linedris
regresszids elemzéssel vizsgaltuk. A modellben a fiiggd (eredmény) valtozo az EQ-5D-index,
mig a magyardz6 valtozok az életkor, nem, a valaszado iskolai végzettsége (van-e fels6foku
végzettsége, egyetem vagy fOiskola), €s a haztartas havi nett6 ekvivalens jovedelme. A 2010-
es és a 2000-es EQ-5D-index-eredmények korcsoport és nem szerinti Osszehasonlitasat
Student-féle kétoldalti t-probaval végeztik. Az elemzésekhez 5%-0s szignifikanciaszintet

alkalmaztunk. A szamitasokhoz és az elemzéshez Stata 11 szoftvert hasznaltunk.” [146].
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4.2.2 Mozgasszervi betegségekben a KKE régioban végzett EQ-5D vizsgalatok:

szisztematikus irodalomkeresés és metaanalizis

A kutatas elézményeként szisztematikus irodalomkeresést végeztiink nyolc KKE orszagban
(Ausztria, Bulgaria, Cseh Koztarsasag, Magyarorszag, Lengyelorszdg, Romania, Szlovakia,
Szlovén Koztarsasag) EQ-5D kérddivekkel végzett vizsgalatokra, helyi szakértd kollégakkal
egyiittmiikodésben, 2015. juliusig bezarolag [100]. Az EQ-5D kérdbiv valamennyi verzidjat
figyelembe vettiik, valamint lakossagi és kiilonb6z0 betegségekben tortént vizsgalatokat
egyarant bevontuk a keresésbe és az elemzésbe.
Harom betegségteriileten idében kiterjesztettiik a keresést:

- Acsont-izomrendszer ¢s kotdszovet betegségei: 2016. szeptember [148];

- Akeringési rendszer betegségei: 2016. november [169];

- Az idegrendszer betegségei: 2018. aprilis [170],
¢s elvégeztiik az EQ-5D eredmények 0sszehasonlitd elemzését ezeken a teriileteken.
Ebben az alfejezetben a csont-izomrendszer és kotdszovet betegségei terlileten végzett
kutatasr6l és eredményekrél szamolok be [148]. Nyolc KKE orszagra vonatkozoan
kiterjesztettiik a fentebb hivatkozott keresést [100] 2016. szeptember 1-ig. A kovetkezd
adatbazisokban kerestiink: MEDLINE (via PubMed), EMBASE, Web of Science, CINAHL,
PsychINFO, Cochrane Library, EuroQol Group; a keresészavak a kovetkezk voltak: (euroqol
OR euro gol OR Eqg 5d OR Eqg-5d OR eg-5d) AND (Austria* OR Bulgaria* OR Hungar* OR
Czech OR Poland OR Polish OR Romania* OR Slovak* OR Sloven*). Ezen kiviil kézi keresést
is alkalmaztunk a fentebbi adatbazisokban nem indexalt, helyi reumatologiai folyoiratokban a
résztvevd nemzetkozi tarsszerzok segitségével. Azokat a kozleményeket vontuk be az
elemzésekbe, amelyek csont-izomrendszeri vagy kotészoveti betegséggel (Betegségek
Nemzetkozi Osztalyozasa — International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems — ICD 10 — 2016, XIII fejezet: MO0—M99) [171] €16 paciensek bevonasaval
tortéent; a vizsgalati csoport Ausztria, Bulgaria, Cseh Koztarsasag, Lengyelorszag,
Magyarorszag, Romania, Szlovakia vagy Szlovénia teriiletérél szarmazott; a vizsgalatban EQ-
5D kimeneteli eredményt kozoltek. Duplikalt kozlés esetén azt a kdzleményt vettiik figyelembe,
ahol nagyobb esetszamrdl adtak meg adatot. A talalatokat két kutatd (Péntek M., Zrubka Zs.)
vizsgélta at egymastol fliggetleniil és egyeztetést kovetden véglegesitettiik a bevalogatott
kozlemények listajat. A kozleményekbdl a relevans kivont adatokat Microsoft Excel
programcsomaggal készitett adatbazisban rogzitettiik. A publikdciokban vizsgaltuk az

alkalmazott modszerek és a leirasok EuroQol (EQ-5D kérdéivek tulajdonosa) iranyelvei
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szerinti megfeleléségét [172]. A Cochrane Kollaboracio modszerével [173] vizsgaltuk a
torzitasi esélyt azon kozleményeknél, ahol EQ-5D kimenetellel mért terapias hatast kozoltek.
Leiro statisztikai elemzéseket végeztiink, hianyzo6 standard deviacio érték esetén a konfidencia
intervallumok, interkvartilis tartomanyok, tartomanyok, illetve a leginkdbb hasonlo
vizsgalatokbol szarmazo adatok alapjan végeztiink becslést [173]. A talalatok alapjan a
vizsgalatokat hét nagy betegségcsoportba rendeztiik el: SPA, kronikus fajdalom, arthrosis
(osteoarthritis, OA), csontritkulas (OP), AP, RA, Scl. Metaanalizist végeztiink (random hatas,

Der-Simonian és Laird mddszere szerint [167]) a kinyert adatokbol, ahol ez lehetséges volt.

4.3 A jollét 4j megkozelitése: a képességszemlélet-alapu jollét mérése (ICECAP)

4.3.1 Vizsgalati elrendezés és kérdoiv

Keresztmetszeti kérddives vizsgalatot végeztiink 2019-ben a hazai felndtt lakossag korében,
komputerrel segitett interjik formajaban [113,149]. A valaszadok toborzasat és az adatgytijtést
piackutatd cég végezte, kutatdcsoportunkkal tortént egyiittmiikodésben. Kvotds mintavételt
alkalmaztunk, hogy a minta reprezentativ legyen a hazai felnott lakossagra életkorcsoport, nem,
lakohely és iskolai végzettség (felséfoku vagy alacsonyabb) szerint. A tervezett minta 2000 {6
volt. Azok a felndtt (18 éves vagy iddsebb) résztvevok kerlilhettek bevonasra, akik a felmérés
megkezdését megeldzden beleegyezésiiket adtak a vizsgalatban valo, onkéntes részvételbe. Az
interjuk soran a valaszadok négy standard kérdéivet (EQ-5D-5L, EQ-5D-3L, ICECAP-A ¢és
ICECAP-O; lasd lentebb) papiralapu, onkitoltés formaban toltottek ki, ezek az adatok utdlag
keriiltek elektronikus rogzitésre. A mintabol random 50 f6 ismételten is kitoltotte az ICECAP-
A/-O mércéket azok megbizhatosaganak teszteléséhez. A kutatast az Egészségligyi
Tudomanyos Tanacs Tudoményos Kutatasetikai Bizottsiga (ETT-TUKEB) hagyta jova
(engedélyszam: 10058-3/2019/EKU). A kutatast az Emberi Eréforrasok Minisztériuma altal
meghirdetett Felsdoktatasi Intézményi Kivalosagi Program tdmogatta, a Budapesti Corvinus
Egyetem ,Pénziigyi ¢és Lakossdgi Szolgaltatdsok™ témateriileti programja (20764-
3/2018/FEKUTSTRAT) ,,Egészségiigy, tarsadalmi teher: jelenlegi és jovobeli koltségek,

innovaciok igénye és értékelése alprojekt” keretében. (Az alprojekt kutatasvezet6je voltam.)

A vizsgélathoz els6 1épésben kifejlesztettiik az ICECAP-A és ICECAP-O mércék (lasd lentebb)
magyar nyelvii verzigjat. A kutatas egy, a kutatdcsoportunk altal végzett nagyobb lakossagi

egészségfelmérés része volt, melyben egy altalunk Osszeallitott kérdéssort (tovabbiakban:
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kérddivet) és standard mércéket alkalmaztunk (lasd kovetkezo alfejezet). A teljes kutatasi

kérdoiv hét £6 témakort foglalt magéba:

1.) Szocio-demografiai jellemzOk (életkor, nem, iskolai végzettség, lakohely, csaladi
allapot, foglalkoztatottsag, a haztartas jellemzoi)

2.) Egészségi allapot (MEHM, EQ-5D-5L, EQ-5D-3L, egészségproblémak és diagndzisok
az ELEF onbevallason alapul6 kérdései alapjan), fizikai funkcionalitas (HAQ-DI)

3.) Jollét (ICECAP-A, ICECAP-O, WHO jollét skala — WHO-5, boldogsag és élettel valo
elégedettség vizualis analog skala — VAS, Elettel valé Elégedettség skala/Satisfaction
with Life Scale — SWLS)

4.) Jelent6sebb életesemények az elmult 12 honapban (kozeli csaladtag vagy barat halala;
valas, kiilon koltozés, szakitds; a hdztartdsban az egyik keresd elvesztette az allasat,
munkahely valtés; stilyos anyagi problémak, adossdgok; koltozés; sziilokkel vagy kozeli
csaladtagokkal / gyerekekkel / szomszédokkal kapcsolatos / munkahelyi problémak;
sulyos baleset vagy sériilés; mas sulyos betegség)

5.) Informalis gondozassal kapcsolatos tapasztalatok (gondozé vagy gondozottként)

6.) Egészségiigyi ellatasok igénybevétele az elmult 12 honapban

7.) Egészséggel osszefliggd munkaképesség (WPAI)

Ebben a fejezetben az 1.-5. és a 7. témakorokre fokuszalok, a felhasznalt standard mércéket a

kovetkezd alfejezetben ismertetem.
4.3.2 Alkalmazott mércék és a magyar nyelvii ICECAP-A/-O kérddivek kifejlesztése

4.3.2.1 ICECAP-A és ICECAP-O mércék és a magyar nyelvii valtozat kifejlesztése

Az Investigating Choice Experiments CAPability measure for Adults (ICECAP-A) és az
Investigating Choice Experiments CAPability measure for Older people (ICECAP-O)
preferencia-alapti mércéket a képességszemlélet-alapu jollét mérésére felndttek (18+ évesek),
illetve az 1ddésebb korosztaly (65+ ¢évesek) szamara fejlesztették ki, mindkettd
egészséggazdasagtani elemzésekben torténd hasznalatra is alkalmas [101,102]. Mindkét mérce
a jelen allapotra vonatkozik és 6t doménbdl all.

Az ICECAP-A a kovetkezo allitasokat (és valasz-szinteket) tartalmazza, a valasz-szintektdl
fliggben a mondatok szorendje €s a ragozas is értelemszeriien modosul, kiilon nem jel6ltem:

- Stabilitas: ,,Stabilitas és biztonsagérzet: A ¢€let ... teriiletén képest vagyok azt érezni, hogy

stabil vagyok és biztos a helyzetem.” (minden/sok/né¢hany/egyetlen teriiletén sem)
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- Kotodés: ,,Szeretet, baratsag, tamogatas: ... szeretetben, baratsagban és tdimogatasban lehet
részem” (Sok/Elég sok/Egy kevés/Semennyi)

- Autonomia: ,Fiiggetlenség: ... fiiggetlen tudok lenni” (Teljesen/Sok dologban/Néhany
dologban/Egyaltalan nem tudok)

- Teljesités: ,,Eredmények és fejlodés: Az életem ... teriiletén eredményes tudok lenni és
tudok fejlddni” (minden/sok/néhany/egyetlen teriiletén sem)

- Elvezetek: ,Kellemes élmények és 6rom: ... kellemes élményben és Sromben lehet
részem” (Sok/Elég sok/Egy kevés/Semennyi)

Az ICECAP-O a kovetkez0o allitdsokat (és valaszlehetOségeket) tartalmazza:

- Kotédés: ,Szeretet és baratsag: ... szeretetet és baratsagot megkaphatok, amit csak
szeretnék” (Minden/Sokat/Keveset/Semennyit se kaphatok meg abbdl a szeretetbdl és
baratsagbol, amit szeretnék)

- Biztonsagérzet: ,Jovordl valdo gondolkodas: ... tudok a jovdre gondolni” (Minden
aggodalom nélkiil/Kevés/Csak valamennyi/Csak sok aggodalommal)

- Szerep: ,,Tevékenységek, amelyektdl értékesnek érzi magat: Képes vagyok .... olyan
dolgot elvégezni, amitdl értékesnek érzem magam” (minden/sokat/néhanyat azokbol a
dolgokbdl/Egyetlen olyan dolgot sem)

- Elvezetek: , Kellemes élmények és 6rom: ... olyan kellemes élményben és 6romben részem
lehet, amit csak szeretnék” (Minden/Sok/Kevés/Egyaltalan nem)

- Kontroll: ,Fiiggetlenség: ...fliggetlen tudok lenni” (Teljesen/Sok dologban/Néhany
dologban/Egyéltalan nem)

Mindegyik valaszlehetdséghez egy szam rendelhetd (a teljes képesség értéke 4, a képesség
teljes hidnyéaé 1). A kérddiv kiszdmolasa (index érték) nem ezekbdl a szdmjegyekbdl torténik,
hanem lakossagi felmérésbdl szarmazd hasznossagértékek rendelheték a szamjegyekkel
leirhat6 allapotokhoz. A vizsgalatkor elérhetd egyetlen hasznossag értékkészletet, az Egyesiilt
Kiralysagét alkalmaztuk mindkét ICECAP kérddiv esetében (a magyarorszagi ICECAP-A
hasznossag értékkészlet kialakitdsdn kutatdcsoportunk dolgozik), melyben az 1 érték a ,.teljes
képesség”-t jelenti, a 0 érték pedig a ,.képesség teljes hianya”-t [109,110]. (Példa: A 43211
szamsorral leirhatd ICECAP-A allapot hasznossag értéke 0,513.) A felmérés soran az ICECAP-
A kérdoivet a 18-70 éves, az ICECAP-O kérdoivet az 50 éves és iddsebb valaszadok toltotték
ki. Jelen kutatasunkban a 18-65 éves korcsoportban az ICECAP-A, a 65+ korcsoportban az

ICECAP-O kérdbivre adott valaszokat vettiik figyelembe a nemzetkozi gyakorlatnak
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megfelelden. (Folyamatban levd kutatasunk keretében vizsgaljuk az 50-70 éves korcsoportban

a két kérdoiv 6sszehasonlitd érvényességét.)

Nemzetkozileg elfogadott modszert kovettilk a (fent ismertetett) magyar nyelvii verziok
kialakitasa soran [174]. A kérdéivek alapkoncepcidjanak megfeleléen a képességeket, a
lehetdségeket (,,I can” ,,I am able”) kell az allitdsoknak kifejezni, ezt tartottuk szem el6tt a
forditasoknal. Roviden 6sszefoglalva, harom, egymastol fiiggetleniil késziilt, angolrol magyarra
tortént forditasbol alakitottunk ki egy egyeztetett magyar nyelvii verziot a kérddiv
tulajdonosokkal (Phil Kinghorn, Bristoli Egyetem; Joanna Coast, Birminghami Egyetem;
Egyesiilt Kiralysag) konzultalva a kérdéses mondatokrol (pl. ,,...able to feel stable and secure”
forditas valtozatok: ,,... rendezett életet élek és biztonsagban vagyok”, ,,...stabilnak és
biztonsagban tudom érezni magam”, ,.képes vagyok biztonsdgban érezni magam és Uigy érezni,
hogy a helyemen vagyok™; egyeztetett verzio: ,.képes vagyok stabilnak és biztonsagban érezni
magam”). Errdl fiiggetlen visszaforditas késziilt, amit attekintett a kérdéiv tulajdonos és
javaslatot tett néhany kifejezés atgondolasara (pl. ,,to feel secure” — biztonsagban vs. biztos
helyzetben lenni, az eredeti koncepcié az utobbihoz all kozelebb), ami nyelvész szakember
bevonasaval meg is tortént, néhany kérdéses allitdsnal két valtozatot is meghagyva tesztelésre.
Az igy kialakitott magyar nyelvii verziot tiz {6 (ICECAP-A: 5 {6, ICECAP-O: 5 {6) bevondsaval
teszteltiik (tartalom, érthetdség, kérdéses verzioknal a valtozatok kozotti valasztas) félig
strukturalt interjuk keretében. Ezek figyelembevételével alakitottuk ki a végleges magyar
nyelvii valtozatot, melyet az eredeti kérd6iv szerinti formatumra alakitottunk. Ezt a végleges

magyar nyelvll valtozatot a kérddiv tulajdonos hagyta jova.

4.3.2.2 Tovabbi alkalmazott mércék

A valaszadok egészségi allapotat a MEHM-mel (1asd 2.4.1 alfejezet) vizsgaltuk, melyben a Vélt
egészség skalat felvettiik a Kitind / Nagyon jo / J6 / Tirhet6 / Rossz skala valtozattal is [175].
Az egészségi allapotot vizsgaltuk tovabba az EQ-5D-5L ¢s EQ-5D-3L kérdéivekkel (1asd 2.4.2
alfejezet), a fizikai funkcionalitast a HAQ-DI kérdéivvel (lasd 2.4.3 alfejezet), a mentalis
jollétet a WHO-5 kérddivvel (lasd 2.4.4 alfejezet), a boldogsagot és élettel valo elégedettséget
vizualis analég skalaval (VAS) (lasd 2.4.5 alfejezet), valamint az Elettel valo Elégedettség
skalaval (SWLS) (lasd 2.4.6 alfejezet). A munkaképességet a WPAI kérdoivvel vizsgaltuk (lasd
2.4.7 alfejezet). Az EQ-5D-5L és EQ-5D-3L kérdéiveknél a vizsgalatkor még nem allt
rendelkezésre hazai hasznossag értékkészlet [78], ezért Anglia [176], illetve az Egyesiilt
Kiralysag [77] értékkészletét alkalmaztuk.
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4.3.3 Statisztikai modszerek

Az adatokat IBM SPSS Statistics 25 (IBM SPSS, Version 25.0. Armonk, NY, USA: IBM Corp.,
2012) programcsomag segitségével késziilt adatbazisban rogzitettiik, az elemzéseket ezzel,
illetve Stata 13 verzidval végeztiik. Leir6 elemzéseket végeztiink. Az ICECAP-A és-O mércék
belsd konzisztencidjanak mérésére kiszamoltuk a Cronbach-a értékét (értéktartomanya 0-1, 0,8
felett jonak tekinthet6). A szerkezeti validitast alcsoportok szerinti (ANOVA) és regressziod
(legkisebb négyzetek moddszere) elemzésekkel vizsgaltuk. Hipotézisiink az volt, hogy az
ICECAP-A/-O pozitiv Osszefiiggést mutat a csaladi allapottal (hazas vagy partnerrel él), a
magasabb jovedelemmel, a fizetett munkavégzéssel és ha masokkal egyiitt ¢l egy haztartasban,
de nem vartunk Osszefiiggést (vagy negativat) a nemmel és az életkorral [107,177-180]. A
konvergens validitast Pearson-féle korrelacio elemzéssel teszteltiik az ICECAP-A/-O és az EQ-
5D-5L index, EQ VAS, WHO-5, boldogsag ¢s elégedettség VAS, SWLS viszonylatdban; a
domének kozotti Osszefliggéseket Spearman-féle rangkorrelacioval elemeztiik. Ugyancsak
Spearman-féle rangkorrelacioval elemeztik az ICECAP-A/-O és a HAQ-DI, illetve WPAI
mércék kapcsolatat. A korrelacid erdsségére vonatkozoan a kovetkezd r koefficiens
hatarértékeket alkalmaztuk: <0,3 gyenge, 0,-0,5 kozepes, >0,5 erds [181]. Az ICECAP mércék
és a jollét (SWLS, WHO-5), valamint az EQ-5D-5L ko6zott vartunk pozitiv kapcsolatot. Az
ismételhetdség (teszt-ismételt teszt) elemzésére az 50 fos almintan megvizsgaltuk minden
egyes tételre vonatkozoan a vélasz azonossagot (%), valamint Osszetartozasi egylitthato
(angolul: ,,intra-class coefficient”, ICC) elemzéssel vizsgaltuk az abszolut egyezést (<0,5
gyenge, 0,5-0,749 kozepes, 0,750-0,900 jo, >0,900 kivald) [182]. Az elemzések soran 5%-0S

szignifikancia szintet alkalmaztunk.

4.4 Informalis gondozas, az informalis gondozok életmindsége (CarerQoL)
441 A CarerQol kérdoiv validalasa, lakossagi felmérés és értékkészlet kifejlesztése

Magyarorszagon, Lengyelorszdgban és Szlovénidban

4.4.1.1 Vizsgalati elrendezés és keérdoiv

Keresztmetszeti, online kérddives vizsgalatot végeztiink 2018-2019 folyamén hiarom KKE
orszagban: Magyarorszagon, Lengyelorszagban és Szlovéniaban [150,152]. A kérd6iv online
feliiletre torténd programozasat, a véalaszadok toborzasat és az adatgylijtést piackutatd cég
végezte, kutatocsoportunkkal egyiittmiikodésben, melyben lengyel és szlovén kutatok is részt

vettek. A toborzas egy nemzetkdzi online panelbdl tortént €s kvotas mintavételt alkalmaztunk,
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hogy a minta reprezentativ legyen az egyes orszagok felndtt lakossagara ¢letkorcsoport, nem,
iskolai végzettség ¢s lakohely szerint 64 éves korig bezardlag, de torekedtiink a 65 éves és
idésebb korcsoportban is elemzésre alkalmas minta elérésére. A tervezett minta 1000 f6 volt
orszagonként. Azok a felndtt (18 éves vagy iddsebb) résztvevok kertilhettek bevondsra, akik a
felmérés megkezdését megeldzden beleegyezésiiket adtak a vizsgalatban valo részvételbe. A
kutatds etikai engedélyeztetése az egyes orszagok illetékes testiiletei hagytdk jova:
Magyarorszag: ETT-TUKEB (35286-2/2018/EKU); Lengyelorszag: a Varsoi Orvostudomanyi
Egyetem Bioetikai Bizottsaga (AKBE/204/2018); Szlovénia: Nemzeti Orvosetikai Bizottsag
(No. 0120-458/2018/4). A kutatast az Emberi Er6forrasok Minisztériuma altal meghirdetett
Fels6oktatasi Intézményi Kivalosagi Program tamogatta, a Budapesti Corvinus Egyetem
LPénziigyi  és  Lakossagi  Szolgaltatdsok”  témateriileti  programja  (20764-
3/2018/FEKUTSTRAT) ,Egészségiigy, tarsadalmi teher: jelenlegi és jovobeli koltségek,

innovaciok igénye és értékelése alprojekt” keretében. (Az alprojekt kutatasvezetdje voltam.)

A vizsgalathoz elsO 1épésben kifejlesztettiik a CarerQol mérce magyar, lengyel €és szlovén
nyelvii verzidjat, err6l a kovetkezd alfejezetben szamolok be. A kérdéives felmérés soran a
nemzetkozi Osszehasonlithatosdg miatt a kordbban Hollandidban, Ausztraliaban,
Németorszagban, Svédorszagban, az Egyesiilt Kiralysagban ¢s az USA-ban mar alkalmazott
modszert alkalmaztuk az egyik f6 célkitlizésiink, a CarerQol hasznossag értékkészletének
kialakitasahoz [13,127]. Ezért az ott hasznalt kérdéssort adaptaltuk, Kiegészitettiik és
harmonizaltuk a harom orszagra az eredeti kérddiv fejlesztokkel egyiittmiikodésben, majd az
egységes valtozatbol magyar, lengyel €s szlovén nyelvii verziot alakitottunk ki. A kutatasi

kérddiv hat modulbol allt:
1.) F6bb demografiai adatok (kor, nem, csaladi allapot, foglalkoztatottsag)

2.) CarerQol allapotok értékelése diszkrét valasztds modszerrel, a CarerQol hasznossag
értekkészlet kialakitasa céljabol. A modul elején részletes magyarazatot adtunk a résztvevoknek

az informalis gondozasrol.

3.) A vaélaszado sajat tapasztalatai informalis gondozassal kapcsolatban, mint gondozott vagy
gondoz6. Azon valaszaddknal, akik jelenleg vagy elmult egy évben informéalis gondozd voltak
sajat bevallasuk szerint, felmértiik a gondozasi helyzetet (egy haztartasban élnek-e, illetve
milyen tavolsagra lakik téle), a gondozott személy jellemzdit egészségi allapotat (EQ-5D-5L
Proxy 1, vélt egészség skala, foleg fizikai/ foleg mentalis/mindkettd egészségproblémai vannak,

vélhetden varhato-e javulas az éallapotaban) és kapcsolati viszonyat a gondozédval, a gondozas
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tartamat és az atlagos gondozasi id6t (6ra/hét), a valaszadd CarerQol értékét és a gondozas

hatasat a gondozo életére (pozitiv/se nem pozitiv se nem negativ/negativ).

4.) Informalis gondozasi helyzetek (CarerQol allapotok) monetaris értékelése fizetési

hajland6sag modszerrel
5.) A vélaszad6 egészségi allapota (EQ-5D-5L, vélt egészség skala)
6.) A valaszado haztartasanak fobb jellemzdi (1étszam, lakohely, havi netto jovedelem)

A kovetkezo6 alfejezetben az alkalmazott standard mércéket mutatom be részletesen, majd a 2.)
modulban alkalmazott modszert fejtem ki bdvebben. Ertekezésemben a 4.) modullal nem

foglalkozom, ezért ennek részletes ismertetésétdl eltekintek.

4.4.1.2 Alkalmazott mércék

CarerQol (és a magyvar, lengvyel és szlovén nyelvi verziok kifejlesztése)

A CarerQol mércét az informalis gondozassal 6sszefliggd életmindség mérésére fejlesztették ki
Hollandidban [126]. A kérd6iv két részbdl all, a jelenre vonatkozik és az informalis
gondozdknak szol. Az els6, leird rész (CarerQol-7D) az informalis gondozéas két pozitiv
(elégedettség, segitség) és Ot negativ (kapcsolat, mentalis egészség, napi tevékenységek,

pénziigyek, testi egészség) aspektusat vizsgalja:

Engem/Nekem/En. ..

.. .clégedettséggel t6lt el a gondozasi feladataim elvégzése” (Elégedettség),

»--.Kapcsolati problémam van a gondozottal (példdaul a gondozott nagyon kévetelézé vagy
maskeént viselkedik, problémdink vannak a kommunikaciéval).” (Kapcsolat),

»-..problémam van a sajat mentalis egészségemmel (példaul stressz, félelem, borus hangulat,
depresszio, jovovel kapcsolatos aggodalmak).” (Mentalis egészség),

»--.problémam van a gondozasi feladataim és a sajat napi tevékenységeim Osszeegyeztetésével
(példaul haztartasi feladatok, munka, tanulds, csalad és szabadidds tevékenységek).” (Napi
tevékenységek),

»---pénziigyi probléméam van a gondozasi feladataim miatt.” (Pénziigyek),

»---segitséget kapok a gondozasi feladataim elvégzéséhez, amikor sziikségem van ra. (példaul
csaladtol, baratoktol, szomszédoktol, ismerosoktol).” (Segitség)

,»-..problémam van a sajat testi egészségemmel (p¢ldaul gyakori betegség, faradtsag, fizikai

igénybevétel).” (Testi egészség).
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Mind a hét tételnél harom valasz (semmi/semennyi, némi, sok) koziil kell a valaszadonak azt
megjeldlni, ami legjobban illik a jelenlegi gondozasi helyzetére. Az igy leirhatd gondozasi
helyzethez hasznossag értéket (CarerQol-7D index) lehet rendelni, melynek értéktartomanya
0-100 (0 az elképzelhetd legrosszabb, a 100 pedig a legjobb gondozasi helyzetet jelenti) [127].
A CarerQol-7D index tarsadalmi szemszogb6l mutatja meg, mennyire preferalt az adott allapot.
Ilyen lakossagi felmérésen alapuld hasznossag értékkészletet a CarerQol mércéhez eddig
Hollandidban, Ausztraliaban, Németorszagban, Svédorszagban, az Egyesiilt Kirdlysagban és az
USA-ban fejlesztettek ki [13,127]. Hazai értékkészlet hianyaban (mely Kkifejlesztése
Magyarorszag, Lengyelorszag és Szlovénia szamara egyik kutatasi célkitiizéstink volt, lasd
lentebb) és az orszagok kozotti dsszehasonlithatosag miatt, a 3 orszagos felmérés adatelemzése
soran egységesen a holland hasznossag értékkészletet alkalmaztuk [127]. A kérdéiv masodik
része (CarerQol-VAS) egy 11 fokozati vizudlis analdg skala, mely két vége a ,teljesen
boldogtalan” (értéke: 0) és a ,.teljesen boldog” (értéke 10). Az informalis gondozdnak ezen kell

megjeldlnie, mennyire érzi magat boldognak jelenleg.

A CarerQol magyar, lengyel és szlovén nyelvll verzidjanak kialakitdsdhoz a nemzetkozi
standardokat kovettik [174]. Az angol nyelvii CarerQol kérd6éivbol két fliggetlen forditas
késziilt a harom célnyelvre, melybdl a helyi (magyar, lengyel, illetve szlovén) vizsgalatvezetd
kialakitott egy konszenzusos verziot. Ebbol két, fliggetlen visszaforditds tortént angolra,
professzionalis forditok bevonasaval. A visszaforditas soran észlelt eltérések javitasat az eredeti
CarerQol kérd6iv fejlesztdinek bevonasaval elvégeztilk, majd orszagonként ot-6t f6
részvételével pilot vizsgélatot végeztiink, mely soran teszteltik a kérddivet (értelmezés,
érthetdség ¢és elfogadhatosag). A véglegesitett valtozatot az eredeti kérddiv mintdjara

megformaztuk.
EQ-5D-5L

A valaszadok egészségi allapotat az EQ-5D-5L kérddivvel (lasd 2.4.2 alfejezet) mértiik fel
(6nkitoltds, digitalis verzid). A gondozott egészségi allapotara vonatkozoan az EQ-5D-5L
Proxy 1 valtozatot hasznaltuk, mely ugyanazokat a tételeket és valaszlehetoségeket tartalmazza,
mint az 6nkit6ltés EQ-5D-5L, de kifejezetten a gondozo véleménye szerinti egészségi allapotra
kérdez ra (pl. ,,Kérjiik, kattintson arra az EGY négyzetre, amely On szerint a legjobban jellemzi
az On altal gondozott személy MAI egészségi allapotit!”). Az EQ-5D-5L indexek
kiszamolasahoz (a vizsgalat idején még hazai értékkészlet hianyaban) Anglia hasznossag

értékkészletét alkalmaztuk mindharom orszagban, az index értéktartomanya -0,285 (mind az 6t

53



dc_1850 20

doménben képtelen/rendkiviil erés valaszok) és 1 (mind az 6t doménben problémamentes)

kozotti értékeket vehet fel [176].

Veélt egészseg skala

A valaszado sajat egészségi allapotara vonatkozoan a nemzetkdzileg is hasznalatos vélt
egészség skalat alkalmaztuk (,,Hogyan ¢értékelné az egészségét? Kitlind/Nagyon
j0/J6/Turhet6/Rossz”) (lasd. 2.4.1 alfejezet) [183]. Ugyanezt a skalat alkalmaztuk a valaszado
altal gondozott személy egészségi allapotanak felmérésére (,,Hogyan értékelné az On altal

gondozott személy egészségét?”), melyrdl a valaszado nyilatkozott (kdzvetett értékelés).

4.4.1.3 CarerQol dllapotok értékelése diszkrét valasztas modszerrel, hasznossag értékkészlet
fejlesztése Magyarorszag, Lengyelorszag és Szlovénia szamara
A diszkrét valasztas modszernél (angol nevén: ,,discrete choice experiment”, DCE) a korabban
Hollandidban ¢és mas orszdgokban sikeresen alkalmazott elrendezést alkalmaztuk, igy
eredményeink Osszehasonlithatova valnak a meglevé értékkészletekkel [13,127]. A DCE és az
allapotleiras parok (valasztasi helyzetek) kialakitdsdnak részletei az eredeti vizsgalatban
kertiltek kozlésre, ezért itt csak roviden foglalom Ossze. A valaszadokat arra kértiik, képzeljék
el, hogy egy csaladtagjukat vagy ismerésiiket gondozzak és ugyanerre az egy helyzetre
gondoljanak végig a feladat soran. A CarerQol-7D-vel leirhato allapotok koziil 40 par
allapotleirast alkalmaztunk, melyet négy blokkra osztottunk, igy az 1000 f6s mintdkban minden
valaszadd 10 valasztasi helyzetet értékelt. Egy példat a valasztas parokra az alabbi mutatunk
be. (4. abra) A pozitiv valasz-szinteket zolddel, a negativakat pirossal, a kozteseket
narancssargaval jeloltik. A DCE-t kovetden megkérdeztiik a valaszadokat, mennyire volt
szdmukra nehéz elvégezni ezt a feladatot, milyen gondozasi helyzetre gondoltak kozben, illetve
mennyire ismerik az informalis gondozast. Majd a jelenleg is informalis gondozast végzék

kitoltottek a CarerQol kérddivet is.
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4. dbra Egy példa a valasztasi helyzet parokra a diszkrét valasztas feladatban

Melyik gondozasi helyzetet szeretné inkabb?

Gondozasi helyzet “A”

Gondozasi helyzet “B”

Engem elégedettséggel tolt el a gondozasi

feladataim elvégzése.

Engem elégedettséggel tolt el a

gondozasi feladataim elvégzése.

feladataim és a sajat napi tevékenységeim

Osszeegyeztetésével.

Nekem kapcsolati problémam a Nekem sok kapcsolati problémam van a
gondozottal. gondozottal.

Nekem sok problémam van a sajat mentalis Nekem problémam a sajat mentalis
egészségemmel. egészségemmel.

Nekem sok problémam van a gondozasi Nekem problémam van a gondozasi

feladataim és a sajat napi tevékenységeim

Osszeegyeztetésével.

Nekem pénziigyi problémam van a

gondozasi feladataim miatt.

Nekem pénziigyi problémam van a

gondozasi feladataim miatt.

En segitséget kapok a gondozasi

feladataim elvégzéséhez, amikor sziikségem

En semennyi segitséget se kapok a gondozasi

feladataim elvégzéséhez, amikor sziikségem

van ra. van ra.
Nekem problémam a sajat testi Nekem problémam a sajat testi
egészségemmel. egészségemmel.

(m]

O

Forras: [152] alapjan, sajat szerkesztés

4.4.1.4 Statisztikai elemzések

Az adatokat IBM SPSS Statistics 25 (IBM SPSS, Version 25.0. Armonk, NY, USA: IBM Corp.,
2012) programcsomag segitségével késziilt adatbazisban rogzitettilk. Leiro elemzéseket
végeztiink a teljes mintdn és az informalis gondozok alcsoportjain. A harom orszag
eredményeinek &sszehasonlitasara Chi-négyzet (%) probat (az eloszlas kiilonbségei) illetve
ANOVA (az atlagok kiilonbségei) tesztet alkalmaztunk. Logisztikus regresszio (legkisebb
négyzetek modszere, angol nevén: ,,Ordinary Least Squares”, OLS) segitségével elemeztiik,
hogy a vizsgalt jellemzOk koziil melyek meghatdrozéak az informalis gondozdva valés, a
gondozasi 1d6 (6ra/hét) valamint a gondozd gondozassal dsszefliggd €letmindsége (CarerQol-
7D index érték) szempontjabol a harom orszdgban. A jelenlegi informalis gondozok
alcsoportjanak  elemzéséhez  non-parametrikus  teszteket  végeztiink  (alcsoportok
Osszehasonlitasa: Mann-Whitney U, Kruskal-Wallis tesztek; folytonos valtozok korrelacidja:

Spearman-féle rang korrelacio elemzés). A korrelacid erdsségének meghatarozasahoz a
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kovetkezo hatarértékeket alkalmaztuk: r <0.1: trividlis; 0.1<r<0.3: gyenge; 0.3<r<0.5: kozepes;
0.5<r<0.7: erds; 0.7<r<0.9: nagyon erds és 0.9<r: majdnem tokéletes [184]. Az elemzések soran
5%-o0s szignifikancia szintet alkalmaztunk. Az informalis gondozok alcsoportjanak
eredményeit felhasznalva a magyar nyelvii CarerQol kérddéiv pszichometriai elemzése soran
vizsgaltuk a klinikai, konvergens, diszkriminacios validitast. A klinikai validitas értékeléséhez
a gondozasi helyzet jellemzdivel (a gondozott egészségi allapota, kapcsolata a gondozdval
[126,185,186], a gondozas tartama és heti éraszama, egy haztartasban élnek) vetettiik dssze a
CarerQol eredményeket, rosszabb CarerQol értékeket varva a gondozott rosszabb egészségi
allapota [186,187], mentalis problémai [126], a hosszabb gondozasi id6 [185,187] és egyiittélés
[126] esetén. Konvergens validitas tekintetében pozitiv dsszefliggést vartunk a CarerQol-7D
két pozitiv doménje és a CarerQol-VAS kozott (és negativat a tobbi doménnel), a CarerQol
értékek és a gondozd egészségi allapotat méré EQ-5D-5L értékei kozott. Tovabba magasabb
CarerQol értékeket vartunk, ha a véalaszad6 a gondozas hatdsat a sajat életére dsszességében
pozitivnak értékelte. A diszkriminacids validitds elemzése soran azt vizsgaltuk, hogy a
CarerQol-7D domének harom szintje kozott jelentésen eltértek-e a CarerQol-VAS és a

gondozott egészségi allapotat mérd EQ-5D-5L (Proxy 1) értékei.

Tanulmanyunkban a korabbi tanulmanyokban alkalmazott D-hatdsossadg szerint optimalizalt
statisztikailag hatasos vizsgélati elrendezést alkalmaztuk, mely az Ngene szoftver
(ChoiceMetrics, Australia), segitségével keriilt kialakitasra. A DCE-modell szerint a valaszado
az egyes attributumokhoz és szintekhez hasznossagot rendel, és ez hatdrozza meg az informalis
gondozasi helyzetbdl szarmazd hasznossagot. Hasonldan a korabbi cikkek modszertanahoz, a
hasznossag fiiggvényt un. mix-multinomialis logisztikus (MMNL) regresszidval becsiiltiik. Az
MMNL moédszer szdmol a preferencidk nem megfigyelhetd heterogenitasaval, és figyelembe
veszi a valaszok kozotti korrelaciot egyénenként, vagyis az adatok panel-szerkezetét. Minden
orszagra kiilon regresszidos modellt épitettiink. A regressziés modellekben random
paramétereket alkalmaztunk, melyek korrelalhattak az egyének kozott. A tarifdkat az MNNL
modellbdl becsiilt egyén-specifikus paraméterekbdl szamitottuk ki atskalazassal, ugy, hogy a
CarerQol hasznossagi pontszam 0—100 kdz¢ essen, ahol 0 jelenti a lehetd legrosszabb gondozoi

allapotot, és 100 a legjobb gondozoi allapotot.

4.4.2 Kronikus betegek egészségi allapota és informalis gondozasi ideje kozotti

Osszefliggések

Terjedelmi okokbdl ezt a kutatast rovidebben ismertetem. Munkacsoportunk (Budapesti
Corvinus Egyetem, Egészségiigyi Kozgazdasdgtan Tanszék és jogelddjei) altal végzett
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betegségteher kutatasokbodl rendelkezésre allo betegszintii adatokat elemeztiik. Az informalis
gondozasi id6 és EQ-5D-3L adat megléte volt a bevonasi kritérium. Ezekben a felmérésekben
a betegek dnbevallasabol szarmazé informalis gondozasi id6t rogzitettiik. Egységes adatbazisba
rendeztilk az adatokat az elemzésekhez (IBM SPSS Statistics (IBM SPSS, Version 21.0.
Armonk, NY: IBM Corp.,). Az informalis gondozasi idot konzervativ megkozelitéssel,
betegenként alapesetben 168 ora/hétben maximaltuk. Leird statisztikai elemzéseket, nem
parametrikus statisztikai probakat végeztiink, az informalis gondozasi id6t magyarazo

tényezoket linearis regresszios modellel kivantuk felderiteni [119].

4.5 Egészségproblémak ¢Eletkorfiiggd elfogadottsdga ¢és a jovObeli egészséggel
kapcsolatos szubjektiv varakozasok

A kutatas soran keresztmetszeti felméréseket végeztiink:

- Online lakossagi felmérés (2008; N=9281) [153], és multicentrikus vizsgalata RA betegek
korében (2009; N=77): egészségproblémak életkorfiiggd elfogadottsaga

- Online felmérés reprezentativ lakossagi mintan (2019): jovobeli egészséggel,

munkaképességgel, idoskori ellatasokkal kapcsolatos szubjektiv varakozasok (N=1000) [155]

- Osteoporosisos ndbetegek vizsgalata keresztmetszeti multicentrikus felmérés keretében

(2009): csonttorésekkel kapcsolatos szubjektiv varakozasok (N=1301) [159]

Az egészségproblémak életkorfiiggd elfogadottsaga és az egészséggel kapcsolatos szubjektiv
varakozasok terén végeztiink tovabbi felméréseket is az altalanos lakossag korében [188] és
kiilonb6zé betegségekben (RA [139], Crohn betegség [156], AMD [157]), ezeket azonban
terjedelmi okokbol nem ismertetem részletesen, hanem az eredményeknél és a megbeszélésben

targyalom a fent felsorolt vizsgalatok eredmnyeinek tiikrében, a publikacioinkra hivatkozva.
45.1 Egészségproblémak ¢életkorfiiggd elfogadottsaga: online lakossagi felmérés (2008)

Keresztmetszeti kérddives vizsgalatot végeztiink 2008-ban, mely két f6 részbdl allt: 1.) az
egészségproblémak életkorfiiggd elfogadottsaganak vizsgalata 2.) a jovObeli egészséggel
kapcsolatos szubjektiv varakozasok vizsgdlata. A kutatds masodik részérdl (szubjektiv
varakozasok) mar korabban beszamolt munkacsoportunk [138]. A résztvevoket egy internetes
folydirat feliiletén keresztiil toboroztuk, a részvétel teljes mértékben anonim és onkéntes volt.

A kutatasi kérd6iv egy napig volt elérhetd a folydirat honlapjan (2008. november 26-an:
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http://index.hu; 4 o6ran at a cimoldalon majd egy linken keresztiil). Az egészségproblémak
¢letkorfiiggo elfogadottsagat két korabbi holland vizsgalatban mar sikerrel alkalmazott modszer
szerint végeztilk azért, hogy azokkal Osszehasonlithatd eredményeket kapjunk [33,136]. Az
EQ-5D-3L kérdoiv (lasd 2.4.2 alfejezet) leird része segitségével vizsgaltuk, milyen szintii
egészségproblémakat tartanak elfogadhatonak az emberek 30, 40, 50, 60, 70, illetve 80 éves
korban vagy soha az egészségnek abban az 6t dimenzidjaban, amit az EQ-5D-3L vizsgal
(Mozgékonysag, Onellatds, Szokasos tevékenységek, Fajdalom/rossz  kozérzet,
Szorongas/lehangoltsag; valaszlehetdségek: nincs probléma — 1, némi probléma — 2, képtelen
ra— 3). (5. abra)

5. dbra Egészségproblémak ¢életkorfiiggd elfogadottsaganak mérése az EQ-5D-3L leird részével
Kérjiik jelolje X-szel, hany éves kortol kezdve tartja elfogadhatonak az alabbi probléma szinteket a jarassal?

Eletkor
30 éves 40 éves 50 éves 60 éves 70 éves 80 éves Soha
kortol kortol kortol kortol kortol kortol
Némi probléma van
O O O O O O O
a jarassal
Agyhoz kotott O O O O O ] ]

Megjegyzés: Hasonlo elrendezésben kérdeztiik az EQ-5D-3L tobbi négy doménjében az egészségproblémak
elfogadottsagat.

Forras: [153] Creative Commons Attribution 4.0. nemzetk6zi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Letdlthetd:
https://hglo.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12955-020-01568-w

Az ot dimenzidra adott valaszokbdl kétféle modszerrel szamoltunk EQ-5D-3L index értéket,
hazai értékkészlet hianydban az Egyesilt Kirdlysdg hasznossag értékkészletének
felhasznalasaval (értéktartomanya: -0.549 — 1.0) [77]. Az un. aggregalt modszer esetében egyes
kérdésekre adott valaszok szamértékeibdl kialakult allapotleirdshoz rendeltiik a hasznossag
értekeket. Példaul, ha egy valaszadd azt jelolte, hogy 70 éves kortol elfogadhato, hogy némi
problémat jelent a ,,Mozgékonysag” és képtelen elvégezni a ,,Szokasos tevékenységek”-et, de
a tobbi doménben semmilyen probléma sem fogadhato el ebben a korban, akkor a 70 éves korra
elfogadott allapot ,,21311” szamsorral irhaté le, melynek hasznossag értéke 0,487. Az igy
kapott értekekbdl alakitottuk ki a minta ,,elfogadhato egészség gorbéjét” (angolul: ,,acceptable
health curve”, AHC), pontosabban annak ,,aggregalt” valtozatat (AHCagcr) Utalva arra, hogy
az egyes dimenziokra (kiilon-kiilon feltett kérdésekre) adott valaszok egyidejii fennallasaval

szamoltunk, aggregaltan vettiik figyelembe. Ugyanakkor elképzelhetd az is, hogy ha a
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kiilonb6zé doménekben jelentkezd egészségproblémakat mint egyszerre fennalld nehézségeket
kellett volna értékelnie a valaszadonak, akkor mar mas életkort jeldlt volna meg. (Példaul lehet,
hogy ha némi probléma van a jarassal ES képtelen elvégezni a szokasos tevékenységeit, azt
egyiitt csak 80 éves kortol tartja valaki elfogadhatonak, mig kiilon-kiilon mar 70 éves kortol.)
Ezért kiszdmoltuk az elfogadhatd egészség gorbét ugy is, hogy az adott életkorra az
egészségprobléma elfogadottsagat a legrosszabb allapot hasznossagértéke hatarozza meg (és a
tobbi doménben nem feltételeztiink problémat). A fenti példa ez esetben ,,11311” szdmsorral
irhaté le, melynek hasznossagértéke 0,556. Ezt a modszert a ,.csak a legrosszabb domén”
(angolul: ,,worst”) valtozatnak neveztiik el (AHCworsT). A valaszadok jelen egészségi allapotat
ugyancsak az EQ-5D-3L kérdéivvel vettiik fel. Megkérdeztiik tovabba, mit gondolnak hany
éves korukig fognak ¢€lni, valamint a fobb szocio-demografiai jellemzoiket. Leird elemzéseket
végeztliink és linearis regresszioval vizsgaltuk az egyes életkorokra az egészségproblémak
elfogadottsdganak meghatirozo tényezodit. Leird 0Osszehasonlitisokat végeztiink életkorra
egyeztetett lakossagi egészségi allapot adatokkal, valamint a Hollandidban végzett hasonlo

lakossagi kutatas eredményeivel [33].
4.5.2 Egészségproblémak életkorfiiggd elfogadottsaga RA betegek korében (2009)

Az el6z6 alfejezetben ismertetett modszerrel mértiik fel az egészségproblémak életkorfiiggd
elfogadottsagat olyan, a rutin Szakellatasban megjelené olyan RA betegek korében, akik a
felméréskor az els6 biologiai terapiat kezdték [154]. A vizsgalatot 2009-ben folytattuk le 12
reumatoldgiai centrum bevonasaval, etikai engedély szama ETT-TUKEB 8-66/2009-
1018EKU.

4.5.3 Jovobeli egészséggel, munkaképességgel és ellatasokkal kapcsolatos szubjektiv

varakozasok: online lakossagi reprezentativ felmérés (2019)

Online keresztmetszeti kérddives vizsgalatot végeztiink 2019. elején a hazai felndtt lakossag
korében, a résztvevOk toborzdsat ¢és az adatgyljtést piackutatd cég végezte,
kutatocsoportunkkal egylittmikodésben [155]. A toborzas egy nagy hazai online panelbdl
tortént és kvotds mintavételt alkalmaztunk, hogy a tervezett minta (N=1000) reprezentativ
legyen a hazai felndtt lakossagra (életkorcsoport, nem, iskolai végzettség és lakohely szerint 64
éves korig bezarolag, de az idésebbek korében is gytjtottiink adatokat). A résztvevok irasos
beleegyezésiiket adtdk a vizsgéalatban valod részvételhez. A kutatast az ETT-TUKEB
engedélyezte (5113-2/2018/EKU). A kutatast az Emberi Eréforrasok Minisztériuma altal

meghirdetett Fels6oktatasi Intézményi Kivalosagi Program tamogatta, a Budapesti Corvinus
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Egyetem ,Pénziigyi ¢és Lakossagi Szolgaltatasok” témateriileti programja (20764-
3/2018/FEKUTSTRAT) ,Egészségligy, tarsadalmi teher: jelenlegi és jovobeli koltségek,

innovaciok igénye ¢és értékelése alprojekt” keretében. (Az alprojekt kutatasvezetdje voltam.)

A vaélaszadok jovobeli egészségiikkel kapcsolatos szubjektiv varakozasait korabbi
felmérésekben Hollandiaban [137] és munkacsoportunk altal végzett (nem reprezentativ
lakossagi és betegség-specifikus csoportokon végzett) kutatasokban [138-140,156,157] mar
sikeresen alkalmazott modszerrel vizsgaltuk, melyet kiegészitettiink tovabbi kérdésekkel. Arra
kértiik a valaszadokat, jeloljék meg, hogy szerintiik milyen lesz az egészségi allapotuk 60, 70,
80, illetve 90 éves korukban (mindenkinél csak az aktualis életkoranal idésebb életkorok
jelentek meg), melyhez kiilonb6z6 standard kérdéiveket alkalmaztunk: EQ-5D-3L és EQ-5D-
5L (lasd 2.4.2 alfejezet), GALI (lasd 2.4.1 alfejezet), boldogsag VAS (lasd 2.4.5 alfejezet),
egyszerisitett WHO-5 (lasd 2.4.4 alfejezet). (6. abra)

6. abra JovObeli egészséggel kapcsolatos szubjektiv varakozasok felmérése

Példa az EQ-5D-3L kérdoiv leird részebol kialakitott kérdésre
Ugy gondolom, 60 éves koromban...

nem némi nagyon sok

@'1 @2 @3 problémam lesz a jaréssal.

ol oF oF .Pr?blé.:_me’im lesz a tisztalkodassal és
01tozkodéssel.

ol or (93 prczblémér,n lesz a ,szokérsos
tevékenységek elvégzésével.

(01 OoF (03 fajdalmam / rossz kdzérzetem lesz.

O] OF) ()3 szorongok / lehangolt leszek.

Megjegyzés: Hasonlo elrendezésben kérdeztiik a 70, 80 és 90 éves korokra vart egészségi allapotokat az EQ-5D-
3L kérdéivvel, valamint mind a négy életkorra az EQ-5D-5L, GALI és WHO-5 kérdéivekkel.

Forras: [155] Creative Commons Attribution 4.0 nemzetkdzi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Mddositas: leforditva magyar nyelvre. Letolthetd:
https://link.springer.com/article/10.1007/5s10198-019-01059-w

Hasonl6 elrendezésben kérdeztiik meg, mit gondolnak, heti hany 6raban lesz sziikségiik méasok
segitségére ¢€s milyen ellatasi format fognak tudni igénybe venni iddsebb korukban
(60/70/80/90 évesen), ha tartdsan gondozasra vagy masok segitségére lenne sziikségiik.
Megkérdeztiik azt is, mit gondolnak hany éves korukig fognak végezni fizetett munkat és hany
éves korukig fognak élni. A valaszadok jelen egészségi allapotat a szubjektiv varakozasok
felmérésére is alkalmazott mércékkel (EQ-5D-5L, MEHM — GALI, boldogsag VAS,
egyszertsitett WHO-5) vettiik fel (lasd 2.4 alfejezet), az EQ-5D-5L index értékeket (hazai
értékkészlet hidnyaban a vizsgalat idején) Anglia értékkészletével szamoltuk ki [176].
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Rogzitettiik a fobb szocio-demografiai jellemzdiket €s egészséggel 0sszefiiggd életmodjukat
Onbevallas alapjan, az EHIS kérdéseit [73] alkalmazva. Leird statisztikai elemzéseket
végeztiink ¢és regresszid (legkisebb négyzetek modszere) elemzésekkel vizsgaltuk a
60/70/80/90 éves korra szubjektive vart egészséget (EQ-5D-5L) és boldogsagot (VAS)

meghatarozo tényezoket.

4.5.4 Osteoporosisos nébetegek jovébeli csonttorésekkel kapcsolatos szubjektiv

varakozasai: multicentrikus keresztmetszeti felmérés (2009)

Hazai OP centrumok bevonasaval keresztmetszeti kérdéives vizsgalatot végeztiink 2009-ben
(Budapesten 6t centrum és tovabbi egy-egy centrum: Balf, Kistarcsa, Miskolc, Székesfehérvar,
Tatabanya, Visegrad). A vizsgalatba olyan osteoporosisos ndbetegeket vontunk be, akik rutin
ellatas keretében megjelentek az OP centrumban és irasos beleegyezésiiket adtak a részvételhez
[158,159]. A kutatast az ETT-TUKEB hagyta jova (84-347 12008-1018EKU). A kérdéives
felmérés soran felvettiik a betegek fobb OP torési rizikofaktorait, valamint a kezel6orvosok
megadtak a legutobbi csontslirliségmérés (osteodensitometria, ODM) eredményét, melybdl az
un. T-score-t vettiik figyelembe [48]. Kiszamoltuk a betegek 10 éves OP csonttorési rizikojat a
FRAX® kalkulator segitségével, a Magyarorszagra vonatkoz6 értékekkel [50]. A FRAX® egy
olyan, epidemiologiai adatok alapjan kifejlesztett rizikobecslomodszer, mely szazalékban adja
meg a beteg 10 éven beliil varhaté major OP torés (vall, alkar, csip6tdji és tiinetekkel jard
csigolyatorések) és ezen beliil a csipOtaji torés esélyét. Ezeket a beteg jellemz6i (neme, életkora,
testsulya és testmagassaga, sziilok kozott eléfordult csipdtorések, a beteg sajat OP torés
elézményei, dohanyzas, tartds kortikoszteroid terapia, RA betegség, masodlagos OP, alkohol
fogyasztas) és a femuron mért asvanyianyag csontsiiriiség értéke alapjan becsiili meg. A
FRAX® az OP gyogyszeres kezelés és gyogyszer-finanszirozas sarokkovévé valt az utobbi

években [50].

Megkérdeztiik a betegeket mit gondolnak, mekkora eséllyel lesz major OP torésiik 10 éven
beliil (,,On szerint hany szizalék az esélye annak, hogy 10 éven beliil jelentés csonttdrése
(csuklo- vagy vall- vagy csigolya- vagy csip6torése) lesz?”) és a valaszt %-ban kértiik, valamint
a csipdtorésre kiilon is rakérdeztiink ugyanigy. Mivel a %-ok értelmezése nehézséget jelenthet
sokak szamara [189], ugyanezeket a kérdéseket vizualis analog skala (VAS) valaszlehetdséggel
is feltettiik, melynek a két végpontja a ,,Biztos nem lesz”, illetve a ,,Biztosan lesz” elnevezést
kapta. Megkérdeztiik tovabba, mit gondolnak hany éves korukig fognak élni. A betegek jelen
egészségi allapotat az EQ VAS mércével (2.4.2 alfejezet) mértiik és rogzitettiik a f6bb szocio-
demografiai jellemzdiket. A FRAX® alapjan varhato és a szubjektive vart 10 éves torési rizikod
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Osszehasonlitdo elemzéséhez a kovetkezd kategoriakat alakitottuk ki: major OP torés riziko
<10% alacsony, kozepes 10%-19%, magas >20%); csipdtaji torés rizikd alacsony <3%, kdzepes
3-9%, magas >10% [190]. Megvizsgaltuk a torési rizikd alabecslését (akik legalabb 10%-
ponttal alabecsiilték a torési rizikojukat a FRAX®-hoz képest) meghatarozé tényezoket
logisztikus regresszid segitségével. Regresszio (legkisebb négyzetek modszere) segitségével
vizsgaltuk, hogy a (FRAX® altal is hasznalt) torési rizikofaktorok, valamint a torések szama, az
egészségi allapot (EQ VAS) és a szubjektive vart élettartam (<10 év) milyen hatassal vannak a

szubjektiv major OP és csip6taji torési rizikobecslésre [158,159].

4.6 Digitalis egészségmiveltség (eHEALS) és betegtapasztalatok az egészségligyben
(PREM)

4.6.1 Vizsgalati elrendezés és kérdoiv

Internet-alapt (online), keresztmetszeti kérddives vizsgalatot végeztiink 2019. elején a hazai
feln6tt lakosag korében [160,161,191-193]. A résztvevOk toborzasat és az adatgyijtést
piackutatd cég végezte, kutatocsoportunkkal egyiittmiikodésben. A toborzas egy nagy hazai
online panelbdl tortént, a tervezett minta 1000 f6 volt és kvotas mintavételt alkalmaztunk, hogy
a minta reprezentativ legyen a hazai felndtt lakossagra életkorcsoport, nem, iskolai végzettség
¢s lakohely szerint 64 éves korig bezarolag, de a részvételt nem kotottiik felsé korhatarhoz. A
résztvevok irdsos beleegyezésiiket adtak a vizsgélatban valo részvételhez. A kutatast az ETT-
TUKEB engedélyezte (47654-2/2018/EKU). A kutatast az Emberi Er6forrasok Minisztériuma
altal meghirdetett FelsOoktatdsi Intézményi Kivaldsagi Program tdmogatta, a Budapesti
Corvinus Egyetem ,,Pénziigyi és Lakossagi Szolgaltatasok™ témateriileti programja (20764-
3/2018/FEKUTSTRAT) ,Egészségligy, tarsadalmi teher: jelenlegi és jovobeli koltségek,

innovaciok igénye és értékelése alprojekt” keretében. (Az alprojekt kutatasvezetdje voltam.)

A kutatasi kérdéiv részben kutatdcsoportunk altal 6sszeallitott kérdésekbdl, részben standard
kérdéivekbdl (mércék) allt és hdrom f6 modulra tagolodott: 1. Digitdlis egészségmiiveltség
(eHEALS kérddiv és az egészséggel kapcsolatos informacidkeresés jellemzdi: gyakorisag,
internetes forrdsok preferalasa, internet hasznalat fontossdga és hasznossaga egészségiigyi
kérdésekben, egészségiigyi végzettség €s egészségiigyi anyagok megértése Onbevallés alapjan,
Elektronikus Egészségligyi Szolgaltatasi Tér — EESZT hasznalat) [160]; 2. Megosztott
dontéshozatal az egészségiigyben [192,193] és 3. Betegtapasztalatok az egészségiigyben (az
OECD PREM kérd6ive)[161,191]. A jelen tanulméanyban az 1. és 3. modulok fébb eredményeit
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ismertetem. Felvettiik tovabba a valaszadok alapvetd szocio-demografiai és haztartés
jellemzdit, valamint egészségi allapotat és egészséges ¢letmddra vonatkozd jellemzoit
(dohanyzés, alkoholfogyasztds, testmozgas, €letmod sajat megitélése) és az egészséggel

kapcsolatos internethasznalati szokasait.
4.6.2 Alkalmazott mércék, a magyar nyelvii eHEALS kérddiv kifejlesztése

4.6.2.1 eHEALS kérdoiv és a magyar nyelvii valtozat kialakitasa

Az eHEALS onkitoltés kérddivet az elektronikus (digitalis) egészségmiiveltség mérésére
fejlesztették ki (tudds, jartassag és vélt készségek az elektronikus egészségiigyi informaciok
megtalalasara, értékelésére és alkalmazédsara az egészségiigyi problémakra vonatkozdan, a
valaszado sajat megitélése szerint) [143]. Az eHEALS a jelen allapotra vonatkozik és nyolc
tételbdl all (a kérddivet magyar nyelven mutatom be, a magyar nyelvii verzio kialakitasarol és

validalasarol lentebb szamolok be):

- ,,Tudom, hogy milyen egészséggel kapcsolatos informécioforrasok érhetdk el az interneten.

- Tudom, hogy hol talalhatok az interneten az egészséggel kapcsolatos hasznos
informacioforrasok.

- Tudom, hogyan kell az interneten keresni az egészséggel kapcsolatos hasznos
informécioforrasokat.

- Tudom, hogyan haszndljam az internetet, ha az egészséggel kapcsolatos kérdéseimet
akarom megvalaszolni.

- Tudom, hogyan hasznositsam az interneten talalt egészséggel kapcsolatos informaciokat.;

- Megvan a sziikséges tudasom, hogy mindsitsem az interneten talalt egészséggel kapcsolatos
informacioforrasokat.

- Meg tudom egymastdl kiilonboztetni az interneten talalhato jO és rossz
mindségliegészséggel kapcsolatos informacioforrasokat.

- Ugy érzem, magabiztosan hasznalom az internetrél szarmazé informaciokat az egészséggel

kapcsolatos dontéseim soran.” [160]

Mind a nyolc allitasra egy ot-fokozatu Likert skalan kell valaszolni (,,Egyaltalan nem értek
egyet/Nem értek egyet/Egyet is értek meg nem is/Egyetértek/Teljesen egyetértek”), melyek
értéke 1-5. Az eHEALS értéket a 8 tétel értékeinek Osszeadasaval kell kiszamolni,
értéktartomanya 8-40, a magasabb érték jobb digitalis egészségmuveltségre utal. A kérddiv
kiegésziil két kérdéssel, ami a valaszado digitalis egészségiiggyel kapcsolatos éltaldnos

érdeklddését méri fel. (,Mennyire jelent hasznos segitséget Onnek az internet az egészségét

63



dc_1850 20

érinté dontések soran? Mennyire fontos Onnek, hogy hozzaférjen egészséggel kapcsolatos
informacioforrasokhoz az interneten?” Valaszlehetéségek: ,,Egyaltalin nem hasznos/Nem
hasznos/Nem tudom/Hasznos/Nagyon hasznos”, illetve ugyanezen fokozatok ,,fontos”

valasszal.)

A magyar nyelvli verzio kifejlesztése soran a nemzetkozileg hasznalt standard modszert
kovettiik [174]: figgetlen forditasokat torténtek angolrol magyarra és konszolidalt magyar
verzid kialakitdsa; fiiggetlen visszaforditds magyarrol angolra hivatdsos fordité bevonasaval;
problémas vagy kérdéses szavak egyeztetése a kérddiv tulajdonossal; 6t résztvevo bevonasaval
tesztelés, értelmezés, érthetdség ¢és elfogadhatdsdg szempontjdbol, valamint a kérddiv

szOvegének pontositasa és véglegesitése; formazas.

4.6.2.2 Betegtapasztalatok az egészségiigyben kérdéssor (PREM) és a magyar valtozat
kialakitasa

Az OECD altal jovahagyott PREM kérdéssor (tovabbiakban PREM) az elmult 12 hoénapra

vonatkozik és két részre tagolodik: a jardbeteg ellatdshoz vald hozzaférés és betegtapasztalatok

a jarobeteg ellatassal kapcsolatban (beleértve a hédziorvosi, szakorvosi €s mas egészségiigyi

szakemberek altal nyujtott ellatasokat is) [144].

A jarobeteg ellatashoz vald hozzaférést a kérddiv négy (meg nem valdsult ellatasok) plusz kettd

(véarakozési 1d6) aspektusbol vizsgalja:

1.) Utazasi okok miatt meg nem valosult egészségiigyi vizitek;

2.) Anyagi okok (sajat koltség) miatt meg nem valdsult egészségiigyi vizitek

3.) Anyagi okok (sajat koltség) miatt meg nem valdsult kezelések;

4.) Anyagi okok (sajat koltség) miatt meg nem valdsult receptkdteles gydgyszerszedés;

5.) El6jegyzési 1d6 konzultaciora;

6.) Varakozasi 1d6 a konzult4cio napjan.

A jardbeteg ellatds soran szerzett tapasztalatok rész az egészségiigyi szakemberrel tortént
konzultaciot 6t szempontbol értékeli:

1.) Elegends id6 (,,Elegendd idét toltdtt Onnel ez a szakember a konzultacié (vizit, vizsgélat)
soran?”);

2.) Ertheté magyarazatok (,,Ugy magyarazta el ez a szakember Onnek a dolgokat, hogy azt
konnyt volt megérteni?”);

3.) Kérdésfeltevés lehetdsége (,,Adott Onnek lehetéséget ez a szakember, hogy feltegyen
kérdéseket vagy felvesse az aggodalmait a javasolt kezeléssel kapcsolatban?”);

4.) Dontésekbe bevonis (,,Bevonta ez a szakember Ont az On ellatasaval és kezelésével
kapcsolatos dontésekbe olyan mértékben, amennyire On akarta?”).
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Mind a négy kérdésre egy négy-fokozati valaszskdlan (,,Igen, egyértelmiien igen./Igen,
bizonyos mértékig./,Nem, nem igazan.”/,Nem, egyértelmiien nem.”) jelolhetik meg a
valaszadok a rajuk leginkéabb jellemzd valaszt. A kérddiv kiegésziil a konzultaciot globalisan
értékeld 6todik kérdéssel (,,Osszességében hogyan értékelné ennek a konzultacionak (vizitnek,
vizsgalatnak) a mindségét?” Valaszlehetoségek: ,,Kitlind/Nagyon j6/J6/Tlirhet6/Rossz). A
valaszadok minden esetben véalaszthatjak a ,,Nem tudom” vagy a ,,Nem kivanok valaszolni”
lehetdséget is. A kérddiv kiegésziil néhany kérdéssel (milyen tipusu ellatohelyen jart, mikor
tortént a legutobbi vizit, a szokasos ellatohelyen jart-e) [144]. A PREM kérdéssor leird
elemzésekhez késziilt, nincs hivatalosan elfogadott index vagy profil érték szamitadsi modja. A
,Varakozasi 1d0” valaszokat folytonos valtozokka alakitottuk és a kozépértéket vettiik

figyelembe az elemzések soran. A PREM tételeibdl kompozit értékeket képeztiink [142]:
-Meg nem valosult ellatasok” (0-4) a négy vizsgalt okbdol mennyinél fordult eld;
,Barmilyen okbol meg nem valosult ellatas” bindris érték (ha legalabb egy okbol tortént ilyen);

»A varakozasi id6 probléma” bindris valtozot hasznaltuk, ha az eldjegyzési id6 vagy a

konzultacid napjan a varakozasi id6 problémat jelentett a betegnek;

»Betegtapasztalatok probléma” kompozit értéket a betegtapasztalatok rész négy kérdésébol
(Elegendé id6; Erthetd magyarazatok; Kérdésfeltevés lehetdsége; Dontésekbe bevonas) hoztuk
1étre, a négyfokozatu valaszskala elemeinek 1-t6] 4-ig torténd megszamozasaval €s az egyes

vélaszok Osszeadasaval (értéktartomanya 4-16, a magasabb érték tobb problémara utal);

»INegativ tapasztalatok™ kompozit ért€ék azt mutatja meg, hogy a négy betegtapasztalat tétel
(Elegendé id6; Erthetd magyarazatok; Kérdésfeltevés lehetSsége; Dontésekbe bevonas) koziil
hany esetben nem az ,lgen, egyértelmlien igen.” valaszt adtdk meg a résztvevok.

Ertéktartomanya 0-4, magasabb érték tobb negativ tapasztalatra utal;

»Barmilyen negativ tapasztalat” binéris érték pedig azt mutatja meg, hogy legalabb egy tétel
(Elegendd id6; Erthetd magyarazatok; Kérdésfeltevés lehetdsége; Dontésekbe bevonas)

esetében nem az ,,Igen, egyértelmiien igen.” valaszt adtdk meg a résztvevok.

A kutatdshoz az eredeti angol nyelvii PREM kérdéssorbol [144] fliggetlen oda-
visszaforditasokkal alakitottuk ki a magyar nyelvii verzidt, mely soran konzultaltunk az OECD
illetékes szakértdivel. Az igy kifejlesztett kérddivet pilot interjuk sordn teszteltiik, mely sordn
vizsgaltuk a kérdések érthetdségét és elfogadhatdsagat (ez az un. ,,cognitive debriefing”) és a

kitoltés megvalosithatosagat [161].
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4.6.2.3 FEgészségi allapot mércék
A vélaszadok egészségi allapotat a MEHM (lasd 2.4.1 alfejezet) és az EQ-5D-5L (lasd 2.4.2

alfejezet) mércékkel mértiik fel.
4.6.3 Statisztikai elemzések

Az adatokat IBM SPSS Statistics 25 (IBM SPSS, Version 25.0. Armonk, NY, USA: IBM Corp.,
2012) programcsomag segitségével késziilt adatbazisban rogzitettiik, leiré elemzéseket
végeztiink, az alcsoportokat a relevans probakkal (ANOVA, Kruskal-Wallis teszt, Levene-
préba, Chi-négyzet proba) hasonlitottuk 6ssze. Az eHEALS kérddiv belsé konzisztencidjat
validitast explorativ faktorelemzéssel teszteltiik. Tovabba pozitiv kapcsolatot vartunk az
egészséggel kapcsolatos informacidkeresés jellemzdivel (gyakorisag, internetes forrasok
preferalasa, internet hasznalat fontossaga ¢és hasznossidga egészségiigyi kérdésekben,
egészségligyi végzettség ¢és egészségiigyl anyagok megértése dnbevallas alapjan, Elektronikus
Egészségiigyi Szolgaltatasi Tér — EESZT hasznalat). A konvergens validitast az eHEALS érték
¢s az egészségi allapot, illetve az egészséggel Osszefiiggd rizikofaktorok kozotti kapcsolat
vizsgalataval elemeztiik (pozitiv, illetve negativ kapcsolatot vartunk). A diszkriminacios
validitast az eHEALS érték és a demografiai jellemzOk kozotti kapcsolatok elemzésével
vizsgaltuk mintegy feltételezve, hogy az eHEALS egy viszonylag fiiggetlen entités, ezért csak
kozepes erdsségii kapcsolatot mutat az életkorral, az iskolazottsaggal és a jovedelmi szinttel.
Dichotom tételeknél pont-biserial, a folytonos valtozoknal Pearson, a polytom ordindlis
tételeknél polyserial korrelaciot alkalmaztunk. A megbizhatosdgot (ismételhetdséget) a
mintabol egy 50 f&s alcsoport bevonasaval végzett teszt-ismételt teszt eredmények ICC
elemzésével végeztik. A PREM ¢és az eHEALS kozotti kapcsolat elemzéséhez azt az
alcsoportot vettiik figyelembe, akik az elmult 12 honapban igénybe vettek jarobeteg ellatast
személyes megjelenés (€s nem telefonos) formajaban sajat egészségproblémajuk miatt,
mégpedig olyan ellatohelyen, ahova szokasosan (legtobbszor) jarnak. Elemeztiik az eHEALS
kvartilisek és a kompozit PREM eredmények kapcsolatit a szocio-demografiai, egészségi

allapot (MEHM) és az ellatohely tipusa valtozokra korrigalva.
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5 EREDMENYEK ES MEGBESZELES

5.1 Biologiai terapiak bizonyitékokon alapulé alkalmazasa RA-ban
5.1.1 Els6 vonalbeli betegségmodosito terapiaként alkalmazott TNF-a gatlo gyogyszerek

hatasossaga RA-ban

A korabbi két szisztematikus irodalmi attekintésb6l [91,92] 149, illetve 6 publikaciot vettiink
at [93]. A 2015. januar — 2018. julius idészakra vonatkozé szisztematikus irodalomkeresésiink
soran tovabbi 829 kozleményt azonositottunk (6sszesen 984 kdzlemény). A duplikatumok (259
kozlemény) kizarasa utan tovabbi 359 kozleményt zartunk Ki (attekinté cikkek,
esettanulmanyok, konferencia kozlemények). A fennmaradok koziil 312 kozleményt kizartunk
(nem metotrexat-naiv betegek: 288, nem TNF-a gatlo: 20, nem RA: 1, vizsgalati protokoll: 3).
Tovabbi 17 kozlemény kizarasra keriilt, mert nem kozolt kKimenetel eredményt 2. vagy 5. évre,
18 kozleményt nem relevans kimenetel alkalmazasa miatt, és 5 kozleményt mert a 2. vagy 5.
évre kozolt kKimenetel nem volt dsszevethetd a kiindulsi jellemzékkel. Osszesen 14 kozlemény
keriilt bevalogatasra. Az RCT-k akronimjaival és kddjaival végzett kiegészitdé kereséssel
tovabbi 7 kozleményt azonositottunk, igy 0sszesen 21 kozleményt (ami 10 RCT-rdl szamolt
be) vontunk be a kvalitativ elemzésbe és 15 kdzleményt (10 RCT-rdl) a kvantitativ elemzésbe.
Az RCT-k részleteit és kvalitativ elemzését publikaltuk [93], értekezésemben ezeket csak
roviden ismertetem az RCT-t relevans hivatkozasaival és a kvantitativ elemzésre (metaanalizis)

fokuszalok.

A 10 RCT-be (BeSt [194-196], C-OPERA [197,198], COMET [199,200], Enbrel ERA
[201,202], GO-BEFORE [203-205], IDEA [206], NEO-RACo [207,208], OPTIMA [209,210],
PREMIER [211-213] és Quinn 2005 [214]) 6sszesen 4697 RA beteget valogattak be (TNF-a
gatlo csoport 2625 beteg, kontroll csoport 2072 beteg), az élekor atlagosan 51 év volt. A betegek
metotrexat terapiaban még nem részesiiltek (metotrexat naiv betegek, de mas szintetikus
betegségmodosito terapia el6fordulhatott): az IDEA, NEORACo és Quinn 2005 vizsgalatokban
szintetikus DMARD naiv betegek vettek részt, a BeSt, COMET, COPERA, PREMIER ¢és
OPTIMA vizsgalatokban nem metotrexat szintetikus betegségmodosito terapia az el6zményben
megengedett volt, az Enbrel ERA és GO-BEFORE vizsgélatokban csak a korabbi metotrexat
terapia volt a kizard ok. A vizsgalatokban a betegeknek tobbségben korai, aktiv RA betegségiik
volt: az atlagos betegségtartam 12,4-49,2 honap kozott valtozott, az atlagos betegségaktivitas
DAS28 érték 5,85 — 6,95 kozotti volt. A legtobb RCT infliximabbal késziilt (N=4) (BeSt, IDEA,
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NEORACO, Quinn 2005), etanercepttel 2 RCT (COMET, Enbrel ERA), adalimumabbal
szintétn 2 RCT (PREMIER, OPTIMA), certolizumab pegollal 1 RCT (C-OPERA) ¢és
golimumabbal is 1 RCT (GO-BEFORE). A vizsgalatok tobbsége kettésvak RCT volt, 6-24
honapos idétavval, ami nyilt vizsgalatban folytatodott kiilonb6z6 ideig (maximum 10 évig). A
BeSt vizsgalat nyilt, célértékre tervezett (treat-to-target) terapias stratégiai vizsgalat volt. A
PREMIER vizsgalatban volt leghosszabb a kettdsvak szakasz (2 év), 5. évnél mar mindegyik
RCT nyilt volt. Osszességében tehat eléggé heterogének voltak az RCT-k [93]. (1. tablazat)

Sajnos nem volt olyan végpont, amire mind a 10 RCT-bdl kozoltek volna adatot azonos idétavra
¢s ezaltal metaanalizisre alkalmas lett volna. A legtobb azonos kimenetelt a 2. év végén talaltuk
(9 RTC-ben ACR70 és valamelyik remisszios kritérium), mig az ACR20 és ACRS50 javulasi
kritériumok nyolc RCT-ben voltak elérhetdk és a HAQ-DI pedig 6t RCT-ben. Az 5. év végén
remisszi6 kimenetelt négy, ACR70-t harom, ACR20-t és ACR50-t pedig 2 RCT-ben kozoltek.

A 2. év végén mért eredményekbdl végzett metaanalizis eredményeit a az alabbi abran mutatjuk
be. (7. abra) Az els6ként adott TNF-o gatl6 terapia nem kiilonbozott szignifikansan a kontroll
csoporttol az ACR20 végponton (részletes adatokat lasd a publikacioban [93]), de az ACR50,
az ACR70 és a remisszids végpontokon szignifikans volt a kiilonbség a kettésvak RCT-kben
(az els6 vonalbeli TNF-a gatlé javara), azonban a nyilt vizsgalatokban nem. Mindegyik
vizsgalatot egyiitt nézve az ACR70 és a remisszio kritériumok végpontokon volt szignifikans a

kiilonbség. A HAQ-DI esetében nem talaltunk szignifikans kiilonbséget.

Az 6todik év végén a 10 RCT-bdl minddssze 6t RCT esetében taldltunk legalabb egy relevans
végpontra kozolt adatot (BeSt, Enbrel RA, GO-BEFORE, NEO-RACo and PREMIER). Ezek
mind nyilt vizsgalatok voltak ebben az idépontban és nem talaltunk szignifikans kiilonbséget
az ACR20/50/70 és a remisszios kritérium végpontokon, a HAQ-DI pedig adathianyok miatt

nem volt elemezhetd.
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Betegek

1. tablazat Rheumatoid arthritis kezelésére adott els6 vonalbeli tumor nekrozis faktor-a

Randomizalt karok

metaanalizisbe

bevont karok

N

atlok randomizalt kontrollalt vizs

Kettosvak fazis

galatainak fobb jellemzdi

Nyilt fazis

BeSt Korai RA (ACR 1987 Kezdet IFX kombinacié: MTX + IFX (3 | Els6 vonalbeli Nem volt kettdsvak 10 éves stratégiai
[194-196] kritérium) —> 10 mg/kg) -> elére meghatarozott TNF-a gatlo fazis. vizsgélat.
Betegségtartam < 24 honap SDMARD mono/kombinacios Randomizalas
Eletkor > 18 év szekvencia kiindulaskor: 4 csoport.
Aktiv betegség > 6/66 SJIC, > | Szekvencidlis monoterapia: MTX -> Kontroll 380 Terapia igazitas 3 havonta:
6/68 TJC, We > 28 mm/h elére meghatarozott SOMARD ha DAS44 > 24,
vagy a globalis egészség szekvencia -> kovetkez6 1épcsé a
skala > 20 mm (legjobb=0, Felépitd (step-up) kombinacio: MTX -> | Kontroll meghatarozott terapids
legrosszabb=100 mm) MTX + elére meghatarozott SDMARD sorrendben.
Kizaré ok: korabbi SDMARD | kombinaci6 szekvencia Ha DAS44 < 2,4 volt 6
kezelés nem antimaldrias Kezdeti PRD kombinicio: MTX + SSZ | Kontroll hénapon 4t, a gyégyszert
szerrel. + PRD (60 -> 7,5 mg/hét) -> elbre csokkentették -> 1
meghatarozott SODMARD gyogyszer fenntartod
mono/kombinacids szekvencia adagban. Mindig a PRD és
IFX-t csokkentették
el6szor. Ha a DAS44 >2.4
a gyogyszer csokkentés
utan, az utolso hatasos
dozisra alltak vissza.
COMET Feln6tt korban indult RA ETN (1 x 50 mg/hét sc) + MTX -> ETN | Els6 vonalbeli 137 | 104 hét
[199,200] Betegségtartam 3—24 honap (1 x 50 mg/hét sc) + MTX TNF-a gatld Randomizalas
Eletkor > 18 év ETN (1 x 50mg/hét sc) + MTX ->ETN | Kizarva - kiindulaskor: 4 csoport
DAS28 >3,2; We >28 mm/h | (1 x 50 mg/hét sc) monoterapia A két kezelési csoportot
vagy CRP > 20 mg/L PLA + MTX ->ETN (1 x 50 mg/hét sc) | Kontroll 268 | (ETN vs PLA) négy
Kizaré ok: korabbi MTX, + MTX csoportra osztottak a 2.
ETN vagy mas TNF-a gatld PLA + MTX -> PLA + MTX Kontroll évre a kezdeti
terapia valaha, SDMARD randomizalasnak
vagy kortikoszteriod injekcio megfelelden.
kiindulés elétt 4 héten belil.
C-OPERA RA (ACR/EULAR 2010 CZP + MTX -> MTX Els6 vonalbeli 159 | 52 hét 52 hét
[197,198] kritériumok alapjan) TNF-a gatlo Randomizacio CZP felfiiggesztették az
Tiinetek fennallasa: < 12 PLA + MTX -> MTX Kontroll 157 | kiindulaskor: 2 csoport | 52. hét utan, a kettésvak
hénap Non-reszponderek fazist teljesiték MTX
Eletkor: 2064 év (DAS28 >3,2) a 24. hét
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Randomizalt karok

A
metaanalizisbe

N

Kettosvak fazis

Nyilt fazis

DAS28 We > 3,2, rossz
prognosztikai tényezok:
ACCP > 3x-a a normal felsé
hataranak és RF+ vagy
kéz/1ab er6zio

Kizar6 ok: korabbi MTX,
LEF vagy biolégiai DMARD

bevont karok

utan nyilt vizsgalatban
CZP-t kaptak mindkeét
karon.

monoterapiaval folytattak
mindkét karon.

terapia

Enbrel ERA | RA ETN (2 x 10 mg/hét sc) + PLA per os -> | Els6 vonalbeli 415 | 52 hét 10 év

[201,202] Betegségtartam < 36 honap ETN (2 x 10 mg/hét sc) -> ETN (2x 25 | TNF-a gatld Randomizalas PLA-t felfuggesztették az
Eletkor > 18 év mg/hét sc) kiindulaskor: 3 kar. 52. héten, a randomizalt
RF pozitiv, > 3 er6zi6 a ETN (2 x 25 mg/hét sc) + PLA per os -> | Els6 vonalbeli Fokozatos attérés nyilt | kezelést folytattak a 104.
kezeken, csuklokon vagy ETN (2 x 25 mg/hét sc) TNF-o gatld fazisba, a kiindulasi hétig. A 104. hétt6]l miden
labakon, > 10 SJC, > 12 TJC, | PLA sc + MTX per os -> MTX per os - Kontroll 217 | fazis atlagos id6tartama: | beteg ETN monoterapiat
We > 28 mm/h, CRP > 20 > ETN (2 x 25 mg/hét sc) 18,4 honap (tartomany: | kapott (beleértve a 2 évet
mg/L, reggeli kézmerevség 13,8-23,6 honap). befejezéket és az 1 évnél
>45 perc kiesoket). Harom honap
MTX- naive, korabbi utan a hosszutava
sDMARDs (HCQ, SSZ, kiterjesztés alatt NSAID-K,
LEF), ANA, kisérleti SDMARD-k és PRD
gyogyszerek megengedettek adhato/elvonhato vagy
voltak kimosasi id6vel. dozisa modosithato volt.
Kizaré ok: korabbi IFX,
RTX, ETN, ADA, NAT,
cytotoxikus agensekkel
terapia.

GO- RA (ACR 1987 kritériumok | GOL 100 mg/ho sc + PLA per os (ha Els6 vonalbeli 477 | 52 hét 4év

BEFORE alapjan) korai ,,menekiil$ ut”: GOL 100 mg/h6 + | TNF-a gatld Randomizacio Ha nem keriilt korai

[203-205] Tiinetek fennallasa: > 3 MTX) kiindulaskor: 4 csoport | ,,menekiil6 ut”-ra a 24.
honap GOL 50 mg/ho sc + MTX per os (ha Els6 vonalbeli 24 hét utan korai héten, akkor PLA + MTX
Eletkor > 18 év korai ,,menekiil6 ut”: GOL 100 mg/h6é + | TNF-a gatlo »menekiil6 ut”: ha < csoport>1 TJC vagy > 1
AktivRA >4 SJC,>4TIC, | MTX) 20% javulas SJC -> GOL 50 mg/hé +
legalabb 2 az alabbiak koziil | GOL 100 mg/hé sc + MTX per 0s Els6 vonalbeli kiindulashoz képest a MTX. A nyilt, hosszutavii
(CRP > 15 mg/L vagy We > TNF-a gatld SJCés TIC kiterjesztéses vizsgalatban
28 mm/h vagy reggeli PLA sc + MTX per os (ha korai Kontroll 160 | végpontokon MTX, kortikoszteroid

merevség > 30 perc vagy > 1

menekiild 6t”: GOL 50 mg/hé + MTX)
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N A
Vl.z sgalat « Randomizalt karok metaanalizisbe Kettésvak fazis Nyilt fazis
[hivatkozas]
bevont karok

csont er6zid vagy ACCP+ modosithatd volt, a GOL-t
vagy RF+) emelhették 50 mg/ho-ra.
<3 hét per 0s MTX

IDEA RA (ACR 1987 kritériumok | IFX (3 mg/kg) + MTX Els6 vonalbeli 55 | 26 hét 52 hét

[206] alapjan) TNF-a gatld Randomizalas Pragmatikus kiterjesztés
Tiinetek fennallasa: 3-12 MPD (250 mgiv a 2., 6., 14., 22. héten) | Kontroll 57 | kiindulaskor: 2 csoport | protokoll: SDMARD
honap + MTX Ha DAS44 > 2 4, valtoztatas vagy
Eletkor 18-80 év célérték kezelés (treat- kiterjesztés, ha DAS > 5,2
Aktiv betegség (DAS44 > to-target): MPD 120 mg | és két SDMARD kudarcos
2,4) ia/scab., 14., 22., 38., volt -> masik bioldgiai
DMARD-naive 50. szer; ha DAS44 < 1,6 hat
Kizar6 ok: barmilyen korabbi hénapon at -> IFX
sDMARD, kortikoszteroid visszavonas

hasznalat kiindulas el6tt 1
hénapon beliil

NEO-RACo | RA (ACR 1987 kritériumok | IFX (3 mg/kga 4., 6., 10., 18., 16. Els6 vonalbeli 50 | 26 hét 5¢év

[207,208] alapjan) héten) + nyilt intenszifikalt FIN-RACo | TNF-a gatlo Kettdsvak infuzios A terapias stratégia
Tiinetek fennalldsa < 12 protokoll (MTX + SSZ + HCQ + PRD) indukci6 hozzdadva a remissziéra van
hénap -> elére meghatarozott SODMARD-k nyilt FIN-RACo megcélozva. Kotelezd
Eletkor 18-60 év PLA (4., 6., 10., 18., 16. héten) + nyilt Kontroll 49 | protokollhoz. A terapia | valtasok, ha az ACR
Nem munkaképtelen tartosan | intenszifikalt FIN-RACo protokoll a remissziora van remissziot nem éri el,
vagy nem nyugdijas (MTX + SSZ + HCQ + PRD) -> elére megcélozva az egész mindig harmas sDMARD
Aktiv betegség > 6 SJIC és > | meghatarozott SDMARD-k vizsgalat alatt. + PRD kombinécioval. Ha
6 TJC, és legalabb egy az <ACR50 valasz a 26. hét
alabbiak koziil: reggeli utan egymast kdvetd
merevség > 45 perc, We > 30 viziteken, korlatok nélkiili
mm/éra, CRP > 20 mg/L terapia adhato, beleértve a
DMARD-naive mas TNF-a gatlora valtast
Kizaré ok: per os is.

glukokortikoid az elmult 6
hoénapban, ia glukokortikoid
az elmult 1 honapban

PREMIER RA (ACR 1987 kritériumok | ADA (40 mg/2 hetente sc) + MTX Els6 vonalbeli 542 | 104 hét 10 év

[211-213] alapjan) TNF-a gatlo Randomizacio A 104. héttél mindegyik
Betegségtartam 3 év ADA (40 mg/2 hetente sc) + PLA Els6 vonalbeli kiindulaskor: 3 kar beteg ADA monoterapiat
Eletkor > 18 év TNF-o gatld kapott (40 mg/2 hetente
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Randomizalt karok

A

metaanalizisbe

N

Kettosvak fazis

Nyilt fazis

bevont karok

>88SJC PLA + MTX Kontroll 257 sc). MTX-t kaphatott
> 10 TJC, ESR > 28 mm/éra hozza barmikor
vagy CRP > 15 mg/L, és
vagy RF+ vagy > 1 iziileti
er6zid
Kizar6 ok: korabbi MTX,
CSA, AZA, CPA, 2
sDMARD
OPTIMA RA (ACR 1987 kritériumok | ADA | Ha stabilan ->PLA+ Kizarva - 78 hét -
[209,210] alapjén) + alacsony a MTX (ADA Periodus 1 (26 hét): 1:1
Betegségtartam < 1 év MTX | betegségaktivitas | visszavonas, randomizacio
Eletkor > 18 év (1:1) 49.3%) kiindul4skor: 2 csoport
Aktiv RA -> ADA + Els6 vonalbeli 261 | (ADA + MTX vs PLA
Kizaré ok: korabbi TNF-a MTX (ADA | TNF-a gatlo + MTX)
gatloi, MTX vagy > 2 folytatés) stly: 50.7% Periodus 2 (2678 hét)
SDMARD Ha az alacsony Els6 vonalbeli — terapia valtoztatas
betegségaktivitdst nem éri el -> | TNF-a gatld aBA (DAS28<3,2a
ADA + MTX (ADA folytatasa, 22. és 26. héten)
sulya = 50.7%) statusztol fiiggden:
PLA | Ha stabilan alacsony a Kontroll 517 | ADA betegek stabilan
+ betegségaktivitas -> PLA + aBA, 1:1 randomizacio:
MTX | MTX (MTX mono) ADA visszavonas Vs
Ha az alacsony Kontroll ADA folytatés
betegségaktivitast nem éri el -> MTX betegek stabilan
ADA + MTX (ADA ,menekiil$ aBA, MTX monoterapia
at”) folytatasa
ADA betegek nem aBA
-> ADA folytatasa
MTX betegek nem aBA
-> ADA , menekiil6 at”
Quinn 2005 | RA (ACR 1987 kritériumok IFX (3 mg/kg) + MTX Els6 vonalbeli 10 | 54 hét 8 év
[214] alapjan) TNF-a gatlo Randomizacio IFX-t felfiiggesztették az

kiindulaskor: 2 csoport

54. héten. A non-
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?;:izvsag:;:z;és] Randomizalt karok metaanalizisbe N Kettésvak fazis Nyilt fazis
bevont karok
Tiinetek fennallasa > 12 PLA + MTX Kontroll 10 reszponderek felépitd
hénap (step-up) kombinacids
Nem volt korabban terapiat kaptak (+ SSZ ->
SDMARD vagy per 0s + HCQ)

kortikoszteroid, MCP iziileti
érintettség, stabil NSAID > 2
héten at a szirés elbtt, rossz
prognozis a PISA
értékeldrendszer szerint.
Kizar6 ok: olyan gyulladasos
betegség, ami kétségessé
teheti a diagnoézist, korabbi
TNF-a gatlo, CPA, nitrogen
mustar, chlorambucil vagy
mas ankilal6 agens.
Roviditések: aBA: alacsony betegségaktivitas, ACCP antibodies against cyclic citrullinated peptides (ciklikus citrullinalt peptid ellenes antitestek), ACR American College of
Rheumatology (Amerikai Reumatolédgiai Kollégium), ADA adalimumab, ANA anakinra, AZA azathioprin, CPA cyclophosphamid, CRP C-reaktiv protein, CSA cyclosporine
A, CZP certolizumab pegol, DAS disease activity score (betegségaktivitas), DAS28 DAS 28 iziiletben, DAS44 DAS 44 iziiletben, ETN etanercept, EULAR European League
Against Rheumatism (Eurdpai Reumaellenes Liga), GOL golimumab, HCQ hydroxychloroquin, ia intra-artikularis (iziiletbe adott), IFX infliximab, iv intravénas, LEF
leflunomid, MCP metacarpophalangealis (iziilet), MPD methylprednisolon, MTX metotrexat, NAT natalizumab, NSAID non-steroidal anti-inflammatory drug (nem-szteroid
gyulladascsokkentd), PISA Persistent Inflammatory Symmetrical Arthritis (tartés szimmetrikus iziileti gyulladas), PLA placebo, PRD prednisolon, RA rheumatoid arthritis,
RCT randomized controlled trial (randomizalt kontrollalt vizsgalat), RF rheumatoid faktor, RTX rituximab, sc bor ala adott (injekcio), (s)DMARD synthetic disease-modifying
antirheumatic drug (szintetikus betegségmodositd terapia), SJC swollen joint count (duzzadt iziiletek szama), SSZ sulfasalazin, TJC tender joint count (nyomasérzékeny iziiletek
szama), TNF-o gatlo tumor nekrozis faktor-o gatld (gyogyszer); We vorosvértest siillyedés.

Forras: [93] A Springer Nature kiadé engedélyével, az engedély szdma: 4918031372528.

73



dc_1850 20

7. abra Randomizalt kontrollalt vizsgalatok metaanalizise: elsé vonalbeli TNF-a gatlo terapia versus kontroll terapia rheumatoid arthritisben,
kiilonb6z6 végpontokra a 2. év végén*

A) ACR50 valasz a 2. évben % B) ACR70 valasz a 2. évben %
vizsgélat log-OR (95% CI) Suly vizsgalat log-OR (95% Cl) suly
Kettos vak vizsgalati kimenetel ‘ Kettds vak vizsgalati kimenetel ‘

. smosmom e O ;" o ama 12
PTIMA . .06 (0.01, 0.1 17. 21 (0.17, 0. -
SF!EMIER . g.?g Egg{ g.zg; 17_32 PREMIER [ 0.43 (0.3, 0.48) 13.63
Alcsoport (12= 98.8%, p = 0.000) ? 0.32 (0.02,0.62) 51.48 Alcsoport (12= 98.5%, p = 0.000) ‘ 0.48 (0.20,0.77) 4063

Nyilt vizsgali kimenetel
Nyfit vizsgdll kimenetel ‘ Bog e al -0.08 (-0.18, 0.01) 13.38
Enbrel ERA . -0.00 (-0.06, 0.06) 17.23 i Prinf gl -
Enbrel ERA . 0.01 (-0.07, 0.08) 13.49

GO-BEFORE 2 -0.08 {-0.14, -0.01) 17.13 GO-BEFORE + 0.05 (-0.03, 0.12) 1351
IDEA b 0.02(-0.28,0.32) 11.83 IDEA | -0.22 (-0.50, 0.06) 10.70
NEO-RAGo I 0.76 (0.80,2.31) 1.27 NEO-RACo - 0.90 (0.38, 1.42) 6.93
Quinn 2005 — 0.85 (-0.87,2.56) 1.06 Quinn 2005 J 0.00 (-1.57, 1.57) 1.39
Alcsoport (= 25.2%, p=0.253) § -0.03(-0.10,0.03) 48.52 Alesoport (12=:73.2%, p=0.002) 9| 0.01(-0.11,0.12) 59.37
Végeredmény (?=97.2%,p=0.000) (0 0.17 (0.01,0.35)  100.00 Végeradmény  (12= 97.5%, p=0.000) (& 0.23 (0.04, 0.43)  100.00

\

T T T T T T T T

-4 40 1 4 -4 40 1 4

Kontrol terapiaElsovonalbeli TNF-alfa gatio Kontrol terapieElsGvonalbeli TNF-alfa gatlé
C) Remisszi6 a 2. évben % D) Atlagos HAQ pontszam a 2. évben %
vizsgalal log-OR (85% CI) Sy vizsgalat Hatasmret (395% C) Sily
Kettds vak vizsgalati kimenetel | T
COMET .. 0.59 (0.50, 0.69) 13.64 Kettds vak vizsgalati kimenetel
OPTIMA . 0160110201 140 PREMIER 4o 000(006,023) 2125
PREMIER . 0.57(0.51,0.62) 13.94 Al t— 4 2 212

Alcsoport (1= 98.7%, p = 0.000) :|<> 0.44 (0.13,0.74) 4159 c50po C.>} 0.09 {-0.06, 0.23) 25
Nyilt vizsg4li kimenetel | Nyilt vizsgali kimenetel ‘

BeSt I. 0.01(-0.07,0.10) 13.72 BesSt —e— 112(091,134) 2068
C-OPERA . 0.36 (0.25, 0.47) 13.47
GO-BEFORE 0.15(0.07,0.22) 13.82 Enbrel ERA —~F 0.20(0.03,036)  21.12
IDEA =l 20.43 (:0.73, -0.14) 1031 IDEA — -0.05(-0.42,0.32)  18.65
NEO-RACo —— 0.02(-0.51,0.56) 6.40 NEO-RACo — T 0.09 (-0.30,0.48)  18.30
Quinn 2005 L ———=——— 223(0.08,439) 0.68 Alcsoport (12= 94.8%, p = 0.000) <d> 0.35 (-0.21, 0.92) 7875
Alcsoport (2= 88.4%, p =0.000) <} 0.08 (-0.11, 0.26)  58.41 \
Végeredmény  (12=96.8%, p = 0.000) 0.23(0.04,0.41)  100.00 Végeredmény  (=94.4%, p =0.000) <[> 0.30(-0.12,072)  100.00

T T T T T T T

-4 40 1 -1 0 1

Kontrol terapiaElsévonalbeli TNF-alfa gatié Kontral terapiaElsévonalbeli TNF-alfa gatld

*Azokat a kettésvak randomizalt kontrollalt vizsgalatokat, amelyek nyiltak voltak a 2. év végén, a nyilt vizsgalatok kozott vettiik figyelembe. Az OPTIMA vizsgélatban k6zolt
18. havi adatokat a 2. év végén vettiik figyelembe kettOsvak vizsgélati eredményként.

ACR=American College of Rheumatology (javulasi kritérium), CIl=konfidencia intervallum, HAQ-DI=Health Assessment Questionnaire Disability Index (fizikai
funkcionalitiast mér6é index), OR=0dds ratio (esélyhanyados); SMD=standardised mean difference (az atlagok standardizalt kiilonbsége; hatasméret), TNFi=tumor nekrézis
faktor-o gatlo. Forras: [93] A Springer Nature kiad6 engedélyével, az engedély szama: 4918031372528.
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5.1.2 Biohasonl6 infliximab terapia bevezetésének koltségvetési hatasa RA-ban, hat KKE

orszagban

A hat kozép-kelet-eurdpai orszagban megkozelitéleg 17 300 RA beteg részesiilt biologiai
terapiaban 2013-ban [11]. Modell eredményeink alapjan a biohasonld infliximab terapia
bevezetésével alapesetben elsd évben 945 241 eurd, masodik évben 4 872 462 eurd, harmadik
évben 9 612 331 euro, 6sszesen 15 340 034 eurd megtakaritas érheté el a hat orszagban [145].
Ha az origindlis infliximabrol biohasonlé infliximabra valtds megengedett (alternativ
szcenari®), akkor ezek az eredmények (megtakaritasok) a kovetkezOként modosulnak:
2 394 545, 6 968 620, 11 463 059, illetve 20 826 224 eurd [145]. Ha ezeket a megtakaritasokat
Uj RA betegek biohasonl6 infliximabbal torténd kezelésére forditanank, akkor ezek az 6sszegek
az 1., 2. illetve 3. évben (alapesetben) 165, 672, 1205, illetve (alternativ szcenario szerint) 242,
1002, 1790 j RA beteg biohasonlo infliximab kezelését tennék lehetdvé. A kezdeti biologia
terapiaval kezelt betegszam ¢és a feltételezett biohasonld infliximab ara bizonyultak jelentds

hatastinak a modellben az érzékenységi elemzés alapjan [145].
5.1.3 Megbeszélés

A két ismertetett kutatdsunk soran RA-ban az elsd vonalbeli terapiaként alkalmazott biologiai
gyogyszerek (TNF-o gétlok) hosszu tavu hatdsossagdra vonatkozo bizonyitékokat elemeztiik
[93], valamit megvizsgaltuk, milyen koltségvetési hatassal jarna az elsOként regisztralt
biohasonld TNF-o gatld (CT-P13 infliximab) TB-i tadmogatasba torténd bevezetése RA
betegség kezelésére, hat KKE orszagban [145] és ez hogyan modositana a terapiahoz vald

hozz4ajutas lehetdségeit.

Az eredmények jelenkori értékeléséhez fontosnak tartom hangstlyozni, az ismertetett
koltségvetési hatas kutatast 2014-ben, az els6 biohasonlo gyogyszer megjelenését kovetd évben
publikaltuk, ez volt az els¢ ilyen témaju szakcikk a nemzetkozi Szakirodalomban
[145,215,216]. Ekkor még nagyon intenziv szakmai vitak folytak a biohasonld gyogyszerek
elfogadhatdsagarol, varhatd eldonyeirdl €s hatranyairdl, az originalis és a biohasonld kozotti
valtas lehetdségeirdl és kockazatairol, melyre még sem RCT-bdl, és értelemszeriien a
gyakorlatbol sem alltak rendelkezésre klinikai bizonyitékok [217]. A biohasonld gydgyszer
pontosan nem ismert, de az originalis szer aranal varhatoan jelentGsen alacsonyabb ara és ezaltal
a szélesebb korii hozzaférés lehetésége altalanos fo pozitiv érv volt a biohasonld gyogyszer
mellett. Eredményeink alapjan igen jelentds megtakaritas érhetd el a biohasonld infliximab

bevezetésével (3 év alatt 6sszesen 15,3 millié eurd) a vizsgalt hat KKE orszagban egyiittesen.
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(A megtakaritaisok még jelentésebbek lehetnek, ha az originalis — biohasonld valtas
megengedett.) Ezek az &sszegek 1205, illetve 1790 (ha az originalis — biohasonld valtas
megengedett) Uj RA beteg biohasonld infliximabbal val6 kezelésére lennének elegenddk, azaz
ennyivel boviilhetne a kezelt RA betegszam 3 éves idétavon. Figyelembe véve, hogy 2013-ban
megkozelitdleg 17 300 RA beteg részesiilt biologiai gyogyszeres kezelésben a hat KKE
orszagban [11], az 1790 0j beteg kb. 10%-0s biologiai terapiaban részesiild betegszam
novekedésre adna lehetdséget [145]. Koltségvetési hatas elemzésiink korlatja, hogy a valds
terapias gyakorlathoz képest a modellben egyszertsitéseket alkalmaztunk, atlagos koltségekkel
szamoltunk, nem vettiik figyelembe a tarsadalmi koltségeket (munkabol hidnyzas koltsége),
nem szamoltunk a gydgyszerarak csokkenésével 3 éves id6tavon, és foleg hogy a biohasonld
infliximab arat az originalis 75%-anak vettiik (becslés alapjan, a pontos valds gyogyszerar nem
volt ismert), amit mar akkor is feliilbecslésnek valoszinisitettiink és ma is gy gondolom, hogy
erdsen az volt. A kutatds mégis kiemelkedden fontos volt a reumatologiai indikacidban adhato

elso biohasonlé szer megjelenésekor.

A biohasonld gyogyszerekben rejld tarsadalmi szintli potencidlis lehetdség kezdetektdl
egyértelmiien oriasi volt [218,219]. Kérdés volt azonban a klinikusok szamara a jelentds
megtakaritasi lehetdség kelléen vonzo lesz-e ahhoz, hogy elfogadjak és alkalmazzak a
biohasonld gyogyszert a gyakorlatban? A bioldgiai/biohasonld gyogyszerekkel és araikkal
kapcsolatos akkori gondolkodas pro és kontra érveit jol tiikkrozi a 2014 végén — 2015 elején, 12
eurdpai orszag (Belgium, Egyesiilt Kiralysdg, Franciaorszdg, Hollandia, Magyarorszag,
Németorszag, Norvégia, Olaszorszag Portugalia, Romania, Spanyolorszag, Svédorszag)
reumatologusai korében végzett keresztmetszeti kérdéives kutatasunk (melyben a nemzetkozi
kutatas egyik tervezdje voltam, illetve a hazai felmérés vizsgalatvezetdjeként dolgoztam) [220].
Azt vizsgaltuk, hogy a reumatologus szakorvosok milyen szempontokat vesznek elsddlegesen
figyelembe a terapiak kivalasztasandl az RA betegek kezelése sordn. A reumatologusok
(N=559, ebbdl Magyarorszag N=71, itt sikeriilt bevonni a legtobb reumatologus szakorvost)
mindegyik orszagban a hatékonysagot helyezték elsd helyre a terdpia valasztasnal, amit rogvest
masodik helyen egyértelmiien a gazdasagossagi szempontok kovettek, és a betegek preferenciai
a harmadik helyen szerepeltek. (Magyarorszagon a hatékonysag 46%, a beteg preferencigja
16%, a koltséghatékonysag 14%, a gyogyszer koltsége 12% ¢€s a gyogyszer biztonsagossaga
12% sullyal vett részt.) Alcsoport elemzés soran azt talaltuk, hogy magas betegségaktivitas
esetén —szemben a kdzepes betegségaktivitassal —a hatékonysag fontossaga szignifikansan nétt,

mig a beteg preferenciajanak jelentdsége szignifikansan csokkent [221]. Az eredmények tehat
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nyitottsagot tiikroztek a kedvezébb arral bird gyogyszerek iranyaba a klinikus koérében, de
egyértelmiien igazoltdk az igényt az egyes alternativak hatékonysagéara vonatkoz6 erds

evidenciakra.

Az elsd biohasonld gydgyszer regisztracidja ota eltelt 7 évben szamos tovabbi biohasonl6 szert
(adalimumab, etanercept, infliximab, rituximab hatéanyagokkal) regisztraltak RA és mas
gyulladdsos reumatologiai és nem reumatologiai betegségek kezelésre és a biohasonlok
szakirodalma is jelentésen béviilt [44]. Piaci részesedésiik (orszagonként jelent6s eltérésekkel)
megjelenésiikt6]l kezdve azonnal jelentds volt, pl. 2015-ben a biohasonlé infliximab a teljes
TNF-a gatlok piacanak 29%-t tette ki Norvégiaban, 32%-t Daniaban, 15%-t Lengyelorszagban
[219]. Kutatocsoportunk 2017-ben a biohasonlé rituximab (CT-P10) terapia koltségvetési
hataselemzését végezte el a 28 EU orszagra vonatkozoan RA és onkologiai betegségek (non-
Hodgkin limfoma, kronikus limfocitas leukémia) terén, ugyancsak 3 éves idétavon [222,223].
Ezzel az egy biohasonl6 szerrel harom éves id6tavon (a biohasonl6 rituximab 30%, 40% illetve
50%-o0s piaci részesedésével szamolva) dsszesen kb. 570 millié euré megtakaritas érhetd el,
ami 47 695 1j beteg kezelését teszi lehetové. Ez a 2017-es elemzés is azt vetitette elore, hogy a
biohasonlok egymast kovetd megjelenése jelentdsen atrendezi a bioldgiai gydgyszerek piacat
¢s az altaluk elérhetd jelentés megtakaritasok megteremtik annak a lehet6ségét, hogy

ujragondoljuk a bioldgiai terapidhoz jutas feltételeit és gyakorlatat.

A TNF-a gatlok els6 vonalbeli terapiaként valo alkalmazasanak bizonyitékait kutatva (2018-ig
bezardlag végzett) szisztematikus irodalomkeresésen alapuldé metaanalizisiink igazolta, hogy
RCT-k alapjan az els6 vonalbeli TNF-o gatlo terapiak 2 éves id6tavon is hatasosabbak, mint
mas (nem bDMARD) terapias stratégiak metotrexat naiv (korai) RA betegségben [93]. Ennél
hosszabb tavy, jo mindségii (RCT alapu) evidencidk nem allnak rendelkezésre. Célzottan az
infliximab  (originalis és  biohasonld) terapia hosszii tavi  hatasossagara és
koltséghatékonysagara (2018-1g bezarolag) végzett szisztematikus irodalomkeresésiink €s
metaanalizisiink [224] soran hasonlo eredményre jutottunk: a legerésebb végpontokon,
ugymint ACR70 vélasz és remisszid, 6 honapos id6tavon szignifikdnsan jobb eredmény volt
elérhetd az elsé vonalbeli infliximab terapidval a kontrollhoz képest RA-ban, 1 éves idétavon
pedig az ACR20 és ACR50 végpontokon is szignifikans volt a kiilonbség az els6 vonalbeli
infliximab javara. A 2. év végén a kiilonbség nem volt szignifikans és a hosszll tdva hatdsossag
elemzéseket az alkalmazott végpontok rendkiviil-rendkiviil nagy variabilitdsa jelentOsen
korlatozta. A koltséghatékonysagi kérdésre vonatkozéan mindossze négy koltséghatékonysagi

elemzést talaltunk infliximabbal, melyekben 2005-2008-as (tehat a biohasonld infliximab
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megjelenése elotti) gyogyszerarakkal szamoltak, és olyan elemzés, amely a biohasonld
infliximabbal (és annak kedvezdbb gydgyszeraraval) tortént volna, nem volt fellelhetd a

szakirodalomban [224].

Osszefoglalva, a biohasonldé gyégyszerek megjelenése jelentds koltségmegtakaritast tett
lehetévé, ami javithatja a hatékony biologiai/biohasonlo terapiakhoz vald hozzaférést RA (és
mas betegségek) kezelésében. Ennek egyik lehetséges iranya a tobb beteg bevondsa a jelen
feltételrendszer mellett. Masik lehetséges irany a gyogyszerek indikacidja és a finanszirozasi
kritériumok  kozelitése, beleértve a  biologiai/biohasonld  szerek elsé  vonalbeli
betegségmodositod szerként torténd alkalmazésat is. Kutatdsaink alapjan a TNF-a gatlok els6
vonalbeli adasa korai RA kezelésére egy realis opcio. Lépéseket kell tenni azonban az RCT-
kben kozepes és hosszu tavon alkalmazott kimenetel mércék harmonizalasara, hogy azok
sz¢éleskorli metaanalizise elvégezhetd legyen, valamint aktudlis gyogyszerarakkal torténd

egészséggazdasagtani elemzések is szlikségesek.

5.2 Egészséggel 0sszefiiggd életmindség: kozéppontban az EQ-5D
5.2.1 Lakossag egészségi allapota és EQ-5D-3L normaértékei Magyarorszagon (2010)

Osszesen 2281 valaszado toltotte ki az EQ-5D-3L kérddiv leird részét az online felmérésben,
fobb szocio-demografiai jellemzdiket a 2. tablazatban foglaltuk 6ssze [146]. Leggyakrabban a
F4jdalom/rossz kozérzet doménben jeleztek problémat (35% mérsékelt, 2% nagyon erds), a
Szorongas/lehangoltsag doménben Osszesen 32%-nak volt mérsékelt vagy erds szorongésa
vagy lehangoltsdga, a tobbi doménben alacsonyabb szazalékban voltak a problémat jelzok

(Mozgékonyséag dsszesen 20%, Szokasos tevékenységek 14%, Onellatas 7%).
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2. tablazat A valaszadok fobb demografiai jellemz6i

r

Jellemzok (N=valaszadok szima) % Atlag Széras
Nem 2281 100%

nb 1422 62,3% - -
férfi 859 37, 7% - -
Eletkor, év 2281 100% 40,8 13,3
18-24 297 13,0% - -
25-34 566 24,8% - -
35-44 498 21,8% - -
45-54 509 22,3% - -
55-64 337 14,8% - -
65+ 74 3,2% - -
Lakhely, régio

Budapest 460 20,2% - -
Pest megye 316 13,9%

Koz€ép-Dunantiil 278 12,2% - -
Nyugat-Dunantiil 179 7,8% - -
Dé¢l-Dunantal 221 9,7% - -
Eszak-Magyarorszag 265 11,6% - -
Eszak-Alfsld 264 11,6% - -
D¢él-Alfold 298 13,1% - -
Haztartas jovedelme, netté Ft/év - - 2649 784 1703574
(N=1973)

A valaszadé jovedelme, netté Ft/hé - - 156 534 467 154
(N=1200)

A valaszadé haztartasanak havi - - 129 479 91578
ekvivalens jovedelme*, nett6 Ft/ho

(N=1972)

Iskolai végzettség

Altalanos iskola 45 2,0% - -
Szakiskola 186 8,2% - -
Szakkozépiskola 485 21,3% - -
Gimnazium 331 14,5% - -
Foiskola, felséfoki szakképzés 833 36,5% - -
Egyetem 401 17,6% - -
Foglalkoztatottsag

Foallasban foglalkoztatott 1315 57,7% - -
Részmunkaidében foglalkoztatott 133 5,8% - -
(kevesebb mint 32 6ra/hét)

Nyugdijas / rokkantnyugdijas / 349 15,3% - -
munkaképtelen

Tanuld 147 6,4% - -
Nem dolgozik / munkat keres 213 9,3% - -
Haztartasbeli 124 5,4% - -

*Az OECD modszertana [225] alapjan szamitott ekvivalens jovedelem, amely 1-es stllyal veszi figyelembe az 1.
haztartasban é16 els6 személyt, 0,7-es stllyal minden tovabbi felnéttet, és 0,5-0s sullyal a gyermekeket.

Forras: [146] Creative Commons (CC BY 2.0) nemzetk6zi licensz alapjan.  Let6ltheto:
https://akjournals.com/view/journals/650/156/50/article-p2035.xml

Az EQ-5D-3L index eredményeket a 3. tablazatban mutatjuk be korcsoportos bontasban, az
Osszehasonlithatosag miatt 5 és 10 éves korcsoportokban egyarant. A legfiatalabb
korcsoportban kiss¢ alacsonyabb atlagos értéket mértiink (0,902), mint a kovetkezd
korcsoportban (0,910), de onnan folfelé az atlagos EQ-5D-3L index csokkend tendenciat
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mutatott az életkorral a nagyobb létszammal bird, 10 évenkénti csoportok kozott. A ndknél

rosszabb egészségi allapotot talaltunk, mint a férfiaknal.

Korcso Férfi N6 Osszesen A

Feérfi

Né

3. tablazat EQ-5D-3L index értékei nemek szerint 6t és tiz éves korcsoportos bontasban
Osszesen

A

port, atlag / atlag / atlag / populaci atlag / atlag / atlag / populaci
év szoras / szoras / szoras / 0s nemi szoras / szoras / szoras / 6s nemi
\ \ N aranyok \ \ \ aranyok
kal kal
sulyozott sulyozott
atlag* / atlag* /
szoras / szoras /
N N
18-24 0,913 0,890 0,897 0,902 0,913 0,890 0,897 0,902
0,139 0,158 0,153 0,149 0,139 0,158 0,153 0,149
90 207 297 297 90 207 297 297
25-29 0,933 0,933 0,897 0,897
0,124 0,124 0,153 0,145 0,936 0,883 0,901 0,910
86 86 297 286 0,125 0,153 0,146 0,142
30-34 0,939 0,881 0,897 0,905 i90 é76 566 é66
0,127 0,151 0,145 0,148
104 200 286 280
35-39 0,889 0,885 0,905 0,883
0,199 0,156 0,148 0,194 0,876 0,854 0,862 0,865
9 176 280 250 0,199 0,191 0,194 0,195
40-44 0,861 0,880 0,883 0,841 i83 é15 4:98 1,198
0,198 0,191 0,194 0,192
84 151 250 248
45-49 0,855 0,830 0,841 0,846
0,180 0,189 0,192 0,189 0,841 0,786 0,807 0,813
88 164 248 187 0,196 0,249 0,231 0,226
50-54 0,829 0,838 0,846 0,785 i98 éll é09 é09
0,208 0,198 0,189 0,249
110 99 187 322
55-59 0,802 0,762 0,785 0,781
0,257 0,266 0,249 0,270 0,812 0,782 0,796 0,796
90 212 322 203 0,234 0,246 0,241 0,241
60-64 0,826 0,765 0,781 0,817 i55 i82 é37 é37
0,199 0,279 0,270 0,188
65 113 203 134
65-74 0,857 0,765 0,816 0,803
078 | 028t | 084 0185 ogas | o766 | 0811 | 079
75+ 0742 | 079 | 0751 | 0778 Of; 8 °’§17 5| M Oiigza?
0,440 - 0,394 0,254
5 1 6 6

*A populacios nemi aranyokat a 2011-es népszamlalas adataibol vettiik. Forras: KSH Népszamlalas 2011 — 3.
Orszagos adatok http://www.ksh.hu/nepszamlalas/tablak_teruleti 00 (Let6ltve:2020. Oktober 30.)

Megjegyzés: Az EQ-5D-3L index értékeket az Egyesiilt Kiralysag értékkészletével szamoltuk ki [77].

Forras: [146] Creative Commons (CC BY 2.0) nemzetkozi licensz alapjan
https://creativecommons.org/licenses/by/2.0/). Let6ltheto:
https://akjournals.com/view/journals/650/156/50/article-p2035.xml

Tobbvaltozos linedris regresszids elemzés szerint (4. tdblazat) a valaszadok neme, életkora,
iskolai végzettsége, a haztartas jovedelme szignifikans meghatarozo tényezének bizonyult az

EQ-5D-3L index (a valaszadok egészségi allapota) szempontjabol. Tehat a férfiak EQ-5D-3L
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index értéke szignifikansan magasabb a ndkénél, a fels6foku végzettséglieké a kozépfoku vagy
annal alacsonyabb végzettségiickénél, és a jovedelem emelkedésével is n6 az EQ-5D-3L index
értéke.

4. tablazat A tobbvaltozos linedris regresszio eredményei (eredményvaltozo: EQ-5D-3L index)

Magyarazo valtozok Egyiitthaté
(standard hiba)
Nem (referencia=férfi) -0,042***
(0,01)
Eletkor (év) -0,003***
(0,00)
Felsofoku iskolai végzettség (referencia: kozépfoki, vagy alacsonyabb) 0,047***
(0,01)
Valaszado haztartasanak jovedelme (havi nettd 10 ezer) 0,002***
(0,00)
Konstans 0,961***
(0,02)
Mintaelemszam 1972
F-teszt F4,1967)= 35,12
p=0,000
R? R?=0,0752
*** p<0,01

Forras: [146] Creative Commons (CC BY 2.0) nemzetkdzi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/2.0/). Letolthetd:
https://akjournals.com/view/journals/650/156/50/article-p2035.xml

A 2000-ben végzett lakossagi felmérés [99] adataival Osszevetve eredményeinket két
csoportban talaltunk statisztikailag szignifikans (p<0,05) eltérést: férfiaknal és n6knél egyarant
a 18-24 éves korcsoportban, valamint a nék kdzott az 55-64 éves korcsoportban, mindketténél

alacsonyabb értéket (rosszabb allapot) mértiink jelen felmérésiinkben. (8. 4bra)
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8. abra A 2010-es EuroVaQ és a 2000-es lakossagi vizsgalat [99] korcsoportos EQ-5D-3L index
eredményeinek Osszevetése nemek szerint

1,000
0,950
0,900
0,850

0,800

0,750

EQ-5D index

0,700
0,650

0,600
18-24 év 25-34 év 35-44 év 45-54 év 55-64 év 65-74 év

- e = férfi, 2010 NG, 2010 e férfi, 2000 né, 2000

Forras: [146] Creative Commons (CC BY 2.0) nemzetkozi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/2.0/). Letolthetd:
https://akjournals.com/view/journals/650/156/50/article-p2035.xml

Linearis regresszios eredményeink egybevagdak voltak a magyarazdvaltozok (az egyiitthatok

nagysaga is eldjele) tekintetében a 2000-ben felvett eredményekkel [99].
5.2.2 Mozgasszervi betegségekben a KKE régidoban végzett EQ-5D vizsgalatok eredményei

A nyolc orszadgban 6sszesen 143 EQ-5D publikaciot azonositottunk 2015-1g bezardlag, ezek
kozil 23 (17%) tortént A csont-izomrendszer és kotdszovet betegségei (tovabbiakban:
mozgasszervi betegségek) teriiletén [100]. Kiegészit6 keresésiink [148] soran tovabbi olyan hat
kozleményt azonositottunk, amelyek megfeleltek a bevalogatasi kritériumainknak, igy 6sszesen
29 kozleményt elemeztiink. Hat esetben nem adtak meg EQ-5D-3L index adatot, ezért a
metaanalizist 23 kdzlemény alapjan végeztiik. A legtobb vizsgalat RA-ban tortént (N=7, 24%)
¢s Magyarorszagon végezték (beleértve kutatocsoportunk munkait is) a legtobb vizsgalatot

(N=18, 62%). (9. abra)
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9. dbra A csont-izomrendszer €s kotdszovet betegségeiben végzett vizsgalatok szama és
kumulativ minta nagysaga diagnézisonként és orszagonként

5
osteoporosis n=2709
4 krénikus fajdalom
n=311
g 3
~C
)
x spondylitis
‘é" ankylopoetica n=391
4
o2 csipéprotézis n=274
arhtitis psoriatica . N
n=240 rheumatoid arthritis
1 @\ n=1737
osteoarthritis n=216
scleroderma n=114
0
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Vizsgalatok szama

Forras: [148] A kiado (Springer Nature) engedélyével, engedélyszam: 4907580674808.

A 29 vizsgalat koziil 21 vizsgalatban mértek terapias hatast. Hat RCT tortént, mindegyik
Magyarorszagon: OA-ban (4 vizsgalat, betegszam N=319) illetve kronikus fajdalomban (2
vizsgalat) a balneo- vagy iszapterapia hatasat vizsgaltak (N=5, illetve N=1). Két keresztmetszeti
¢és Ot prospektiv vizsgalatban a biologiai terapia hatasat elemezték RA-ban, SPA-ban illetve
AP-ban. A tobbi vizsgalatban mas gyogyszerek, sebészeti beavatkozasok, fizikoterapia, illetve
magnes kezelés hatasat vizsgaltak. Az egyes vizsgélatok pontosabb jellemzdit és referenciait a
publikacionkban részletesen kozoltiik [148]. Mindossze egy vizsgalatban hasznaltak az EQ-
5D-5L verziot, illetve 12 kozleményben nem specifikaltak, melyik verzidt hasznaltdk. (Nota
bene: az EQ-5D-5L megjelenése elétt az EQ-5D-3L kérdéiv EQ-5D néven szerepelt
hivatalosan is.) Huszonnégy kozleményben adtak meg EQ-5D index értéket, ezeket
tobbségében (N=11) az Egyesiilt Kiralysag értékkészletével szamoltak ki, egy vizsgalatban
Szlovénia értékkészletét, egy masikban az Eurdpai értékkészletet alkalmaztdk, a tobbi

vizsgalatban (N=11) nem jel6lték meg, melyik értékkészletet hasznaltak.
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A metaanalizisbe 0sszesen 6876 beteg megfigyelést (mérést) vontunk be az elére meghatarozott

kritériumaink alapjan. Osszesen hét diagnozisban, 42 kiilonbdz6 betegcsoportot alakitottunk ki

¢s 25 betegség allapotba soroltuk dket a metaanalizis soran. Az EQ-5D-3L index eredményeket

alcsoportok szerint az 5. tablazatban mutatjuk be.

Diagnoz

Betegség

allapot

Elso6 szerzo,
datum [hiv.]

Torzitas esélye

5. tablazat EQ-5D-3L index eredmények alcsoportok szerint

EQ-

95ClI

N

Kombinalt
eredmények

EQ-
5D
inde
X

95ClI

SPA Biglégiai Micoch 2016 ngas ’(nyilt 230 0,73 0,71-0.75
terapia [226] vizsgalat)
, Kawalec 2015 na 78 | 051 | 047-055
Hagyomanyos | [227] 161 | 059 0,44-
terapia Micoch 2016 Magas (nyilt ¢ ' 0,73
o 83 0,66 0,62-0,70
[226] vizsgéalat)
Kréniku oy ai Alacsony
s Xj‘}gﬁ‘ﬁj;l(‘:f [Tze;gfr 2015 (kiinduldsi 46 | 052 | 046-058
fajdalom értékek)
Derékfajdalo ai Alacsony
m, [Tzeggfr 2012 (kiinduldsi 57 | 052 | 046-058
kiindulaskor értckek)
Osteorth , . Alacsony
rosis | o7 dggskor I;é’lv;ﬁs[zso] (kiinduldsi 45 | 048 | 042-054
(OA) értékek)
. Alacsony
géjl'faﬁh[m] (kiinduldsi 77 | 061 | 056-0,66
Térd OA értékek) 130 | 057 0,48-
kiindulaskor Tefner 2013 Alacsony ! 0,65
[232] (kiindulasi 53 0,52 0,47-0,57
értékek)
o . Alacsony
fisifd‘ilg ior 5,"[;;%5] 2016 (kiindulasi 41 | 048 | 041055
értékek)
Ostepor . . . i Alacsony
osis ﬁgﬁ‘/ﬁlﬁsr f;é‘ﬁk 2003 (kiindulssi | 45 | 0,65 | 058-0,72
(0P) értékek)
Borgstrom )
. » 2013% [235] na 450 0,78 0,76-0,80 0,76-
Nincs torés Vokd 2013 538 | 0,78 079
- C !
[236] na 88 0,77 0,74-0,80
Fels végtag | orgstrom na 113 | 049 | 0,44-0-54
o 2013 [235] 0,40-
torés (<2 Voké 20132 255 | 0,58 076
, N 7ac )
hoénap) [236] na 142 0,67 0,61-0,73
P Borgstrom
F"el,so ve’gtag 2013 [235] na 113 0,76 0,72-0-81 0,61-
torés utan (> 4 Voké 20132 263 | 0,71 081
; [ ,
hoénap) [236] na 150 0,66 0,61-0,71
Borgstrom
Csigolyatérés | 2013 [235] na n 0,37 | 030045 297 | 050 0,25-
(<2hénap) | Voké 20132 a 26 | 062 | 057067 0,74
[236]
Csigolyatorés ..
. Borgstrom
utdn (= 4 2015 [235] na 71 0,67 | 0,60-0,74
hénap)
Borgstrom na 266 | 019 | 016-0,22
Csipbtorés (< | 2013 [235] ' o 246 | 040 | 002
2 hénap) Voko6 20132 c ' 0,82
[236] na 80 062 | 053071
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Kombinalt
EQ- eredmények
Diagnoz Betegség Elsé szerzé, ‘ox . EQ-
is allapot sl [y | U el 5D
. 95CI
inde
X
Csipbtores ?g{gs[t;‘;‘;] na 266 | 065 | 061-068 065
utan (>4 Vokd 2013 347 | 0,66 0168
hoénap) [236] na 81 0,66 0,63-0,69°¢ '
Férfiak, major . Alacsony
csonttorés, 2D(;T5:tr[%7] (kiindulasi 24 | -028 | -0,38-0,18
miitét elott értékek)
Férfiak, major
csonttorés Dimitrov Magas (nyilt i
utén ( 6 2015 [237] kohorsz) 24 | 073 | 065081
hénap)
Arthritis | Bioldgiai Rencz 2014 Magas (nyilt 27 049 034-0.64
psoriatic | terapia [238] vizsgalat) ' ' '
a Nem kap .
szisztémas '[:{2%%‘32 2014 Magas ;113)1“ 12 | 057 | 034-080
kezelést g
Hagyomanyos ?(;igﬁz[?ég] na 177 | 050 | 0,46-0,54 0.30.
szisziemés Rencz 2014 Magas (nyilt 195 | 0471 o'5g
kezelés (23] viizzala}t’) 18 0,40 | 0,26-0,54 :
Rheuma Horak 2013P" Magas (nyilt .
toid [240] vizsgalat) 316 0.68 | 065-0,71
arthritis C Inotai 2012 Magas (nyilt
(RA) Biologiai [241] vizsgélat) 8 061 | 056066 | ») 0,63-
terdpia (23 Fpeiek014 Magas (nyilt 4 | 086 | oo
hénap) [f39§ viizzala}t’) 77 0,63 | 0,56-0,66 :
Zavada 2014° Magas (nyilt d
(242] vinadlan 1646 | 0,69 | 0,67-0,71
Inotai 2012 Magas (nyilt i
Da1] visadlan 168 | 048 | 0,43-053
Meészaros-
Vincze 2003' na 81 0,43 0,36-0,509
[243]
Nem biologiai | [yat na 255 | 046 | 042:050 | 149 | o | 023
terapia , p 0 ' 0,53
Péntek 2014 Magas (nyilt 92 036 029-0.43
[139] vizsgalat) ' ' '
Sziics 2016/ Magas (nyilt i
[245] vizsgalat) n 0,38 0,30-0,46
Zavada 2014 Magas (nyilt A 1ad
242] vinadlan 823 | 016 | 0,14-0,18
Sclerode Minier 20102
rma Szisztémas [246] na 80 | 058 | 0,52-064 102 | 062 | 055
. T h ’
sclerosis Ee:;;;:k 2015 na 29 0,65 0,60-0,70 0,69
Lokalizalt Péntek 2015"
szkleroderma | [247] na 6 0,64 | 044-084

na=nem alkalmazhat6 (nem volt beavatkozas), 95CI=95% konfidencia intervallum, N EQ-5D index megfigyelések
szama, a Alcsoportokbdl kombinalt adat, b Ismételt mérések, ¢ Interkvatrilis értéktartomanybol becsiilve, d
Ertéktartomanybél becsiilve, e Imputalva: Péntek et al. 2014 [139], f Imputalva: Kawalec et al. 2015 [227], g
Imputalva: Péntek et al. 2014 [139], h A minta nagysagat korrigaltuk a hianyzé EQ-5D értékekre, i Nem k6z61ték
az értékkészletet

Forras: [148] A kiad6 (Springer Nature) engedélyével, engedélyszam: 4907580674808.

85



dc_1850 20

Szakirodalmi elemzésiink soran talalt modszertani és adatk6zlési hianyossagok alapjan

megfogalmaztunk néhany javaslatot, melyeket a 6. tablazatban foglaltuk 6ssze.

6. tablazat Javaslatok az EQ-5D eredmények kozlésére

e Adja meg a kérddiv kitdltésének maodjat és a valaszaranyt

e Adja meg, melyik kérd6iv valtozatot hasznalta (EQ-5D-3L, EQ-5D-5L vagy EQ-5D-Y).

e Adja meg, hogy melyik hasznossag értékkészletet hasznalta (orszag, évszam, modszer — idéalku,
VAS, diszkrét valasztas modszere, hybrid).

e EQ-5D-3L vizsgalatok esetén adja meg, ha hozzaférhetd, az index értéket a helyi és az Egyesiilt
Kiralysag értekkészletével egyarant a nemzetk6zi 6sszehasonlithatosag érdekében.

e A kevés, de varhatéan gyorsan novekvd szamu EQ-5D-5L adatokra tekintettel javasolt az EQ-5D-5L
index érték megadasa (hasznossag értékek) olyan értékkészlet alkalmazasaval, amit leginkabb
hasznalnak az altalanos lakossagban és a relevans betegség-csoportokban, illetve amennyiben
elérhetd, a helyi értékkészlettel is.

e Adja meg az EQ-5D index értékek variancia értékeit.

e Adjameg az EQ VAS eredményeket és a leird rész (egészség profil) eredményeket is az index érték
mellett

Forras: [148] A kiado (Springer Nature) engedélyével, engedélyszam: 4907580674808.

5.2.3 Megbeszélés

Kutatasaink soran hazai online lakossagi mintan vizsgéaltuk a felndtt lakossag egészségi
allapotat EQ-5D-3L kérddivvel és 0sszehasonlitottuk a 10 évvel kordbban végzett felmérés
eredményeivel, valamint szisztematikus irodalmi attekintést végeztiink mozgasszervi
betegségekben folytatott EQ-5D felmérésekre a KKE régio nyolc orszagara vonatkozoan és

elvégeztiik azok metaanalizisét.

2010-ben végzett lakossagi felmérésiink ismereteink szerint a masodik jelentds lakossagi EQ-
5D-3L vizsgalat volt Magyarorszagon. Eredményeink egybevagoak a hazai és nemzetkozi
szakirodalommal [14]: atlagosan az egészségi allapot az életkorral rosszabbodik, a ndk
egeészségi allapota rosszabb a férfiakénal, a magasabb iskolai végzettségiiek, illetve a magasabb
jovedelmii emberek egészségi allapota jobb. Vizsgalatunkban hasonld atlagos EQ-5D-3L index
értékeket kaptunk, mint Szende és Németh 2000-ben végzett felmérésében [99], a 18-24 éves
korcsoportban taldlt szignifikéns eltérést részben modszertani eltérések is magyarazhatjak.
Egyik fontos kiilonbség, hogy jelen felmérésiinkben a toborzas és a kérddives adatfelvétel
online zajlott, ami szelekcios torzitashoz vezethet még akkor is, ha az elére meghatarozott
demografiai kvotak tobbségében teljesiiltek. A ndi nem kissé feliilreprezentalt (62% vs. 58%),
az iddsebb (65+ éves) korosztaly pedig kissé alulreprezentalt (3% vs. 21%) volt a 2011-es
népszamlalasi adatokhoz képest, igy eredményeink elsdsorban a 65 év alatti korcsoportokban

tekinthetOk érvényesnek. Az internetet hasznalok vélhetden sok mas tekintetben is kiilonboznek

86



dc_1850 20

az online nem elérhetd lakossagtol, egyes tarsadalmi csoportok pedig kimaradnak a
vizsgalatokbol (pl. intézetben &6k, sulyos allapota betegek, hajléktalanok). Ugy gondolom, ez
a kutatas a korlatai ellenére fontos volt 2010-ben. Szisztematikus szakirodalmi attekintésiink
alapjan [100] 2015-ig bezarolag lakossagi EQ-5D-3L normaérték a KKE régié nyolc
orszagabol mindossze harom orszagban (Magyarorszag [99], Lengyelorszag [248-250] és
Szlovénia [251] volt elérhetdé (és egy varosi adat Bulgariaban [252]). Ismételt lakossagi
felmérés nem volt fellelhetd, kutatdsunk e tekintetben is elsd volt a régioban. A kérddives
vizsgalatok az online felmérések iranyaba tolodnak el, igy felmérésiinknek koszonhetden
Magyarorszagon, elsoként a KKE régioban, mar 2010-b6l rendelkezésre allnak az els6 online
lakossagi EQ-5D-3L. adatok. Kutatocsoportunk 2019-ben végzett ismét jelentOs
mintaclemszamu felmérést reprezentativ lakossagi mintan az EQ-5D-3L kérd6ivvel (5.3.3
alfejezet, 11. tablazat, [113]), ahol (szintén az Egyesiilt Kiralysag értékkészletét alkalmazva)
kiss¢ magasabb atlagos EQ-5D-3L index értékeket taldltunk (az atlagok kiilonbségei
korcsoportonként 18-24 év: 0,021; 25-34 év: 0,047; 35-44 év: 0,063; 45-54 ¢év: 0,112; 55-64

¢v: 0,060) a nem online mintaban.

A lakossag egészségi allapot eredményekbdl kiemelend6 a Szorongas/lehangoltsdg doménben
problémat jelzok magas aranya: a 2000-es hazai felmérésben 35%, a 2010-es mintankban pedig
31% volt, azaz megkozelitéleg minden harmadik ember mérsékelt vagy nagyon erds
szorongassal/lehangoltsaggal él [99,146]. Ezzel szemben példaul a Déaniaban, Finnorszagban,
Franciaorszagban, illetve Németorszagban 4%-16% kozotti értékeket mértek, és az EuroQol
altal vizsgalt 18 orszagban Svédorszagban (26%) €s Thaifoldon (47%) volt még 25% feletti a
problémat jelzok aranya a Szorongas/lehangoltsag doménben [14]. A régionkban Szlovéniaban
(36,4%) [14] és Lengyelorszagban (33,4%) [250] is hasonldan sokan jeleztek problémat a
Szorongas/lehangoltsag doménben, ezért gyanithatd egy, a KKE-re talan jellemzd regionalis

hasonlosag, melynek okai nem tisztazottak, tovabbi kutatast érdemelnek.

A hirom KKE orszdg eredményei kozotti hasonlosdgokat latva kutatdcsoportunk
Osszehasonlito elemzést végzett a magyar, szlovén és lengyel lakossagi felmérések EQ-5D-3L
adatbazisainak egyesitésével, a kutatas részleteit publikaltuk [147], terjedelmi okokbol csak
roviden ismertetem. A kutatds sordn a harom orszag adatain alapulo, regionalis EQ-5D-3L
lakossagi normaérték kialakitasi lehetdségeit kivantuk felmérni és megvizsgalni, hogy a
hasznossag értékkészletek kozotti vilasztds hogyan befolyasolja az eredményeket. Osszesen
8850 egyén adatait elemeztiik (Magyarorszag 1924 f6 EQ VAS és 2281 f6 EQ-5D-3L index
eredménnyel [146], Lengyelorszag 3937 f6 [250] és Szlovénia 708 f6 [253] teljes EQ-5D-3L
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eredménnyel). Az EQ-5D-3L indexet a KKE régioban leginkabb hasznalatos [100], négy féle
értékkészlettel szamoltuk ki (az Egyesiilt Kiralysag [77] és Lengyelorszag [254] id6-alku
modszeren alapul6 értékkészlettével; Szlovénia [253] és az EuroQol Group Eurodpai [255] VAS
modszeren alapuld értékkészletével) és hasonlitottuk Ossze a harom orszag eredményeit.
Szignifikans kiilonbséget talaltunk az EQ-5D-3L index eredményekben a harom orszag kozott
a demografiai valtozokra tortént kontrolldlds utan is. Béar az eltéré mintavételi modszer,
vizsgalati idépontok és a kérddives felmérés modja (Szlovénia 2000-ben postai tton kiildott
kérdoiv, Magyarorszag 2010-ben online, Lengyelorszag 2014-ben személyes interjti) miatt
Osszehasonlito elemzésilink korlatokkal bir, eredményeink alapjan az iskolazottsagnak jelentds,
de orszagonként eltéré hatasa van az EQ-5D-3L index eredményre a harom KEE orszagban.
Ezért a vizsgalati csoportok és lakossagi EQ-5D-3L index eredmények dsszehasonlitasa esetén
az életkor és a nem mellett az iskolazottsagot is javasolt figyelembe venni. Ennek megfeleléen
a regionalis normaérték kialakitasanal az adatokat kalibraltuk életkorra, nemre és
iskolazottsagra is. Az igy kapott regionalis normaértékek a lengyel értékkészlettel voltak a
legmagasabbak és a szlovén értékkészlettel a legalacsonyabbak mindkét nemnél és mindegyik

korcsoportban [147].

A hasznossag értékkészlet valasztas jelentdségét igazoltuk 18 kronikus betegségben is [256].
Eredményeink alapjan dnmagéban az értékkészlet valasztas akar 0,2 kiilonbséget is generalhat
pl. egy hazai az RA minta atlagos EQ-5D-3L index eredményében, ami 6t éves idétavon mar 1
QALY (1) kiilonbségnek felel meg. Ezért tobborszagos vizsgalatokban, még ha rendelkezésre
is all orszagspecifikus értékkészlet, javasolt egy kivalasztott értékkészlettel is kozolni az
eredményeket. Tovabba javasolt a betegség altipusok €s/vagy stlyossagi stadiumok szerint is
megadni az eredményeket, ami a metaanalizishez is elengedhetetlen. (5. tablazat) Emiatt
alkalmaztuk mi magunk is 2015-ben SM-ben végzett, 16 eurdpai orszagra kiterjeddé vizsgalat
keretében végzett, jelentds betegszamu hazai (N=521) felmérésiinkben az Egyesiilt Kiralysag
értékkészletét és stlyossag stadiumonkénti értékeket [257]. Ezaltal eredményeink
OsszevethetOk maradtak a tobbi 15 orszaggal [258], egy korabbi SM tanulmanyunkkal [259],
mas betegségekben végzett EQ-5D-3L hazai felmérésekkel [100,247,256,257,260,261] és
lakossagi normaértékekkel [99]. A betegség stadiumok szerinti elemzés (és adatkozlés)
progressziv betegségekben alapvet6 [257] és lehetové teszi, hogy betegség-specifikus mércék
validitasanak vizsgalatahoz hasznaljuk az EQ-5D adatokat [262].

Csont-, izomrendszeri ¢és kotdszoveti betegségekben végzett szisztematikus szakirodalmi

attekintésiink és metaanalizisiink [148] alapjan egyértelmii, hogy a KKE régioban jelent6sek az

88



dc_1850 20

orszagok kozotti kiillonbségek az EQ-5D Kkimenetel mérce hasznalat elterjedtségére
vonatkozoan. Szamos reumatologiai betegségben sajnos egyaltalan nem talaltunk EQ-5D
kimenetelt magaba foglal6é tanulmanyt (pl. nyaki fajdalom, szisztémas lupus erythematosus,
koszvény, scoliosis, JIA, osteonecrosis). Sajnalatosan kevés esetben tortént meg az eredmények
Osszehasonlitasa lakossagi normaértékekkel. Sok a javitani valo az alkalmazott modszertanok
¢s eredmények kozlési modjaban is, ami nem csak a kutatok, de a kdzlemények folott végso
dontést meghozo folyoiratszerkesztok feleléssége is. Reményeink szerint a megfogalmazott
specifikus javaslataink praktikus eszkozként hasznalhatok a publikaciok mindségének
javitasahoz és standardizalasahoz [148]. Metaanalizis eredményeink jo minéségii becsléshez

hasznalhatok azokban az orszdgokban, ahol nem allnak rendelkezésre mért adatok.

Az elmult 10 évben rendkiviili fejlesztések torténtek az EQ-5D mércék terén [12], ezekre ki
kell térjek ahhoz, hogy realis perspektivaba helyezzem a fent ismertetett kutatasaink jelenkori
értékelését és hatasat az azota végzett, illetve folyamatban levé kutatasainkra. Az EuroQol
Group 2011-ben kifejlesztette az 5 valaszlehetdséggel (,,5 levels”, 5L) biré EQ-5D valtozatot,
az EQ-5D-5L-t [79]. Nagy iitemben folynak a kutatasok egyrészt az (ij mérce validitasanak és
megbizhatosaganak elemzésére, a két mérce kozotti atjarhatoésagra, valamint standardizalt
modon torténd orszagspecifikus hasznossag értékkészletek kialakitasara vonatkozoan [263].
Bar az elmult 30 évben hatalmas adatkines gytilt 6ssze az EQ-5D-3L verzioval, az EQ-5D-5L
mellett szol, hogy egyértelmlien jobb mérési tulajdonsaggal bir, amit munkacsoportunk
kutatasai pikkelysomor betegségben is alatdmasztottak [264,265]. Kutatocsoportunk is
intenziven foglalkozik az EQ-5D-5L mércével, két jelentds teriileten mar komoly eldrelépést
értiink el. Egyrészt az utdbbi években végzett lakossagi felméréseinkben mar az EQ-5D-5L
valtozatot alkalmaztuk (lasd lentebb 4.3, 4.4, 4.6 alfejezetek), igy tobb mint 5000 f6
bevonasaval hazai online mintan [152,155,161,266], 3000 f6 bevonasaval pedig szamitogéppel
segitett interjuk keretében [78,149] felvett EQ-5D-5L adatallomanyt hozunk 1étre, melyek
Osszehasonlito elemzésével, a toborzas és az adatfelvétel modjat is figyelembe vevo, EQ-5D-
5L hazai lakossagi normaértékek kialakitasa a célunk. Masik fontos 0j eredmény, hogy
munkacsoportunk (a KKE régioban Lengyelorszag utan masodikként) kifejlesztette az EQ-5D-
3L és EQ-5D-5L hazai hasznossag értékkészletet, 1000 f0s hazai lakossagi minta bevonasaval,
komputerrel segitett interjuk segitségével [78]. A hazai értékkészlet értéktartomanya (EQ-5D-
3L: -0,865 — 1, EQ-5D-5L: -0,848 — 1) jelentdsen eltér a kordbbiakban hasznalt Egyesiilt
Kiralysag (EQ-5D-3L: -0,594 — 1) [77] és Anglia (EQ-5D-5L: -0,285 — 1) [176]

értékkészletétdl. Mozgasszervi szempontbdl kiilondsen fontos, hogy a hazai értékkészletben a
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»Mozgékonysag” domén bir legnagyobb sullyal (és nem a ,,Fajdalom/rossz kdzérzet” domén),
azaz a mozgékonysag (jards) terén jelentkezd problémak okoznak legnagyobb életmindség
csokkenést [78]. Kutatasunknak nemzetkozi szinten is jelentds Gjdonsaga, hogy Eurdpaban
els6ként végeztiik parallel vizsgalat keretében (tehat azonos valaszad6i mintan) a EQ-5D-3L és
EQ-5D-5L valtozatok lakossagi hasznossag értékkészletét, ami kozvetlen Osszehasonlitd

elemzésekre ad lehetéséget [78].

A jovO egyik jelentés kutatasi iranya véleményem szerint az értékkészletek és lakossagi
normaértékek orszagok kozotti transzferalhatosdganak (adatok atvételének) vizsgalata [147].
Tovabbi fontos kutatasi irdny a kiilonb6z6 mintavételek és kérdezési modok (online, papiralapu
onkitoltds, szamitogéppel segitett interju) kozotti atjarhatosdg elemzése. A régionkban
elsdsorban egy-egy kutatocsoporthoz kothetdk a fellelhetd EQ-5D eredmények, koltséges €s
népegészségiigyi szempontbdl is fontos betegségekben egyaltalan nem vagy alig van adat
[100,148,169,170]. Regionalis stratégiak és egyiittmiikodések kialakitasa kivanatos lenne a
hatékony és koltséghatékony, szisztematikus haladashoz az EQ-5D kimenetel mérés terén,
hogy legalabb azokon a teriileteken, ahol a koltséges 1) egészségiigyi technologiak,
gyogyszerek fejlesztése varhato vagy mar lathato, legyen megfeleld minéségii EQ-5D alapadat
a klinikai és egészséggazdasagtani értékeléshez. Fontos lenne erdsiteni az egyiittmiikodést és
harmonizalni az egészség-kimenetel méréseket a kiilonboz6 szakmak kozott is. Jelenleg a
mércék hasznalatanak 6sszehangolasa gyakorlatilag nem, vagy alig torténik meg. A klinikai és
gyogyszerfejlesztési vizsgalatokban, az egészséggazdasagtani elemzésekben a PROM-k, a
preferencia-alapi mércék (pl. EQ-5D) hasznalatat kivanjak meg [267], az Eurostat altal
kordinalt lakossagi egészség felmérésekben [73] azonban mas, a klinikum és az egészségiigyi
kozgazdasagtan szempontjabol nem, vagy kevéssé hasznalhato kimeneteleket alkalmaznak (pl.
MEHM). Az utobbi években végzett kutatdsainkban az FEurostat altal hasznalt
egészségmércéket (MEHM) is szisztematikusan felvettiik, igy terveink szerint egyre boviild
adatbazis all majd rendelkezésre az orszagos statisztikdkban hasznalt kategoriak, valamint a
klinikai és egészséggazdasagtani elemzésekben alkalmazott kimenetelek kozotti atjarhatosag

elemzésére és az adatok osszehasonlitdsara.

Osszefoglalva, kutatasunk soran létrehozott EQ-5D-3L magyarorszagi és KKE regionélis
lakossagi normaértékek képet adnak a lakossag egészségi allapotardl és referenciaértékként
hasznalhatok betegség-specifikus kutatasokban. Hét mozgasszervi betegségben kialakitott,
metaanalizisen alapuld regionalis EQ-5D-3L index adatok &sszehasonlitasi alapként

alkalmazhatok, illetve adathiany esetén kozelitd becslésre adnak lehetdséget klinikai és
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egészséggazdasagtani vizsgalatokban. A KKE régioban rendelkezésre allo értékkészletek
kozotti eltérések jelentds kiilonbségekhez vezetnek lakossagi és betegségfelmérésekben. A
régioban, Lengyelorszag utan masodikként, mar Magyarorszagon is rendelkezésre all
orszagspecifikus EQ-5D-3L és EQ-5D-5L értékkészlet és jelentds szamu lakossagi referencia
adatok a korszeriibb EQ-5D-5L kérd6ivvel.

5.3 A jollét uj megkdzelitése: a képességszemlélet-alapu jollét mérése (ICECAP)
5.3.1 A minta jellemzd6i ¢és az ICECAP-A ¢és ICECAP-O lakossagi normaértékei

Osszesen 2023 16 (ndk: 50,1%) vett részt a kérddives felmérésben, atlagos (SD) életkoruk 48,7
(17,9) év volt [113,149]. Az EQ-5D-5L index (N=2020) és EQ VAS (N=2023) atlagos (SD)
érteke 0,92 (0,15), illetve 81,6 (17,4) volt; a boldogsag VAS (N=2021) ¢és az élettel valo
elégedettség VAS (N=2022) 7,6 (2,0), illetve 7,5 (2,0) volt. Az atlagos WHO-5 (N=2023) ¢és
SWLS (N=2023) érték 72,0 (18,0), illetve 24,6 (6,2) volt. Két valaszado nem toltotte ki teljesen
az ICECAP-A kérdbivet, ezért az ICECAP mércékre vonatkozd elemzéseinket 2021 f6s mintan
végeztiik [113,149]. A minta fobb jellemzdit a 7. tablazatban mutatjuk be. Az ICECAP-A és
ICECAP-O kérddivekre adott valaszok gyakorisagat a 8. tablazatban mutatjuk be. A
leggyakoribb valasz a legjobb allapotra utalo valasz (szamjele: 4) volt az ICECAP-A kérdoiv
mind az 6t tétele esetén (43,4% ¢€s 59,4% kozott) a 18-64 éves korcsoportban. Ezzel szemben
az ICECAP-O esetén a masodik legjobb allapotra utal6 vélasz (szamjele: 3) volt a leggyakoribb
(45,9%-58,5% kozott) a 65 éves és idosebb korosztalyban.
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7. tablazat A minta jelemz6i valamint az ICECAP-A és ICECAP-O mércék lakossagi
normaértékei Szocio-demografiai alcsoportok szerint

Valtozok 18-64 éves korcsoport 65- éves korcsoport

\ % ICECAP-A N % ICECAP-

index, O index,
Atlag (SD) Atlag (SD)

Teljes minta 1568 0,89 (0,13) | 453 0,83 (0,15)
Nem p=0,4673 p=0,8391
N6 787 |50,2% | 0,89(0,13) | 226 | 49,9% | 0,83(0,14)
Férfi 781 | 49,8% | 0,90(0,13) | 227 | 50,1% | 0,83(0,16)
Korcsoport, év p=0,0000 p=0,0000
18-24 208 13,3% | 0,92 (0,10) | - - -
25-34 308 19,6% | 0,92 (0,10) | - - -
35-44 386 | 24,6% | 0,89(0,13) | - - -
45-54 332 | 21,2% |0,91(0,11) |- - -
55-64 334 | 21,3% | 0,84(0,15) |- - -
65-74 - - - 267 | 58,9% | 0,85(0,13)
75-84 - - - 145 | 32,0% | 0,81 (0,16)
85+ - - - 41 9,1% 0,72 (0,18)
Iskolai végzettség* p=0,0000 p=0,0025
Alapfoka 576 | 36,7% | 0,87 (0,15) | 268 | 59,2% | 0,81 (0,16)
Ko6zépfoka 662 | 42,2% | 0,91(0,11) | 106 | 23,4% | 0,86 (0,11)
Fels6foku 330 | 21,0% | 0,92(0,09) |79 17,4% | 0,86 (0,15)
Foglalkoztatottsag™* p=0,0000 p=0,0682
Teljes munkaid6ében dolgozik/egyéni 1197 | 52,8% 0,92 (0,10) | 14 3,1% 0,89 (0,14)
vallalkozo
Részmunkaidében dolgozik 42 1,9% 0,80(0,18) | 4 0,9% 0,92 (0,06)
Nyugdijas 84 3,7% 0,84 (0,14) | 429 | 94,7% | 0,83 (0,15)
Rokkantnyugdijas 48 2,1% 0,66 (0,21) | 6 1,3% 0,73 (0,19)
Nappali tagozatos tanuld/egyetemi 776 34,2% 0,92 (0,10) | - - -
hallgato
Munkanélkiili (munkat keres) 53 2,3% 0,79 (0,18) | - - -
Munkanélkiili (nem keres munkat) 12 0,5% 0,82 (0,13) | - - -
Haztartasbeli 25 1,1% 0,93(0,12) | - - -
Egyéb 31 1,4% 0,87 (0,17) | - - -
Fizetett allasban van p=0,0000 p=0,0151
Nem 312 199% | 0,83(0,17) | 422 | 93,2% | 0,82(0,15)
Igen 1256 | 80,1% | 0,91 (0,11) | 31 6,8% 0,89 (0,12)
Lakoéhely p=0,4265 p=0,9968
Budapest 309 19,7% | 0,90 (0,09) | 90 19,9% | 0,83(0,11)
Egyéb varos 811 | 51,7% | 0,89(0,13) | 249 | 550% | 0,83(0,16)
Falu, k6zség 448 | 28,6% | 0,89(0,13) | 114 | 252% | 0,83(0,16)
Csaladi allapot p=0,0000 p=0,0000
Hazas 714 | 455% | 0,90 (0,11) | 224 | 49,4% | 0,86 (0,11)
Elettarsi kapcsolatban ¢l 292 18,6% 0,91(0,13) | 8 1,8% 0,86 (0,14)
Nétlen / hajadon 378 | 241% |089(0,14) |9 2,0% 0,77 (0,31)
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Valtozok 18-64 éves korcsoport 65- éves korcsoport

N % ICECAP-A N % ICECAP-

index, O index,
Atlag (SD) Atlag (SD)

Ozvegy 42 2,7% 0,80(0,19) | 165 | 36,4% | 0,80(0,17)
Elvalt 139 8,9% 0,86 (0,15) | 46 10,2% | 0,80 (0,17)
Egyéb 3 0,2% 0,90(0,01) |1 0,2% 0,27 (0,00)
Hazas/élettarsi kapcsolatban él p=0,0000 p=0,0000
Nem 562 35,8% 0,88 (0,15) | 221 | 48,8% | 0,80(0,18)
Igen 1006 | 64,2% 0,90 (0,11) | 232 | 51,2% | 0,86 (0,11)
Valakivel (valakikkel) egy haztartasban p=0,0003 p=0,0333
él
Nem 201 12,8% 0,86 (0,16) | 170 | 37,5% | 0,81(0,17)
Igen 1367 | 87,2% 0,90 (0,12) | 283 | 62,5% | 0,84 (0,13)
Egy fore juté nett6 havi jovedelem a p=0,0000 p=0,0012
haztartasban (kvintilis)
1.kvintilis (legalacsonyabb) 211 20,5% 0,82 (0,18) | 60 19,2% | 0,76 (0,20)
2.kvintilis 250 24.2% 0,89 (0,12) | 77 24,7% | 0,85 (0,11)
3.kvintilis 206 20,0% 0,90 (0,11) | 106 | 34,0% | 0,82 (0,16)
4. kvintilis 183 17,7% 0,91 (0,10) | 49 15,7% | 0,87 (0,10)
5.kvintilis (legmagasabb) 181 17,6% 0,93 (0,09) | 20 6,4% 0,87 (0,10)

Megjegyzés: Az ICECAP-A/-O index értékek alcsoportok kozotti dsszehasonlitasahoz ANOVA tesztet
alkalmaztunk.

*Alapfoku: nincs érettségije, Kozépfoku: érettségizett; Felséfoku: felsdoktatasban szerzett diploma (Bsc, Msc)
vagy PhD.

**Arra kértiik a valaszadokat, hogy tobbféle foglakoztatottsagi kategoria esetén (pl. tanulé és dolgozik) azt
jeloljék meg, amelyik az idejiik legnagyobb részében jellemz6 rajuk.

Forras: [149] Creative Commons CC BY 4.0 nemzetkozi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Médositas: leforditva magyar nyelvre. Let6lthetd:
https://link.springer.com/article/10.1007/s11136-020-02542-1
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ICECAP-A (korcsoport <65),
N=1568

Stabilitas és biztonsagérzet
(Stabilitas)

ICECAP-O (korcsoport 65+), N=453

Szeretet és baratsag (Kotodés)

N

%

4 Az életem minden teriiletén képes

4 Minden szeretetet és baratsagot

vagyok azt érezni, hogy stabil 813 | 51,8% | megkaphatok, amit csak szeretnék 159 | 35,1%

vagyok és biztos a helyzetem

3 Az életem soK teriiletén képes 3 Sokat megkaphatok abbdl a

vagyok azt érezni, hogy stabil 602 | 38,4% | szeretetbdl és baratsagbol, amit 238 | 52,5%

vagyok ¢és biztos a helyzetem szeretnék

2 Az életem néhany teriiletén képes 2 Keveset kaphatok meg abbol a

vagyok azt érezni, hogy stabil 132 | 8,4% | szeretetbdl és baratsagbol, amit 53 | 11,7%

vagyok ¢és biztos a helyzetem szeretnék

1 Az életem egyetlen teriiletén sem 1 Semennyit se kaphatok meg abboél a

vagyok képes vagyok azt érezni, 21 | 1.3% szeretetbdl és baratsagbol, amit 3 0.7%

hogy stabil vagyok ¢és biztos a ' szeretnék '

helyzetem

Szeretet, baratsag és timogatas A jovorol valé gondolkodas

(Kotédés) (Biztonsagérzet)

4’ Sok stretetben, ba’rétségban és 932 | 59,4% 4 l\/!linden aggogmlom nélkiil tudok a 110 | 24,3%

tamogatasban lehet részem jovore gondolni

% E!ég sok’szeretetben, }aarétségban 564 | 36.0% 3 Kevés_aggodalommal tudok a jovore 208 | 45.9%

és tamogatasban lehet részem gondolni

2 Egy kevés szeretetben, 2 Csak valamennyi aggodalommal

baratsagban és tAmogatasban lehet 69 | 4,4% | tudok ajovore gondolni 94 | 20,8%

részem

1 Semennyi szeretetben, 1 Csak sok aggodalommal tudok a

baratsagban és tamogatasban sem 3 0,2% | jovore gondolni 41 1 9,1%

lehet részem

Fiiggetlenség (Autonémia) Tevékenységek, amelyektdl
értékesnek érzi magat (Szerep)

4 Teljesen fiiggetlen tudok lenni 4 Képes vagyok minden olyan dolgot

825 | 52,6% | elvégezni, amitdl értékesnek érzem 123 | 27,2%

magam

3 Sok dologban fiiggetlen tudok 3 Képes vagyok sokat elvégezni

lenni 616 | 39,3% | azokbol a dolgokbol, amiktél 210 | 46,4%
értékesnek érzem magam

2 Néhany dologban fiiggetlen tudok 2 Képes vagyok néhanyat elvégezni

lenni 115 | 7,3% | azokbdl a dolgokbol, amiktél 111 | 24,5%
értékesnek érzem magam

1 Egyaltalan nem tudok fliggetlen 1 Egyetlen olyan dolgot sem vagyok

lenni 12 | 0,8% | képes elvégezni, amit6l értékesnek 9 2,0%
érzem magam

Eredmények és fejlodés Kellemes élmények és 6rom

(Teljesités) (Elvezetek)

4 Az életem minden teriiletén 4 Minden olyan kellemes élményben

eredményes tudok lenni és tudok 681 | 43,4% | és 6romben részem lehet, amit csak 98 21,6%

fejlédni szeretnék

3 Az életem sok teriiletén 3 Sok olyan kellemes élményben és

eredményes tudok lenni és tudok 699 | 44,6% | 6romben részem lehet, amit csak 265 | 58,5%

fejlédni szeretnék

2 Az életem néhany teriiletén 2 Kevés olyan kellemes élményben és

eredményes tudok lenni és tudok 172 | 11,0% | 6romben részem lehet, amit csak 85 18,8%

fejlédni szeretnék

1 Az életem egyetlen teriiletén sem 1 Egyaltalan nem lehet részem

tudok eredményes lenni és fejlédni 16 | 1,0% | azokban a kellemes élményekben és 5 1,1%

oromokben, amiket szeretnék
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ICECAP-A (korcsoport <65), ICECAP-O (korcsoport 65+), N=453 N

N=1568

Kellemes élmények és 6rom Fiiggetlenség (Kontroll)

(Elvezetek)

f} §0k kellemes c?lmenyben és 887 | 56.6% 4 Teljesen fiiggetlen tudok lenni 131 | 28.9%
oromben lehet részem

? l:?leg sok kellermes élményben és 581 | 37.1% 3 Sok dologban fiiggetlen tudok lenni 220 | 48.6%
oromben lehet részem

? l:?gy kevés kel!emes ¢lményben és 95 | 6.1% 2 Ne.hany dologban fuggetlen tudok 89 | 19,6%
oromben lehet részem lenni

EI'. §emenny| kelleme,s ¢élményben és 5 0,3% 1 Eg_yaltalan nem tudok fliggetlen 13 | 2,9%
o6romben sem lehet részem lenni

Forras: [149] Creative Commons CC BY 4.0 nemzetk6zi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Médositas: leforditva magyar nyelvre. Let6lthetd:
https://link.springer.com/article/10.1007/s11136-020-02542-1

Mindkét kérdéiv eredménye szignifikansan kiilonbozott a vizsgalt szocio-demografiai
alcsoportok szerint, kivéve a nem és a lakohely valtozokat (foglalkoztatottsagra a ,,Fizetett
allasban van: igen/nem” kategériat vettiik figyelembe). (7. tablazat) Szignifikdnsan eltérd
eredményeket kaptunk a MEHM kategéridk alcsoportjai kozott (vélt egészség skala, tartos
betegség, GALIL: jobb allapot esetén jobb ICECAP-A/-O értékek), valamint ha informalis
gondozasban részesiilt a valaszado. (9. tablazat) Nem volt szignifikdns a kiilonbség aszerint,
hogy a valaszado maga informalis gondoz6 volt vagy sem. (A ,,VElt egészség skala” masik
valtozata szerint is szignifikdns volt a kiilonbség mindkét mérce esetén; ICECAP-A atlagos
értékek - Nagyon rossz (N=7): 0,75 (SD=0,12), Rossz (N=51): 0,64 (SD=0,20), Kielégito:
(N=299): 0,82 (SD=0,15), Jo (N=804): 0,91 (SD=0,10), Nagyon j6 (N=407): 0,95 (SD=0,07);
ICECAP-O atlagos értékek - Nagyon rossz (N=11): 0,59 (SD=0,20), Rossz (N=76): 0,71
(SD=0,19), Kielégité: (N=245): 0,85 (SD=0,11), Jo (N=111): 0,88 (SD=0,12), Nagyon jo
(N=10): 0,93 (SD=0,08).
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9. tablazat ICECAP-A és ICECAP-O eredmények egészségi allapot szerint

Valtozok 18-64 éves korcsoport 65 éves és idosebb korcsoport

\ % ICECAP-A \} % ICECAP-O
index, index, atlag
atlag (SD) (SD)

Vélt egészség p=0.0000 p=0.0000
Rossz 24 1,5% 0.63 (0 2) 44 9,7% 0,65 (0,2)
Jo 585 37,3% 0,89 (0,11) 166 36,6% | 0,88 (0,11)
Kitiin6 343 21,9% 0,95 (0,09) 8 1,8% 0,97 (0,04)
Tartos betegség p=0,0000 p=0,0000
Nincs 1235 78,9% 0,92 (0,1) 145 32,3% | 0,9 (0,09)
Van 330 21,1% 0,8 (0,17) 304 67,7% | 0,8 (0,16)
Tartos korlatozottsag p=0,0000 p=0,0000
(GALD

Stlyosan korlatozza 21 1,3% 0,63 (0,21) 44 9,7% 0,64 (0,22)
Korlatozza, de nem stilyosan 153 9,8% 0,74 (0,18) 176 38,9% 0,79 (0,14)
Nem korlatozza 1393 88,9% 0,92 (0,10) 232 51,3% | 0,89 (0,09)
Informalis gondozo p=0,6068 p=0,8409
Igen 66 4,2% 0,90 (0,13) 15 3,3% 0,82 (0,14)
Nem 1502 95,8% 0,89 (0,12) 438 96,7% | 0,83 (0,15)
Informalis gondozasban p=0,0000 p=0,0000
részesiil

Nem 1496 95,9% 0,9 (0,12) 343 76,2% | 0,86 (0,13)
Nem, de sziiksége lenne ra 7 0,4% 0,69 (0,23) 6 1,3% 0,69 (0,22)
Igen 57 3,7% 0,76 (0,17) 101 22,4% | 0,74 (0,17)

Megjegyzés: Az alcsoportok kdzotti kiilonbségeket ANOVA teszttel vizsgaltuk.
Forras: [149] Creative Commons Attribution 4.0. nemzetk6zi licensz alapjan

(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).  Moédositas:  leforditva  magyar  nyelvre.  Letolthetd:
https://link.springer.com/article/10.1007/s11136-020-02542-1

Regresszid elemzés alapjan azonban csak a fovarosban €16 valaszadoknak szignifikansan
alacsonyabb az ICECAP-A értéke, a fizetett allasban levoknek, a magasabb jovedelmiieknek és
a nagyobb haztartasban éloknek (a haztartas 1étszama) pedig szignifikdnsan magasabb; ezzel
szemben a szocio-demografiai jellemzok egyike sem volt szignifikans az ICECAP-O esetében.
Az EQ-5D-5L index és EQ VAS egészségi allapot eredmények egyarant szignifikans pozitiv
kapcsolatot mutattak mindkét mércével a regresszi6 elemzés soran (jobb egészségi allapot jobb
képességszemlélet-alapt jolléttel tarsul), valamint a vélt egészség skala ,;rossz/tlirhetd/jo”
allapotai (ICECAP-A), illetve a ,,rossz” allapota (ICECAP-O) a ,,nagyon jo” allapothoz képest.
A hosszantarto betegség megléte és a GALI nem voltak szignifikans tényezok. (A regresszid

eredményeket nem mutatom be tablazatban, elérheték a [149] publikacidban.)
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5.3.2 A magyar nyelvii ICECAP-A ¢és ICECAP-O kérdéivek validitasa és megbizhatosaga

Mindkét kérd6iv jo szerkezeti validitasat tamasztjak ala az el6z6 alfejezetben bemutatott
eredmények, tovabba szignifikdnsan rosszabb ICECAP-A/-O értékeket talaltunk azoknal,
akiknek jelentds életesemény (pl. kozeli csaladtag halala, probléma kozeli csaladtagokkal,
stlyos betegség) fordult el6 az életében az elmult 12 honap soran [149]. A Cronbach-a értéke
jo bels6 konzisztenciat igazolt: (ICECAP-A: 0,863; ICECAP-O: 0,864). Konvergens validitasra
vonatkozoan a mas mércékkel valo korrelacio elemzés eredményeit a 10. tablazatban mutatjuk
be. Az ICECAP-A ¢és ICECAP-O index mindegyik mércével kdzepesen erds szignifikans
kapcsolatot mutatott, kivéve az ICECAP-A index és az SWLS kozott (szignifikans gyenge, de
a kozepeshez kozelitd r korrelacids koefficiens érték).

10. tablazat Az ICECAP-A ¢és ICECAP-O indexek ¢s a tételeik korrelacioja az EQ-5D-5L
index, EQ VAS, boldogsag, élettel valo elégedettség, WHO-5 és SWLS értékekkel

Korrleaciok*, Stabilitas Kotodés Autonémia  Teljesités Elvezetek ICECAP-A
18-64 éves index
korcsoport

EQ-5D-5L 0,382 0,285 0,325 0,448 0,373 0,572
index

EQ VAS 0,382 0,292 0,3030 0,398 0,359 0,517
Boldogsag 0,299 0,322 0,225 0,316 0,380 0,501
VAS (0-10)

Elettel valo 0,309 0,335 0,211 0,339 0,395 0,521
elégedettség

VAS (0-10)

WHO-5 érték | 0,375 0,354 0,294 0,386 0,380 0,532
SWLS érték 0,276 0,304 0,174 0,286 0,311 0,446

Korrelaciok*, Kotodés Biztonsag- Szerep Elvezetek Kontroll ICECAP-O
65 éves és érzet index
iddsebb

korcsoport

EQ-5D-5L 0,347 0,494 0,584 0,511 0,506 0,649
index

EQ VAS 0,257 0,442 0,523 0,433 0,386 0,502
Boldogsag 0,364 0,411 0,448 0,428 0,341 0,516
VAS (0-10)

Elettel val6 0,363 0,439 0,424 0,441 0,364 0,574
elégedettség

VAS (0-10)

WHO-5 érték | 0,331 0,533 0,556 0,487 0,426 0,613
SWLS érték 0,351 0,508 0,370 0,421 0,345 0,522
*Pearson korrelacié az ICECAP-A/-O index értékekkel és Spearman-féle rangkorrelacio az ICECAP-A/-O

tételekkel.

Mindegyik korrelacio esetén: p<0,01.

Forras: [149] Creative Commons CC BY 4.0 nemzetk6zi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Médositas: leforditva magyar nyelvre. Let6ltheto:
https://link.springer.com/article/10.1007/s11136-020-02542-1
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A mintaban (N=2021) a HAQ-DI atlagos (SD) értéke 0,138 (0,390) volt. Az atlagos HAQ-DI
értékeket nemek €s korcsoportok szerint az alabbi abran mutatjuk be. (10. abra)
10. abra Lakossagi ICECAP-A (18-64 évesek), ICECAP-O (65+ évesek) és HAQ-DI atlagos

értékek korcsoportok és nemek szerint

ICECAP-A és ICECAP-O
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Forras: [149,268] alapjan, sajat szerkesztés.

A HAQ-DI atlagos értéke szignifikdnsan (p=0,000) kiillonbozott korcsoportonként,
iskolazottsagi szint (alapfoku végzettségliek rosszabb allapot), foglalkoztatottsag (fizetett
munkat végzoknél jobb allapot), csaladi allapot (egyediilalloknal rosszabb allapot) és a
haztartas jovedelmi szintje szerint (magasabb jovedelemnél jobb allapot), de nem volt
szignifikans a nemek ¢és a lakohely (Budapest, mas varos, falu vagy kozség) szerinti alcsoportok

kozott [268]. Tehat a fizikai funkciok (HAQ-DI) az életkorral jelentdsen rosszabbodnak, mig a
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képességszemlélet-alapu jollét ICECAP-A/-O) inkabb csak egy rosszabbod6 tendenciat mutat,
leginkabb az ICECAP-O a 65 éves és id6sebb lakossagban. A HAQ-DI és az ICECAP-A/-O
index kozotti (Pearson) korrelacios koefficiens (r=-0,351 illetve r=-0,509) szignifikans,
kozepes erdsségli kapesolatot igazolt [268]. Az ICECAP-A/-O kérddivek ismételhetdségét 53
f6 bevonasaval vizsgaltuk, konzisztens eredményeket kaptunk és az ICC az ICECAP-A esetén
0,94 (C1 95%: 0.90 — 0.97), az ICECAP-O esetén 0,97 (CI 95%: 0,94 — 0,98) volt, mindkettd

kivalo egyezésre utal.

5.3.3 Munkaképesség ¢s képességszemlélet-alapu jollét: a lakossag WPAI normaértékei és a

WPAI kapcsolata az ICECAP-A és ICECAP-O kérdoivekkel

A WPALI fizetett munkavégzés eredményeinek elemzéséhez azokat a valaszadokat vettiik
figyelembe, akik <100 o6rat dolgoztak hetente (4 valaszado kizarva), valamint kizartuk az aktiv
dolgozok koziil azokat, akik nem egészségiigyi okokbol nem dolgoztak az elmult héten (32 £6),
vagy hianyosan to1totték ki a kérddivet (2 £6) [113]. Osszesen 1194 f6 bevonasaval elemeztiik
az adatokat, a presenteeism eredményeket azonban csak 1169 f6 esetében tudtuk értékelni, mert
25 16 nem dolgozott a felmérést megeldzd héten. A WPAI eredményeket szocio-demografiai
alcsoportok szerinta 11. tablazatban mutatjuk be. Egyuttal ismertetjiik a minta EQ-5D-3L index
eredmeényeit is (Egyesiilt Kirdlysagbeli értékkészlettel szamolva). A foglalkoztatottsag,
egeészségi allapot (EQ-5D-3L) és munkaképesség (WPAI) jellemzdoket a 12. tiblazaban
mutatjuk be. Az absenteeism nem kiilonb6zott szignifikansan a szocio-demografiai jellemzok
szerinti alcsoportok kozott, a presenteeism a korcsoport és a csaladi allapot szerint mutatott
szignifikans kiilonbséget. Szignifikans kiilonbséget talaltunk a MEHM szerinti alcsoportok
kozott mind a négy WPAI eredményre vonatkozoéan (rosszabb MEHM egészségi allapot
rosszabb WPAI munkaképességgel jar) és az EQ-5D-3L index és EQ VAS eredményekre is.
(Adatok részletes bemutatasa: [113].) Sajat kozleménylinkbdl idézem: ,,Statisztikailag
szignifikans kapcsolat volt kimutathaté az EQ-5D-3L-index és a WPAI-értékek kozott, a
kapcsolat er0ssége azonban csak a WPAI ’'napi tevékenységek hatékonysaganak csokkenése’
tételével volt kdzepesnél erdsebb; az absenteeismmel gyenge kapcsolatot mértiink. Az EQ
VAS-mérce a ’napi tevékenységek hatékonysaga’ és a ’presenteeism’ WPAI-tételekkel
mutatott kozepes korrelaciot. A WPAI ’absenteeism’ tételének esetében a korrelacidé nem érte

el a kdzepes erdsséget sem az életkorral, sem az EQ-5D-3L-mércékkel” [113].
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Teljes minta, N=2023

rafiai jellemz0i, egészségi allapota és munkaképessége

Fizetett munkat végez, N=1194

Fizetett munkat végez és
dolgozott az elmult héten,

N=1169
WPAL, napi o WPAI
tevékenységek WPALI, teljes . munkahaté-
EQ-5D-3L . . , munkaido .
s hatékonysagan termelékeny- : konysag-
index, . , L . veszteség " A
. . ak csokkenése, ség csokkenés, . csokkenés
N=2019 (absenteeism), .
% % by (presenteeism)
Viltozok 0 , %
N (%) Atlag (SD) Atlag (SD) Atlag (SD) N (%) Atlag (SD) Atlag (SD) N (%) Atlag (SD)
Teljes minta 2023 (100%) 81,6 (17,4)| 0,877 (0,204) 9,5(21,0)| 1194 (100%) 7,7 (20,9) 3,6(16,4)| 1169 (100%) 4,4 (14,2)
Neme p=0,857 p=0,012 p=0,222 p=0,651 p=0,448 p=0,879
forfi 1010 (49,9%) 81,6 (17,5)| 0,886 (0,201) 8,9 (20,2) 614 (51,4%) 8,0 (21,2) 4,1(17,3) 600 (51,3%) 43(13,7)
06 1013 (50,1%) 81,6 (17,4)| 0,868 (0,207) 10,2 (21,8) 580 (48,5%) 7,3 (20,6) 3,1 (15,4) 569 (48,7%) 4,7 (15,5)
Korcsoport p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,983 p=0,000
18-24 éves 208 (10,3%) 92,6 (10,3)| 0,923 (0,100) 1,8 (9,6) 111 (9,3%) 6,0 (20,4) 4,1 (16,7) 109 (9,3%) 2,4 (12,9)
2534 éves 308 (15,2%) 90,7 (11,5)| 0,957 (0,117) 3,3(14,0) 249 (21,7%) 7,5 (22,4) 37(17,2) 243 (20,8%) 4,3 (16,1)
35-44 éves 387 (19,1%) 86,5 (13,6)| 0,928 (0,174) 4,2 (13,9) 329 (27,6%) 6,9 (19,4) 3,2 (15,0) 324 (27,7%) 4,0 (13,2)
45-54 éves 333 (16,5%) 85,1 (14,1) | 0,925 (0,159) 5,3 (16,0) 296 (24,8%) 7,4 (20,6) 3,7 (16,7) 289 (24,7%) 3,9 (13,0)
55-64 éves 334 (16,5%) 76,6 (17,6)| 0,856 (0,201) 11,7 (22,5) 190 (15,9%) 9,7 (22,2) 4,1 (17,6) 185 (15,8%) 6,0 (14,8)
65-74 éves 267 (13,2%) 70,3 (17,1)| 0,772 (0,216) 16,8 (24,7) 19 (1,6%) 14,5 (2,1,8) 2,6 (11,5) 19 (1,6%) 13,7 (19,2)
7584 éves 145 (7,2%) 60,3 (16,9)| 0,661 (0,235) 30,3 (28,9) - - - - -
85 év felett 41 (2,0%) 57,0(20,4)| 0,549 (0,332) 42,9 (32,0) - - - - -
Iskolai végzettség p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,102 p=0,118 p=0,436
ﬁgﬁfifl‘;kﬁ (Erettség 844 (41,7%)|  758(19.8)| 0828(0235) |  148(258)| 400 (33,5%) 9.7 (24,2) 48(193)| 387 (33.1%) 5,2 (16,1)
Erettségi 770 (38,1%) 85,6 (14,4)| 0,908 (0,176) 5,9 (16,4) 511 (42,8%) 7,5 (20,5) 3,5(15,8) 502 (42,9%) 4,5 (14,4)
Féiskola/egyetem 409 (20,2%) 86,1 (13,4)| 0,921 (0,160) 5,4 (14,5) 283 (23,7%) 5,0 (15,9) 2,2 (12,5) 280 (24,0%) 2,9 (10,4)
Edesanyja iskolai _ _ _ _ - -
végzettsége p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,009 p=0,015 p=0,187
I‘;“éﬁfﬁfl‘;k“ (érettségi 1283 (63,4%) 78,0 (18,9) | 0,840 (0,227) 12,8 (24,0)| 659 (55,2%) 9,6 (23,6) 4,8(18,9)| 640 (54,7%) 5,2 (15,6)
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Teljes minta, N=2023

Fizetett munkat végez, N=1194

Fizetett munkat végez és
dolgozott az elmult héten,

N=1169
WPAI, napi WA WPAI
tevékenységek WPAI, teljes o munkahaté-
EQ-5D-3L haté Pl g munkaido ,
: atékonysagan termelékeny- . konysag-
Ll ak csokkenése, ség csokkenés. veszteseg csokkenés
N=2019* > ° > (absenteeism), .
% % by (presenteeism)

Viltozok 0 . %
Kozépfoka 25,29 73 (12 142 12 % 49 (1 2,1 (12 % 2
(érettségi) 509 (25,2%) 87,3(125)| 0938(0,142) 39(125)|  365(30,6%) 9 (15.,9) 1(12,8)| 360 (30,8%) 9(9.9)
Féiskola/egyetem 231 (11,4%) 89,3 (11,3)| 0,949 (0,121) 4,0 (13,4) 170 (14,2%) 5,9 (18,6) 2,1(11,8) 169 (14,5%) 4,5 (15,9)
Lakéhely p=0,004 p=0,004 p=0,271 p=0,158 p=0,268 p=0,334
Budapest 399 (19,7%) 85,5 (14,2)| 0,901 (0,187) 6,1 (14,3) 263 (22,0%) 4,8 (15,0) 2,3 (13,4) 259 (22,2%) 2,6 (7,4)
Mas Véros 1062 (52,5%) 80,8 (17,8)| 0,871 (0,199) 10,1 (21,9) 613 (51,3%) 7,8 (21,0) 3,8 (16,4) 601 (51,4%) 4,2 (14,0)
Egyéb 562 (27,8%) 80,4 (18,4)| 0,871 (0,224) 10,9 (23,2) 318 (26,7%) 9,7 (24,4) 4,3 (18,5) 309 (26,4%) 6,0 (18,1)
Csalsdi sllapot p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,004 p=0,921 p=0,000
Hézas 939 (46,4%) 81,4 (16,5)| 0,891 (0,179) 8,0 (18,5) 576 (48,2%) 6,4 (18,0) 3,2 (14,5) 568 (48,6%) 3,4 (11,3)
Elettarsi
kagcg;j;tban van 301 (14,9%) 88,6 (13,1)| 0,940 (0,141) 39(14,2)| 241 (20,2%) 9,3 (25,1) 54(21,0)| 232 (19,8%) 4,4 (16,3)
Nétlen / hajadon 387 (19,1%) 88,3 (14,4) | 0,933 (0,174) 4,6 (15,9) 259 (21,7%) 6,6 (19,4) 2,9 (14,5) 255 (21,8%) 3,9 (13,6)
Ozvegy 207 (10,2%) 65,4 (18,7)| 0,658 (0,277) 2,9 (30,5) 17 (1,4%) 18,8 (30,4) 5,9 (24,3) 16 (1,4%) 13,8 (22,8)
Elvalt 185 (9,1% 75,5 (18,1)| 0,835 (0,208) 15,1 (25,7) 100 (8,4%) 12,0 (26,0) 3,5(17,8) 97 (8,3%) 9,2 (21,0)
Egyéb 4 (0,2%) 73,8 (23,6)| 0,802 (0,233) 12,5 (25,0) 1 (0,1%) 0,0 0,0 1 (0,1%) 0,0
Hazas vagy élettarsi _ _ _ _ - -
kapcsolatban ¢l p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,263 p=0,289 p=0,044
Nem 783 (38,7%) 79,1 (19,2)| 0,837 (0,242) 13,5 (25,1) 377 (31,6%) 8,5 (22,1) 3,2 (15,9) 369 (31,6%) 5,7 (16,5)
Igen 1240 (61,3%) 83,2 (16,0)| 0,903 (0,172) 7,0 (17,6) 817 (68,4%) 7,2 (20,4) 3,8(16,7) 800 (68,4%) 3,7 (13,0)

Az alcsoportok kozotti kiillonbségeket Mann-Whitney, illetve Kruskal Wallis tesztekkel elemeztiik.

Forras: [113]
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12. tablazat Foglalkoztatottsag

‘=)

egészségi allapot és munkaképesség

Fizetett munkat

. . _ Fizetett munkat végez, végez és dolgozott
VEls i, =202 N=1194 az elmlt héten,
N=1169
WPAL, WPAI
napi WPAI, munkah
tevékeny ICES mvl\jslf;il i’ d atékonys
EQ-5D-3L  ségek termel o ag-
index,  hatékon ékenys ‘t’ ) csokkené
N=2019*  ysdgina ég V(;f; ::feg 5
k csokke eism), % (presente
csokkené nés, % s A eism),
se, % %,
Atlag | ¢ Atlag Atlag Atlag
0, 0, 0,
NOO | | Amespr| GGl New| (G G|l N s
2023 81,6 0,877 14| 77 1169
Teljes minta wow) | 74| 204> @O 1000 | (209|388 | (100%) | 4 (14.2)
gF"gla““’Zta“’“sa p=0,000| p=0,000| p=0,000 P00 p=0,027 p=0,000
Teljes
munkaidében 1213 87,8 0,946 12| 70 1110
dolgozik / cgyéni | (60.0%)| (126)|  (0.127)| 33 2O | (9a80)| (20,1) |34 18O | (g5 5oy | 39 (133)
vallalkozo
Részmunkaidében 46 76,2 0,850 135 42 18,0 5.4 (18,6) 41 13,2
dolgozik 23| (02|  0176)] (@57)] @5%)| (293)]>* WO (35| (25,1
513 68,2 0,734 21,7 . 233 . 233
Nyugdijas @sa%) |  a76)| 20| 15| 8O (37| 0000 605%) | 457
54 62,0 0,560 402 - 233 - 233
Rokkantnyuediias | (27%)|  (@15)|  (0368)| (@a2)| 8@ | (507y| 0000)| 6(05%) | 551,
Nappali tagozatos
, ‘ 76 89,5 0,959 . 0,0 .
tanulo/?gyeteml (3,8%) (13.0) (0,107) 1,7(8,1)| 2(0,2%) (0,0) 0,0(0,0)| 2(0,2%)| 0,0(0,0)
hallgatd
Munkanélkali 53 786 0,861 125 0 ] ] . ]
(munkat keres) (2,6%) (20,3) (0,204) (24,2)
xz;kﬁgf;;‘“l‘ 12 782 0,874 158 0 ] ] . ]
0,
ki ©06%)| (14| (0142)] (202)
25 850 0,017 . 500 50,0 .
Haztartasbeli w2w)|  (196)| (0201) 28102 | 202%) | 755 |  (707)| 1O1%) 0.0
31 88,2 0,934 . 250 250 .
Egyéb 5% |  @34)| (009a)| 23070 403%) | 5505 |  (500)| 203%)| 0.0(00)
Haztartas havi -0.36
netto jovedelme, p=0,000 p=0,000| p=0,000 p=0 1 p=0,624
kvintilis
271 747 0,814 175 12| 144 107
1] 134%)| @12 (0238 89| ©4%)] @82)|80 @] (925 22206)
327 80,6 0,872 19| 85 192
2| 62w)|  @en)|  (0195) | 28O (15406 | (222)| 42 WA | (164%) | 42 160
312 79.9 0,842 118 60| 76 156
3| @saw)|  arnl 25|  @n| asaw)| ©os) |32 | (1330 |44 130)
232 84,1 0,907 48] 94 144
4| aisw)|  ag)|  ©0158)| P88 | o0 | 30)| 418D | (1230 | 35 A5T)
203 86,6 0,046 171 60 168
5| 100%w)| 33| (011532 dazw)| ara)| 221D | (144%)| 206D
678 407 402
Hidnyz6 adat | (33,5%) (34,1%) (34,4%)

Az alcsoportok kozotti kiilonbségeket Kruskal Wallis, illetve Mann-Whitney tesztekkel elemeztikk. *Négy valaszado nem
valaszolta meg az EQ-5D-3L leird részének mind az 6t kérdését, ezért az 6 esetiikben nem lehetett EQ-5D-3L index-értéket
szamolni. {: 2 valaszadé a Nem tudom/Nem kivanok valaszolni valaszt jelolte meg. Két valaszadd. Forras: [113] Creative
Commons Attribution 4.0 nemzetkozi licensz alapjan (https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Letdltheto:
https://akjournals.com/view/journals/650/161/36/article-p1522.xml
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Az ICECAP-A/-O ¢é a WPAI kozotti korrelacié eredményeket a 13. tablazatban kozoljik. Az

ICECAP-A szignifikdns gyenge kapcsolatot mutatott a WPAI absenteeism, presenteeism ¢€s

teljes termelékenység csokkenés eredményekkel. Az ICECAP-O és WPAI kapcsolatat csak

részlegesen tudtuk vizsgalni, mert csak 19 aktiv dolgozo6 valaszadé volt 65 éves vagy idosebb.

A WPAI napi tevékenységek hatékonysaganak csokkenése szignifikdns gyenge, illetve

szignifikans kozepes kapcsolatot mutatott az ICECAP-A, illetve ICECAP-O-val. (Pearson
korrelacioval ez utobbi WPAI tétel és az ICECAP-A/-O kozotti korrelacios koefficiensek
rendre r=-0,373 illetve r=-0,495 voltak.)

13. tablazat Sperman-féle rang
WPAI,
napi tevékenységek

hatékonysaganak
csokkenése, %

WPAI,

teljes
termelékenység
csokkenés, %

korrelacio eredmények az ICECAP-A/-O és a WPAI kozott
WPAI,

munkaido6 veszteség
(absenteeism), %

WPAI
munkahatékonysag-
csokkenés

(presenteeism), %,

ICECAP-A (18-64 -0,281** -0,195** -0,067* -0,213**
évesek)
ICECAP-O (265 -0,495** NA NA NA
évesek)

Forras: Sajat szerkesztés.

NA: Nem alkalmazhatd, mert a 65 év feletti, fizetett allasban dolgozdok szama alacsony volt (N=19).

5.3.4 Megbeszélés

Kutatasunk soran kifejlesztettiik az ICECAP-A és ICECAP-O képességszemlélet-alapi mércék

magyarorszagi verziojat és validaltuk azokat, reprezentativ lakossagi mintan. Ezzel Europaban

hatodikként (ICECAP-A) illetve kilencedikként (ICECAP-O), Ko6zép-Kelet Eurdpaban

elséként valt elérhetové képességszemlélet-alapi mérce Magyarorszagon [149]. (Azonban nem

mindegyik nyelvi verzioval kozoltek validitast igazold vizsgalatot.) Kutatasunk eurdpai

viszonylatban is els6ként nyujt lakossagi normaértékeket az ICECAP-A/-O kérddivekkel.

Els6ként vizsgaltuk az ICECAP-A/-O képességszemlélet-alapu jollét mércék kapcsolatat a
WHO-5 jollét, a HAQ-DI fizikai funkcionalitas és a WPAI munkaképesség mércékkel.

Vizsgélatunk tovabbi erdssége, hogy az Eurostat altal javasolt és hasznalt MEHM kérdéseit

alkalmaztuk vizsgélatunkban. Ezaltal eredményeink OsszevethetOk ezen felmérésekkel,

valamint ICECAP-A/-O, HAQ-DI és WPAI adatokkal szolgalnak az eurdpai felmérésekben

alkalmazott kategoriak szerint. Fontos hazai vonatkozas, hogy els6ként mértiik fel a HAQ-DI

¢s WPAI lakossagi normacértékeket, melyek referenciaként szolgalnak betegség-specifikus

kutatasokhoz.

Mindkét kérdéiv magyar

nyelvli valtozatanak pszichometriai

jellemzoi

(validitas,

megbizhatdsdg) megfeleldnek bizonyultak és Osszhangban vannak az eredeti angol nyelvii
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kérdo6iv validitasi eredményeivel [107,178]. A nemzetk6zi szakirodalomban viszonylag kevés
kutatés tortént az ICECAP-A és az EQ-5D-5L vonatkozasaban, és azokat is tobbségében vegyes
mintan (lakossag és betegcsoportok egylitt; Egyesiilt Kiralysag és Németorszag) végezték
[180], ezért kutatasunk ebbdl a szempontbdl hianypotlo jellegii. Az ICECAP-O és az EQ-5D-
SL index kozott, atlagos lakossagi mintan, hasonld korrelacids eredményre jutottak az Egyesiilt
Kiralysagban [269]. Bar szoros kapcsolatot talaltunk mindkét mérce és a WHO-5 kozott
(r=0,53, illetve r=0,61), az eredmények jol tiikrozik, hogy a jollét képességszemlélet-alapu

megkozelitése mast mér, mint a mentélis jollét hagyomanyos megkozelitése.

Az ICECAP-A/-O mércék rosszabbodd tendenciat mutattak az ¢€letkorral (jellemzéen az
ICECAP-O), de az életkor nem bizonyult jelentds meghatdrozd tényezének a regresszio
elemzésiink alapjan. Ausztralidban hasonl6 eredményre jutottak az ICECAP-O mércével [270].
A szocio-demografiai tényezok csak az ICECAP-A esetén voltak szignifikansak, de az altalanos
egészségi allapot (EQ-5D-5L, vélt egészség skala) mindkét ICECAP mérce esetében
meghatarozé volt. A MEHM masik két eleme, a tartos betegség és a GALI, nem voltak jelentds
faktorok. Eredményeink alapjan, adathiany esetén, kozelité becslés végezhet6é az EQ-5D-5L és
a vélt egészség skala alapjan az ICECAP-A/-O értékekre, de a kapcsolat kdzepes erdssége
egyértelmiien azt tiikrozi, hogy az ICECAP-A/-O értékeket nem csak az egészségi allapot
hatdrozza meg, hanem tovabbi mas tényezok is. Ezért kiegészitd jelleggel érdemes alkalmazni
a kétféle mércét olyan beavatkozasok értékelésében, ahol a szoros értelemben vett egészségi

allapoton kiviil a (képességszemlélet-alapu) jollétben is cél, illetve varhato javulas.

A HAQ-DI szignifikansan nétt az életkorral, azaz az idésddéssel rosszabbodnak a fizikai
funkcidk, kiilonosen 65 éves kortol. Eredménylink egybevag a finnorszagi lakossagi kutatasok
eredményeivel [80]. A lakossagi eredmények lehetdséget adnak az RA Dbetegségteher
megitélésére: biologiai terapiat kezdé RA betegek korében végzett vizsgalatunkban (2008) az
atlagosan 55 éves mintaban a HAQ-DI atlagosan 1,48 (SD=0,66) volt [154,271], ezzel szemben
az atlagos lakossagban még 85+ éves korcsoportban is ennél alacsonyabb (jobb allapot) atlagos
HAQ-DI értéket mértiink. A lakossagi HAQ-DI normaérték a terapids célértékek redlis
kialakitasat is segiti [272], miszerint az atlagos lakossagban a HAQ-DI mar a fiatalabb
korosztalyokban is kisebb eltéréseket mutat. A HAQ-DI és az ICECAP-A és ICECAP-O kozott
szignifikans, kozepesen erds korrelaciot talaltunk, azaz a fizikai funkciok szerepe (mas

tényezOk mellett) jelentds a jolléti képességek szempontjabol.

A WPAI absenteeism/presenteeism ¢és az ICECAP-A ko6zotti gyenge kapcsolat elsésorban
tovabbi kutatasi kérdéseket vet fel. Az ICECAP-A tobb tétele is Osszefligghet a
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munkakoriilményekkel ¢és munkavégzéssel (Stabilitds ¢és biztonsagérzet, Fliggetlenség,
Eredmények és fejlodés), ezért erésebb korrelaciot vartunk volna. Ugy tiinik, a WPAI ezeket
az aspektusokat nem foglalja magédba. Tovabbi kutatasok sziikségesek a munkaképesség €s a

képességszemlélet-alapu jollét vizsgalatara.

Lakossagi WPAI eredményeinkbdl legfontosabbnak azt tartom kiemelni, hogy az absenteeism
¢s presenteeism nem kiilonbozott jelentdsen a fobb szocio-demografiai jellemzok szerint, az
életkorral is kozepes, illetve gyenge kapcsolatot mutattak. Erdekes modon az EQ-5D-3L
indexszel mért egészségi allapottal is kozepes (a gyengéhez kozelitd) volt a kapcsolat. Az EQ-
5D-3L a jelen egészségi allapotra kérdez ra, mig a WPAI az elmult 1 hétre vonatkozik (azoéta
elmulhatott az egészségprobléma), de ez csak részben magyarazhatja a kozepes/gyenge
kapcsolatot. Egy 44 Europa-i orszagra kiterjedd, RA és munkaképesség témaban végzett
felmérésiink (a hazai kérdbives kutatas tars-kutatasvezet6je voltam) [273] jelentOs
kiilonbségeket talaltunk az RA betegek betegallomanyara és rokkantnyugdijazasara vonatkozo
szabalyokban. A kiilonbségek nem voltak egyértelmiien magyarazhatok az orszag gazdasagi
jolléti szintjével, az egészségbiztositasi rendszerének tipusaval és EU tagallam/nem tagilam
voltaval. [273]. Erdemes lenne RA-ban az absenteeismre és presenteeismre fokuszald
munkaképesség kutatasokat a betegalloméany €s rokkantnyugdijrendszer szabalyrendszerének

kontextusaban tovabb kutatni.

Hazankban WPAI-val korabban néhany kronikus betegségben (Crohn és colitis ulcerosa
betegek, hyperaktiv holyagszindroma, pikkelysomor, joindulati prosztata megnagyobbodas,
endometriosis, SM, pemphigus) tortént felmérés [257,274-279]. Szanté és mtsai. (2016) hat
KKE orszagban, SPA és AP betegek bevonasaval végzett felmérésének eredményeit [278]
lakossagi WPAI eredményeinkkel sszehasonlitva azt talaltuk, hogy a gyodgyszeres terapia
mellett jelentdsen csokkent az absenteeism és a presenteeism, de a betegek nem érték el a
legidésebb aktiv dolgozoi (65—74 éves) korcsoportban mért lakossagi értékeket [113]. SM-ben
végzett felmérésiinkben (N=521) a medidn 46 éves mintaban a nyugdijkorhatar alatti paciensek
(N=443, 85%) minddssze 47%-a végzett fizetett munkat és tovabbi nyolc paciens nyugdij
mellett dolgozott, koziiliik 18% volt betegallomanyban az elmult harom honap folyaman [257].
SM-mel 0Osszefiiggd munkahatékonysag csokkenésrol 82%-a szamolt be (!), szemben a
lakossagi felmérésiinkben talalt 12,9% — 19,2% kozotti korcsoportos értékekkel. (11. tablazat)
Ezek a példak jol szemléltetik, miért fontosak és hogyan hasznosithatok lakossagi WPAI
eredményeink a betegségek tarsadalmi ¢és egyéni terhének, munkaképességre gyakorolt

hatdsanak a megitélésében.
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Kutatasunk korlatait is meg kell emlitenem. A vizsgélat idején hazai hasznossag értékkészlet
hianyaban az Egyesiilt Kiralysag értékkészletét alkalmaztuk az ICECAP-A és -O index, és
Anglia értékkészletét az EQ-5D-5L kiszdmolasara, ez utdbbi értékkészlet azota kritikakat
kapott [280]. Felmérésiink keresztmetszeti jellegébél adodoan nem vizsgaltuk a mércék
valtozasokat mérd képességét, ezt jovObeli prospektiv vizsgalatokban javasolt elemezni.
Mozgasszervi egészség szempontbol a legstlyosabb allapotban levok korében kicsi mintat
értiink el, javasolt tovabbi célzott vizsgalattal elemezni az ICECAP-A/-O mércéket ebben az
alcsoportban. Javasoljuk tovabba a mércék tesztelését betegség-specifikus mintakon.
Kiilonosen érdekes lenne RA-ban megvizsgalni az ICECAP-A/-O és a HAQ-DI mérce
kapcsolatat, ahol HAQ-DI a betegségprogresszid és aktivitas mércék fontos eleme. A WPAI
onbevallason alapul, ezért érdemes lenne dsszevetni az eredményeket objektiv mutatokkal (pl.
absenteeism ¢€s tappénzes napok szama biztositdi adatbazisbol) és mas presenteeism mércékkel
is felmérni a lakossagot [281]. Mintank nagyon kicsi volt a fizetett munkat végz6 nyugdijas és
rokkantnyugdijas alcsoportokban, ¢ket érdemes lenne célzottan tovabb vizsgalni, az egyre

novekvo nyugdijkorhatar mellett varhatoan egyre tobben fognak egyre tovabb dolgozni.

Osszefoglalva, a magyar nyelvii az ICECAP-A és ICECAP-O mércék hazai verzidjanak
kifejlesztésével egy olyan 0j preferencia-alapt egészségnyereség mérce all rendelkezése,
amellyel a lakossag jollétét, az egészségiigyi és szocialis beavatkozasok jolléti hatasait 1)
megkdzelitésbol tudjuk mérni, kiegészitve a QALY -n alapulo értékeléseket. A fizikai funkciok
(HAQ-DI) jelent6s szereppel birnak a képességszemlélet-alapu jollét szempontjabol, a
munkaképesség (absenteeism, presenteeism) és a képességszemlélet-alapt jollét kapcsolata
tovabbi kutatasokat igényel. Lakossagi ICECAP-A, ICECAP-O, HAQ-DI ¢és WPAI
normaértékeink hasznalhatok betegség-specifikus kutatdsokban a betegségteher megitélésében

és a terapias célértékek meghatarozasahoz.

5.4 Informalis gondozas, az informalis gondozok életmindsége (CarerQol)
5.4.1 A CarerQol kérdoiv validalasa, lakossagi felmérés eredményei €s értékkészlet

Magyarorszagon, Lengyelorszagban és Szlovénidban

Mindharom orszagban a terveknek megfeleléen 1000 f6 keriilt bevonasra. (14. tablazat) Azokat
a valaszadokat tekintettiik informalis gondozoknak, akik jelenleg hosszabb ideje nyujtanak
ilyen gondozést. Magyarorszagon, Lengyelorszagban, illetve Szlovénidban 149, 150, illetve 96

informalis gondozot azonositottunk. (Az 50 éves vagy iddsebb korcsoportban az informalis
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gondozok aranya 17,0%, 16,7%, illetve 11,7% volt.) A gondozok atlagos életkora 56,1, 45,6,
illetve 48,0 év volt és Magyarorszdgon volt a legmagasabb a ndk aranya a gondozok kozott

(58,4%). (15. tablazat)

14. tablazat A minta fobb jellemz6i Magyarorszagon, Lengyelorszagban és Szlovénidban

Valtozok Magyar-  Lengyel-  Szlovénia
- orszag orszag
N 1000 1000 1000
Nok 51,2% 52,5% 52,4%
Iskolai végzettség?
Alapfoku 23,1% 11,1% 17,6%
Kozépfoki 37,4% 66,7% 55,8%
Felsofoku 39,5% 22,2% 26,6%
Foglalkoztatottsag
Teljes munkaid6ében dolgozik/egyéni vallalkozd 44.2% 45,5% 48,7%
Részmunkaiddben dolgozik 5,6% 8,2% 3,5%
Nyugdijas 35,0% 18,5% 18,6%
Rokkantnyugdijas 3,7% 6,6% 7,1%
Nappali tagozatos tanulo/egyetemi hallgatd 1,3% 3,4% 7,9%
Munkanélkiili (munkat keres) 4,2% 6,8% 8,4%
Munkanélkiili (nem keres munkat) 0,6% 2,1% 2,9%
Haztartasbeli 3,0% 6,8% 1,5%
Egyéb 2,4% 2,1% 1,4%
Lakohely
Fovaros 21,9% 10,7% 23,2%
Varos 53,5% 69,0% 46,7%
Kozség, nagykozség, falu 24.6% 20,3% 30,1%
Hazas vagy élettarsi kapcsolatban él (igen) 62,2% 68,5% 59,6%
VElt egészség
Kitiind 5,2% 5,8% 22,2%
Nagyon jo 21,8% 27,1% 32,0%
Jo 40,6% 43,7% 29,4%
Tiirhetd 28,0% 19,7% 12,4%
Rossz 4,4% 3,7% 4,0%
Informalis gondozassal kapcsolatos tapasztalatok
Nem ismeri 41,3% 39,6% 54,8%
Hosszabb ideje kap informalis gondozast 2,1% 6,5% 12,8%
Hosszabb ideig kapott informalis gondozast 1,4% 3,8% 3,0%
Hosszabb ideje nyujt informalis gondozast 14,9% 15,0% 9,6%
Hosszabb ideig nyujtott informalis gondozast az elmilt 12 honap soran | 7,9% 5,2% 4.2%
Hosszabb ideig nyujtott informalis gondozast régebben a miltban 14,7% 10,8% 5,7%
Ismer valakit, aki hosszabb ideje nyujt vagy nyujtott informalis
gondozast 17,7% 19,1% 9,9%

3K 6zépfoku végzettséglinek tekintettiik azokat, akiknek a legmagasabb iskolai végzettsége az érettségi volt.
Forras: [152] Creative Commons Attribution 4.0. nemzetkdzi licensz alapjan (https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).
Modositas: leforditva magyar nyelvre. Let6lthet6: https://link.springer.com/article/10.1007%2Fs40273-020-00899-2
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15. tablazat Informalis gondozdk jellemzdi a harom kozép-kelet-eurdpai orszagban

Viltozok Magyarorszag Lengyelorszag Szlovénia
I\ N % N %
Teljes minta 149 100% 150 100% 96 100%
Nok 87 58,4% 75 50,0% 49 51,0%
Korcsoport, év***
18-34 14 9,4% 44 29,3% 19 19,8%
35-64 85 57,0% 87 58,0% 68 70,8%
65- 50 33,6% 19 12,7% 9 9,4%
Iskolai végzettség™***
Alapfoka 28 18,8% 11 7,3% 11 11,5%
Kozépfoku 55 36,9% 91 60,7% 59 61,5%
Fels6foka 66 44,3% 48 32,0% 26 27,1%
Foglalkoztatottsag™***
Teljes munkaiddben dolgozik/egyéni | 59 39,6% 64 42,7% 44 45,8%
vallalkozo
Részmunkaidében dolgozik 6 4,0% 13 8,7% 6 6,3%
Nyugdijas 64 43,0% 31 20,7% 21 21,9%
Rokkantnyugdijas 5 3,4% 8 5,3% 4 4.2%
Nappali tagozatos tanuld/egyetemi 1 0,7% 6 4,0% 6 6,3%
hallgato
Munkanélkiili (munkat keres) 4 2,7% 7 4,7% 8 8,3%
Munkanélkiili (nem keres munkat) 2 1,3% 5 3,3% 3 3,1%
Haztartasbeli 3 2,0% 13 8,7% 2 2,1%
Egyéb 5 3,4% 3 2,0% 2 2,1%
Lakoéhely***
Fovaros 32 21,5% 16 10,7% 13 13,5%
Varos 85 57,0% 107 71,3% 46 47,9%
Kozség, nagykozség, falu 32 21,5% 27 18,0% 37 38,5%
Hazas vagy élettarsi kapcsolatban él (igen) | 101 67,8% 99 66,0% 72 75,0%
Vélt egészségi allapot
Kit{ind 9 6,0% 8 5,3% 8 8,3%
Nagyon jo 28 18,8% 32 21,3% 31 32,3%
Jo 67 45,0% 74 49,3% 35 36,5%
Tirhetd 37 24,8% 29 19,3% 16 16,7%
Rossz 8 5,4% 7 4,7% 6 6,3%
Atlag SD Atlag | SD Atlag | SD
Eletkor, év*+ 561 | 142 | 456 | 155 | 480 | 140
Haztartasban ¢élok szama*** 2,5 2,5 3,3 3,1 3,0 1,9
A haztartasban egy fére juté netté havi
jovedelem, eurg*** 403 245 362 223 763 542
EQ-5D-5L index*** 08 018 |077 [021 |084 |019
EQ VAS*** 75,0 18,8 65,9 219 73,1 21,3

*p <0,01; **p < 0,05; ***p < 0,1; Az eloszlasok kiilonbségeit az orszagok kozott Chi-négyzet probaval, az
atlagok kiilonbségeit ANOVA teszttel vizsgaltuk. Forras: [150] Creative Commons Attribution 4.0. nemzetkdzi
licensz alapjan (https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Modositas: leforditva magyar nyelvre. Let6ltheto:
https://link.springer.com/article/10.1007/s10198-019-01058-x
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16. tablazat Az informalis gondozas jellemzdi a harom kozép-kelet-eurdpai orszagban
Magyarorszag Lengyelorszag Szlovénia
(N=149) (N=150) (N=96)
N % N %

‘N \%

A gondozott egészségproblémainak jellege:

Féleg fizikai problémai vannak 73 49,0% 89 59,3% 43 44,8%
Féleg mentalis problémai vannak 26 17,4% 19 12,7% 15 15,6%
Fizikai és mentalis problémak is vannak 50 33,6% 42 28,0% 38 39,6%
A gondozott egészségi allapota (a gondozé kozlése alapjan)***
Kitiing 4 2,7% 2 1,3% 4 4,2%
Nagyon jo 4 2,7% 9 6,0% 2 2,1%
Jo 25 16,8% 41 27,3% 35 36,5%
Tirhet6 90 60,4% 76 50,7% 31 32,3%
Rossz 26 17,4% 22 14,7% 24 25,0%
A gondozott egészségi allapota vélhetéen:***
Végleges, nem varhato javulas a jovoben 108 72,5% 66 44,0% 52 54,2%
Nem végleges, varhatoan javulni fog a 26 17,4% 43 28,7% 21 21,9%
jovoben
Nem tudom 14 9,4% 38 25,3% 16 16,7%
Nem kivanok valaszolni 1 0,7% 3 2,0% 7 7,3%
Gondozas idétartama**
1 honapja vagy kevesebb ideje 2 1,3% 4 2,7% 7 7,3%
2-6 honapja 12 8,1% 20 13,3% 14 14,6%
7-12 hénapja 18 12,1% 18 12,0% 4 4,2%
Tobb, mint 1 éve 117 78,5% 108 72,0% 71 74,0%
A gondozott személy a gondozé
Partnere 19 12,8% 11 7,3% 10 10,4%
Sziilgje 53 35,6% 55 36,7% 40 41,7%
Gyermeke 12 8,1% 13 8,7% 7 7,3%
Egyéb csaladtagja 47 31,5% 58 38,7% 34 35,4%
Szomszédja/baratja/ismerdse 18 12,1% 13 8,7% 5 5,2%
A gondozo a gondozottal egy haztartasban él:***
Igen 51 34,2% 84 56,0% 38 39,6%
Nem 98 65,8% 66 44,0% 58 60,4%
Gondozas hatasa a gondozo életére***
Inkéabb negativ 43 28,9% 23 15,3% 25 26,0%
Se nem negativ, se nem pozitiv 69 46,3% 103 68,7% 60 62,5%
Inkabb pozitiv 37 24,8% 24 16,0% 11 11,5%
‘ Atlag ‘ SD Atlag  SD Atlag  SD
EQ-5D-5L (Proxy 1) index, gondozott 0,53 0,25 0,49 0,29 0,52 0,32
EQ VAS, gondozott** 47,0 22,7 44,4 21,9 48,2 24,2
CarerQol-7D index érték*** 76,0 16,2 69,6 17,6 70,9 18,0
CarerQol-VAS 6,8 2,3 6,4 2,1 6,6 2,2
Gondozasi idd, 6ra/hét 27,6 354 35,5 40,6 28,8 36,9
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Magyarorszag Lengyelorszag Szlovénia

(N=149) (N=150) (N=96)

Utazasi id6 a gondozd és gondozott

lakohelye kozott (akik nem egy

haztartasban élnek), perc 42,1 53,6 48,4 58,2 50,0 61,0
*p<0.1; ** p<0.05; *** p<0.01; Az eloszlasok kiilonbségeit az orszagok kozott Chi-négyzet probaval, az atlagok
kiilonbségeit ANOVA teszttel vizsgaltuk.
Forras: [150] Creative Commons Attribution 4.0. nemzetkozi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Modositas: leforditva magyar nyelvre. Letoltheto:
https://link.springer.com/article/10.1007/s10198-019-01058-x

Az informalis gondozas jellemzoit a 16. tablazatban foglaltuk Ossze. A gondozok legtobb
esetben a sajat sziileiket gondoztdk mindharom orszagban, gyakorisagban ezt kovette az
any6s/apos (12,1%, 8,7% illetve 13,5%), illetve a hazastars/partner gondozasa (12,8%, 7,3%
illetve 10,4%). Lengyelorszagban inkabb jellemz6 volt, hogy a gondozo6 egy haztartasban €l a

gondozottal (56,0%), mig a masik két orszdgban nem.

A regresszio elemzések eredményeit publikaltuk [150], itt terjedelmi okok miatt nem mutatom
be részletesen. Roviden kiemelem a statisztikailag szignifikans eredményeket. Magyarorszagon
a ndk, Lengyelorszagban a fels6foku iskolai végzettségliek voltak nagyobb eséllyel gondozok,
Lengyelorszagban és Szlovéniaban pedig a rosszabb egészségi allapotban (EQ-5D-5L index)
levok. A gondozasi id6 (6ra/hét) mindharom orszagban szignifikdnsan tobb volt azok esetében,
akik egyiitt laktak a gondozott személlyel. Magyarorszagon és Szlovénidban a dolgozo (fizetett
allasban levd) valaszadok szignifikdnsan kevesebb id6t toltottek gondozassal, mint a nem
dolgozok. Magyarorszagon a rosszabb egészségi allapotban (EQ-5D-5L Proxy 1) levd
gondozottaknal is hosszabb volt a gondozasi id6, valamint ha nem csaladtagot (baratot,
szomszédot, ismerdst) gondoztak. Lengyelorszagban a nem egyediilallok (hazas vagy élettarsi
kapcsolatban é16k), akik kisebb 1étszami haztartasban éltek és akik tobb mint 12 honapja voltak
gondozok forditottak tobb id6t informalis gondozasra, azonban a féleg mentalis problémakkal
¢16 gondozottak gondozoinal rovidebb volt a gondozasi id6 (a foleg fizikai problémakkal él6k
gondozasahoz képest). Szlovéniaban a ndk, az alacsonyabb jovedelmiiek, valamint a mentalis
¢s fizikai problémakkal éloket gondozoknal volt jelentésen tobb a gondozasi idd. A gondozodi
életmindséget meghatarozo tényezok vonatkozasaban tobb hasonlosagot talaltunk az orszagok
kozott. Mindharom orszagban a CarerQol-7D index szignifikans pozitiv 6sszefliggést mutatott
a gondozd egészségi allapotaval (EQ-5D-5L index). Magyarorszagon és Lengyelorszagban
magasabb CarerQol-7D index értéke (jobb allapot) volt azoknak a gondozoknak, akik tobb
emberrel éltek egylitt egy haztartasban €s rosszabb, ha a gondozottnak mentalis, vagy mentalis

és fizikai problémai voltak. Magyarorszdgon és Szlovénidban is jobb gondoz6i életmindségrol
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szamoltak be azok, akik a sajat gyerekiiket gondoztak (mas csaladtagok gondozasahoz képest).
A tobbi tényezonél csak egy-egy orszagnal talaltunk szignifikans eredményt. (Magyarorszagon
jobb gondozoi életmindség: ndk, a gondozott allapota vélhetden nem végleges, tobb mint 12
honapja tartd gondozas, magasabb gondozasi éraszam; de rosszabb, ha egy haztartasban élnek
a gondozottal. Lengyelorszagban jobb gondozoi életmindség volt magasabb jovedelem esetén,

de rosszabb az alapfoka végzettségliek korében.) [150]

Magyarorszagi CarerQol reszletes eredmények és a magyar nyelvii CarerQol mérce

validitasa

Az el6z6 alfejezetben kozolt CarerQol-7D index eredmények részben mar alatamasztottak a
magyar (a lengyel és a szolvén) nyelvii mérce Klinikai és konvergens validitasat. Ebben az
alfejezetben a magyarorszagi CarerQol eredményeket ismertetem részletesen, beleértve a
gondozo6 boldogsagara vonatkozo CarerQol-VAS adatokat, valamint részletesebben mutatom

be a magyar nyelvii mérce validitasat igazol6 eredményeket.

A magyarorszagi gondozok CarerQol-7D index és CarerQol VAS értékei nem kiilonboztek
szignifikansan a gondozo szocio-demografiai jellemzdi szerint, de szignifikéns kiilonbséget

talaltunk az egészségi allapotuk (vélt egészség skalaval mérce) szerint. (17. tablazat).

Klinikai validitasra vonatkozoan a CarerQol-7D index szignifikansan kiilonb6zott a gondozott
egeészség-problémajanak tipusa szerint, a legalacsonyabb értéket a csak mentalis problémakkal
¢l6 gondozottak esetében talaltuk. (18. tdblazat) Szignifikans eltérést talaltunk a gondozott
egészségi allapota (vélt egészség skala a gondozd szerint) alcsoportok kozott (rosszabb
egészségi allapotban levd személy gondozasa alacsonyabb CarerQol-7D index-szel jar).
Ugyancsak szignifikansan kiilonb6zo6tt a CarerQol-7D index a gondozott egészségi allapotanak
jovobeli perspektivaja szerint (jobb CarerQol-7D érték, ha javulas varhat6 az allapotban) és ha

a gondozas kevesebb, mint 6 honapja tart és ha a gondozo és a gondozott egy héaztartasban él.
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17. tablazat A magyarorszagi informalis gondozok CarerQol-7D index és CarerQol-VAS
értékei a gondozo6 szocio-demografiai jellemzo6i szerinti alcsoportokban
CarerQol-7D index  CarerQol-VAS

Atlag (SD) Atlag (SD)

Teljes minta (gondozok) 149 | 100%

Nem p=0,706 p=0,992
N6 87 | 58,4% | 75,6 (16,1) 6,8 (2,4)
Férfi 62 | 41,6% | 76,4(16,5) 6,8 (2,1)
Eletkor, év p=0,128 p=0,739
18-24 3 2,0% | 93,6 (8,6) 7,3(2,5)
25-34 11 | 7,4% | 72,9 (22,0) 6,6 (2,5)
35-44 20 | 13,4% | 70,0 (21,2) 6,3 (3,0)
45-54 27 | 18,1% | 78,2 (14,3) 7,1(2,6)
55-64 38 | 25,5% | 74,4 (14,3) 6,7 (2,0)
65+ 50 | 33,6% | 76,0 (16,2) 7,0 (2,0)
Iskolai végzettség p=0,611 p=0,810
Alapfoku 28 | 18,8% | 77,7 (17,4) 6,6 (2,6)
Kozépfoka 55 | 36,9% | 73,8 (18,4) 6,8 (2,2)
Fels6foku 66 | 44,3% | 77,0 (13,5) 6,9 (2,2)
Foglalkoztatottsag p=0,282 p=0,918
Teljes munkaid6ében dolgozik/egyéni vallalkozé | 59 | 39,6% | 77,0 (16,8) 6,8 (2,5)
Részmunkaidében dolgozik 6 4,0% | 70,7 (21,9) 7,2 (1,8)
Nyugdijas 64 | 43,0% | 76,1 (14,2) 6,9 (2,0)
Rokkantnyugdijas 5 3,4% | 65,7 (7,6) 6,0 (2,4)
Egyéb 15 | 10,1% | 76,9 (21,2) 6,7 (2,8)
Lakohely p=0,183 p=0,743
Févaros 32 | 21,5% | 73,4 (17,0) 7,0 (2,3)
Varos 85 | 57,0% | 78,4 (14,4) 6,8 (2,2)
Kozség, nagykozség, falu 32 | 215% | 71,9 (18,9) 6,8 (2,4)
Hazas vagy élettarsi kapcsolatban él p=0,858 p=0,083
Igen 101 | 67,8% | 76,4 (14,7) 7,0 (2,3)
Nem 48 | 32,2% | 75,1 (19,0) 6,4 (2,3)
VElt egészség p=0,000 p=0,000
Kitiing 9 6,0% | 79,3(21,5) 8,0(2,1)
Nagyon jo 28 | 18,8% | 81,3 (14,6) 7,7(1,8)
Jo 67 | 45,0% | 79,1 (13,9) 7,0(2,1)
Tiirhet6 37 | 24,8% | 68,9 (16,5) 6,0 (2,3)
Rossz 8 54% | 59,6 (16,2) 4,1(2,8)
Haztartasban €16 személyek szama p=0,274 p=0,634
1 31 | 20,8% 76,3 (18,9) 6,8 (1,9)
2 58 | 38,9% | 794 (16,5) 6,8 (2,4)
3 40 | 26,8% | 794 (14,2) 6,6 (2,1)
4 12 | 81% 72,5 (15,5) 7,2 (2,4)
5-7 8 5.3% 86,4 (11,4) 7,1(3,6)
Haztartas nett6 havi jovedelme* p=0,803 p=0,357
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CarerQol-7D index  CarerQol-VAS

Atlag (SD) Atlag (SD)
0-621 eurd 45 | 30,2% | 74,0 (17,4) 6,7 (2,3)
622 — 932 eurd 44 | 29,5% | 76,1 (15,1) 6,6 (2,3)
T6bb, mint 932 eurd 45 | 30,2% | 77,5 (16,6) 72(2,2)
Nem kivanok valaszolni 15 | 10,1% | 76,9 (15,0) 6,3 (2,7)

A kiilonbségeket Kruskal-Wallis illetve Mann-Whitney U tesztekkel vizsgaltuk.

*Atvaltas: 1 euré= 322 Forint (2018 novemberi valtas szerint)

Forras: [151] Creative Commons Attribution 4.0 nemzetkdzi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Modositas: leforditva magyar nyelvre. Letoltheto:
https://link.springer.com/article/10.1007/s11136-020-02662-8

Korrelacio elemzéssel szignifikans, de gyenge kapcsolatot talaltunk a CarerQol-7D index és a
CarerQol-VAS, illetve a gondozasi id6 kozott (r=-0,257; r=-0,212), ahogy a CarerQol-7D index
¢s a gondozott EQ-5D-5L (Proxy 1) index-e és EQ VAS értéke kozott is (r=0,247; r=0,144). A
konvergens validitasra vonatkozdan a CarerQol-7D doménjei koziil a két pozitiv domén
(elégedettség, segitség) pozitiv, az 6t negativ domén negativ kapcsolatot mutatott a CarerQol-
VAS-sal (az adatokat nem ismertetem részletesen), és szignifikans kozepes erdsségii (r=0,363)
kapcsolatot igazoltunk a CarerQol-7D index és a CarerQol-VAS kozott. A CarerQol-7D index
szignifikans, kozepesen erds kapcsolatot mutatott a gondoz6é EQ-5D-5L index és EQ VAS
egészségi allapotaval (r=0,453; r=0,387) [151]. A CarerQol-7D index és a CarerQol-VAS is
szignifikansan kiilonbozott aszerint, hogy a gondozd mennyire pozitivnak itélte meg a

gondozas hatdsat az életére. (18. tablazat)

Diszkriminacios validitdas vonatkozasaban a CarerQol-VAS (a gondozd boldogsaga)
szignifikansan kiilonbozott a CarerQol-7D doménjei harom valasz-szintje kozott (magasabb
CarerQol-VAS érték, ha sok elégedettséggel tolti el a gondozas, ha nincsenek kapcsolati
problémai a gondozottal, ha a gondozottnak nincs mentalis vagy fizikai problémaja). (Az

adatokat publikaltuk [151], itt nem kozoljiik.)
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18. tablazat A magyarorszagi informalis gondozok CarerQol-7D index és CarerQol-VAS
értékei a gondozasi helyzet szerinti alcsoportokban

CarerQol-7D index, CarerQol-VAS

gondozok (boldogsag), gondozok
Atlag Atlag
(SD) (SD)
A gondozott egészségproblémainak p=0,019 p=0,562
jellege
Féleg fizikai problémai vannak 73 49,0% | 79,6 (14,4) 6,9 (2,1)
Féleg mentalis problémai vannak 26 17,4% | 69,4 (20,7) 7(2,5)
Fizikai és mentalis problémak is 50 33,6% | 74,0 (14,8) 6,5 (2,4)
vannak
A gondozott egészségi allapota (a p=0,020 p=0,453
gondozo kozlése alapjan)
Kitlin6 / Nagyon jo 8 5,4% 75,0 (19,9) 7,5(1,6)
Jo 25 16,8% | 74,8 (16,6) 6,6 (2,1)
Tiirhet6 90 60,4% | 78,5 (15,4) 7(2,2)
Rossz 26 17,4% | 68,5 (15,8) 6,1(2,9)
A gondozott egészségi allapota p=0,045 p=0,145
vélhetden:
Végleges, nem varhat6 javulas a 108 | 72,5% 76,1 (15,9) 6,8 (2,3)
jovében
Nem végleges, varhatoan javulni foga | 26 17,4% 80,0 (13,8) 7,1(2,2)
jovében
Nem tudom 14 9,4% 65,8 (19,3) 5,9 (2,3)
Nem kivanok valaszolni 1 0,7% 93,7 10,0
Gondozas tartama p=0,097 p=0,441
<6 honap 12 8,1% 66,8 (18,8) 6,5 (2,4)
7-12 honap 18 12,1% | 78,8 (14,3) 6,2 (2,6)
Tobb, mint 1 év 117 | 78,5% | 76,6 (15,9) 6,9 (2,2)
A gondozott személy a gondoz6? p=0,084 p=0,614
Partnere 19 12,8% | 71,3 (14,6) 6,4 (2,2)
Sziilsje 53 35,6% | 76,3 (14) 6,5 (2,5)
Anyésa / aposa 18 12,1% | 78,2 (11,8) 7,7(1,4)
Gyermeke 12 8,1% 73,6 (14) 6,8 (1,7)
Egyéb csaladtagia 29 19,5% | 73,5(21,4) 7,1(2,1)
Szomszédja/baratja/ismerdse 18 12,1% 83,2 (18,2) 6,7 (2,8)
A gondozo a gondozottal egy p=0,015 p=0,058
haztartasban él
Igen 51 34.2% | 72,3 (15,5) 6,4 (2,2)
Nem 98 65,8% | 77,9 (16,2) 7(2,3)
Gondozas hatasa a gondoz6 életére p=0,000 p=0,000
Inkabb negativ 43 28,9% | 65,6 (16,3) 5,4 (2,6)
Se nem negativ, se nem pozitiv 69 46,3% | 80,2 (11,9) 7,2 (2)
Inkabb pozitiv 37 24.8% | 80,1(17,8) 7,6 (1,7)

A kiilonbségeket Kruskal-Wallis teszttel vizsgaltuk.

8A kiilonbség szignifikans volt a barmely csaladtag (partner, sziild, anyos/apos, gyermek, egyéb csaladtag
kategoridk egyiittvéve) és a szomszéd/barat/ismerds alcsoportok k6zott (p=0.009).

Forras: [151] Creative Commons Attribution 4.0 nemzetko6zi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Médositas: leforditva magyar nyelvre. Letolthetd:
https://link.springer.com/article/10.1007/s11136-020-02662-8
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A CarerQol hasznossag értékkészlete a harom orszagban

A harom orszag egyes modelljeinek az eredményeit publikaltuk [152], az ezekbdl kialakitott
CarerQol-7D értékeket a 19. tablazatban mutatom be. A CarerQol-7D index értékét az egyes
valasz-szintek értékeinek dsszeadasaval kell kiszamolni. Lengyelorszagban az ,,Elégedettség”
domén szerepelt legnagyobb sullyal (sok elégedettséggel tolti el a gondozasi feladatai végzése),
Magyarorszagon ¢és Szlovénidban pedig a ,,Testi”, illetve a ,,Mentalis egészségproblémak”
hianya (Lengyelorszagban ez a két domén a 2. illetve 3. legfontosabb volt). Mindharom

orszagban a ,,Napi tevékenységekkel problémdk™ és a ,,Segitség” domének szerepeltek

legkisebb sullyal.

19. tablazat CarerQol-7D értékek a harom orsza

ban

Lengyelorszag ‘

Magyarorszag Szlovénia
CarerQol-7D domének Szint érték SE
Elégedettség Nincs 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Némi 12,2 1,7 17,7 2,9 13,6 15
Sok 16,3 2,2 22,9 3,8 17,1 2,0
Kapcsolati problémak Nincs 15,2 1,9 14,0 2,0 13,0 1,5
Némi 10,5 1,7 11,3 2,3 9,2 1,8
Sok 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Mentélis egészségproblémak | Nincs 18,1 1,7 18,7 2,6 18,9 1,8
Némi 13,5 15 13,6 2,0 14,1 1,7
Sok 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Napi tevékenységekkel
problémak Nincs 7,7 1,3 7,2 2,6 8,7 1,8
Némi 4,6 1,1 4,6 1,8 6,6 1,4
Sok 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Pénziigyi problémak Nincs 13,5 1,5 13,8 2,9 13,7 1,7
Némi 9,8 1,2 11,1 2,1 10,8 15
Sok 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Segitség Nincs 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Némi 6,1 1,0 7,8 14 5,2 1,0
Sok 7,6 1,1 7,8 1,4 6,7 1,4
Testi egészségproblémak Nincs 21,6 2,3 15,6 3,0 21,8 1,9
Némi 17,9 1,7 13,9 2,1 16,5 1,6
Sok 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0

SE=standard error (standard hiba)

Forras:[152] Creative Commons Attribution 4.0. nemzetkdzi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Médositas: leforditva magyar nyelvre. Letolthetd:

https://link.springer.com/article/10.1007%2Fs40273-020-00899-2

Mas orszagokbol szarmazod CarerQol-7D értkékkészletekkel torténd Osszehasonlitashoz

[13,127] azt az esetet vizsgaltuk meg, hogy milyen relativ sullyal szerepelnek az egyes
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domének az elképzelhetd legjobb CarerQol-7D éallapot (érteke=100) esetén. Lengyelorszag
Hollandidval mutatott leginkabb hasonlésagot, ahol szintén az ,,Elégedettség” domén volt a
legfontosabb a valaszadok szamdara. Németorszag eltér az Gsszes vizsgalt orszagtol, ott a
,LPénzligyi problémak” domén dominalt. Az Egyesiilt Kiradlysag, USA, Ausztralia és
Svédorszag hasonld eredményt adott, és Magyarorszag és Szlovénia eredményei ezekhez az
orszagokéhoz hasonlitott leginkabb [13]. (11. abra)

11. abra Az egyes CarerQol domének stlya a legjobb gondozasi szcenario esetén a vizsgalt
harom orszagban, a meglévo értékkészletekkel torténd dsszehasonlitdsban

100
9 I
8

13,8

70

o o

13,5 13,7
60
10,0
50 2 .
30 152 14,7
20 !
22,9
10 16,3 17,1 16,1 15,1 13,9 13,0 11,7 97
0
HU PL Sl AU DE SE UK us NL*
Elégedettség Kapcsolati problémak
W Mentdlis egészségproblémak Napi tevékenységekkel problémak
Pénzligyi problémak M Segitség

M Testi egészséggel kapcsolatos problémak

HU=Magyarorszag, PL=Lengyelorszag, SI=Szlovénia, AU=Ausztralia, DE=Németorszag, SE: Svédorszag,
UK=Egyesiilt Kiralysag, US=Amerikai Egyesiilt Allamok, NL=Hollandia

*A holland értékkészletben interakcid figyelheté meg a ,,Nincs probléma” a fizikai és mentalis egészség tételek
kozott (értéke 6,6), az abrazolashoz ez hozzaadasra kertilt ezeknél a tételeknél.

Forras:[152] Creative Commons Attribution 4.0. nemzetk6zi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Mddositas: leforditva magyar nyelvre. Letolthetd:
https://link.springer.com/article/10.1007%2Fs40273-020-00899-2

A DCE feladathoz elképzelt szituadcidkban a valaszadok tobbsége (Magyarorszag
/Lengyelorszag/ Szlovénia: 45,7% [ 37,7% / 35,6%) a sziilok gondozasara és dontden fizikai
problémak miatti gondozasra gondolt (58,1%/59,5%/61,5%), atlagosan (SD) heti 32(39) /
36(38) / 25(28) ora gondozasi idével szamoltak. Lengyelorszagban a tobbség (59,1%) ugy

képzelte, hogy egy haztartasban él a gondozottal, mig a masik két orszagban nem.
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5.4.2 Kronikus betegséggel €16 betegek egészségi allapota €s informalis gondozasi ideje

kozotti Osszefiiggések

Osszesen 14 kiilénbézd kronikus betegségben végzett vizsgalatbol vontunk be adatokat az
elemzésbe és 2047 beteg eredményeit értékeltiik. A paciensek (58% nd) atlagos életkora 58,9
(SD=16,3) év volt. A legnagyobb betegszamu vizsgalatok csontritkulas (N=282), RA (N=255)
¢s joindulata prosztata megnagyobbodas (N=246) betegségekben torténtek, de mas kronikus
betegségekben (AP, SSc, SM, pikkelysomor, idéskori makula denegeracid, demencia,
endometridzis, epilepszia, hugyholyagrak, Parkinson kor, skizofrénia) is értékelheté szamu
betegadatot nyertiink. Az 0Osszes beteg 27,4%-a részesiilt informalis gondozasban,
betegségenként jelentds eltérésekkel (pl. RA 49,8%, SSc 38,8%, AP 37,7%). Az atlagos
informalis gondozasi 6raszam 7,5 (SD=26,4) o6ra/hét volt, legmagasabb Oraszamokat (>10
6ra/hét) demencia, SM, Parkinson kor betegségekben lattunk, ezeket kovette sorrendben az
SSc, AP és RA atlagosan >6 o6ra/hét oraszdmmal. A teljes mintidt nézve az informalis
gondozasban részesiilok és nem részesiilok alcsoportjaban az EQ-5D-3L index értéke atlagosan
0,42 (0,35) illetve 0,73 (0,27) volt. Regresszid elemzés soran az informalis gondozasi id6t
magyaraz6 valtozok koziil az EQ-5D-3L index, a paciens neme ¢és egyes diagndzisok valtozok

megléte (OP, Parkinson kor) bizonyultak szignifikansnak [119].
5.4.3 Megbeszélés

Kutatasunk soran harom KKE orszagban, Magyarorszdgon, Lengyelorszagban €s Szlovénidban
vizsgaltuk az informalis gondozas jellemzdit és a gondozdk életmindségét egy keresztmetszeti
online lakossagi vizsgalat keretében. Vizsgalatunk egyik f6 er6ssége, hogy a KKE régioban
els6ként vizsgaltuk az informalis gondozassal 6sszefiiggd életmindséget egy standard méree, a
CarerQol alkalmazasaval, melyhez kifejlesztettiik a CarerQol magyar, lengyel és szlovén
nyelvil verzidjat, és elemeztiik a gondozodi életmindséget meghatarozo tényezoket. A kutatas
masik f6 eréssége, hogy (szintén elsoként a KEE régioban, hetedikként a vilagban)
kifejlesztettiik a CarerQol mérce orszagspecifikus hasznossag értékkészletét mindharom orszag
szdmara. A harom orszagban egyidejlileg és azonos modszertannal végzett felmérés lehetdséget
adott az orszagok kozotti hasonlosagok és kiilonbségek elemzésére, valamint a CarerQol
hasznossag értékkészletre vonatkozdéan a région beliill és Eurdpa gazdasagilag fejlettebb

orszagaiban, az USA-ban és Ausztraliaban felmért értékkészletekkel vald dsszehasonlitasra.

Az informalis gondozok aranya a mintankban az 50 éves és idésebb korcsoportban hasonlé volt

Magyarorszagon, mint az OECD jelentésben [282] (17,0% vs. 16,2%), mig Lengyelorszagban
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kissé magasabb (16,7% vs. 12,8%), Szlovéniaban pedig kissé alacsonyabb volt (11,7% vs.
14,6%) [150]. Magyarorszagon a ndk nagyobb eséllyel voltak informalis gondozok, ami
egybevag az OECD felmérések eredményeivel [282], azonban a masik két orszagban nem volt
megfigyelhetd ez az Osszefiiggés. Rubovszky és mtsai. kutatdsai szerint hazankban az
informalis gondozo jellemzden kozépkoru, gyermekkel rendelkezd nd, aki deprivalt teriileten
¢l és a jovedelme jellemz6en alacsonyabb az atlagosnal [129]. Ezzel szemben a mintankban
nem talaltunk Osszefliggést a gondozoi statusz és az életkor, illetve a lakohely kozott. Az
informalis gondozas jellemz6i kisebb-nagyobb kiilonbségeket mutattak a harom orszagban.
Kiemelném a mindharom orszagra kozos pontokat. Az informalis gondozok tobbsége
munkaképes koru volt €s a legtobben a sziiloket gondoztak, az atlagos heti gondozasi id6 tobb
mint heti 27 6ra volt és a legtobb gondoz6 tobb mint egy éve végezte az informalis gondozast.
A gondozottak tobbségének foleg fizikai egészségproblémai voltak, de gyakori volt, hogy
fizikai és mentalis problémak egyarant jelen voltak. Ugyancsak mindharom orszagban
szignifikansan tobb volt a gondozasi id6 (6ra/hét) azok esetében, akik egy haztartasban laktak

a gondozott személlyel.

Az informalis gondozas jelentdségét mutatja egyrészt a magas (>27 ora/hét) atlagos gondozasi
1d6, ami tobb mint egy félallasnak felel meg. Ez igen komoly tartds terhelést jelent, kiilondsen
munka vagy tanulas mellett. Magyarorszagon Rubovszky és mtsai. hasonl6 atlagos gondozasi
id6t kozoltek (26,6 ora/hét) [129]. Fontosnak tartom hangsulyozni, hogy ezek lakossagi
felmérésbol szdrmazo, éatlagos gondozési idok. Kutatdocsoportunk kronikus betegségekben
végzett hazai felmérésel szerint a heti atlagos gondozasi id6 ennél joval magasabb is lehet:
demenciaban 82,8 ora/hét, epilepsziaban 40,9 6ra/hét, SM-ben 20,5 ora/hét atlagos gondozasi
idoket talaltunk [119]. Egy 16 orszagra kiterjedd SM kutatasban (melyben a magyarorszagi
felmérést vezettem), a hazai betegek 53%-a vett igénybe informalis gondozast atlagosan
havonta 16,3 napon at, 5,9 ora/nap id6tartamban, de a sulyosabb allapoti betegeknél ennek
tobbszorose is eléfordult [257,258]. Mig a fenti betegségekben talan jobban kozismert a magas
gondozasi igény, a reumatoldgiai (immunmedialt gyulladasos) betegségekben is szamottevd
atlagos heti oraszamokat mértiink az informalis gondozasban részesiilok kozott (SSc: 18,7
ora/hét, AP: 17,8 ora/hét, RA: 12,8 d6ra/hét) [119]. A ritka betegségek teriiletén végzett, nyolc
orszagra kiterjedd betegségteher kutatasunkban (melyben a magyarorszagi felmérést vezettem)
sclerodermaban (N=589) az informalis gondozas az egyik legjelentdsebb koltségtétel volt és
sok esetben tobb mint egy informalis gondozdja volt a betegnek [247,260]. Jelentds

kiilonbségeket talaltunk az orszagok kozott (pl. Olaszorszagban és Spanyolorszagban jelentds
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volt az informalis gondozas, Németorszagban és Svédorszagban pedig elenyészd), ennek
hatterében részben kulturdlis, részben az egészségiigyi €s szocidlis ellatorendszerbeli
kiilonbségek huzddhatnak meg. Ugyanezen nyolc orszadgos felmérésben JIA betegek kdrében
(N=162, 78% gyerek) az atlagos heti gondozasi 6raszam 16 ora/hét (Franciaorszag) és 52
ora/hét (Németorszag) kozott valtozott [261]. Osszehasonlitasként, gyermek (N=74) és felnott
(N=46) mucopolyosaccharidosisos betegeknél atlagosan 51 ora/hét, illetve 52 O6ra/hét
gondozasi id6t talaltunk a nyolc orszagos mintaban [283], ugyanebben a felmérésben hazai
feln6tt cisztas fibrosisos betegeknél (N=50) 6t betegnek volt informalis gondozdja, akik heti
40-92 6raban gondoztak csaladtagjukat [284]; hazai gyermek DMD (N=50) betegcsoportban a
csaladra esé gondozasi id6 atlagosan 69 éra/hét volt [285].) Osszességében elmondhatd, hogy
az atlagos lakossagban és a kronikus betegségekben a gondozasi id6 nagy valtozatossagot mutat
orszagonként, betegségenként és sulyossagi stadiumonként, ezért ezeket célzott helyi

vizsgalatokkal javasolt felmérni.

A CarerQol kérdoéivvel végzett kutatdsunkban magyar nyelvi CarerQol verzi6 pszichometriai
tulajdonsagainak részletes elemzése jo érvényességet igazolt [151]. Elozetes elemzések alapjan
a CarerQol lengyel és a szlovén nyelvi verzidjanak a validitasa is hasonldan j6 eredményt adott
[286,287]. A CarerQol-7D index atlagos értéke Magyarorszagon volt a legmagasabb (76,0) és
Lengyelorszagban a legalacsonyabb (69,6), Szlovéniaban koztes értéket talaltunk (70,9), a
CarerQol-VAS érték ugyanezt a sorrendet kovette. Hollandiaban egy hasonlo lakossagi online
vizsgalatban az atlagosan 47 éves életkort informalis gondozo6i mintdban a CarerQol atlagos
értéke kicsit magasabb (79,1) volt [186]. Mindharom orszagban szignifikans pozitiv
Osszefliggést talaltunk a gondoz6 EQ-5D-5L index és CarerQol-7D index értéke kozott, azaz a
jobb egészségi allapot jobb gondozoi életmindséggel jar, ami 6sszhangban van a szakirodalmi
adatokkal [186]. A gondozott egészségi allapota és annak jellemz6i (milyen tipusu
egeészségproblémaja van, varhatd-e javulas az allapotaban) szintén jelentds hatassal lehetnek a
gondozoi életmindségre (orszagok kozotti eltérésekkel) [288,289], kiilonésen a mentalis
betegséggel ¢€lok gondozasa tlnik megterheldonek, eredményeink erdsitik a korabbi
szakirodalmi megfigyeléseket [290]. Ugyanakkor nagyon fontosak a gondozas koriilményei is
(hényan é¢lnek egyiitt, mekkora a gondoz6 jovedelme €s munkaerdpiaci statusa, midta tart a
gondozas és heti hany 6rat vesz igénybe, milyen kapcsolatban all a gondozoé és a gondozott),

de szem el6tt kell tartani, hogy a harom KKE orszagban ezek nem azonos sullyal szerepeltek.

A harom orszag CarerQol hasznossag értékkészlete nagyon sok hasonlosdgot mutatott.

Lengyelorszagban lattunk kissé eltér6 eredményt, ahol a gondozéassal 0Osszefliggd
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»Elégedettség” érzés kapta a legnagyobb hangsulyt a valaszadok szerint. Feltételezésiink szerint
ez egy valodi eltérést tikroz az orszagok kozott, amely hatterében kiilonb6zé tényezok
allhatnak egyrészt altalanossagban (a lengyel lakossag vallasosabb [291], tobben gondoljak azt,
hogy a raszorul6 iddseknek a gyermekeikkel a legjobb egyiitt éIlni, mint a masik két orszagban
[292]), masrészt a mintara vonatkozoan is (Lengyelorszagban tobben képzelték azt a DCE
feladat soran, hogy egyiitt élnek a gondozottal). A tobbi 1étezd értékkészlettel 6sszehasonlitva
szamottevo kiillonbségeket észleltiink, leginkabb az ,,Elégedettség” domén kapott magasabb
értéket a harom KKE orszagban, mint a referencia orszagok tobbségében. Az Eurobarométer
kutatds szerint Lengyelorszagban, Magyarorszagon és Szlovéniaban a lakosok 59%, 36%
illetve 29%-a vélekedett ugy, hogy az idéseknek a gyermekiikkel a legjobb élni, ezek az
aranyok Németorszagban 25%, az Egyesiilt Kiralysagban 20%, Hollandiaban és Svédorszagban
pedig minddssze 4% volt [292], ami vélhetGen jelentdsen befolyasolja a gondozodi szereppel

Osszefiiggd elégedettség értékelését.

Kutatasunk korlatokkal bir. A minta 65 éves korig volt reprezentativ a fobb demografiai
jellemzdkre, ezért az iddsebb korosztalyra vonatkozd eredményeink €s azok specidlis jellemzo6i
(pl. id6s hazastarsak egymast segitése, gondozasa) korlatozottan érvényesek. Torzitast okozhat,
hogy egy online panelbdl keriiltek a résztvevok bevalogatasra, az internetet nem hasznalok
kimaradtak és vélhetéen azok is, akik a legtobb id6t forditjak informalis gondozasra. A
gondozott egészségi allapotara csak kozvetett informéciokat tudtunk gytijteni. Bar kelléen nagy
lakossagi mintakkal dolgoztunk, az informalis gondozok abszolut szdma viszonylag kicsi volt,
ami a statisztikai probak erdsségét befolyasolhatta. Ezért az informalis gondozas jellemzdit, az
informalis gondozok életmindségét (CarerQol) érdemes lenne tovabbi célzott vizsgalatokkal
felmérni, nagyobb informalis gondozo6i minta, illetve specifikus betegcsoportok bevonasaval,
melyben a gondozo és a gondozott egyarant részt vesz. A magyar (a lengyel €s a szlovén) nyelvii
CarerQol mérce megbizhatosaganak (ismételhet0ség) és a valtozasok mérésére vonatkozod
képességének vizsgalata prospektiv vizsgalatokkal javasolt. A tobbi orszaghoz hasonldan
kutatdsunkban az 4ltalanos lakossag szemszogébdl vizsgaltuk a CarerQol allapotok
preferaltsagat. Erdemes lenne tovabb vizsgalni kifejezetten gondozéi szemszogbol a CarerQol

altal leirhato allapotokhoz rendelt hasznossag értékeket.

A nemzetkozi szakirodalomban a gondozasi id6 és az EQ-5D egészségmércék kapcsolatanak
elemzése aktualis kérdés [128,130]. Lakossagi CarerQol felmérésiinkben elséként alkalmaztuk
az EQ-5D-5L (Proxy 1) mércét a gondozott egészségi allapotanak (kozvetett) mérésére és

Magyarorszagon szignifikans negativ 0sszefliggést talaltunk az EQ-5D-5L (Proxyl) index és a
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gondozési 1d6 kozott (rosszabb allapotban levd gondozott esetén tobb a gondozasi i1do).
Osszesen 14 kronikus betegségben végzett, korabbi hazai felméréseink betegszintii adatainak
elemzése soran is szignifikans kapcsolatot talaltunk a paciensek egészségi allapota (EQ-5D-3L
index) és a betegek 6nbevallasan alapuld informalis gondozasi id6 kozott [119]. Eredményeink
Osszhangban vannak a Gheorge és mtsai. altal kozolt eredményekkel, mellyel az informalis
gondozas oraszamot a gondozott EQ-5D adataibol becsiilték algoritmus segitségével [130].
Betegség-specifikus algoritmus felallitisdhoz azonban nagyobb betegszdmu vizsgalatokra
lenne sziikség. Lengyelorszagban és Szlovéniaban a lakossagi felmérésben nem volt igazolhato
szignifikans kapcsolat az EQ-5D-5L (Proxy 1) index és a gondozasi id6 kozott, ugy tinik, a

hazai eredmények nem altalanosithatok a tobbi orszadgra a KEE région beliil sem.

Osszefoglalva, kutatasunk elséként szolgaltat adatokat az informélis gondozok gondozéssal
Osszefliggd életmindségérdl a CarerQol mércével a KKE régidban, mely tovabbi betegség-
specifikus kutatdsokhoz referenciaértékként szolgal. Eredményeink alapjan javasolhatd, hogy
az informalis gondozok segitését célzo egészség- €s szocidlpolitikai intézkedések vegyék
figyelembe a gondozo sajat egészségi allapotat, gondozassal Osszefiiggd életmindségét
(CarerQol) ¢és a gondozas koriilményeit. A Magyarorszagon, Lengyelorszagban és
Szlovéniaban felvett CarerQol hasznossadg értékkészletek kifejlesztésével egy olyan uj
hasznossag mérce all rendelkezése, amely a betegekre fokuszalo hagyomanyos QALY
megkozelités mellett az informalis gondozoknal jelentkezd egészségnyereség értékelését is

lehetové teszi.

5.5 Egészségproblémak életkorfiiggd elfogadottsaga és a jovobeli egészséggel
kapcsolatos szubjektiv varakozasok

5.5.1 Egészségproblémak életkorfiiggd elfogadottsaga a lakossag korében

Osszesen 9281 valaszado (n6k 32,8%) adatait elemeztiik, a minta atlagos életkora 36,0 (10,6)
év volt, az EQ-5D-3L index ¢s EQ VAS értéke rendre 0,852 (0,177; N=9018) and 76,68 (SD
19,15; N=9281) volt. A mintaban feliil voltak reprezentalva a fiatalabb, hazas/parkapcsolatban

€106, felséfoku végzettségii valaszadok [153].

A vaélaszadok egyre tobb, kozepes szintll egészségproblémat tartanak elfogadhatonak az
1d6sebb ¢letkorokra, ennek mértéke 90 éves korra mar 61,0%-94,0% kozotti. (20. tablazat)
Legtiatalabb korban a ,,Szorongés/lehangoltsag” €s a ,,Fajdalom/rossz kozérzet” doménekben

tartjak a kozepes problémakat elfogadhatonak, atlagosan (akik nem jeldltek ,,Soha” valaszt)
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mar 58,0, illetve 64,4 éves kortol, ezt kdveti a ,,Mozgékonysag” (68,4 éves kortol) a ,,Szokésos
tevékenységek” (70,9 éves kortol) és legidésebb korra az ,,Onellatds” domén (75,7 éves kortol).
(20. tablazat) A sulyos egészségproblémakat mind az 6t doménben a tobbség semmilyen
¢letkorban sem tartja elfogadhatonak. A tobbiek itt is a legfiatalabb kortdl (atlagosan 64,7 éves
kortdl) a nagyon erds ,,Szorongas/lehangoltsag”-ot tartjak elfogadhatonak, ezt koveti a nagyon
erds ,,Fajdalom/rossz kozérzet” (74,1 éves kortdl) elfogadottsaga.

20. tiblazat Egészségproblémak elfogadottsaga 60, 70, 80, 90 éves kortol illetve soha
Egészség A probléma Az egészségprobléma elfogadhaté .... éves életkortol, Elfogadhaté

domén  sulyossaga kumulativ % ... éves
(EQ-5D- életkortol*,
3L leiré 30 ) 50 60 70 80  Soha atlag (S.D.)
része)
Mozgéko | Némi probléma 0,4 1,2 75 | 299 | 69,9 | 940 | 61 68,4 (9,3)
NYSaE | Agyhoz kotott 01 | 01 | 02 | 06 | 56 | 292 | 709 | 77.8(53)
Onellatds | Némi probléma 0,1 0,2 0,6 41 | 295 | 80,0 | 200 | 757 (64)
Képtelen ra 0,1 0,1 0,1 0,3 29 | 303 | 69,7 | 788 (44)
Szokésos | Némi probléma 0,3 0,8 38 | 193 | 60,8 | 936 | 64 70,9 (8,6)
tevékeny [ -
séack Képtelen ra 0,1 0,2 0,3 1,1 79 | 474 | 529 | 78,0(5.2)
Fajdalom | Mérsékelt 2,1 6,1 | 181 | 431 | 749 | 925 | 73 | 64,4(119)
/
diszkomf | Nagyon erés 0,4 0,6 1,7 58 | 19,0 | 46,2 | 539 | 74,1(88)
ort
Szoronga | Mérsékelt 10,1 | 16,0 | 24,2 | 343 | 493 | 61,0 | 39,1 | 58,0(17,3)
s/
lehangolt | Nagyon erés 34 5,0 8,1 11,8 | 196 | 31,4 | 68,6 | 64,7 (16,7)
sdg
Semennyi 894 | 822 | 68,1 | 420 12,7 1,9 1,9 NA
] Legalabb egy
Teljes, % | kiszepes probléma 106 | 93 | 214 | 478 | 775 | 69,1 | 471 NA
Legaldbbegy silyos | 5, | 18 | 38 | 74 | 228 | 596 | 856 NA
probléma

NA: nem alkalmazhatd

* Azokat vettiik figyelembe, akik nem jeloltek ,,Soha” valaszt.

Forras: [153] Creative Commons Attribution 4.0. nemzetkozi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Letolthetd:
https://hglo.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12955-020-01568-w

Az elfogadhatd egészség gorbéket az alabbi abran mutatjuk be az atlagos lakossag (mért)
egészségi allapotaval torténd Osszehasonlitisban, Magyarorszdgon (jelen felmérés) ¢&s

Hollandiaban [33,153]. (12. abra)
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12. abra Elfogadhatd egészség gorbe és az atlagos lakossag egészségi allapota az adott
¢letkorban

a. Elfogadhato egészséggorbe - aggregdlt mddszer (AHCgar)

1,0
0,9
0,8
0,7
0,6
0,5
0,4
0,3
0,2
0,1
0,0

EQ-5D-3Lindex,
atlag

30 40 50 60 70 80 90
el AHC-AGGR, HUN 0,97 0,94 0,89 0,77 0,52 0,10

—e— Atlagos lakossdg, HUN 0,94 090 0,83 081 077 067

= = = AHC-AGGR, NL 0,95 0,93 0,85 0,64 0,3 0,06
= =& = Atlagos lakossag, NL 0,93 0,94 0,89 0,89 0,89 0,83
Elfogadhaté ... éves korban

b. Elfogadhato egészséggorbe - csak a legrosszabb domén
alapjan (AHCogsr)

1,0
0,9
0,8
0,7
0,6
05
0,4
0,3
0,2
0,1
0,0

atlag

EQ-5D-3Lindex,

30 40 50 60 70 80 90
e—f— AHC-WORST, HUN 0,97 0,95 0,91 0,83 0,69 0,49
= =@~ = AHC-WORST, NL 0,96 0,95 0,89 0,76 0,58 0,47

Elfogadhatd ... éves korban

HUN=Magyarorszag; NL=Hollandia; AHC accr=elfogadhato egészségi allapot gorbe (acceptable health curve)
aggregalt modszerrel szamolt EQ-5D-3L index értékek; AHCworst= elfogadhatd egészségi allapot gorbe
(acceptable health curve), csak a legrosszabb elfogadott domén alapjan szamolt EQ-5D-3L index értékek.
Forras: [153] Creative Commons Attribution 4.0. nemzetk6zi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Médositas: leforditva magyar nyelvre. Let6lthetd:
https://hglo.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12955-020-01568-w

Bér a holland értékek kissé magasabbak, abban nagyon hasonlit a két orszag, hogy az
egészségproblémak elfogadottsidga az €letkorral nd €s 70 éves kortol folfelé sokkal rosszabb
allapotokat tartanak elfogadhatonak, mint amilyen allapotok megfigyelhetok ezekben az
¢letkorokban az atlagos lakossagban. (Ha mindkét orszag AHCacer gorbéjét a holland EQ-5D-
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3L értékkészlettel szamoljuk ki, a kiilonbség elenyészd; az adatokat a [153] publikacidban
kozoltiik). Tovabbi hasonldsag a holland kutatassal, hogy mindkét vizsgalatban a valaszadok
2%-a tartott elfogadhatatlanak barmilyen egészségproblémat barmely életkorban mind az 6t
doménben [33,153]. A domének szintjén is sok a hasonlosag, Hollandidban is A
,,.Szorongas/lehangoltsag” és a ,,Fajdalom/rossz kozérzet” doménekben tartjak legfiatalabb
kortol kezdve elfogadhatonak az egészségproblémakat, de kicsit magasabb aranyban (pl. 50
évesen a kumulativ %-os értékek rendre 24.2% vs 9.3%, illetve 18.1% vs. 13.8% ebben a két
doménben).A résztvevok 71,4% legalabb egy évvel hosszabb élettartamot vart magnak, mint a
statisztikailag varhato élettartam (a minta szintjén az atlag 79,6 SD=10,8 vs. 73,5 SD=3,8 év).
Regresszio elemzés alapjan azok, akik a vart élettartamukat tulbecsiilik, a nem dohanyzok, sajat
megitélésiik szerint egészségesebben ¢élnek, mint masok, magasabb elfogadottsagi értékeket
adtak (késoébbi ¢életkorokban tartjak elfogadhatonak az egészségproblémakat). A valaszadok
¢letkora és egészségi allapota is pozitiv (de gyenge) Osszefliggést mutatott az
egészségproblémak elfogadottsdgaval, a valaszadok kozeli hozzatartozoinak élettartama pedig
csak 50 éves kortol folfelé. Néhany demografiai valtozo is szignifikans volt (a tanulok inkabb
elfogadhatonak tartottdk az egészségproblémakat mint a mas foglalkoztatottsagi statusban
levok, magasabb jovedelmiiek pedig 60 éves kortol folfelé), de osszességében az R? alacsony
volt, azaz sok a feltaratlan tényez6. (A regresszio részletes eredményeit a [153] publikacioban

kozoltiik.)

5.5.2 Egészségproblémak életkorfiiggd elfogadottsaga RA betegek korében

A felmérésben résztvevd 92 RA beteg koziil 77 adott teljes valaszt az egészségproblémak
elfogadottsagaval kapcsolatos kérdésekre [154]. (A hianyz6 valasz miatt kizart alcsoport f6
jellemz6i — életkor, betegségtartam, betegségaktivitais DAS29, EQ-5D-3L, HAQ-DI) nem
kiilonboztek szignifikansan a teljes valaszt adoktol.) A minta (n6k 86%) atlagos ¢életkora 50,3
(SD=12,5) év volt, atlagos betegségaktivitasuk magas volt (DAS28: 6,00 SD=0,85), altalanos
egészségi allapotukban jelentés problémak mutatkoztak (EQ-5D-3L: 0,35, SD=0,36) volt, és a
fizikai funkciok jelentds korlatozottsaga volt jellemzé (HAQ-DI index 1,48 (SD=0,66). Az RA
betegek egészségi allapotat (EQ-5D-3L index) korcsoportonként, €s az altaluk 30, 40, 50, 60,
70 és 80 éves korban elfogadhat6 allapotokat (elfogadhatéd egészség gorbe, AHCaccr az aldbbi
mutatjuk be. (13. abra)
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13. abra RA betegek egészségi allapota és az altaluk kiillonb6zo €letkorokban elfogadottnak
tartott egészségi allapotok, lakossagi eredményekkel torténd dsszehasonlitdsban

1,00
= = - e
0,90 —

0,80 ~
N

0,70 S

0,60 S

0,50 \
0,30
N\

0,20
0,10 (]
0,00

EQ-5D-3L, atlag

30 40 50 60 70 80

Eletkor, év

e=g= RA betegek allapota RA: elfogadhatd allapot

== @== | akossdg: elfogadhatd dllapot

Forras: [153,154] alapjan, sajat szerkesztés

Az elsd biologiai terapidt kezdd RA betegek és az atlagos lakossag hasonl6 allapotokat tartanak
elfogadhaténak 70 éves korig, azonban az RA betegek aktudlis allapota rendre rosszabb

mindegyik életkorban, mint amit elfogadhatonak tartanak.

5.5.3 Jovdbeli egészséggel, munkaképességgel €s idoskori ellatdsokkal kapcsolatos

szubjektiv varakozasok

A tervezettnek megfelelden 1000 f6 keriilt bevonasra (ndk 54,5%), a minta atlagos életkora
50,9 (SD=15.4) év volt [155]. A fels6foku iskolai végzettségiick magasabb aranyban fordultak
elé a mintdban, mint az atlagos felndtt lakossagban (27,8% vs. 17,7%). A vélt egészség skalan
a tobbség nagyon jonak (11,4%) vagy jonak (46,1%) értekelte az allapotat, tartds betegség a
valaszadok 52,5%-nal allt fenn. A véalaszaddk 34,5%-a volt talstlyos (testtdmeg index >25 és
<30) és 31,0% volt elhizott (testtdmeg index >30). A tobbség (61,4%) ugy gondolta, hogy olyan
egészségesen €l, mint masok és 17,6% valaszolta azt, hogy egészségtelenebbiil ¢l masoknal. A
valaszadok 29,9%-a dohanyzott és 27,2% fogyasztott alkoholt legalabb 1-6 napon at hetente,
legalabb 10 percig tartd intenziv testmozgast 51,5% végzett minimum heti egy nap. A minta
fobb egészségi allapot jellemzdit a 21. tablazatban mutatjuk be, ahol a 60, 70, 80, illetve 90

éves korra szubjektive vart allapotokat is ismertetjiik.
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Valtozo

Jelen allapot

60 éves

70 éves

21. tablazat A valaszaddk jelen jellemzo6i és idOsebb életkorokra szubjektive vart allapotok
Szubjektive vart allapot ... korra

N 1000 623 898 990 1000
Atlag (SD)
EQ-5D-5L index 0,869 (0,164) | 0,761 (0,263) | 0,684 (0,306) | 0,554 (0,370) | 0,402 (0,423)
(-0.285 — 1.000)
EQ-5D-3L index NA 0,712 (0,356) | 0,569 (0,429) | 0,333(0,522) | 0,113 (0,571)
(-0.594 — 1.000)
Boldogsag VAS 6,7 (2,4) 6,8 (2,5) 6,7 (2,5) 6,2 (2,7) 57 (3,1)
(0-10)
N (%)
Tevékenységek
korlatozottsaga
(GALD*

nem korlatozza

619 (61,9%)

396 (63,5%)

358 (39,9%)

182 (18,4%)

136 (13,6%)

korlatozza, de nem
sulyosan

310 (31,0%)

202 (32,4%)

453 (50,4%)

556 (56,2%)

411 (41,1%)

— mindig/laz  id§
legnagyobb részében

stlyosan korlatozza | 46 (4,6%) 25 (4,0%) 87 (9,7%) 252 (25,5%) 453 (45,3%)
WHO-5
vidam és jokedvii 522 (52,2%) 364 (58,4%) 460 (51,2%) 399 (40,3%) 326 (32,6%)

— az id6nek kevesebb,
mint a felében/soha

478 (47,8%)

259 (41,6%)

438 (48,8%)

591 (59,7%)

674 (67,4%)

nyugodt és relaxalt
— mindig/az  id6
legnagyobb részében

439 (43,9%)

312 (50,1%)

436 (48,6%)

386 (39,0%)

319 (31,9%)

— az id6nek kevesebb,
mint a felében/soha

561 (56,1%)

311 (49,9%)

462 (51,4%)

604 (61,0%)

681 (68,1%)

aktiv és elenk
— mindig/laz  id6
legnagyobb részében

457 (45,7%)

272 (43,7%)

342 (38,1%)

289 (29,2%)

224 (22,4%)

— az idOének kevesebb,
mint a felében/soha

543 (54,3%)

351 (56,3%)

556 (61,9%)

701 (70,8%)

776 (77,6%)

ebredéskor kipihent

és friss
— mindig/laz  id6
legnagyobb részében

356 (35,6%)

242 (38,8%)

339 (37,8%)

291 (29,4%)

245 (24,5%)

— az idOének kevesebb,
mint a felében/soha

644 (64,4%)

381 (61,2%)

559 (62,2%)

699 (70,6%)

755 (75,5%)

mint a felében/soha

a napjai tele voltak | 366 (36,6%) 252 (40,4%) 334 (37,2%) 292 (29,5%) 245 (24,5%)
érdekes dolgokkal
— mindig/az  id6
legnagyobb részében
— az idonek kevesebb, | 634 (63,4%) 371 (59,6%) 564 (62,8%) 698 (70,5%) 755 (75,5%)

Gondozasi

sziikséglet**,

ora/hét
0 917 (91,7%) 436 (70,0%) 409 (45,5%) 192 (19,4%) 126 (12,6%)
1-4 23 (2,3%) 112 (18,0%) 270 (30,1%) 303 (30,6%) 200 (20,0%)
5-7 10 (1,0%) 38 (6,1%) 123 (13,7%) 242 (24,4%) 175 (17,5%)
8-28 36 (3,6%) 21 (3,4%) 55 (6,1%) 142 (14,3%) 213 (21,3%)
29-56 10 (1,0%) 10 (1,6%) 25 (2,8%) 65 (6,6%) 146 (14,6%)
tobb, mint 56 4 (0,4%) 6 (1,0%) 16 (1,8%) 46 (4,6%) 140 (14,0%)
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Viltozo Jelen allapot  Szubjektive vart allapot ... korra
60 éves 70 éves 80 éves

Ugy gondolja, fizetett
munkat fog végezni
(teljes vagy
részmunkaidében) ***
Igen NA 540 (92,8%) 239 (35,5%) 45 (6,5%) 20 (2,9%)
Nem NA 42 (7,2%) 433 (64,4%) 643 (93,5%) 668 (97,1%)
NA: nem alkalmazhatd/nincs adat;
*Jelen allapot, tovabbi GALI valaszok: ‘Nem tudom’ N= 19 (1.9%); ‘Nem kivanok valaszolni’ N=6 (0.6%)
**A jelen allapotra vonatkozdan azt a (professzionalis és informalis) gondozasi déraszamot adjuk meg, amelyben
jelenleg részestil.
*#* Azokat a valaszaddkat nem vontuk be az elemzésbe, akik mar véglegesen abbahagytak a fizetett munkavégzést.
Forrés: [155] Creative Commons Attribution 4.0 nemzetkozi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).  Moédositas:  leforditva  magyar nyelvre.  Letdltheto:
https://link.springer.com/article/10.1007/s10198-019-01059-w

A 21. tablazatbol jol lathatd, hogy a lakosok az egészségi allapot (EQ-5D-5L, EQ-5D-3L)
kifejezett rosszabbodasara szamitanak az életkor eldrehaladtaval és egyre nagyobb aranyban
szamitanak korlatozottsdgra (GALI), valamint arra, hogy masok segitségére fognak szorulni
idésebb korukban. A vart boldogsag (VAS) ¢és jollét (WHO-5) vonatkozasaban is csokkend
tendencia figyelheté meg, ennek a mértéke azonban joval elmarad az egészségi allapotnal
latottaknal. Az European Quality of Life Survey adatai szerint a hazai lakossag boldogsaga (1-
10-es skalan mérve, szemben a kutatdsunkban hasznalt 0—10-es skalaval) 25-34 éves korban
7,7 volt és az életkorral csokkent, a 65+ korosztalyban mar 6,6 volt, ez kozelit a valaszadok

altal vart értékhez [293].

Az EQ-5D-3L-lel mért szubjektive vart egészségi allapot alapjan a valaszadok rosszabb
egészségi allapotot prognosztizaltak maguknak 60/70/80/90 éves korukra, mint amilyen az
atlagos lakossag (mért) egészségi allapota ezekben az életkorokban [99,113]. A kiilonbség
kiilonosen a 70 éves és a feletti életkorokra vart allapotok esetében jelentds. (14. abra)
Kiilonb6z6 kronikus betegesoportokon (Crohn betegség [156], RA [139]) végzett felméréseink

eredményeit ugyanezen az abran kozoljiik, 6sszehasonlitasként.
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14. abra Id6ésebb életkorokra szubjektive vart egészségi allapot az atlagos lakossag korében ¢€s
kiilonb6z6 betegcsoportokban, az atlagos lakossag mért egészségi allapotaval torténd
Osszehasonlitasban

1

0,9
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0,5
0,4

0,3

EQ-5D-3L index, atlag

0,2

0,1

0 .
-0,1 .

-0,2
60 éves 70 éves 80 éves 90 éves

= \/art egészség: online lakossagi minta (Péntek és mtsai., 2019) === \/art egészség: Crohn betegség (Péntek és mtsai., 2020)

Vart egészség: rheumatoid arthritis (Péntek és mtsai., 2014) ==g== Az atlagos lakossag egészségi allapota* (Péntek és mtsai, 2020)

Valaszadok szama, életkor atlag (SD): Péntek és mtsai. 2019, reprezentativ online lakossagi minta N=1000, 50,9
(SD=15,4) [155]; Péntek és mtsai. 2020, Crohn betegség N=193, 34,3 (10,0) [156]; Péntek és mtsai. 2014,
rheumatoid arthritis (els6 bioldgiai terapiat kezd6 betegek) N=92, 51,1 (11,9) [139]; Péntek és mtsai. 2020,
atlagos lakossag N=2023 [113].

*Az atlagos lakossag egészségi allapotara vonatkozoan az 55-64, 65-74, 75-84 és 85+ korcsoportokban mért
atlagos értékeket adtuk meg.

Forras: sajat szerkesztés, felhasznalt forrasok [138,155,156,139,113]

Anti-VEGF-el kezelt AMD-ben végzett felmérésiinkben 70, 80 illetve 90 éves korra vart
atlagosan EQ-5D-3L 0,60, 0,40, 0,24 volt a vart egészségi allapot értéke [157]. Ugy gondoljuk,
ez a jelentdsen idOsebb betegcsoport (N=122, atlagos életkor 75 év, aki mar elért egy magasabb
életkort és a kevésbé tavoli jovore kellett becslést tegyen, jobb egészségi allapotot var, mint a
fiatalabbak. Regresszid elemzés soran (az adatokat a [155] publikacioban kozoltiik) lakossagi
felmérésiinkben az életkor csak a 60 és 70 éves korra vart egészségi allapot (EQ-5D-5L)
esetében volt szignifikdns tényezd, a 80 ¢és 90 éves korra vart allapotot a vart élettartam
jelentdsen befolyasolta. A jelenleg jobb egészségi allapotban levd valaszadok jelentdsen jobb
allapotot vartak maguknak 60 és 70 éves korukra. A testtomeg index negativ Osszefliggést
mutatott a 70 és 80 éves korra vart allapottal (a kovérebbek rosszabb allapotra szamitanak). A

magasabb iskolazottsdguak szignifikdnsan jobb allapotot vartak 70, 80 és 90 éves életkorukra.
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A jovobeli vart boldogséagot a jelen boldogsag (mind a négy életkorra) és a jelen egészségi
allapot (70, 80, 90 éves korra), valamint a jelenlegi informalis gondozasi 6raszam hatarozta
meg (pozitiv 0sszefiiggés). A ndk szignifikansan nagyobb boldogsagot vartak 70 és 80 éves
korukra, emellett egy-egy csaladi allapot és foglalkoztatottsag kategoria is szignifikans volt
[155]. Az id6sebb életkorokra vart gondozasi formakat az alabbi dbran mutatjuk be. (15. abra)
A vélaszadok jelentOs része (78%, 62%, 53%, 42%) csaladi segitségre (informalis gondozas)
szamit, ha id6sebb koraban egészségproblémai lesznek, marpedig azt lattuk (21. tablazat), hogy

a valaszadok igen sok egészségproblémara szamitanak 70 éves koruktol kezdve.

15. 4dbra A 60, 70 80 és 90 éves korra vart gondozasi formak

Id6sebb életkorokra vart ellatasok (ha sziksége lesz ra)
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B Sajat otthonaban, csaladtagok segitik

B Sajat otthonaban, sajat maga altal fizetett segitdvel

B Csaladtaghoz koltézik és oft segitik csaladtagok

B Az allam altal biztositott gondozointézményben, nem kerul pénzébe
Sajat maga altal valasztott gondozointézményben, jelentés 6nkdltséggel
Egyéb

Forras: [155] Creative Commons Attribution 4.0 nemzetkdzi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/). Mddositas: leforditva magyar nyelvre. Letoltheto:
https://link.springer.com/article/10.1007/s10198-019-01059-w

A valaszadok altal vart élettartam (100 éves korban maximalva a vart értéket, N=941) atlagosan
81,1 (SD=11,5) volt a néknél és 80,7 (SD=10,8) a férfiaknal, ami 2,1, illetve 8,3 évvel tobb,
mint a 2017-ben sziiletéskor statisztikailag varhato ¢lettartam, de a 65 éves korban
statisztikailag varhato €lettartamhoz (83,7, illetve 79,6 év) képest kisebb az eltérés a férfiaknal
[294]. A valaszadok (akik még nem 1éptek ki véglegesen a fizetett munkavégzésbol) 35,5%-a
gondolja ugy, hogy 70 éves kordban még fog fizetett munkakorben dolgozni, 80, illetve 90 éves

korban mar csak nagyon kevesen. (21. tablazat) A fizetett munkavégzés abbahagyasat median
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65 éves korra varjak a valaszadok. Kiemelendd, hogy a 25-34 éves korcsoport is atlagosan 66,1
(SD = 7,3) éves életkort (!) prognosztizalt a fizetett munka abbahagyasara, azaz a
nyugdijkorhatdr minimalis emelkedésére szamitanak 30-40 éves id6tdvon. A valaszadok
48,4%-a tigy gondolja, hogy a nyugdij mellett nem lesz mas jovedelme, maganbiztositasbol
22,2%, lakaskiadasbol 14,8%, csaladi anyagi tamogatasbol 10,3% szamit bevételre, mas
forrasok (részvény, lakas eladasa, megtakaritasok) kisebb ardnyban fordultak eld. Ennek
fényében kiemelendd, hogy 11%, 16%, 27% illetve 30% gondolja tigy, hogy 60, 70, 80, 90 éves
korban a gondozasat sajat maga fogja fizetni, azaz ilyen tobbletkoltségekkel szamolnak a

rosszabbodo egészségi allapotuk miatt [155]. (15. abra)
5.5.4 Osteoporosisos ndbetegek jovobeli csonttorésekkel kapesolatos szubjektiv varakozasai

A felmérésben résztvevo 1301 nd koziil 972 (75%) adott valaszt a kutatasunk szempontjabol
relevans Osszes kérdésre, ezért az 6 adataikat elemeztiik [159]. (A teljes minta részletes
jellemzo6it publikaltuk. [158]) A valaszadok atlagos életkora 68,1 (SD=8,2) év volt, a
betegségtartam 8,2 (SD=5,7) volt, 55,6%-nak mar volt csonttérése. OP torési rizikod
szempontjabol relevans glitkkokortikoid szedés 10,9%-nal fordult el6, 12,3% dohéanyzott, 3,6%
fogyasztott alkoholt, 13,4% volt RA betegsége és 40,6%-nak volt masodlagos OP
rizikotényezbje. Az atlagos femur T-score -2,5 (0,9) volt, (59,2%-nal a T-score <-2,5) és 21,9%
nem kapott OP terdpiat az elmult 12 honapban. Az EQ VAS éatlagosan 62,0 (SD=17,3) volt. A
betegek 41,0%-a vart 10 évnél kevesebb hatralevd élettartamot. A FRAX® eredményeket és a

szubjektive vart torési esélyeket a kovetkez6 abran mutatjuk be. (16. abra)
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16. abra Osteoporosisos nék 10 éves torési rizikdja FRAX® és sajat becslésiik alapjan

Szubjektiv major OP-térési rizikd Major OP-térési riziké a FRAX szerint
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Forras: [159] A kiad6 Springer Nature engedélyével keriilt felhasznalasra.

A FRAX® major OP torésre atlagosan 20,1 (SD=13,9) sz4zalék volt, a valaszadok szubjektive
30,0 (SD=24,9) szazalékot josoltak maguknak a %-on alapuld becslés modszerrel, mig 34,0
(SD=27,4) sz4zalékot a VAS-on alapuld modszerrel. Csip6taji torésre vonatkozdan ezek az
értekek rendre 10,5 (SD=12,4), 24,7 (SD=24,1) illetve 28,2 (SD=26,5) voltak. A %-on ¢és a
VAS-n alapul6 becslés eredmények szignifikans erds korrelaciot mutattak (r=0,75, p<0,001),
de a FRAX® és a betegek becslése kozott gyenge volt a kapcsolat major OP torésre (1=0,12

mindkét becsldmodszerrel) és csipdtaji torésre (r=0,14 illetve r=0,16) egyarant.

A valaszadok 23%-a becsiilte legalabb 10%-kal alul a 10 éves major OP torési rizikojat (a
FRAX® eredményhez képest), és 10%-a csip6taji torési rizikojat. Logisztikus regresszio alapjan
azoknal fordult eld aldbecslés major OP torésre vonatkozoan, akiknek mar volt torésiik, a
sziileiknek volt csipdtaji torése, a femur T-score <-2,5, szignifikans tényezd volt a magasabb
¢letkor, testtomeg index, illetve EQ VAS (jobb egészségi allapot). Csipotaji torésre ugyanezen

tényezok mellett a jellemzden a gliikokortikodot szed6k becsiilték ala a torési esélyiiket [159].
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Regresszios modell alapjan a szubjektiv major OP torési rizikobecslés szempontjabol
meghataroz6 tényezd a korabbi csonttorés (és tobb csonttorés esetén nagyobb hatas) és akik 10
évnél rovidebb hatralevd élettartamot josoltak maguknak is jelentdsen magasabb értékeket
becsiiltek, mig a jobb egészségi allapotban levok alacsonyabbat. A gliikokortikoid szedés nem
volt szignifikéns tényezd. Szignifikans negativ asszociaciot talaltunk az €életkorral, a testtomeg
index-szel. Az OP gyodgyszerszedés sem volt jelentds tényezd. Csipdtaji torés becslésre
vonatkoz6an hasonld eredményre jutottunk (életkor és egészségi allapot negativ, <10 éves
becstilt talélés pozitiv kapcsolat). (A részletes adatokat publikaltuk [159], terjedelmi okokbol

itt nem mutatjuk be.)
5.5.5 Megbeszelés

Kutatasunk elsoként nyujt adatokat az egészségproblémak életkorfiiggd elfogadottsagarol a
régioban. Az életkorral egyre tobb mérsékelt egészségproblémat tartanak elfogadhatonak az
emberek, kiilondsen 70 éves kortol kezdve. A stlyos problémakat a tobbség minden életkorban
elfogadhatatlannak tartja. Az egészség kiilonbozd teriiletein eltérd életkortdl tartjak
elfogadhaténak a problémakat, legkorabban a hangulati élet (,,Szorongas/lehangoltsag) és a
fajdalom (,,Fajdalom/rossz kozérzet™) terén. 70 éves kortdl atlagosan joval rosszabb allapotokat
tartanak elfogadhatonak, mint amilyen az 4tlagos lakossag allapota ezekben az életkorokban.
Bar a részvevOk néhany jellemzdje szignifikdns kapcsolatot mutatott az elfogadottsagi
eredményekkel, 6sszességében azt mondhatjuk, hogy csak kis mértékben tudtuk magyarazni a
vizsgalt valtozokkal az eredményeket és tovabbi magyardzotényezok felkutatasara van sziikség.
A Hollandiaban végzett lakossagi kutatasi eredményekkel [33] vald szembetiind hasonlosag
egyik 6 ujdonsaga a kutatasunknak. A két orszag jelentdsen kiilonbozik a varhaté élettartam,
egészségi allapot, gazdasagi fejlettség, egészségiigyi €s szocidlis ellatorendszer szempontjabol,
azt vartuk volna, hogy Hollandidban magasabb életkorokra teszik az egészségproblémak
elfogadottsdgat, hisz a holland valaszadok maguk koriill hosszabban, jobb allapotban €16
egyéneket lathatnak, mint a hazai résztvevok. Ugy tiinik azonban, hogy a problémak
¢letkorfiiggd elfogadottsaga dontden valami mas tényezOkon mulik.

Kutatasunk masik 6 erdssége, hogy lakossagi referenciaértékeket ad betegség-specifikus
kutatasokhoz. Elsé biologiai terapiat kezd6 RA betegek korében végzett felmérésiink bar
inkabb csak pilotnak tekinthetd a minta viszonylag kicsi és erdsen szelektalt volta miatt, hasonld
eredményeket talaltunk 70 éves korig bezarélag [154]. Szembet(ind volt azonban, hogy az RA
betegek atlagos aktualis allapota rendre rosszabb volt, mint ami a lakossag és a betegek altal

elfogadhatonak tarthato az adott életkorban. Erdemes lenne tovabbi nagyobb betegszamu
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vizsgalatokban felmérni, hogy alakulnak az RA betegek nézetei az egészségproblémak
elfogadottsagarol (pl. létrejon-e adaptalodés, a referenciapontok elmozduldsa vagy sem) a
betegségiik tartamanak, terapidkkal szerzett tapasztalatainak tiikrében.

Terjedelmi korlatok miatt nem ismertettem részletesen a témaban azt a kutatasunkat, melyben
a lakossagi felmérés egyik jelentds korlatjat igyekeztiink kikiiszobolni egy modszertani
fejlesztéssel [188]. A bemutatott lakossagi vizsgalatban egyesével kérdeztiik meg az egészség
kiilonb6z6 teriiletein jelentkezd egészség-problémat elfogadottsagat (és elemeztik az
AHCacer ¢és AHCworst moddszerekkel), nem pedig az 6t domént magadba foglalo
allapotleirasokat értékeltettiink. Egy 200 f6s (ndk 58%, atlagos életkor 42,8 év) pilot vizsgalat
keretében EQ VAS alkalmazasaval vizsgaltuk az egészségproblémak életkorfiiggd
elfogadottsagat, igy egy globalis egészségi allapotra nyertiink adatokat. A moddszer jol
kivitelezhetének bizonyult és hasonlo tendenciakat talaltunk [188].

Az 1d6sebb ¢letkorokra vart egészséggel kapcsolatos szubjektiv varakozasok terén végzett
kutatasunk eredményei megerdsitik a korabbi, nem reprezentativ lakossagi mintan folytatott
vizsgalatunk megallapitasait [138] és dsszhangban vannak a Hollandiaban azonos modszerrel
végzett, EQ-5D-3L mércén alapulod felmérések megfigyeléseivel [33,137]. Az emberek az
egészség rosszabbodasat varjak az életkorral, ennek mértéke azonban meghaladja a val6 életben
megfigyelhetd életkorfliggd egészségromlast, kiilondsen 70 éves kortdl folfelé. Reprezentativ
(online) mintdn felvett lakossagi eredményeink Osszehasonlitasi alapot adnak mas
betegségekben (AMD, Crohn betegség) végzett kutatasainkhoz [156,157]. A Crohn betegek
jellemzden az atlagos lakossdgnal még rosszabb allapotot prognosztizdlnak maguknak idds
korukra. Kiilon érdekes ez a megfigyelés annak tiikrében, hogy a gasztroenterologiai
gondozasban résztvevé hazai Crohn betegek [156] (az els6 bioldgiai terapiat kezdé RA
betegekhez hasonléan [139]) révid tavon jelentés javulast prognosztizalnak maguknak. Ugy
tlinik azonban, hogy hosszu tdvon nem biznak a betegségiik j6 egészségi allapotot eredményezd

kezelésében, az egészségesekehez kozelitd kimenetelben.

Kutatdsunk jelentds tovabbi Ujdonsdgokkal is szolgal. Els6ként hasznaltuk az EQ-5D-5L
verziot a jovobeli egészséggel kapcsolatos elgondolasok vizsgalatara és elséként alkalmaztunk
tovabbi egészség-, illetve jollét mércéket (GALI, boldogsag VAS, WHO-5) az iddskorra vart
allapotok szélesebb korti megismerésére. Elsoként mértiik fel, hogy a vart egészségromlas
milyen gondozasi és munkavégzéssel kapcsolatos elgondoldsokkal parosul. A varhatd
¢lettartam mellett az egészségesen varhato élettartam (Healthy Life Years, HLY), melyet a KSH

is rendszeresen mér (GALI alapjan), jelentds indikatora a lakossag egészségi allapotanak és
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nemzetk6zi 0sszehasonlitasokra is alkalmazzak [295]. Ismereteink szerint eddig nem tortént
olyan 6sszehasonlitd elemzés, ami a statisztikailag varhat6 €s a szubjektive vart egészséges
¢lettartamot vetné 6ssze. Kutatasunk els6ként szolgal input adatokkal a statisztikailag varhato
(HLY) és a szubjektive vart (GALI alapi) egészséges élettartam Gsszehasonlitasahoz.
Hasonloan alkalmazhatok leird adataink az utobbi idében egyre nagyobb figyelmet kapo vart
boldog életévek (,,happy life-expectancy”) kutatasokhoz [296]. A mentalis jollétet méré WHO-
5 esetében azt lattuk, hogy a valaszadok minddssze 36-52%-a var pozitiv érzéseket mindvégig
vagy az 1id0 nagyobb részében a mérce 5 dimenzidjaban idésebb koraban ¢€s a lakossag jelen

allapota is komoly problémakat mutat a mentalis jollét terén.

A lakossag tobbsége arra szamit, hogy a csaladtagok fogjak gondozni, ha egészségi allapota
miatt segitségre szorul, és a gondozasi sziikségletet tobb mint heti 29 orara becsiili 80, illetve
90 éves ¢életkorara a valaszadok 11% illetve 29%-a. Ez elég redlis becslésnek tlinik. Rubovszky
¢s mtsai. atlagosan 27 o6ra gondozasi id6t taldltak egy olyan lakossagi mintdban, ahol a
résztvevok 41%-a 60 év feletti volt [129]. Kutatocsoportunk altal végzett online lakossagi
reprezentativ felmérésben (lasd 5.4 alfejezet) az informalis gondozok atlagosan heti 28
(SD=35) ora gondozast végeztek és 44%-uk emellett fizetett munkat végzett. Illyen mértéekii
informalis gondozas igen megterheld lehet és komoly kovetkezményekkel jarhat a gondozok
munkaerdpiaci részvételére is. A sziilové valas életkora ¢és a nyugdijkorhatar kitolodasaval
egyre idésebb felndttek kell majd kisgyerek nevelés és munka mellett a sziileirél gondoskodnia
[297]. A résztvevOk tobbsége azonban — beleértve a fiatal felnétteket is! —, Ggy tiinik, nem
szdmol a nyugdijkorhatar jelentds emelkedésével (median 65 éves kort prognosztizalnak), noha
az OECD a nyugdijkorhatar 70 éves korra vald fokozatos emelését javasolja mar 10 éven beliil

(2029-ig bezarolag) Magyarorszagon [298].

OP gondozasban megjelend csontritkulasos ndbetegek korében jelentds eltéréseket talalunk az
epidemioldgiai adatokon alapulé FRAX® 10 éves torés riziko és a betegek szubjektiv becslése
kozott. Altalanossagban feliilbecslés volt jellemzé, ami (példaul a torésektdl vald fokozott
félelem miatt) megterheld lehet a betegek szamara. Még fontosabbnak eredménynek tartjuk
azon betegek azonositasat, akik aldbecsiilik a torési esélytliket, mert 6k esetleg emiatt kevésbé
lesznek Ovatosak példaul az esések megelozése terén vagy taldn kevésbé lesznek
egylittmitkddéek az OP gondozasban. (Kutatdsunkban nem mértiink fel ezeket a potencialis
kovetkezményeket.) Ok azok, akiknek mar volt csonttorése, jellemzéen idSsebbek, akik
szilileinél csipdtaji torés eldfordult, akinek a femur T-score értéke <2,5 és jobb altalanos

egészségi allapotban vannak. A betegek altal becsiilt major OP torési rizikoé csak a torési
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elézménnyel mutatott Osszefliggést, a tobbi ismert OP rizikofaktorral nem, azaz az OP
gondozasban megjelend ndbetegek kevéssé vannak tisztdban a torési rizikdfaktorok
jelentdségével. A gliikkokortikoid szeddk aranya viszonylag magas volt a mintaban, ahogy az
(6nbevallason alapuld) RA diagnézist betegeké is. A szteroid szeddk is jelentdsen magasabb
OP torési rizikot josoltak maguknak, vélhetden 0k kaptak ilyen informaciot gondozé orvosuktol
a szteroid gyogyszerszedéssel kapcsolatosan. Bar az RA is fiiggetlen rizikofaktor OP torésekre,
ebben az alcsoportban nem volt jelentdsen magasabb a vart torési esély. Ez a 2009-ben végzett
felmérésiink nemzetkdzi szinten is az egyik elsé kutatas volt a témaban. Vizsgalatunk Gjszeri
abbol a szempontbdl is, hogy a szubjektiv torési rizikot OP gondozésban megjelent, ismert OP
diagndézisu nébetegek kdrében mértiik fel, mig a néhany elérhetd, korabbi vizsgalat (USA 2010,
USA 2007-2012, Dénia 2010, Brazilia 2012) lakossagi mintakon tortént [299-302]. Rothman
¢s mtsai. [300] lakossagi vizsgalata alapjan Danidban a noék elég jol ismerik az OP
rizikofaktorokat, mig ez a kutatasunk résztvevoirdl sajnos kevéssé mondhat6 el. Eredményeink
abban az értelemben Osszhangban vannak a korabbi kutatisokkal, hogy a FRAX® és a
szubjektiv becslés kozott gyenge kapcesolatot talaltunk. Grover ¢és mtsai. (USA) [299] valamint
¢s Rothman és mtsai. (Dania) [300] felméréseiben azonban a nék jellemzden alabecsiilték a
torési rizikdjukat, szemben a mintankban talalt feliilbecsléssel. Ezekben a vizsgalatokban
azonban a szubjektiv rizikobecslésre kategoriakat hasznaltak [303,304]. A szubjektiv becslés
és a FRAX® kozotti kiilonbségek hatterében szerepet jatszhat az is, hogy a FRAX® nem vesz
figyelembe minden torési rizikot, amiket a betegek viszont tudhatnak magukrdl (pl. egy torés
vs. tobb torés az elézményben, esések gyakorisaga). Tovabbi, a betegek szubjektiv becslését
befolyésolod tényezok is jelen lehetnek. Az altalanos egészségi allapot egy, az USA-ban végzett
(2007-2012 kozott végzett) felmérésben is — eredményeinkhez hasonldéan — jelentGsen
befolyasolta a szubjektiv torési rizikobecslést [301]. Az OP gyogyszeres kezelés csokkenti a
torési rizikot, azonban a FRAX® az OP kezelést nem veszi kozvetleniil figyelembe és a
mintankban a betegek tobbsége (78%) OP terapian volt. A szubjektive vart ¢lettartam is jelentds
tényezd volt a betegek torési rizikobecslése szempontjabol, ismereteink szerint korabban ezt
nem vizsgaltak. A 10 éves talélés becslése amiatt is érdekes és fontos eredmény, mert azok a
betegek, akik nem hiszik, hogy megélik a kdvetkezd 10 évet, a mért FRAX® eredményt (10
éves torési rizikot) vélhetden masként értelmezik, amirdl érdemes az orvos-beteg talalkozaskor
beszélgetni. A major OP és a csipdtdji torési rizikd szubjektiv becslés eredményeinek
hasonlésaga felhivja arra a figyelmet, hogy a betegek kevéssé tesznek kiilonbséget a két

kategoria kozott és gy tiinik, nincsenek tudataban annak, hogy a FRAX®-ban a csip6taji torési
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rizik6 a major OP torési riziko része is. Errdl is érdemes beszelgetni a betegekkel az orvos vizit

soran a FRAX® eredmények ismertetésekor.

A felmérés idején 2009-ben a FRAX® kalkulator mar elérhetd volt, de kiszamoldsa nem volt a
rutin OP ellatas része és a gyogyszer-finanszirozas sem FRAX® alapon tortént, minddssze
né¢hany hazai kutatasbol (50 feletti egészséges férfiak; diabetes; gyakorlati alkalmazas)
ismertink FRAX® adatokat [305-307]. Ferencz és mtsai. 2007-2010 kozott, 55+ éves
postmenopausas ndk korében végzett jelentds betegszamu felmérésében az OP torési
rizikofaktorok gyakorisaga hasonld volt a mintankban talaltakhoz (a FRAX®™ értékeket azonban
nem kozolték) [308]. Akkoriban a szakmai iranyelv 20%-o0s major OP torési és 3%-os csipOtaji
torési rizikod értéknél javasolta a gyogyszeres terapia inditasat (a finanszirozas protokoll
azonban csak bizonyos rizikofaktorok meglétéhez kototte az OP gydgyszerek emelet/kiemelt
tamogatasat, nem FRAX®-on alapult) [309]. A teljes mintankban (N=1301) a betegek 36%
illetve 75%-a érte el ezeket a hatarértékeket (részletes adatokat lasd a [158] publikacionkban),
azaz a két kiilonb6zo hatarérték nagyon eltérd kezelendd célcsoportot hataroz meg. A késobb
(2016-ban) bevezetett, jelenleg is érvényben levo 0] finanszirozasi protokoll a 20%, illetve 3%-
os FRAX® hatarértékeket alkalmazta [310]. Ismereteim szerint azonban nincs szisztematikus
adatgyiijtés a kezelésre keriil betegek FRAX® adatairol (és azokrol, akik nem érik el ezeket a
hatarértékeket!), betegségiik lefolyasarol, terapian maradasukrol. Ezek a kimenetelek
alapvetdek lennének egyrészt a FRAX® kalkulator finomitasdhoz, masrészt az OP gondozas és
a gyogyszer-finanszirozas klinikai és egészséggazdasagtani értékeléséhez. Erdemes lenne azt
is megvizsgalni, hogy valtozott-e a ndk informaltsaga torési rizikok tekintetében, amikor a
gyogyszer feliras finanszirozasa mulik a FRAX®-n, ezért a mindennapi orvosi dontéshozatal

részEéveé valt.

Osszefoglalva, az egészségi allapotok elfogadottsagaval és a jovébeli egészséggel kapcsolatos
szubjektiv elgondolasok terén végzett kutatisaink Uj szempontokkal segitik a gyogyitast.
Lakossagi adataink jol hasznosithatok népegészségiigyi programok, egészségligyi és szocialis
stratégiak kialakitasahoz. Fontosnak tartjuk, hogy a kronikus betegeket gondozd orvosok a
legkorszeribb (sokszor igen koltséges) gyogyszeres terapiak adasa mellett beszélgessenek a
betegekkel a betegségiikkel kapcsolatos szubjektiv jovoképiikrdl €s bizonyitékokon alapuld
informaciokkal lassék el Oket a betegség ¢és a kezelések nem csak rovidtava, de a hosszua tavon

varhato kimenetelére vonatkozoan is.
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5.6 Digitalis egészségmiiveltség (EHEALS) és betegtapasztalatok az egészségiigyben

(PREM)

5.6.1 A minta jellemz6i

A bevonasra keriilt 1000 f6s (55% nd) online mintaban az atlagos életkor 46,3 év (SD 17,7,

tartomany 18-90 év) volt. A minta f6 jellemzdit a 22. tablazatban foglaltuk 6ssze [142].

22. tablazat A minta fobb jellemz6i
Alcsoportok

Valtozok

Elmult 12 hénapban a Teljesminta  Felnétt
jarobeteg ellatasban (N=1000), N lakossag, N
szerzett tapasztalatokra (%0) (%)
vonatkozo elemzés,

minta (N=666), N (%)

Szocio-demografiai jellemzok

Korcsoport, év 18-24 62 (9,3) 118 (11,8) 10,6
25-44 234 (35,1) 389 (38,9) 35,7
45-64 191 (28,7) 272 (27,2) 33,1
65+ 179 (26,9) 221 (22,1) 20,6

Nem N6 364 (54,7) 550 (55,0) 53,4
Férfi 302 (45,4) 450 (45,0) 46,6

Iskolai végzettség Nincs alapfoku — — 0,6
végzettsége
Alapfoku 213 (31,9) 341 (34,1) 48,1
Kozépfoka 244 (36,6) 363 (36,3) 33,5
Fels6foku 209 (31,4) 296 (29,6) 17,8

Egy fore jutd netto, 1.kvintilis 142 (21,3) 228 (22,8) 20,0

havi héaztartas

jovedelem
2.kvintilis 105 (15,8) 167 (16,7) 20,0
3.kvintilis 57 (8,6) 81 (8,1) 20,0
4. kvintilis 86 (12,9) 118 (11,8) 20,0
5.kvintilis 186 (27,9) 254 (25,4) 20,0
Hianyzo adat® 90 (13,5) 152 (15,2) —

Csaladi allapot Hazas, élettarsi 432 (64,9) 618 (61,8) —
kapcsolatban ¢l
Egyediilallo, elvalt, 234 (35,1) 382 (38,2) —
0zvegy

Foglalkoztatottsag Fizetett munkat végez | 319 (47,9) 500 (50,0) 48,3
Nem végez fizetett 347 (52,1) 500 (50,0) 51,7
munkat

Lakohely Budapest 146 (21,9) 213 (21,3) 17,4
Varos 371 (55,7) 557 (55,7) 52,1
Falu, egyéb 149 (22,4) 230 (23,0) 30,5

Egészségi allapot

Vélt egészség skala Nagyon rossz 3(0,5) 5(0,5) —
Rossz 62 (9,3) 77 (7,7) —
Kielégité 252 (37,8) 323 (32,3) —
Jo 293 (43,9) 471 (47,1) —
Nagyon jé 56 (8,4) 124 (12,4) —

Tartds betegség Nincs 200 (30,0) 390 (39,0) —
Van 393 (59,0) 489 (48,9) —
Hianyzo adat 73(10,9) 121 (12,1) —

Tartos korlatozottsag | Nem korlatozza 342 (51,4) 579 (57,9) —

(GALI)
Korlatozza, de nem 254 (38,1) 313 (31,3) —
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Viltozék Alcsoportok Elmult 12 hénapban a Teljesminta  Felnétt
jarobeteg ellatasban (N=1000), N lakossag, N

szerzett tapasztalatokra (%0) (%)
vonatkozo elemzés,
minta (N=666), N (%)

sulyosan

Sulyosan korlatozza 46 (6,9) 56 (5,6) —

Hianyz6 adat 24 (3,6) 52 (5,2) —
Bevalogatasi kritériumok: jarobeteg ellatasban részvétel az elmult 12 hénapban

Nem volt, vagy nem 0 (0,0) 269 (26,9) —

személyes vizit volt

Volt, de nem sajat 0(0,0) 52 (5,2) —

egészségproblémaja

miatt

Volt, a szokasos 546 (82,0) 546 (54,6) —

ellatohelyen

Volt, de nem a 120 (18,0) 120 (12,0) —

szokasos ellatohelyen

Igen, de nem vélaszolta | 0 (0,0) 13(1,3) —

meg hogy a szokasos

ellatohelyen volt-e

2Hianyzo6 valasz / Nem tudom/ Nem kivanok valaszolni

GALLI: Global Activity Limitations Indicator

Feln6tt lakossagi adatok forrasa: Kozponti Statisztikai Hivatal - Népszamlalas, 2011 [311]

Forrés: [142] Creative Commons Attribution 4.0 nemzetkozi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).  Moédositas:  leforditva  magyar nyelvre.  Letdltheto:
https://www.jmir.org/2020/8/e19013/

5.6.2 eHEALS eredmények

A magyar nyelvii eHEALS kérd6iv pszichometriai tulajdonsagai [160]. Az eredményeket
kozoltiik, itt terjedelmi okokbol nem ismertetem a részleteket, a validalt magyar nyelvii kérd6iv
szabadon hozzaférhetd (az eredeti kozlemény elektronikus kiegészitd anyagai kozott) [160].
Roviden 0Osszefoglalva, a belsé konzisztenciara vonatkozé Cronbach-a értéke 0,9, az
ismételhetdségre vonatkozo ICC 1=0,64 volt, faktorelemzéssel (a variancia 85%-at magyarazo)

egy faktoros struktura igazolodott.

Az eHEALS atlagos értéke a mintaban 29,2 (SD=5,2) volt. Az eHEALS érték szignifikansan
alacsonyabb volt azoknal a valaszadoknal, akik az EQ-5D-5L kérddiv mozgékonysag (1,3;
p<0,001), onellatas (1,4; p=0,017), szokasos tevékenységek (1,0; p=0,007) doménjében
valamilyen szintli problémardl szamoltak be szemben a problémamentes valaszadokkal (a
kiilonbség rendre 1,3 p < 0,001; 1,4, p=0,017; 1,0, p=0.007). A fajdalom/rossz kozérzet és a
szorongés/lehangoltsdg doménekben nem volt szignifikdns a kiilonbség. A kiilonboz6

alcsoportok szerinti atlagos (SD) értékeket a 23. tablazatban mutatjuk be.
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23. tablazat eHEALS (atlag, szoras) eredmények fobb alcsoportok szerint

Valtozo6 eHEALS
atlag. || |SD
Szocio- Nem*** N6 550 29,5 4,76
demografiai Férfi 450 28,8 5,64
jellemzok Eletkor* < 65 779 29,4 5,13
> 65 221 28,4 5,29
Haztartas 1. kvintilisben a mintan beliil 167 29,8 5,29
jovedelem/f6 2.-5. kvintilisben a mintan beliil 655 29,1 4,71
Iskolazottsag <8¢év 86 28,5 5,06
>8év 914 29,2 5,19
Egészségi BMI* BMI < 25 386 29,8 4,75
allapot és BMI > 25 614 | 287 [5,39
egészseggel | Jelenleg dohanyzik | Nem 706 29,1 |5220
Osszefliggd Igen 294 294 |55
¢letmod Alkohol fogyasztds | > 3 alkalom / hét 857 292 |511
< 3 alkalom / hét 143 28,9 5,60
Testedzés** Soha 541 29,4 4,78
Valamennyi 459 28,9 5,61
Egészség szlirés az Igen 463 29,8 4,92
elmult 12 honapban* | Nem 537 28,6 5,35
Eletméd Egészségesebben élek, mint mésok 221 30,2 4,99
Onértékelése* Pont olyan egészségesen élek, mint 600 28,9 5,08
masok
Kevésbé élek egészségesen, mint masok | 179 28,6 5,56
Vélt egészség Nagyon jé 124 30,7 5,69
skala*** Jo 471 29,0 5,04
Kielégitd 323 28,9 4,83
Rossz 77 28,4 6,02
Nagyon rossz 5 34,2 5,67
Informalis gondozo lgen 127 29,5 4,76
Nem 873 29,1 5,24
Egészséggel | Egészséggel Hetente egyszer vagy tobbszor 152 31,5 4,49
kapcsolatos kapcsolatos Havi néhany alkalommal 263 29,7 4,86
informaciok | informaciok Koriilbeliil havonta egyszer 166 29,0 4,45
keresése keresése az elmult Kériilbeliil kéthavonta 94 28,9 | 453
12 honapban*** Néhanyszor az elmilt év sordn 270 28,6 5,06
Egyszer sem 55 23,7 7,31
Az egészséggel Orvos vagy mas egészségiigyi szakember | 417 29,3 4,83
kapcsolatos Rokonok, ismerdsok (egészségiigyi 38 27,3 6,31
informacios végzettség nélkiil)
elsédleges forrasa* Internet: informdacids honlapok 317 29,8 4,51
Internet: forumok, k6z6sségi oldalak 89 29,1 4,67
(példaul: Facebook, Twitter, Instagram)
Nyomtatott informacios anyagok 27 30,8 5,51
(konyvek, sajtd, brossurak)
Televizio, radid (ismeretterjesztd 27 31,9 5,13
miisorok)
Reklamok (pl. TV, radi6, magazin, 26 29,5 5,19
plakat, internet)
Jart-e az EESZT Nem, nem is hallottam réla 761 28,9 5,36
lakossagi Hallottam rola, de még nem latogattam 192 29,7 4,43
portaljan*** meg az oldalt
Igen 47 30,5 4,81
Egészségligyi Igen 74 30,6 5,74
végzettsége van™ Nem 926 29,0 512
Segitséggel sem értem meg 6 21,7 8,78
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eHEALS
atlag. | SD
Mennyire érti az Segitségre van sziikségem, hogy 174 26,3 5,65
egészséggel megértsem
kapcsolatos Onalléan megértem 704 29,3 4,64
informdcidkat™** Jol értem, mésok is hozzam fordulnak 116 33,0 5,53
segitségért
Teljes minta 1000 | 29,2 5,18

BMI=Testtomeg Index (Body Mass Index), EESZ=Elektronikus Egészségiigyi Szolgaltatasi Tér

*Az atlagok kiilonbsége szignifikans (ANOVA, p < 0,05)

*A standard deviaciok kiilonbsége szignifikans (Levene proba, p < 0,05)

***Az atlagos és a standard devidciok kiilonbsége szignifikans

Forrés: [160] Creative Commons Attribution 4.0 nemzetkozi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).  Modositas:  leforditva  magyar  nyelvre.  Let6ltheto:
https://link.springer.com/article/10.1007/s10198-019-01062-1

Az atlagos eHEALS érték jelentésen magasabb volt a nok, a fiatalabbak, az egészségiigyi
informdaciot gyakrabban keresok, az egészségligyi végzettségliek, a nem tilsulyos és nem
elhizott lakosok, a (sajat értékelés szerint) legjobb és legrosszabb egészségi allapotban levok
kozott, az elmult évben egészségligyi szilirdvizsgalaton részt vett valaszadok kozott, valamint
azoknal, akik mar hasznaltdk az EESZT-t. Tehat tobbségében eldzetes varakozasainknak

megfeleld eredményeket talaltunk, ami a magyar nyelvii eHEALS megfeleld validitasara utal.
5.6.3 Jarobeteg ellatashoz hozzaférés

5.6.3.1 Meg nem valosult jarobeteg ellatasok

Az 1000 résztvevo koziil 118 (11,8%) embernek nem volt egészségiigyi probléméaja az elmult
12 hénapban, ezért a meg nem valosult jarobeteg ellatasokkal kapcsolatos kérdések nem
vonatkoznak rajuk, igy 882 valaszad6 eredményeit elemeztiik. Koziilik 211 6 (23,9%) nem
vett igénybe jardbeteg ellatast odautazasi nehézség miatt (hidnyzé adat 40 16, 4,5%). A betegre
esO koltség miatt 168 16 (19,0%) nem vett igénybe jardbeteg vizitet (hianyzo adat 39 {6, 4,4%),
Ugyanezen ok miatt 131 f6 (14,9%) kihagyott szakember altal el6irt egészségiigyi vizsgalatot
vagy kezelést (hidnyz6 adat 36 10, 4,1%) és 189 {6 (21,4%) kihagyott gyogyszerszedést
(hidnyz6 adat 29 16, 3,2%). Azok kozott, akik voltak az elmult 12 honapban jarobeteg ellatdson
(N=666), hasonlo aranyokat talaltunk a felsorolt négyféle ok miatt meg nem valosult ellatasokra
vonatkozoan (rendre 22,1%, 18,0%, 14,9% és 22,2%) [142]. (24. tablazat) Egyféle okbol meg
nem valdsult ellatas 18,5%-ban fordult eld, a kettd, harom, illetve mind a négy féle okbdl meg

nem valosult ellatas el6forduldsa rendre 8,9%, 7,5% és 4,9% volt.
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24. tablazat A beteiek valaszai a PREM kérdésekre i N=666i

Hozzaférés az ellatasokhoz: utolsé vizit

Egészségiigyi ellatohely tipusa Haziorvos 278 (41,7)
Szakorvos, allami rendelés | 316 (47,4)
Szakorvos, maganrendelés | 72 (10,8)

Egészségiigyi szakember Haziorvos 278 (41,7)
Szakorvos 360 (54,1)
Mas egészségiigyi 28 (4,2)
szakember
Legutobbi vizit idépontja Elmlt 30 napban 277 (41,6)
1-3 honnappal ezel6tt 180 (27,0)
>3 hénap - <6 honap 95 (14,3)
6-12 honappal ezel6tt 114 (17,1)
Hozzaférés az ellatasokhoz: meg nem valésult ellatasok
Kihagyott vizit odautazasi nehézség miatt Nem 506 (76,0)
Igen 147 (22,1)
Hidnyz6 adat 13 (2,0)
Kihagyott vizit a betegre es6 koltség miatt Nem 534 (80,2)
Igen 120 (18,0)
Hidnyz6 adat 12 (1,8)
Kihagyott egészségiigyi vizsgalat vagy kezelés (kivéve | Nem 559 (83,9)
gyogyszerek) a betegre es6 koltség miatt
Igen 99 (14,9)
Hidnyz6 adat 8(1,2)
Kihagyott (receptes) gyogyszerbevétel a betegre esé Nem 508 (76,3)
koltség miatt
Igen 148 (22,2)
Hidnyz6 adat 10 (1,5)
Hozzaférés az ellatasokhoz: varakozasi idé
Problémat jelentett a varakozas a rendelésen vizit Nem 487 (73,1)
napjan
Igen 179 (26,9)
Problémat jelentett az eldjegyzési idépontot kivarni Nem 564 (84,7)
Igen 102 (15,3)
Betegtapasztalatok a vizittel (A szakember...)
...... elegendd iddt toltott a vizittel Igen, egyértelmiien igen 427 (64,1)
Igen, bizonyos mértékig 160 (24,0)
Nem, nem igazan 57 (8,6)
Nem, egyértelmilen nem 17 (2,6)
Hianyz6 valasz 5(0,8)
...ugy magyarazta el a dolgokat, hogy azt konnyii volt | Igen, egyértelmiien igen 459 (68,9)
megérteni
Igen, bizonyos mértékig 166 (24,9)
Nem, nem igazan 27 (4,1)
Nem, egyértelmilen nem 12 (1,8)
Hidnyz6 valasz 2(0,3)
...lehetdséget adott kérdésfeltevésre Igen, egyértelmiien igen 414 (62,2)
Igen, bizonyos mértékig 164 (24,6)
Nem, nem igazan 63 (9,5)
Nem, egyértelmilen nem 15 (2,3)
Hidnyz6 valasz 10 (1,5)
...bevonta a dontésekbe Igen, egyértelmiien igen 338 (50,8)
Igen, bizonyos mértékig 195 (29,3)
Nem, nem igazan 77 (11,6)
Nem, egyértelmiien nem 19 (2,9)
Hianyz6 valasz 37 (5,6)
A vizit minésége Gsszességében Rossz 19 (2,9)
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Tiirhetd 60 (9,0)
Jo 186 (27,9)
Nagyon jé 205 (30,8)
Kitlind 193 (29,0)
Hianyz6 valasz 3(0,5)
Forras: [142] Creative Commons Attribution 4.0 nemzetkdzi licensz alapjan

(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).  Moédositas:  leforditva  magyar  nyelvre.  Letdltheto:
https://www.jmir.org/2020/8/e19013/

5.6.3.2 Varakozasi idok a jarobeteg ellatasban

A jarébeteg ellatasban az elmult 12 hoénap sordn részt vett valaszadok (N=666) kozott a
rendelében a varakozasi id6 atlagosan 63,3 (SD=71,0) perc volt a vizit napjan, a betegek 23,0%-
a varakozott kevesebbet, mint 15 percet és 14,2%-a tobbet, mint 2 6rat. A betegek 26,9%-nak
jelentett problémat a rendel6ben vald varakozéas hossza. Kissé magasabb aranyt (34,8%)
talaltunk azok kozott, akik tobb mint 15 percet varakoztak. (24. tablazat) Az eldjegyzési id6
atlagosan 16,8 (SD=27,8) nap volt, 37,6% kapott aznapra idépontot és 18,2% pedig tobb mint
egy honapra. A hosszl eldjegyzési id6 a betegek 15,3%-anak jelentett problémat. Ha csak

azokat nézziik, akik nem aznapra kaptak id6pontot, akkor ez az arany viszont mar 24,1% [142].

5.6.4 Betegtapasztalatok a jarobeteg ellatas soran

Az eredményeket a 24. tdblazatban foglaltuk 6ssze. A betegek tobbsége (64,1%) ugy érezte,
hogy az egészségiigyi szakember elegendd 1ddt toltott a konzultacidval és hasonldan kétharmad
koriili ardanyban voltak azok, akik egyértelmiien pozitiv tapasztalatokrdl szamoltak be a kapott
magyardzatokkal és a kérdezési lehetdségekkel kapcsolatban, valamivel kevesebben pedig a
dontéshozatalba vald bevonas terén. A vizit (konzultacid) mindségét dsszességében 59,8%
tartotta ,,Kitlin6”-nek vagy ,,Nagyon jo”-nak. A ,,Betegtapasztalatok probléma” kompozit érték
atlagosan 6,0 (SD=2,5, median 5) volt. A ,,Negativ tapasztalatok” kompozit érték atlagosan 1,5
(SD=1,6) volt, és a valaszadok 40,9%, 18,0%, 11,2%, 11,4% illetve 18,5%-a jelolt meg
problémat 0, 1, 2, 3 illetve mind a 4 teriilleten (Elegendd id6; Erthetd magyarazatok;

Kérdésfeltevés lehetdsége; Dontésekbe bevonas).

5.6.5 A betegtapasztalatok (PREM) ¢és a digitalis egészségmiiveltség (eHEALS)

Osszefliggései

A kompozit PREM értékek és az eHEALS kozotti kapcsolatok tobbvaltozos regresszid

elemzésének az eredményeit a 25. tablazatban mutatjuk be.
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25. tablazat Tobbvaltozos regresszidos modell a kompozit PREM? értékekre

A Kkonzultacio Betegtapasztalato Barmilyen
minésége k probléma Negativ negativ
oOsszességében (logaritmusa) tapasztalatok tapasztalat
Ordindlis Robosztus™ Robosztus Logisztikus
eredményvaltozoju
modell (ordered
logit)
B P érték |B P érték | P érték | P érték
eHEALSP*
Masodik kvartilis 0,24 31 —0,06 ,23 -0,37 ,08 -0,25 ,38
Harmadik kvartilis 0,55 ,02 —0,10 ,02 —0,46 ,02 -0,16 54
Negyedik kvartilis 0,34 ,16 —0,02 74 -0,17 40 -0,17 ,56
Korcsoport®
25-44 évesek 0,56 ,09 -0,15 ,03 —0,46 ,08 —0,64 14
45-64 évesek 0,71 ,04 —0,22 ,002 -0,83 ,003 -1,15 ,01
65+ évesek 1,12 ,003 -0,29 | <001 | -1,16 | <001 | -1,60 ,001
Iskolazottsag®
Kozépfoki -0,12 ,60 — 97 -0,01 ,96 0,04 ,89
Fels6foku -0,39 ,10 0,04 ,36 0,18 37 0,03 ,92
Nem
[Ferfi 0,07 ,69 —0,03 42 —0,03 ,86 0,21 32
Jovedelem'
Masodik kvinitilis -0,10 ,70 0,04 ,35 0,22 29 0,71 ,03
Harmadik kvinitilis 0,17 ,59 0,05 ,40 0,24 39 0,78 ,04
Negyedik kvinitilis -0,01 97 0,02 ,69 0,20 41 0,44 ,20
Otddik kvinitilis 0,06 81 0,05 ,33 0,27 21 0,61 ,047
Fizetett munkat végez
[lgen 0,12 ,59 —0,04 31 —0,08 ,64 0,02 ,93
Csaladi allapot
Hazas/élettarsi
kapcsolatban van 0,25 A7 -0,03 45 -0,09 ,55 0,12 59
Lakohely?
Varos 0,04 ,85 — ,99 0,03 ,85 0,10 ,70
Falu 0,26 34 -0,11 ,03 -0,49 ,02 —0,66 ,03
Vélt egészség skala”
Nagyon rossz 0,21 ,88 —0,05 12 0,04 ,95 0,01 99
Rossz -0,97 ,047 0,24 ,007 1,24 <,001 1,32 ,02
Tirhet6 -1,00 ,01 0,15 ,02 0,80 ,003 0,69 11
Jo 0,85 ,02 0,10 ,09 0,59 ,01 0,49 21
Tartés korlitozottsag (GALI)!
Korlatozott, de nem
sulyosan -0,27 ,18 0,04 ,28 0,17 34 0,34 14
Stlyosan korlatozott -0,23 .55 0,05 A8 0,20 52 -0,08 ,85
Tartés betegség
llgen 0,04 85 0,04 32 0,15 41 0,03 91
Ellatohely’
Allami rendelés -0,60 ,16 0,18 ,09 0,49 22 0,95 12
Maganrendelés -0,05 91 0,13 24 0,22 ,62 0,29 ,66
Egészségiigyi szakember
tipusa
Szakorvos 0,72 ,09 —0,24 ,02 0,75 ,05 -1,19 ,046
Egészségiigyi szakember' — — — — — — — —
Szokasos ellatéhelye
llgen 0,03 91 —0,05 24 -0,25 22 -0,36 21
Konstans — — 1,87 <,001 1,82 <,001 0,81 25
N 503 473 473 505
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A konzultacio Betegtapasztalato Barmilyen
minésége k probléma Negativ negativ
osszességében (logaritmusa) tapasztalatok tapasztalat

LR" test y%s 42.1 ,04 49,6 ,007

LR test Fg 444 2,63 | <0,001 | 2,27 | <0,001

R? 0,13 0,13

GOF° test % 30.5 ,68

GOF test ;52470 503,3 14

Ramsey RESET" Fz434 2,37 ,07 0,07 ,98

8PREM: Patients’ Experiences with Ambulatory Care (Az OECD altal javasolt kérdéssor betegtapasztalatok
mérésére); PAlap: elsé kvartilis; ‘eHEALS: eHealth Literacy Scale; “Alap: 18-24 évesek; ®Alap: Alapfoku; fAlap:
Els6 kvintilis; 9Alap: Févéros; "Alap: Nagyon jé; 'Alap: Nem korlatozott; JAlap: Haziorvos; “Alap: Haziorvos;
'Healthcare professional (egészségiigyi szakember, szakapold, més szakember); ™Ordinary least squares regression
(OLS) with robust standard errors (legkisebb négyzetek modszere robosztus standard hibaval); "Likelihood ratio;
omnibus test for independence, current model versus null model (valoszintiségi hanyados; teljes modell fliggetlenségi
teszt, jelen modell versus null model; °Goodness of fit (illeszkedés), Hosmer—Lemeshow teszt.

Forrés: [142] Creative Commons Attribution 4.0 nemzetkozi licensz alapjan
(https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).  Modositas:  leforditva  magyar nyelvre.  Letdltheto:
https://www.jmir.org/2020/8/e19013/

A PREM ,Konzultaci6 mindsége Osszességében”, a ,Betegtapasztalatok probléma”
(logaritmusa) valamint a ,,Negativ tapasztalatok™ szignifikdnsan kiilonboztek az eHEALS els6
¢s harmadik kvartilisei kozott [142]. Regresszio elemzéssel nem talaltunk szignifikans
kapcsolatot az eHEALS ¢s a meg nem valdsult ellatasok, illetve a varakozasi idok valtozok

kozott (részletes tablazatok a publikacio elektronikus mellékleteiben talalhatok meg) [142].

5.6.6 Megbeszélés

Kutatasunk soran kifejlesztettiik az eHEALS (Elektronikus Egészségmiiveltség Skala) magyar
nyelvll verziojat és igazoltuk validitasat, valamint Iétrehoztuk a jarobeteg ellatasban szerzett
tapasztalatokat vizsgalo, az OECD altal javasolt PREM kérd6iv magyar nyelvii valtozatat. A
két kérdoivvel felmértiik a hazai (online) lakossag digitalis egészségmiiveltségét és az elmult
12 hénapban szerzett tapasztalatait a jarobeteg ellatas soran, valamint elemeztiik a kettd

Osszefliggéseit.

Ismereteink szerint elsdként alkalmaztuk az eHEALS kérddivet jelent6s lakossagi (online)
mintan nem csak Magyarorszagon, de a KKE régidban is. Eldzetes varakozasunk az volt, hogy
a digitalis egészségmiiveltség egy viszonylag fliggetlen entitas, ezért csak kozepes kapcsolatot
vartunk a demografiai jellemzOkkel. Eredményeink alapjan az eHEALS nem kiilonbozott
szignifikdnsan a valaszadok iskoldzottsagi szintje szerint, a demografiai jellemzdk koziil a n6i
nem ¢és a fiatalabb életkor mutatott pozitiv Osszefiiggést a digitalis egészségmiiveltséggel. A
magyar nyelvii mérce pszichometriai (validitas, megbizhatosag) jellemz6i megfelelonek

bizonyultak. Eredményeink mas orszagok adataival valo Gsszehasonlitasa csak korlatozottan
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lehetséges az eltérd mintdk miatt. Japanban kissé alacsonyabb atlagos eHEALS értékrol
szamoltak be internet hasznalok kozott, mint amit mi talaltunk a hazai (online) lakossag korében
(23,4 versus 29,2). Ugyancsak kissé alacsonyabb volt az atlagos eHEALS érték (26,7) az olasz
nyelvil svajci lakosok korében végzett felmérésben, de hasonld atlagos értékeket (28,7, 29,2,
illetve 30,5) talaltak a ,baby boomer” korosztalyban (1946-1964 kozott sziiletettek) Uj-
Zélandon, az Egyesiilt Kiralysagban (UK) és az Egyesiilt Allamokban (USA), és ugyancsak az
USA-ban kronikus betegek korében (30,3) [312-315].

Népegészségiigyi €s gazdasagi szempontbdl felmeriilé gyakorlati kérdés, hogy a magasabb
digitalis egészségmiiveltség vajon jobb egészségi allapottal, egészségesebb életmoddal, az
egészségligyi ellatasok megfelelébb hasznalataval, 6sszességében jobb egészségmagatartassal
jar-e? Vizsgaltunkban a magasabb szintli digitalis egészségmiiveltség (eHEALS) pozitiv
kapcsolatot mutatott alacsonyabb testtomeg index-el (a nem tualstlyos és nem elhizott
alcsoportban jobb egészségmiiveltség) és az egészségiigyi sziirdvizsgalatokon valo részvétellel.
Ugyanakkor a legmagasabb eHEALS értékeket a legjobb és a legrosszabb egészségi allapotban
levok kozott taldltuk, mintha egyrészt az egészségtudatos résztvevok lennének a
legmiiveltebbek ezen a téren, de a rossz egészségi allapot is ,,rakényszeritené” az embereket az
elektronikus  egészségiigyi  informécioforrasokban  vald  jartassagra. A  digitalis
egészségmiiveltség és az egészségi allapot/egészségmagtartas kimenetelek Osszefliggéseinek
tovabbi feltarasa, az egészségmiiveltség objektiv mérésekkel vald kiegészitése kovetkezd

vizsgalatokban javasolt.

A jarébeteg ellatashoz hozzaférés tekintetében lakosok megkozelitdleg egyotodénél (14,9%-
22,2%) fordult el6 kihagyott vizit, vizsgalat, kezelés vagy gyogyszerszedés utazasi nehézség
vagy a betegre esO koltségek miatt. Az eldjegyzési id6 kevesebb paciensnek (15,3%) okozott
problémat, mint a vizit napjan a rendelében véarakozas, ami a betegek majdnem harmadanak
jelentett problémat (26,9%), tehat ez a jelenség elég gyakran el6fordul és gondot is jelent a
betegek jelentds részének. A jardbeteg vizit soran a valaszadok kozel kétharmada (62,2%-
68,9%) egyértelmiien pozitiv tapasztalatokrol szamolt be, az orvosi dontésekbe bevonas terén
lattunk kissé alacsonyabb értéket (50,8%). Az OECD éves beszamolodjaban (Health at a Glance,
2018) a KKE orszagokbol a Cseh Koztarsasagbol, Esztorszagbol és Lengyelorszagbol voltak
adatok a haziorvosi vizit soran szerzett tapasztalatokrol (,,egyértelmtien igen™/ ,,igen” valaszok
egyiitt a harom orszagban, rendre: elegendd iddt toltott a vizittel 97%, 87%, 60%; bevonta a
dontésekbe 82%, 79%, 48%), szemben a mintankban talalt 88% illetve 80%-kal [316]. Az
OECD 2019. évi riportja mar magyarorszagi adatokat is kozolt 2017-re vonatkozodan (a
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vizsgalatunk idején ez a kiadvany még nem allt rendelkezésiinkre), melyben a vizsgalatunk
eredményeihez hasonl6 adatokrdl szamoltak be (,,egyértelmiien igen”/,,igen” valasz: elegendd
idot toltott a vizittel: 87,5% vs. 88,1%; konnyen értheté magyarazatok: 93,1% vs. 93,8%;
dontésekbe bevonds: 80,9% vs. 80,2%) és ezek rendre magasabbak, mint a rendelkezésre allo

12-14 orszagos OECD atlag [317].

Ismereteink szerint els6ként vizsgaltuk az eHEALS és a PREM kapcsolatat. Eredményeink
alapjan Osszességében gyenge Osszefliggést talaltunk a digitalis egészségmiiveltség és a
jarobeteg ellatasban szerzett betegtapasztalatok kozott. A legalacsonyabb egészségmiuiveltségii
alcsoportok rosszabb, a kozepesen magas egészségmiiveltségiick jobb tapasztalatokrol
szamoltak be, de a legmagasabb ¢és a legalacsonyabb egészségmiiveltségiick kozott nem volt
szignifikans a kiilonbség. Ez az eredmény szamomra azt sugallja, hogy az (6nbevallason
alapuld) magas szintii digitalis egészségmiiveltég mintha magasabb szubjektiv elvarasokkal is
jarna az egészségiigyi ellatasok felé, ennek igazoldsa azonban tovabbi kutatasokat igényel.
Eredményeink értékeléséhez fontos figyelembe venni a kutatasunk korlatait. Maga az eHEALS
mércét is szamos kritika érte a szakirodalomban (de mégis a legelterjedtebb digitalis
egészségmiveltség mérce), mert az egészségmiiveltséget szubjektiv Onbevallas alapjan
vizsgalja és jelentOs részben az onhatékonysagot (onmenedzselési képességet) méri [318]. A
felmérésbe egy online panelbdl keriiltek bevalogatasra a résztvevok (szelekcids és részvételi
torzitas), ezért eredményeink nem &ltalanosithatok a teljes lakossagra. A jarobeteg ellatas
tapasztalatokat az elmult 12 honapra visszamendleg kérdeztiik a legutdbbi vizitre vonatkozodan,
ez is pontatlansagokhoz vezethet (visszaemlékezés torzitasa). Ezen Kkorlatok ellenére
kutatasunkat fontosnak tartjuk, mert az egészségmiiveltség nagyon jelentds lehet az
egészségmagatartds, a betegegylittmiikodes, az egészségiigyi beavatkozasok hatékony és
koltséghatékony megvaldsitdsa szempontjabol. Masrészt az egészségmiiveltség egy
megvaltoztathatd tényezo, egy fejleszthetd tulajdonsag, amire érdemes a népegészségiigyi
programok kialakitasanal gondolni. Fontos lenne tovabba megismerni a kiilonb6z6
betegcsoportok digitalis egészségmiiveltségi szintjét, kiilondsen olyan betegségekben, ahol a
magas szintli betegegylittmiikodés perdontd szerepet jatszik a terdpidk megfeleld
biztonsadgossaganak ¢és hatékonysaganak garantalasaban. Ilyen helyzet példaul a metotrexat €s
biologiai betegségmodositd gyogyszeres kezelés RA-ban, ahogy a varhato betegegyiittmtikodés
megitélése az orvosra van bizva, ezt azonban nem segitik objektiv mércék. A paciensek szerepe
egyre né a gondozas megfeleléségének értékelésében is. RA-ban mar elérhetd az Ellatasi

standardok betegek szamara késziilt verzidja, amely mentén a betegek maguk is ellenérizhetik
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a gondozasuk megfeleléségét (pl. ,,Diagnosztizalta-e az én rheumatoid arthritis betegségemet
szakorvos a tiinetek megjelenésétdl szamitott 6 héten beliil?”’; ,,Kaptam-e felvilagositast és /
vagy oktatast az alkalmazhato kezelésekrdl, azok jotékony hatdsairdl és kockazatair6l?”;
,,Kapok-e betegségmodositd (bazisterapias) gyogyszert, és ha nem, tudom-e, hogy miért nem
kapok?”) [319,320]. Osszesen 26, illetve 31 eurdpai orszagban, RA betegek (N=1873) és
reumatologusok (N=1131) korében végzett felmérésiink szerint (melyben a magyarorszagi
felmérésben és a nemzetkozi kutatasi eredmények értelmezésében vettem részt) a 20 ellatasi
standard koziil a betegek szerint 19, a reumatologusok szerint 10 tétel volt problémas a
vélaszadok tobb mint 20%-aban [321]. Osszességében tehat a betegek , kritikusabbak” voltak a
kapott gondozassal (kevésbé pozitiv tapasztalatokrdl szamoltak be), mint a szakorvosok, ami
egyértelmiien arra utal, hogy az orvos-beteg talalkozasok, a gondozas soran a megfeleld ellatas

alapvetéseirdl, f6 kritériumairol tobbet kell beszélgetni a betegekkel.

Osszefoglalva, a digitalizalodo vildgban a paciensek digitalis egészségmiiveltségének mérése
segitheti a hatékony informaciocserét és az ezen alapuld megosztott dontéshozatalt, valamint
azonositani azokat a pacienseket, akiknél nagyobb eséllyel varhatdo a kapott informaciok
részleges vagy teljes meg nem értése. A paciensek egészségiigyben szerzett tapasztalatai az
egészségiigyi ellatas relevans, nemzetkozi Osszehasonlitasra alkalmas mindségi indikatoral,
amiket érdemes lenne mérni. Ezekhez nyujt kutatasunk Magyarorszagra validalt eHEALS
mércét, a lakossag korében mért PREM adatokat és az eHEALS és PREM kozotti

Osszefiiggésekre evidencidkat

5.7 Kimenetel mércék eurdpai 6sszehasonlitdsban

Az Ertekezésben bemutatott j eredmények sszefoglalasa el6tt szeretném néhany példaval
szemléltetni, hogy vizsgalataink a rendelkezésre all6 mércék és alapadatok tekintetében
Magyarorszagot az egészségnyereség mérés vezetd kutatd orszagainak (Egyesiilt Kiralysag,
Hollandia, Németorszag, Svédorszag) szintjére hozta fel és kiemelkedd pozicidoba emelte a

KKE régioban (17.-20. abra).
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17. abra EQ-5D-3L ¢és EQ-5D-5L orszagspecifikus hasznossag értékkészletek Europaban
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Q-5D-3L orszagspecifikus hasznossag értékkészlet

Forras: sajat szerkesztés, https://euroqol.org/eq-5d-instruments/eq-5d-3I-
about/valuation/ alapjan (2021.02.15)

® Mas kutatdsokbdl mar meglevé adatok

A Az értekezésben szerepl§ sajat kutatasaink eredményei

EQ-5D-5L orszégspecifikus hasznossag értékkészlet

Forras: sajat szerkesztés, https://euroqol.org/eqg-5d-instruments/eq-5d-5I-
about/valuation-standard-value-sets/ alapjén (2021.02.15)

18. dbra ICECAP-A és ICECAP-O nyelvi verziok Eurépaban

ICECAP-A nyelviverzié
Forras: sajat szerkesztés, https://www.google.com/search?client=firefox-b-
d&g=icecap-a alapjan (2021.02.15)

® Mas kutatdsokbdl mar meglevé adatok

A Az értekezésben bemutatottsajat kutatasieredményeink

ICECAP-O nyelviverzid

Forras: Sajét szerkesztés,
https://www.birmingham.ac.uk/research/activity/mds/projects/haps/he/icecap/icecap
-ofindex.aspx alapjén (2021.02.15)
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19. abra CarerQol nyelvi verziok és orszagspecifikus hasznossag értékészletek Europaban

CarerQol nyelviverzié CarerQol orszégspecifikus hasznossag értékkészlet

Forras: Sajat szerkesztés, https://www.imta.nl/carerqgol/ alapjan (2021.02.15.) Forras: Sajét szerkesztés, https:// imta.nl/carerqol/ alapjén (2021.02.15.)

® Mas kutatdsokbdl mar meglevé adatok

A Az értekezésben bemutatottsajat kutatasaink eredményei

20. abra eHEALS nyelvi verziok Eurdpaban

f/‘f\fw\%&l[y \
' ,

r pf./:f‘

eHEALS nyelviverzid

Forras: Sajat szerkesztés, PubMed keresés alapjan eHEALS és eurdpai orszagokra
(2020.02.15.)

® Mas kutatdsokbdl mar meglevé adatok

A Az értekezésben bemutatott sajat kutatasaink eredményei
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6 OSSZEFOGLALAS

6.1 Uj tudoméanyos eredmények

Biologiai terdpidk bizonyitékokon alapulé alkalmazasa RA-ban

- Els6ként igazoltuk, hogy az els6é vonalbeli betegségmodositd szerként adott TNF-a gatld

gyogyszeres kezelés 2 éves idétavon hatasosabb (metotrexat-naiv) korai RA kezelésére, mint
az egyéb (bioldgiai betegségmodositd szert nem tartalmazo) kezelés. Specifikusan infliximabra
végzett kutatasunk soran kimutattuk, hogy 2018-ban nem allt rendelkezésre olyan
koltséghatékonysagi elemzés, ami a biohasonld infliximab megjelenése (2013) ota tortént
gyogyszerar valtozasokat is figyelembe vette volna. Igy korai RA-ban térténé elsé vonalbeli
alkalmazasanak gazdasadgossagi okok miatti korlatozdsa nem megalapozott.

- Elséként végeztiink koltségvetési hatds elemzést az elsd regisztralt biohasonld terapiaval

(biohasonlé infliximabbal) RA-ban és kimutattuk, hogy jelentds megtakaritas érhet6 el a
biohasonld gyodgyszer bevezetésével a vizsgalt hat eurdpai orszagban. Ez a megtakaritas a
biologiai gyogyszerrel kezelt RA betegszam kb. 10%-o0s novekedését tenné lehetdvé, javithatna

a terapiahoz val6 hozzaférést ezekben az orszdgokban.
Egészséggel osszefiiggo életmindség: kozéppontban az EQ-5D
Jelentés KKE regionalis és hazai vonatkozast vizsgalatokat végeztiink az EQ-5D kérddivekkel:

- Lakossagi normaértékeket fejlesztettiink ki az EQ-5D-3L kimenetel mércével Magyarorszagon
2010-ben és 2019-ben, megujitva ezzel a korabbi (2000 évi) referencia készletet, valamint
Lengyelorszag ¢és Szlovénia adataival egyesitve KKE regiondlis lakossdgi normaértéket
hoztunk létre. Kimutattuk, hogy az EQ-5D-3L index kiilonbségek a régid orszagai kozott is
jelent6sek iskolazottsagi szint szerint, ezért a nem ¢és az életkor mellett az iskolazottsagot is
figyelembe kell venni az adatok atvétele vagy dsszehasonlitasa esetén.

- Harom KKE orszag lakossagi mintajan és 18 kronikus betegségben végzett elemzéseink alapjan
igazoltuk, hogy (a vizsgalat idején a régioban rendelkezésre allo) szlovén és lengyel EQ-5D-
3L értékkészlet alkalmazasa jelentésen eltéré EQ-5D-3L index eredményre vezet.

- Hét kronikus mozgasszervi betegségben (RA, SPA, AP, OP, OA, szkleroderma, kronikus
fajdalom) EQ-5D-3L index referenciaértékeket hoztunk létre kiilonb6z6 betegségstadiumokra

KKE szakirodalmi adatok metaanalizise alapjan.
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Azonositottuk azokat az orszagokat és mozgasszervi betegségeket, ahol nem vagy alig vannak
EQ-5D kimenetellel klinikai vizsgalati eredmények a KKE régioban, valamint ajanlasokat

fogalmaztunk meg az elemzések és az eredmények kozlési modszereinek javitasara.
A jollét uj megkozelitése: a képességszemlélet-alapu jollét mérése (ICECAP)

Eurdpaban elséként kozoltiink lakossagi normaértékeket az ICECAP-A és ICECAP-O

mércékkel és kimutattuk, hogy azokat els6sorban nem a szocio-demografiai tényez6k, hanem
nagyrészt az altalanos egészségi allapot (és tovabbi, feltarasra varo tényezok) hatarozzak meg.

Elséként bizonyitottuk, hogy képességszemlélet-alapu jollét ICECAP-A/-O mércéi bar

kozepesen erds Osszefiiggést mutatnak a WHO-5 | hagyomanyos” jolléti mércével,
eredményeik eltéréek, azaz az ICECAP-A/-O mércék a jollét mas aspektusait is értékelik.
Jelentés KKE regiondlis és hazai vonatkozast eredmények: A KKE régioban elsoként

fejlesztettiik ki és validaltuk az ICECAP-A és ICECAP-O mércék orszagspecifikus nyelvi

verziojat. A régioban elsdként kozoltik a fizikai funkcionalitast mér6 HAQ-DI és a
munkaképességet mérd WPAI mércék lakossdgi norma értékeit. A WPAI altal eldszor
alkottunk képet a hazai lakossag munkahatékonysag csokkenésérdl (presenteeism). Tovabbi
jelentés eredmény, hogy vizsgalatunkban az ELEF egészség kategoriait is alkalmaztuk, igy az
ICECAP-A/-O standard mércék és az ELEF kategoriak kozotti kapcsolatok referenciaként

hasznélhatok tovabbi kutatdsokban.
Informalis gondozas, az informalis gondozok életmindsége (CarerQol)

Elséként igazoltuk, hogy a CarerQol orszagspecifikus hasznossag értékkészletek kisebb

eltéréseket mutatnak egy régid orszagai kozott. A meglevo négy eurdpai CarerQol értékkészlet
bdvitése harom 1) értekkészlettel (magyar, lengyel, szlovén) jelentésen megndvelte az eurdpai
orszagok kozotti  hasonlosagokrol és  kiilonbségekrdl, a CarerQol eredmények
transzferalhatosagarol valo ismereteket.

Jelentds KKFE regionalis és hazai vonatkozasu eredmények: Els6ként fejlesztettiik ki a KKE

régidban a CarerQol mérce magyar nyelvii verziojat és igazoltuk validitasat (és kifejlesztettiik
az elérhetd legjobb nyelvi verziot Lengyelorszag és Szlovénia szamara), valamint
orszagspecifikus hasznossag értékkészleteit a hdrom orszagra. Ez az els6 elérhetd preferencia-
alapt mérce az informalis gondozés életmindség hatasainak mérésére régidban.

Elséként mértiik fel a KKE régioban az informalis gondozdk gondozassal Osszefiiggd
¢letmindségét a CarerQol alkalmazdsdval a régi6 hdrom orszagdban (Magyarorszag,

Lengyelorszag és Szlovénia) és kimutattuk, hogy a gondozd sajat egészségi allapota
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meghatarozo jelent0ségli a gondozodi életmindség szempontjabol, de jelentdsek a gondozas

koriilményei is, ezek azonban eltéréseket mutatnak az orszagok kozott.

Egészsegprobléemak életkorfiiggd elfogadottsaga és a jovobeli egészséggel kapcsolatos

szubjektiv varakozasok

- Els6ként mértiik fel a kiillonboz6 egészségi allapotok életkorfiiggd elfogadottsagat RA-ban és

mutattuk ki, hogy az elsé bioldgiai terapiat kezdé RA betegek atlagosan rosszabb allapotban
vannak, mint amit 6k maguk és az atlagos lakossag elfogadhatonak tart az adott életkorban.

- Els6ként igazoltuk, hogy két, egymastdl szamos téren (varhato élettartam, egészségi allapot,

gazdasagi fejlettség, egészségiigyi ellatorendszer) nagyon kiilonb6z6 eurdpai orszagban az
atlagos lakosok nagyon hasonléan vélekednek a mérsékelt és sulyos egészségproblémak
kiilonb6z6 életkorokban torténd elfogadottsagarol.

- Elséként mértiik fel az egészséggel (élettartam, id6sebb kori egészségi allapot) kapcsolatos

szubjektiv varakozasok mellett a boldogsaggal (VAS), mentalis jolléttel (WHO-5),
munkaképességgel és idoskori ellatdsokkal kapcsolatos lakossagi elgondolasokat. A lakossag
az egészség jelentds rosszabbodasara szamit az életkorral, kiilonosen 70 éves kortol kezdve,
amit els6ként igazoltunk az EQ-5D-5L verzioval, illetve GALI-n alapulé méréssel. A lakossag
az ¢letkorral rosszabbodo tendenciat var a boldogsdg és mentélis jollét terén, a vart
rosszabbodas mértéke elmarad az egészségi allapotnal latottaktol. Tobbségében a csalad altal
nyujtott gondozasra szdmitanak iddsebb korukra, és nem allami ellatasokra. A nyugdijkorhatart
median 65 éves korra varjdk, ami a demografiai és nyugdijtrendek tiikkrében jelentds
alabecslésnek tiinik.

- ElsOként vizsgaltuk Crohn betegek egészséggel kapcsolatos szubjektiv varakozasait.

Gasztroenteroldgiai gondozdsban megjelend Crohn betegek 1 éves iddtdvon az allapotuk
nagyon jelentds javulasat, az atlagos lakossagra jellemz6 egészségi allapothoz kozeli allapot
elérését varjak. Azonban idésebb korukra jelent6s rosszabbodasra szamitanak; rosszabbra, mint
amilyen az atlagos lakossag egészségi allapota az adott életkorban és mint amit az atlagos
lakosok vetitenek elére maguk szamara.

- Elséként mértiik fel az osteoporosis gondozasban megjelend OP ndbetegek szubjektiv torési

rizik6jat és igazoltuk, hogy az jelentds eltéréseket mutat az epidemiologiai adatokon alapuld

FRAX® torési riziko becsldmodszer eredményeihez képest. A betegek kevéssé ismerik a sajat

a major OP és a csipOtaji torési riziko kozott. A szubjektive vart élettartam meghatarozo a
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szubjektiv torésbecslés szempontjabol. Jelentds (23%) az a jol koriilirhato alcsoport (idésebbek,
volt mar torésiik, a sziilok korében eléfordult csipdtdji torés, magasabb a testtomeg indexiik,
jobb altalanos egészségi allapotban vannak, a femur T-score <-2,5), akik hajlamosak

alabecsiilni a torési esélyeiket, ezért fokozott figyelmet kell forditani rajuk a gondozas soran.
Digitalis egészségmiiveltség és betegek tapasztalatai az egészségiigyben (PREM)

- Els6ként vizsgaltuk az eHEALS és a PREM kapcsolatat és kimutattuk, hogy a legalacsonyabb

¢s a kozepesen magas digitalis egészségmiiveltségliek jarobeteg ellatasban szerzett tapasztalatai
kiilonboznek szignifikdnsan egymadstdl, mig a legalacsonyabb ¢és a legmagasabb
egészségmiiveltségiiek tapasztalatai nem térnek el jelentosen.

- Jelentds KKE és hazai vonatkozasti eredmények: Validaltuk az eHEALS kérd6iv magyar

nyelvii verzigjat ¢és a kérddivvel felmértiik a hazai (online) lakossag digitalis
egészségmiuveltségét. A noknél, a fiatalabbak korében, illetve legjobb és a legrosszabb
egészségi allapotban levoknél talaltuk a legmagasabb digitalis egészségmiiveltségi szintet, az
iskolazottsdg nem volt jelentds tényez6. Az OECD altal javasolt PREM kérdéssorral
alapadatokat nyertiink a hazai (online) lakossag jarobeteg ellatas igénybevételét korlatozo

tényez0irdl €s a jarobeteg ellatas soran szerzett tapasztalatairol.

A kutatasainkban a standard kimenetel mércékkel felvett alapadatokat az alabbi tablazatban
foglaljuk Ossze.

26. tablazat A standard kimenetel mércékkel kialakitott alapadatok
EQ-5D- EQ-5D- ICECAP | ICECAP WPAI  CarerQoL eHEALS

3L 5L -A -0
Nyelvi X X HU HU X HU HU HU
verzio PL
fejlesztés, SI
validalas
Lakossagi HU HU HU HU HU HU HU HU
normaérték KKE PL
kialakitasa SI
Hasznossdg | HU HU - - n.a. HU n.a. n.a.
értékkészlet PL
kifejlesztése Sl
Mozgasszer- | KKE - - - - - - -
Vi
betegségek-
ben
referencia
értékek
kialakitasa

x=Nyelvi verzi6 rendelkezésre allt.
HU=Magyarorszag; KKE=kozép-kelet-eurdpai; n.a.=nem alkalmazhat6; PL=Lengyelorszag; SI=Szlovénia
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6.2 Az eredmények gyakorlati jelentOsége

Biologiai terdapidk bizonyitékokon alapulé alkalmazasa RA-ban

Metaanalizis eredményeink és a koltséghatékonysagi vizsgalatok attekintése alapjan javasolt
ujragondolni a biologiai/biohasonld szerek elsé vonalbeli alkalmazasanak lehetségét és az
idevonatkoz6 szakmai iranyelveket korai RA-ban, valamint a biologiai/biohasonld terapia
finanszirozasi kritériumait. A gyorsan valtoz6 gyodgyszerarak miatt aktudlis arakkal végzett
egészséggazdasagtani evidenciakra van sziikség annak megitélésére, hogy a kezelt betegkor
bévitése (elsé vonalbeli alkalmazas, a finanszirozoi kritériumok szakmai ajanlasokhoz
kozelitése altal) tarsadalmi szinten milyen egészségnyereséggel és koltségekkel jarna. Igy
klinikailag ¢és kozgazdasdgtanilag megalapozott dontésekkel lehetne a biohasonlo

gyogyszerekben rejlo lehetdségeket hasznositani és javitani a terapidhoz vald hozzaférést.
Egészseggel osszefiiggo életmindseg: kozéppontban az EQ-5D

Hazai lakossagi EQ-5D-3L normaértékeink referencia értékként hasznalhatok egyéni szinten a
betegek allapotfelmérése soran, egészségpolitikai dontéshozoi szinten betegségteher
felmérésekben és koltséghatékonysagi elemzésekben, valamint nemzetkozi Gsszehasonlitasra
alkalmas adatokkal szolgalnak a lakossag egészségi allapotarol. A KKE regionalis lakossagi
EQ-5D-3L normaértékek hianypotld jelleglieck azon orszagok szdmara, ahol nincs
orszagspecifikus adat. Eredményeink elésegitik a helyi, illetve regionalis referencia értékeken
alapulo egészséggazdasagtani elemzések végzését. A kutatdsaink soran kifejlesztett hazai EQ-
5D-3L és EQ-5D-5L hasznossag értékkészlet teremtette meg a lehetOséget arra, hogy az
egészségnyereség mérése (az ebbdl szamolt QALY) és ezaltal finanszirozoi megitélése ne mas
orszagok (eddig jellemzden az Egyesiilt Kirdlysdg), hanem a hazai lakossag értékrendjén
alapuljon. A KKE région beliil a lakossagi és mozgasszervi betegségek teriiletén feltart
adathianyok iranymutatasként szolgalnak a reumatologia és mas mozgéasszervi szakteriiletek

szamara a szakmai stratégidk, kutatasi és palyazati preferenciak kialakitasahoz.
A jollét uj megkozelitése: a képességszemlélet-alapu jollét mérése (ICECAP)

Az ICECAP-A ¢és ICECAP-O képességszemlélet-alapu jollét mércék validalt hazai verzidjanak
kialakitasa révén elsdként valt lehetségessé a KKE régioban a képességszemlélet-alapa jollét
mérése Magyarorszagon. Ezeket az egyéni terapias stratégiak kialakitasaban, csoportszinten a
szocialis gondozasra fokuszald programok tervezéséhez és eredményeinek mérésében lehet
hasznositani. A lakossag id6sodésével a szocialis jellegli ellatasok egyre inkabb versengenek

az egészseégligyi ellatasokkal (pl. gyodgyszerek) a szlikds erdforrasokért. A magyar nyelvi
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ICECAP-A/-O mércék altal lehetévé valt a QALY mellett a jollét terén fellépd
egészségnyereség mérése. Az ICECAP-A/-O (és a vele parhuzamosan felvett WPAI és HAQ-
DI) lakossagi normaértékek referenciaértékként szolgalnak betegség-specifikus kutatasokhoz.
A HAQ-DI populaciés norma kiilonosen RA kutatdsokhoz értékes, ahol ez a mérce a
betegségaktivitas €s progresszid mérésének sarokkove. Ismereteink szerint eddig még nem
publikaltak ICECAP-A/-O mércékkel gyulladasos reumatologiai betegségben felméréseket.
Reményeink szerint a magyar nyelvii ICECAP-A/-O mércék és lakossagi normaértékek

elérhetdsége felgyorsitja ezeket a vilag élvonalaba tartozo6 hazai kutatasokat.
Informalis gondozas, az informalis gondozok életmindsége (CarerQol)

A CarerQol mérce Magyarorszag, Lengyelorszag és Szlovénia szdmara kialakitott nyelvi
verzidja és orszagspecifikus hasznossag értékkészletei lehetové teszik, hogy a mindennapi
klinikai gyakorlatban ¢és a klinikai vizsgalatokban felmérjék a beteget gondozé csaladtagok
gondozassal 0sszefliggd életmindségét €s preferencidit nemzetkdzi 0sszehasonlitasra alkalmas
modon és annak ismeretében torténjenek az orvosi dontések. Az egészség- és szocidlpolitikai
dontések szintjén az informalis gondozok életmindségét timogatd egészségiigyi és szocidlis
programokban a CarerQol mérések alapjan az informalis gondozok igényeihez igazitott, célzott
beavatkozasok tervezhetok. A CarerQol preferencia-alapii mérce hasznalata lehetéséget ad a
tobb kritériumon alapuld egészséggazdasagtani és finanszirozoi dontéselemzésre szemben a
korabbi, csak a betegeknél jelentkezd egészségnyereség mérésén (QALY) alapuld

megkozelitéshez képest.

Egészségprobléemak életkorfiiggo elfogadottsaga és a jovobeli egészséggel kapcsolatos

szubjektiv varakozasok

Az egészségproblémak ¢letkorfliggd elfogadottsdganak ismerete segiti a beteggel kozdsen
torténd orvosi dontéshozatalt és a terapias célok kialakitasat. Vizsgalatunk alapkutatasként is
jelentds kiindulasi pont a QALY alapt értékelés helyett (mellett) az ,,elfogadhatd egészségi
allapotban eltoltott életév” megkozelités, illetve az elfogadhatosag szerinti priorizalas irdnyéba,
ehhez azonban még szamos tovabbi kutatasra van sziikség. Az élettartammal és az idésebb
¢letkorokra vart egészséggel kapcsolatos szubjektiv varakozasok, az iddsebb életkorokra vart
kifejezett egészségromlas befolyasolhatjak a lakossag jelenlegi egészségmagatartasat,
egészségligyi igénybevételét ¢és terdpids egylittmikodését. Ezeket a  feltételezett

Osszefliggéseket érdemes tovabbi vizsgalatokban feltarni. A lakossdgi eredményeink
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referenciaértékként hasznalhatok specifikus betegcsoportokon végzett kutatasokhoz, melyeket
eddigi betegségfelméréseinkben tapasztalt jelentds feliil- €s aldbecslések miatt erdsen
szorgalmazunk. Javasoljuk, hogy a betegek egészséggel kapcsolatos szubjektiv jovoképének
feltarasa legyen a gondozas ¢€s a terapia tervezés része. Az idoskori ellatdsok egyéni és
tarsadalmi tervezéséhez, annak tudatosabba tételéhez, a lehetdségek redlis felméréséhez egyéni
¢s tarsadalmi szintli parbeszédre van sziikség. A csaladdi gondozas olyan mértékii
megvalosulasa, mint amit a lakosok gondolnak idésebb éveikre, tarsadalmilag és gazdasagilag
is nehezen képzelhetd el. Tovabba, a 10-20-30-40 éves idétavon varhatdé nyugdijkorhatar
emelkedésrol tarsadalmi parbeszédet kell folytatni, mert ugy tlinik, ezzel nem szamol a lakossag
jelentds része. A jovobeli egészséggel és ellatasokkal kapcsolatos elgondoldsokat feltard
eredményeink alapvetd input adatokkal szolgalnak az egészségiigyi €s szocialis ellatorendszer

tervezéséhez, valamint magénjellegii életstratégidk kialakitdsdhoz.

Csontritkulds gondozas soran az OP rizikofaktorokkal kapcsolatos ismeretek bdvitésére van
sziikség, amire népegészségiigyi programokban, az alapellatasban és az OP szakellatasban is
torekedni kell. A FRAX® torési rizikobecslé mddszer kitind lehetéséget ad a csonttdrésre
fokozottan veszélyeztetett egyének kiszlirésére, azonban a 10 évre vonatkozo, %-ban
megjelenitett eredményeket értelmezni kell és megfeleléen elmagyarazni a betegeknek,
beleértve a major OP és a csip6taji torési riziko kozotti kiilonbséget. Javasoljuk az OP gondozas
soran feltirni a torésekkel kapcsolatos szubjektiv véarakozasokat a FRAX® eredmények
tiikrében és ki kell térni a FRAX® kalkulétor korlataira is. Fokozott figyelmet kell forditani a
betegek altal vart szubjektiv élettartamra, hiszik-e, hogy megélik a kovetkez6 10 évet, amely
idészakra a FRAX® eredmény vonatkozik. Kiemelten javasolt foglalkozni a torési esélyeiket
alabecslo alcsoporttal, akik tobbségét (kutatasunkban igazolt jellemzOk alapjan) mar az

alapellatasban, ODM mérés nélkiil is azonositani lehet.
Digitalis egészségmiiveltség és betegek tapasztalatai az egészségiigyben (PREM)

Az eHEALS mérce alkalmazhat6 a betegek egészségmiiveltségének felmérésére a klinikai
gyakorlatban. Lakossagi eredményeink jol alkalmazhatok az alacsonyabb egészségmiiveltségii
csoportok azonositasara, akiknél sziikséges lenne fejleszteni ezt a képességet. A lakossagi
PREM eredményeink lehetdséget adnak a jarobeteg ellatdsban szerzett hazai tapasztalatok
nemzetkdzi 6sszehasonlitasara, célzott egészségiigyi stratégiak kialakitasara. Erdemes lenne a
standard PREM kérd6ivet hasznalni a jarobeteg ellatohelyek mindségi indikatoraként. Fontos
lenne betegség-specifikus kutatasokban elkezdeni alkalmazni az eHEALS és PREM mércéket
¢és felmérni, mennyiben kiilonboznek a lakossagnal talalt jellemzdoktdl a betegek eredményet,
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valamint tovabb kutatni, hogyan fiigg 6ssze a paciens digitalis egészségmiiveltsége €s az ellatas
soran szerzett tapasztalatai a betegség rovid és hosszii tavi kimenetelével, a beteg-
egyittmikodéssel (compliance), az elért terapias eredmények értékelésével a beteg

szemsz0gebol, az egészségligyi ellatasok (adekvat) igénybevételével.

Kutatéasi eredményeinket és azok gyakorlati felhasznalasi lehetdségeit az alabbi attekintd abran

egyszerlsitett formaban Gsszefoglaltam Ossze. (21. abra)
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21. abra A kutatasi eredmények €s gyakorlati felhasznalasi lehet6ségeik sematikus 0sszefoglalasa

Klinikai Szakmai terdpids

irdnyelvek kialakitasa

dénteshozatal

Informilis

Betegek allapotfelmérése, gondozok

regiszterek létrehozasa allapotfel-
mérése

Beteg dontéseit befolyasold tényez6k
felmérése, terdpias célok kialakitasa

[ ]

Terapias
célcsoport
meghatarozasa

Terapids  Koltség-

hatasos- vetési

sag hatds
elemzése elemzése

Kezelt betegkdr bovitési
lehetéségei

|

| |

r
Validalt mércék, lakossagi referencia értékek

Jollét,
munka-
képesség
(ICECAP,
WPAI)

Gondozoi
életmindség
(CarerQol)

Egészségi

allapot
(EQ-5D)

A lakossag egészségiallapota és életmindsége;
hasznossag értékkészletek, preferencia alapi mérések

|

| |

e A beteg tajékozottsaga és
A beteg céljai Al

élményei
Egészséggel,
munkaval és
gondozassal

Digitalis
egészségmiveltség,

betegtapasztalatok
(eHEALS,
PREM)

kapcsolatos
szubjektiv
elgondoldsok

Egészségligy a lakosok és
betegek szemszdgébdl

| |

A lakossag jov6képe

Egészség-

Finanszirozoi

politikai iranyelvek kialakitdsa

doéntéshozatal

A betegség egyéni és tarsadalmi terheinek
és az egészségnyereség mérése
koltséghatékonysagi elemzésekben

Egészségligyi stratégiak tervezése
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7 ROVID OSSZEFOGLALAS

Kimutattuk, hogy az eurdpai szakmai iranyelvekben a TNF-o gatld gyogyszerekhez elsé
vonalbeli terapiaként vald hozzaférés korlatozasa korai RA-ban sem Kklinikailag, sem
gazdasagossagi szempontbol nem kellden megalapozott. Eurdpaban is kiemelked6nek szamitod
eszkozkészletet (életmindség, jollét, munkaképesség, informalis gondozdok életmindsége,
digitalis egészségmiiveltség, betegtapasztalatok kérddivek relevans validalt nyelvi verzioja,
hasznossag értékkészlete, lakossagi referenciaértékei) hoztunk 1étre Magyarorszag, illetve a
régid szamara az egészségnyereség klinikai ¢és egészséggazdasagtani értékeléséhez.
Reprezentativ lakossagi felméréseink 0j adatokkal bovitették a képességszemlélet-alapt jollétet
¢s az informalis gondozok életmindségét meghatarozo tényezékkel kapcsolatos ismereteket.
Uttord jellegii vizsgalatokat végeztiink az egészségnyereség értékelését befolyasold szubjektiv
tényezOk feltarasaban RA-ban, OP-ban és Crohn betegségben. Uj eredményeket koziiltiink a

digitalis egészségmiiveltség és a betegtapasztalatok kdzotti dsszefiiggésekrol.

Kutatasi eredményeink gyakorlati haszna véleményiink szerint jelentds. Bioldgiai/biohasonld
terapiakra vonatkoz6 elemzéseink tudomanyosan megalapozott tampontokat adnak a kezelt
betegkor bovitési lehetdségeirdl a klinikai és finanszirozoi iranyelvek szamara. A validalt
kimenetel mércék segitik az orvosi dontéshozatalt a beteg (és az 6t gondozok) allapotanak
komplexebb megismerése €és szdmszerlsitése altal. A mércék haszndlhatok nemzetkdzi
Osszehasonlitasra alkalmas betegregiszterek felallitasara, amire nagy sziikség lenne a régioban.
Populaciés felméréseink szamszeriisitett adatokkal szolgalnak a lakossag allapotardl az
egészség- és szocialpolitika szamara. A preferencia-alapti mércék az egészségnyereség hazai
lakossag értékrendjét tiikrozé mérését teszik lehetdvé a TB finanszirozo6i dontéshozatal soran.
Nemzetk6zi  Osszehasonlitdsban  végzett  kutatasaink  segitik az  eredmények
transzferalhatosaganak megitélését. A betegek és a lakossag egészséggel kapcsolatos szubjektiv
jovoképének, egészségmiiveltségének és egészségliggyel szerzett tapasztalatainak ismerete 0]
szempontokkal segiti a terapias célok kialakitasat és a beteggel kozos dontéshozatalt, valamint

alapvet6 adatokat nytjt az egészségiigyi stratégiak tervezéséhez.

Kutatasaink Magyarorszagot vezetd helyzetbe hoztak a KKE régioban és Eurdpa élvonaldba
emelték az egészségnyereség mérés teriiletén. Vizsgalataink lényeges 0j eredményekkel segitik
a tovabbi klinikai €s gyogyszervizsgalatokat, a tudomanyosan megalapozott, értékalapu klinikai
¢s finanszirozoi dontéshozatalt, ezéltal a gyogyitas {6 céljat: a jobb egészség elérését.

Tudoményos munkdmmal ezt a célt kivantam szolgélni.
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10 KOSZONETNYILVANITAS

Szeretnék kdszonetet mondani annak a tobb mint 20 000 betegnek és lakosnak, akik raszantak
az idejiiket és kitoltotték a vizsgalati kérddiveinket. Nélkiilikk nem jottek volna 1étre ezek a
kutatasok. Bizom benne, hogy az egészségiigyi ellatasuk javitdsat célzo kutatéasi

eredményeinkkel legalabb részben viszonozhatom a faradozéasukat.

Megtiszteld szamomra, hogy 539 hazai ¢és kiilfoldi Kollégaval publikalhattam egyiitt. A
reumatologia, neurologia, boérgyodgyaszat, gasztroenteroldgia, ritka betegségek ¢és mas
szakteriiletek vezetd szakemberei megtiszteld nyitottsaggal fogadtak multidiszciplinaris
gondolkodast igénylé kutatasainkat és tarsultak a vizsgalatainkhoz. Nagyon sokat tanultam
Tolik! Vallalva, hogy a felsorolas nem lehet teljes, szeretném mégis név szerint emliteni Poor
Gyula, Czirjak Laszlo, Szekanecz Zoltan és Boncz Imre professzor urakat. A kiilfoldi tudosok
koziil Niek Klazinga-t (Amszterdami Egyetem), Werner Brouwer-t (Rotterdami Erasmus
Egyetem), Job van Exel-t (Rotterdami Erasmus Egyetem), Bengt Jonsson-t (Karolinkska
Egyetem), Gisela Kobelt-t (European Health Economics), Dominik Golicki-t (Varsoi Egyetem)
¢és Valentina Prevolnik-Rupel-t (Institute for Health Economic Research, Ljubljana) emelném
ki, akik a fantasztikus szakmai egylittmiikddés mellett baratsagukkal is megtiszteltek és akikkel

sok vidam orat toltottiink egyiitt.

Koszonettel tartozom tanaraimnak, volt és jelenlegi munkahelyi vezetdimnek, Prof. Jenei
Gyorgynek, Prof. Gulacsi Laszlonak, Prof. Kovacs Leventének, Dr. Genti Gyorgynek és Dr.
Toth Editnek, valamint Kollégaimnak. Kutatasaim legnagyobb részét a Budapesti Corvinus
Egyetemen végeztem. Halds vagyok az ott toltott évekért, a fejlddeési lehetdsegekért, melynek
eredményeként egyetemi tanar lettem. Kdszonettel tartozom jelenlegi munkahelyemnek, az
Obudai Egyetemnek, hogy lehetéséget kinalt tapasztalataim 1 teriileteken vald
kamatoztatasara, a kutatoi €s oktatoi palyamon valé tovabb fejlddésre. Palyam soran folyamatos
tamogatast kaptam els6 munkahelyemtdl, a Pest Megyei Flor Ferenc Korhaz Reumatoldgiai

Osztalyatol, ahol a mai napig 6rommel dolgozok a betegellatasban.

Jo leckéket kaptam a PhD hallgatoimtol, nélkiilik nem tartanék itt és nagy 6rom szamomra

latni a sikereiket.

Szeretnék koszonetet mondani draga Sziileimnek, gyermekeimnek Fanninak és Tamasnak, a
Csaladom apraja-nagyjanak és barataimnak, akik elfogadd szeretetiikkel rendithetetlentil
mellettem alltak. Koszonet a Tarsamnak, minden titkos konnyem és 6romom ismeréjének, aki

mindvégig a magasha emelt.
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