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OSSZEFOGLALAS

Az egészség definialasa magaval hozta az életmindség
és az egeészséggel dsszefiiggo életmindség fogalmat, illetve
a mérésiik iranti igényt. Az egészséggel dsszefiiggd életmi-
ndség mérése torténhet dltalanos egészségi dllapot, bor-
gyogyaszat-specifikus és betegség-specifikus mércék
segitségeével. A hazai kutatocsoportok az egészséggel Gsz-
szefiiggd életmindség mérését a borgyogydszat szamos te-
riiletén végezték el, melyek koziil a psoriasis, az arthritis
psoriatica, a pemphigus és a morphea betegségcsoportok
emelhetok ki. Az életmindség mérésével kapcsolatos hazai
kutatdsok a betegségteher pontosabb megismerését segitik
el6, melyek a klinikai és finanszirozoi dontéshozatalt egya-
rant segitik.
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SUMMARY

Defining health has brought about the concept of
quality of life, health-related quality of life and the need to
measure them. Health-related quality of life can be mea-
sured by using general health, dermatology-specific and di-
sease-specific instruments. Hungarian research groups have
measured the health-related quality of life in many areas of
dermatology, including psoriasis, psoriatic arthritis, pem-
phigus and morphea patient populations. Hungarian re-
search on measuring health-related quality of life gives the
opportunity to better understand the burden of the diseases,
which may also contribute to clinical and financial deci-
sion-making in the future.
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Az életmindség fogalma

A medicinaban az életmindség (quality of life) megjele-
nését az Egészségligyi Vildgszervezet (World Health Or-
ganization, WHO) 1946-0s egészségdefinicioja alapozta
meg, melynek értelmében ,,Az egészség a teljes testi, szel-
lemi és szocidlis jolét allapota, nem pusztan a betegség vagy
fogyatékossag hianya.” (1). Az életmindség a szomatikus,
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pszichés és szocioldgiai tényezékon tulmutat, szociodko-
némiai, interperszondlis €s spiritualis dimenzidkat is fi-
gyelembe vesz, meghatarozasa szerint ,,Az egyén észlelete
az ¢letben elfoglalt helyzetérdl, ahogyan azt életterének kul-
taraja, értékrendszerei, valamint sajat céljai, elvarasai, min-
tai és kapcsolatai befolydsoljak. Szélesen értelmezett
fogalom, amely bonyolult médon magéba foglalja az egyén
fizikai egészségét, pszichés allapotat, fliggetlenségének
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fokat, tarsadalmi kapcsolatait, személyes hitét, valamint a
kornyezet Iényeges jelenségeihez fiiz6d6 viszonyat.” (2). A
tagan értelmezett ¢letmindségnek egyik kiemelkedd része
az egészséggel Osszefiiggd életmindség (health-related
quality of life).

A hasznossag fogalma

Egészség-gazdasagtani értelemben a hasznossag (utility)
egy specifikus egészségi allapot vagy kimenet preferaltsa-
ganak a mércéje, ahol a preferencia a lehetéségek kdzotti
képzeletbeli vagy tényleges valasztast jelenti, a halalt 0-
nak, a teljes egészség hasznossagat 1-nek tekintjiik (3). Mé-
rése torténhet kozvetleniil (direkt modszer) vagy kdzvetetten
(indirekt médszer). A harom leggyakrabban alkalmazott di-
rekt hasznossagméré modszer az idéalku (time trade-off,
TTO), a standard jatszma (standard gamble, SG) és a vi-
zualis analdg skala (visual analogue scale, VAS). Az indi-
rekt modszer esetén egy egészségi allapot kérdéiv altal
leirhato, kiilonb6zo egészségi allapotokat értékelnek direkt
preferenciamérd modszerrel, jellemzéen nagyobb szamu la-
kossagi minta bevonasaval. A mércék segitségével igy egyi-
dejlileg kapunk informaciot az egészségi allapotrol és ennek
preferaltsagarol (4).

Az életmindség mérése

A borgyogyaszati betegségek jelentds testi, pszicholo-
giai, érzelmi, szocialis, munkahelyi és pénziigyi terhet je-
lentenek a betegek életmindségére (5-7). A nagy testfelszint
érinté vagy masok szamara is lathato helyen 1évé bortiine-
tek esetén a probléma mértéke fokozodhat. Az egészséggel
Osszefiiggd életmindség mérése tobbféleképpen torténhet,
a kimenet mércék koziil megkiilonboztetiink altalanos egész-
ségi allapot, bérgyogyaszat-specifikus és betegség-specifi-
kus mércéket.

Az altalanos egészségi allapot mércék egyik legismer-
tebb képviseldje az EuroQoL Group altal 1990-ben felnot-
tek szamara kifejlesztett EQ-5D kérddiv (8). A mérce 6t
dimenzioban vizsgalja az életmindséget, eredeti verzioja,
az EQ-5D-3L, mindegyik dimenzioban harom valaszlehe-
tdséget tartalmaz (3-level) (9). A tovabbfejlesztett verziot,
az EQ-5D-5L kérdéivet 2009-ben mutattak be, a valaszle-
hetéségek szamat finomitottak, szamukat minden dimenzio-
ban haromrol 6tre bovitettek (5-level) (10, 11). Mindkét
mérce két részbdl all, egy tgynevezett leird részbdl, mely
az altalanos egészségi allapot 6t dimenziojat vizsgalja moz-
gékonysag, onellatas, szokasos tevékenységek, fajdalom/
rossz kdzérzet, szorongas/lehangoltsag (EQ-5D-3L) és szo-
rongas/depresszié (EQ-5D-5L) teriiletén, illetve egy 0-100
pont kdzotti értéktartomanyt egészséghomérébol (vizualis
analog skala, EQ VAS) (8, 9). A leird rész valaszskalain
kapott szamsorokbdl hasznossagi sulyok (értékkészlet) hasz-
nalataval hasznossagérték (EQ-5D index pontszam) sza-
molhato (12). A teljes egészségnek az ,, 111117 egészségi
allapot felel meg, melynek hasznossag értéke 1, a skala
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masik végpontja az EQ-5D-3L esetén ,33333”, az
EQ-5D-5L esetén ,,55555”, melyekhez -0,594, ¢és -0,285
hasznossag értékek tartoznak az Egyesiilt Kiralysag/Ang-
lia hasznossag értékkészletében, mivel magyar értékkész-
lettel nem rendelkeziink (12, 13). Az EQ-5D-3L esetén
Magyarorszagon nem ¢és kor szerint reprezentativ popula-
ci6s norma is rendelkezésiinkre all (14).

Az altalanos egészségi allapot kérdéivek kozé sorolhatod
tovabba a Short Form 36 (SF-36), a Health Assessment
Questionnaire (HAQ-100), a World Health Organization
Quality of Life Assessment (WHOQOL-100), melyeknek
magyar nyelvl validalt valtozatai is elérhetdek (15, 16).

A borgyodgyaszat-specifikus mércék legelsé és egyben
legelterjedtebb képviseldje az 1994-ben publikalt Borgyo-
gyaszati Eletmingség Index (Dermatology Life Quality
Index, DLQI), mely a klinikai gyakorlatban és a dermato-
logiai kutatasokban egyarant hasznalatos (17-19). A der-
matologidban tobb mint 30 betegségben alkalmazzak,
mindezek koziil leggyakrabban psoriasisban (17). A kér-
doiv tiz életmindséget negativan befolyasold részteriiletet
olel fel, mint a bortiinetek stlyossaga, feszélyezettség foka,
hétkdznapi tevékenységgel kapcsolatos teenddk, ruhavise-
1és, tarsasagi ¢let/szabadidds tevékenység, sportolas,
munka/tanulas, partnerrel/baratokkal valo kapcsolat tartasa,
szexualis nehézség, bérapolasi/kezelési nehézség. Az érté-
kelés soran igenl6 valasz esetén egy haromfokozata skala-
rol valaszthat a beteg (nagyon — 3 pont, meglehetésen — 2
pont, kissé — 1 pont), emellett egy nemleges és egy ,,nem
vonatkozik Onre” lehetdség is megjelolheté (mindkét eset-
ben 0 pont). Ertéktartomanyénak két végpontja 0 (nem ter-
helt életmindség) és 30 (maximalisan terhelt ¢letmindség)
pont (18). Nemzetkozi kutatasok korabban felvetették, hogy
az életkor, a nem, a diagnozis és kulturalis szempontok be-
folyasolhatjak a kérddiven adott valaszokat, megkérddje-
lezték tovabba a kérdbéiv unidimenzionalis voltat, és
felhivtak a figyelmet arra, hogy a DLQI kevéssé alkalmas
aborgyogyaszati betegségek mentalis terhének kifejezésére
(20). Hazai, normal populacion és psoriasisos betegek ko-
rében végzett kutatasok egyarant diszkrepanciat talaltak a
DLQI értékek és a hasznossag pontszamok kozott (21, 22).

A bérgyogyaszat-specifikus életmindség mércék kevésbé
ismert tagjai kdz¢é tartoznak a Skindex-29 és a Skindex-16,
melyek a borgyogyaszati betegségek érzelemre és tarsadalmi
¢letre gyakorolt hatasat monitorozzak, melyek validalt ma-
gyar verzioval rendelkeznek (23, 24).

A betegség-specifikus mércék kozé tartozik az EQ-5D-
SL altalanos életminéség mérce tovabbfejlesztésének ered-
ményeképpen 2013-ban Iétrejott a psoriasis-specifikus
EQ-PSO kérddiv (25). Az EQ-5D kérddivben meglévd 6t
dimenzi6 (mozgékonysag, onellatas, szokasos tevékenysé-
gek, fajdalom/rossz kozérzet, szorongas/depresszid) szamat
tovabbi kettdvel novelték, mely igy a bor irritacio €s az 6n-
bizalom teriiletét is magaban foglalja (25).

A betegség-specifikus mércék ritkabban hasznalt tagjai
a Psoriasis Disability Index (PDI), a Psoriasis Life Stress
Inventory (PLSI) és a Psoriasis Index of Quality of Life
(PSORIQoL), melyek magyar nyelvii validalt verziéval nem
rendelkeznek (26-28).
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A hasznossag mérése

Az életmindséggel korrigalt életév (quality-adjusted life
year, QALY) 1976-ban jelent meg azon 6tlet kapcsan, hogy
az élettartamot funkcionalitassal, egészséggel 0sszefiiggd
indikatorokkal korrigaljak A QALY kiszamitasahoz a var-
hato élettartamot megszorozzak a hatra 1évé életévek mi-
néségének mértékével, utobbit értéke 0 (halal) és 1 (teljes
egészség) kozott mozoghat, negativ értékek is elképzelhe-
téek sulyos rokkantsaggal ¢és fajdalommal jellemzett alla-
potokban. Egy teljes egészségben eltoltott életév, egy
mindségi életév megfelel 1 QALY-nak (29, 30).

A hasznossagmérés klinikai és gazdasagi dontéshoza-
talban betdltott jelentdsége alapvetd, hiszen a hasznossag
értékekbdl szamoljak az életmindséggel korrigalt életévet
(quality-adjusted life year, QALY), mely a koltség-haté-
konysagi elemzésekben a megnyert egészséghasznot fejezi
ki, a QALY kiszamolasahoz pedig leggyakrabban az EQ-
5D kérdéiv hasznalatos (31).

Az életmindség mérésével kapcsolatos
hazai kutatasok

A Semmelweis Egyetem, Bor-, Nemikortani és Boron-
kologiai Klinika, a Debreceni Egyetem, Bérgyogyaszati Kli-
nika, a Szegedi Tudomanyegyetem, Borgyogyaszati és
Allergologiai Klinika, a Pécsi Tudomanyegyetem, Bor-, Ne-
mikoértani és Onkodermatologiai Klinika, illetve a Buda-
pesti Corvinus Egyetem, Egészségiligyi Kozgazdasagtan
Tanszék szoros kdzremiikddésének eredményeképpen sza-
mos kutatas tortént (22, 32-44). 2012 és 2018 kozott élet-
mindség kutatas a psoriasis, ezen beliil az arthritis psoriatica,
illetve a pemphigus ¢és a morphea betegségcsoportok terii-
letén zajlott, melybdl négy kutatas keriil majd részletesebb
bemutatasra (/. tablazat).

Az ¢letmindség kutatasok a psoriasis terliletén egyrész-
rél az életmindséget, az egészséggel kapcsolatos varako-
zasokat és a betegségkdltséget, masrészrol az EQ-5D-3L és
az EQ-5D-5L mércék Osszehasonlitd elemzését, harmad-
részrél a betegpopulacion elvégzett DLQI pontértékek és
hasznossag értékek Osszehasonlitasat vizsgaltak, emellett
az arthritis psoriaticaban, pemphigusban, morpheaban szen-
veddk korére is kiterjedtek.

L Psoriasis, arthritis psoriatica

A psoriasis felnéttkori prevalenciaja hazankban 2% ko-
rili, gyakorisaga ellenére azonban a pikkelysdmords be-
tegpopulacio egészségi allapota, életmindsége korabban
kevéssé allt a kutatasok célpontjaban (45). A psoriasis
egészséggel 0sszefiiggd ¢letmindségre gyakorolt hatasa je-
lentds, melynek hatterében a bortiinetek, az iziileti pana-
szok, a tarsbetegségek ¢s a pszichoszocialis terhek allnak
(46, 47).

2012 szeptembere és 2013 majusa kozott két egyetemi
klinikan (Semmelweis Egyetem, Bor-, Nemikortani €s Bo-
ronkoldgiai Klinika és Debreceni Egyetem, Bérgydgyaszati
Klinika) 200 kozépsulyos, sulyos psoriasisos beteg ke-

resztmetszeti kérddives felmérése tortént (ETT-TUKEB
35183/2012-EKU), melyben az ¢letmindség ¢s a betegség-
koltség vizsgalata zajlott (32-34).

I/1. Az életmindséget, az ¢letmindséggel kapcsolatos va-
rakozasokat magaban foglalo kutatas az EQ-5D-3L, a DLQI,
a Psoriasis Kiterjedési és Sulyossagi Index (Psoriasis Area
and Severity Index, PASI), a Physician’s Global Assess-
ment of disease activity visual analogue scale (PGA VAS)
¢és a Patient’s Global Assessment of disease activity visual
analogue scale (PtGA VAS) kozotti kapcsolatot vizsgalta,
emellett a DLQI pontértékek, a fobb klinikai, demografiai
és egyéb tényezok (pl: egészségiigyi ellatasok igénybevé-
tele) hasznossag értékké torténd atalakitasat elemezte. A
vizsgalatban kapott eredményekben az EQ-5D-3L mérsé-
kelt korrelaciét mutatott a DLQI, a PASI, a PGA VAS és
a PtGA VAS értékekkel. A DLQI, a PASI, a PGA VAS ko-
z0tt erds korrelaciot talaltak. A DLQI és a PASI az EQ-5D-
3L kérdoivnél jobban teljesitett a bortiinetek lokalizacioja
alapjan torténd diszkriminacio soran, emellett a nyak ¢€s a
dekoltazs teriiletén jelen 1év0 psoriasis okozta a legnagyobb
egészséggel Osszefiiggd ¢letmindség csokkenést (32).

1/2. A fent emlitett populacioval végzett betegség-kolt-
ség vizsgalat soran az atlagos Osszkoltség 2,637 millid
Ft/beteg/év volt, melybdl a direkt koltség 86%-ot tett ki. A
legfobb koltségtényezdnek a bioldgiai szisztémas kezelés
bizonyult (atlag 2,092 millié Ft/beteg/év). Az 6sszkoltség
szignifikansan valtozott a terapias csoportok kozott, szisz-
témas kezelésben nem részesiilé betegek esetén 623 ezer
Ft, tradicionalis szisztémas kezelés esetén 681 ezer Ft és
biologiai szisztémas terapia esetén 4,5 millio Ft volt atla-
gosan. A bioldgiai szisztémas kezelésben részesiilo bete-
gek jobb PASI és DLQI értékekkel rendelkeztek,
¢letmindségiik szignifikdnsan magasabb, 06sszkdoltségiik
pedig nagyobb volt a masik két alcsoporthoz viszonyitva
(33).

1/3. Az el6z6 kutatas arthritis psoriaticaval rendelkezé
alcsoportjanak tovabbi életmindség-, és betegségkoltség
elemzése tortént. A vizsgalt 57 beteg esetén az egy betegre
jutd éves atlagkoltség 2,56 millio Ft volt, amelybdl 71% a
biologiai terapidhoz kapcsolodo koltség és 21% az indirekt
koltség, utobbi jelentds része (95%, 506 ezer Ft/beteg/év)
a psoriasis okozta munkabol valo kiesés miatt jelentkezett.
Az egy betegre jutd éves atlagkoltség a szisztémas keze-
Iésben nem részesiild betegek esetén 493 ezer Ft, a tradici-
onalis szisztémas kezelés esetén 513 ezer Ft ¢és a bioldgiai
szisztémas terapia esetén 4,84 millio Ft volt. Ez a vizsga-
lat is alatdmasztotta, hogy a bioldgiai terapia szignifikans
¢életmindség javulast eredményez (34).

11. Psoriasis

2015 szeptembere és 2016 juniusa kozott 238 beteg rész-
vételével keresztmetszeti kérdéives felmérés tortént psori-
asisos betegek korében a Semmelweis Egyetem, Bor-,
Nemikortani és Boronkologiai Klinikan (Semmelweis
Egyetem Regionalis, Intézményi, Tudomanyos és Kutata-
setikai Bizottsag 58./2015). A kutatas soran az EQ-5D-3L
és az EQ-5D-5L, a DLQI, illetve a PASI mércéket vizs-
galtak. A hazai kutatas célkitlizése volt a psoriasisos bete-
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idd — év (szoris)

Kutatias psoriasis [. (32, 33) arthritis psoriatica (34) psoriasis 11. (22, 35) pemphigus (36) morphea (37)
(psoriasis [. minta
alcsoportja)
Idopont 2012.09-2013.05. 2012.09-2013.05. 2015.09-2016.06. 2014.12- 2017.06. 2015.02-2017.08.
Helyszin Semmelweis Egyetem, | Semmelweis Egyetem, Semmelweis Egyetem Semmelweis Egyetem, Semmelweis Egyetem
Debreceni Egyetem Debreceni Egyetem Debreceni Egyetem,
Szegedi
Tudominyegyetem,
Péesi Tudomdnyegyetem
Betegszim 200 57 238 109 101
Eletkor — év (520ris) 51,24 (12,9) 54,3 (11,6) 47.44 (15,20) 57.2(14.8) 56,8 (14.8)
Betegség fennillasi 21,96 (11,67) 234 (12,0 18,10 (12,34) 38049 4.9 (6,.4)

Nemi megoszlis

férfi: 68,5%

férfi: 64,9%

férfi: 62,6%

férfi: 35,8%

férfi: 15,8%

né: 31,5% nd: 35.1% nd: 37.4% nd: 64.2% né: §4,2%
Teripia
szisz1émas 30 (15%) 12 (21%) 99 (41,6%) 13 (11,9%) 72 (71,3%)
kezelésben nem
részesiilo®
tradicionilis 61 (30,5%) 18 (32%) 52 (21,8%) 96 (88,1%) 29 (28,7%)
szisztémais
kezelés**
biologiai 103 (51,5%) 27 (47%) 87 (36,6%) - -
szisz1émads
terdpia***
Meért teriilet életmindség. életmindség és ¢letmindség ¢letmindség és életmindség
egészséggel betegségkoliség betegségkoliség****
kapcsolatos
virakozisok és
betegségkiliség
Vizsgdlt életmindség mérce
EQ-5D-5L (-0.281- | — - 0,84 (0,19) 0,82 (0,21) -
1
EQ-5D-3L (-0,594- | 0,69 (0,31) 0,48 (0.4) 0,77 (0,26) = =
1)
EQ VAS (0-100) 64,43 (21,34) 57.6 (21) 72,46 (20,27) 68,0(22,3) -
DLOQI (0-30) 6,29 (7,29) 9.3 (7.7) 7.13(7.36) 5.4 (6,9) 4,0 (4,8)
Sajit egésrség - - 0,93 (1,60) 0,76 (0,30) *¥** =
idéalku
hasznossiga (0-1)
Vizsgdlt betegség-silyossig méree
PASI (0-72) 8,01 (10,01) 124 (11,5) B68(9.19) - -
PGA VAS (0-100 23,39 (28,24) 35,5(29.6) - 26,9 (27.4) -
i)
PIGA VAS (0-100 | 34,84 (33,33) 47,9 (32,8) - 46,0 (35,5) -
mm)
ABSIS (0-206) = = = 11,7 (17.3) =
mLoSSI (0-162) = = = = 11.8(14.7)
LoSDI (0-162) - - - - 7.9 (9.4)
PGA-A (0-100) - - - - 16,8 (22,2)
PGA-D (0-100) - - - - 12,4 (14.6)
Kdvetkeztetés 1. lLithaté teriiletén 1. biologiai teripia 1. EQ-5D-5L 1. EQ-5D-5L valid 1. morpheds
1évé psoriasis szignifikins psoriasisban mérece az betegek
Jelentds életmindség javulist alkalmasabb az életmindség életmindsége
életmindség eredményez dltalinos mérésére terhelt
csitkkenést okoz 2. arthritis psoriaticival egészségi dllapot pemphigusos 2. rosszabb az
2. biologiai tarsuld psoriasisban a és életmindség betegekben, ¢letmindség
terapiiban szisziémas kezelések mérésére, mint az EQ-5D-5L (DLQI) a nok, a
részesiilo mindkét korképben EQ-5D-3L erbsebben generalizalt
betegek jobb hatisosak, a 2. DLQI korreldl a DLQI morpheis
PASI és DLQI terdpidval elérhetd Gsszpontszamok és az atlagos betegek, a
érickekkel egészséghaszon ¢s a hasznossag fijdalom magasabb
rendelkeznek, egyiilt nagyobb ériékek kizott intenzitis VAS betegségaktivi-
életmindségiik, lehet, mint kiilén psoriasisos értékekkel, mint tist mutatok és a
dsszkiliségiik vizsgilva betegekben ar ABSIS tenyerek
magasabb diszkrepancia all 2. rosszabb az ¢s/vagy talpak
fenn életmindsége érintettsége
(EQ-5D-5L index eselén
pontszima) a
sulyosabb, a 1ébb
tirsbetegséggel
rendelkezd,
illetve a
szidjnyilkahiartya
tiineteket mutatd
betegeknek
* Szisztémas kezelésben nem ré iil6: nem kap kezelést, csak lokalis kezelés.

** Tradicionalis szisztémas kezelés: methotrexate, acitretin, ciclosporin, methylprednisolone, azathioprine, cyclophosphamide, dapsone, intravénas immunoglobulin, plasmapheresis, doxycycline, cla-
rithromycin, penicillin, PUVA (psoralen kapszula és UV-A sugarzas).
*** Biologiai szisztémas terapia: adalimumab, etanercept, infliximab, ustekinumab.

*#k% Publikalas alatt.

DLQI: Dermatology Life Quality Index, PASI: Psoriasis Area and Severity Index, PGA VAS: Physician’s Global Assessment of disease activity visual analogue scale, PtGA VAS: Patient’s Global As-
sessment of disease activity visual analogue scale, ABSIS: Autoimmune Bullous Skin Disorder Intensity Score, mLoSSI: modified Localised Scleroderma Skin Severity Index, LoSDI: Localised Scle-
roderma Damage Index, PGA-A: Physician Global Assessment of Activity, PGA-D: Physician Global Assessment of Damage
Magasabb pontszam jobb életmindséget jelez: EQ-5D-5L (-0,281-1), EQ-5D-3L (-0,594-1), EQ VAS (0-100), Sajat egészség id6alku hasznossaga (0-1)

Magasabb pontszam rosszabb életmingséget jelez: DLQI (0-30)

Magasabb pontszam jobb betegség-sulyossagot jelez: PGA VAS (0-100 mm), PtGA VAS (0-100 mm)
Magasabb pontszam rosszabb betegség-stlyossagot jelez: PASI (0-72), ABSIS (0-206), mLoSSI (0-162), LoSDI (0-162), PGA-A (0-100), PGA-D (0-100)

1. tabldzat
Az elmult években végzett borgydgyaszati életmindség kutatasok dsszefoglalo tablazata
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gek életmindség- és hasznossagmérése, mely egyrészrél ma-
gaban foglalta az EQ-5D-3L ¢és az EQ-5D-5L kérddivek
mérési tulajdonsagainak dsszehasonlitasat, illetve iddalku
moddszer hasznalataval a betegek sajat allapot és a DLQI
altal definialt egészségi allapotok hasznossaganak értéke-
1ését (22, 35).

1I/1. A kutatas soran a pikkelysomoros betegek kitoltot-
ték az EQ-5D-3L, az EQ-5D-5L ¢és a DLQI kérdéiveket,
emellett a PASI értékrdl is informaciot gyljtottek. Az al-
kalmazhatosag, plafonhatas, inkonzisztencia, informativi-
tas (abszolit és relativ), konvergens validitas, ismert
csoportok szerinti validitas (nem, klinikai altipus, klinikai
altipusok szama, terapia, korcsoportok) elemzése tortént,
emellett az EQ-5D, az EQ VAS, a DLQI és a PASI kozotti
korrelaciot vizsgaltak. Mindkét EQ-5D kérd6iv kivaloan tel-
jesitett alkalmazhatosag tekintetében. A plafonhatas vizs-
galatakor az EQ-5D-5L teljesitett jobban, az inkonzisztencia
mindkét mérce esetén alacsony volt, az abszolat informa-
tivitas tekintetében az EQ-5D-5L index 5/5 dimenzidban,
mig a relativ informativitas esetén 3/5 dimenzioban bizo-
nyult jobbnak. Mérsékelt foku korrelacio volt megfigyel-
hetd a borgyogyaszati mércék (PASI, DLQI) és mindkét
EQ-5D index, illetve az EQ VAS ¢és az EQ-5D-5L kozott,
az EQ VAS ¢és az EQ-5D-3L ko6zott erdés korrelaciot de-
tektaltak. Mindkét EQ-5D verzié alkalmasnak bizonyult a
nem, a legtobb klinikai altipus (EQ-5D-5D: 5/7 vs. EQ-5D-
3L: 4/7), a klinikai altipusok szama, a terapia alapjan vald
elkiilonitésre, de egyik sem volt alkalmas a korcsoportok
szerinti differencialasra. A kutatas soran megallapitast nyert,
hogy az EQ-5D-5L psoriasisban alkalmasabb az altalanos
egészségi allapot és életmindség mérésére, mint az EQ-5D-
3L (39).

11/2. A fenti populacioval végzett kutatas masik célkitii-
z¢ése volt annak a megel6z06 vizsgalatnak a kiterjesztése és
tovabbvitele, melyet korabban normal populaciés mintan
végeztek Magyarorszagon, és amely diszkrepanciat talalt a
DLQI 6sszpontszamok és a hasznossag értékek kozott (21).
A psoriasisban szenvedé minta vizsgalatakor a minimalis
klinikailag jelentds kiilonbségnél nagyobb mértékben eltérd
DLQI értékek az életmindségre azonos hatast gyakoroltak,
illetve azonos DLQI értékkel bird egészségi allapotok hasz-
nossag értékeinél statisztikailag szignifikans kiilonbséget ta-
laltak (22). A normal populdcié utan a psoriasisos
betegpopulacion végzett eredmények hasonlonak bizo-
nyultak, mely felveti a kozépsulyos vagy sulyos psoriasis-
ban szenvedd betegek sulyossaganak alulbecslését, illetve
az esetlegesen nem teljesen megalapozott klinikai és fi-
nanszirozoi dontéseket (21, 22).

A két keresztmetszeti vizsgalat psoriasisos betegpopu-
megkérddjelezte DLQI validitasat. A vizsgalt psoriasisos
minta 38,8%-anal fordult el legalabb egy ,,nem vonatko-
zik Onre” vélasz. A valasz gyakorisaga a stlyosabb bete-
gek, a nok, az idések és az alacsonyan iskolazottak esetén
gyakoribb volt (48). Mindezen kutatasok eredményekép-
pen nemrégiben publikalasra keriilt a DLQI modositott pont-
rendszere (DLQI-R), mely a ,nem vonatkozik Onre”
valaszokat figyelmen kiviil hagyja a DLQI &sszpontszam

kiszamolasanal. Az ijonnan kidolgozott DLQI-R pontozasi
rendszer igy lehet6vé teszi, hogy elkertiljiik a DLQI kér-
déivre adott ,,nem vonatkozik Onre” valaszok okozta hat-
ranyokat, ezaltal pedig javitsuk a szisztémas kezelésekhez,
kiiléndsen tekintettel a biologiai terapiahoz vald hozzafé-
rést (49).

11I. Pemphigus

Az autoimmun hoélyagos borbetegségek kozé tartozod
pemphigus betegségcsoport sulyos lefolyast, hosszantartd
kezelést igényld, potencialisan letalis korképeket tartalmaz.
A hazai kutatas a betegségterhet és mérésének jelentéségét
vizsgalta pemphigusban (pemphigus vulgaris és pemphi-
gus foliaceus). 2014 decembere és 2017 juniusa kozott be-
avatkozassal nem jaro, keresztmetszeti kérddives
adatgy(ijtés tortént a négy magyarorszagi egyetemi bor-
gyogyaszati klinikai és 109 beteg részvételével (ETT-
TUKEB 27416-3/2016/EKU). Célkitlizésiik kozott szerepelt
a magyarorszagi pemphigusos betegek egészségi allapota-
nak és életmindségének, illetve a pemphigus kdltségeinek
felmérése. Elébbihez az EQ-5D-5L, a DLQI, az autoim-
mun hdlyagos bérelvaltozasok betegség aktivitasi skala (Au-
toimmune Bullous Skin Disorder Intensity Score, ABSIS),
a PGA VAS, a PtGA VAS ¢és az atlagos fajdalom intenzi-
tas vizualis analog skala (average pain intensity visual ana-
logue scale) volt segitségiikre. A betegek életmindsége az
EQ-5D-5L minden dimenzidjaban romlott, csokkend sor-
rendben a fajdalom/rossz kozérzet, mozgékonysag, szo-
rongas/depresszid, szokasos tevékenység, Onellatas
dimenziokban. A bértlinetek sulyossaga, a feszélyezettség
foka és a ruhaviselés okoztak leggyakrabban problémat a
DLQI elemei koziil. Az EQ-5D-5L index értéke a tarsbe-
tegségek szamanak novekedésével csokkent, emellett az EQ-
SD-5L er6sebb korrelaciot mutatott a DLQI és az atlagos
fajdalom intenzitas VAS értékekkel, mintaz ABSIS. A vizs-
galat nemzetkozi szinten els6ként alkalmazta az EQ-5D-5L
kérdéivet pemphigusos betegeknél, emellett igazolta a mérce
jo gyakorlati alkalmazhatosagat (36).

1V. Morphea

A morphea egy kotdszdveti atalakulassal jard korkép,
melynek betegségterhe ritkan dokumentalt. 2015 februarja
¢és 2017 augusztusa kozott morpheds betegek korében ke-
resztmetszeti kérdéives vizsgalat tortént a Semmelweis
Egyetem, Bor-, Nemikortani és Béronkologiai Klinikan 101
beteg bevonasaval (Semmelweis Egyetem Regionalis, In-
tézményi, Tudomanyos ¢és Kutatasetikai Bizottsag
144./2015). Az egészséggel Osszefliggd életmindséget a
DLQI mérte fel, a betegség aktivitast és karokozast a mo-
dified Localised Scleroderma Skin Severity Index (mLoSSI)
¢és a Localised Scleroderma Damage Index (LoSDI) moni-
torozta. A Physician Global Assessment of Activity and Da-
mage (PGA-A, PGA-D) értékeket szintén rogzitették. A
DLQI elemei koziil a leginkabb érintett teriiletek a feszé-
lyezettség foka, a bortiinetek stlyossaga €s a ruhaviselés
voltak. Az eredmények kozott szerepelt tovabba, hogy a ndi
nem, a generalizalt morphea, a magasabb betegségaktivi-
tas (PGA-A) és a tenyerek ¢s/vagy talpak érintettsége a je-
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lentésen karosodott életmindséget eldrejelzéi. Az eurdpai  keny teriiletek kiemelt jelentdségére és ezek esetleges in-
szinten jelentds beteganyaggal rendelkez6 kutatas a bete-  tenzivebb kezelésére is fel szerette volna hivni a figyelmet
gek terhelt életmindségére, illetve a funkcionalisan érzé-  (37).
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Pemphigus
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Morphea
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1. abra
Magyarorszagi psoriasis, pemphigus és morphea betegek DLQI-ra adott valaszainak dsszehasonlitasa (37, 48, 50)

105



2019. 95/3. 100-107

V. Az életmindség kutatasok DLQI pontértékeinek Osz-
szehasonlitdasa

A psoriasis, pemphigus és morphea kutatasok DLQI-
ra adott valaszok gyakorisaganak megoszlasat vizsgaltak
(1. abra). A psoriasis kutatasokban a DLQI pontértékek
6,29 (7,29) és 7,13 (7,36) voltak, a pemphigus esetén 5,4
(6,9), a morphea esetén 4,0 (4,8) atlagértékkel és szoras-
sal birtak. Kiemelendd, hogy az arthritis psoriatica alcso-
portban talaltak a legrosszabb DLQI pontértéket, 7,13
(7,36). A psoriasisban szenvedd betegek esetén a tizbdl
kilenc DLQI elemnél aranyaiban itt jelentkezett a legtobb
probléma a masik két korképpel valo 6sszehasonlitas soran,
mindodsszesen a feszélyezettség problémakore dominalt a
morpheas betegeknél.

Osszefoglalas

2012 és 2018 kdzott a négy egyetemi borgyogyaszati kli-
nika §sszesen 644 psoriasis, pemphigus vagy morphea di-
agnozisu betege vett részt életmindség felmérésekben
Magyarorszagon. Minden kutatas felmérte a DLQI pont-
szamot, emellett az EQ-5D-3L vagy az EQ-5D-5L kérd6i-
vet is kitoltotte a betegek tobbsége (psoriasis és pemphigus
diagnozissal kezelt betegek). A hazai kutatdcsoportok vizs-
galatai jelent6sen hozzajarultak a psoriasis, az arthritis pso-
riatica, a pemphigus és a morphea betegségcsoportok terhelt
¢letmindségének pontosabb megismeréséhez. Mind a négy
korképben egyarant vizsgaltak a DLQI pontértéket, mely a
psoriasis, azon beliil az arthritis psoriatica alcsoportban volt
a legterheltebb. A kutatasok limitacid kozé tartozik, hogy
a felmérésben csak egyetemi klinikak vettek részt, sok volt
a stlyos beteg, melyet a magas szisztémas kezelési €s bio-
logiai terapias arany is tiikroz. A kutatasok soran atfogd
képet kaphattunk a hazai betegpopuléacié életminéségérol
¢és a betegségkoltségekrdl, mely eredmények reményeink
szerint nemcsak a klinikai betegellatasban lesznek haszno-
sithatok, hanem a jovében ezen és mas vizsgalt korképek
vonatkozasaban is hozzajarulhatnak az egészségpolitikai és
finanszirozo6i dontéshozatalhoz.
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