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1 Bevezetés

Az autoimmun holyagos borbetegségek kozé tartozo
pemphigus betegségcsoport részben stlyos és kronikus
lefolyasti, hosszantartd kezelést igényld és adekvat terdpia
mellett is potencialisan letalis korképeket foglal magaba. A
pemphigus leggyakoribb formaja a pemphigus vulgaris (PV),
mely az esetek 70-90%-aért felelds, éves incidenciaja 0,76 - 32
f6 / millié lakos. A betegség tovabbi {6 tipusai a pemphigus
foliaceus (PF), és a kevésbé gyakori IgA pemphigus.
Pemphigusban a  hoélyagképzédést a hamban levd
keratinocytak sejtfelszini sejtadhesios proteinjei ellen képzddd
autoantitestek okozzak. Mind az okozott bér- €s nyalkahartya-
tiinetek, mind a kezelés céljabol kronikus jelleggel alkalmazott
immunszuppressziv terapia jelentés negativ hatdssal lehet a
betegek életére. A betegség kezelése és az ahhoz sziikséges
egészségligyi technologidk pedig nagy terhet ronak az
egészségligyi ellatorendszerre és finanszirozora.

A Dbetegségteher koncepciojat az 1990-es években az
Egészségligyi Vilagszervezet, a Vilagbank és a Harvard
School of Public Health k6zosen alkottak meg azért, hogy egy
betegség  vagy  sériilés  okozta  haldlozds  vagy
egészségveszteség leirhatova és mérhetové valjon. A
betegségteher a funkcidvesztésen, és mortalitason kiviil
magaban foglalja a betegség altal okozott életmindség-
csokkenést és a betegség jelentette koltségek Osszességét is.
Utobbi kettd az akar élethosszig tarté kronikus betegségek
novekvo prevalencigjanak fényében nyer kiilonds jelentOséget.
A betegségteher mérése mind az egyén, mind pedig a
tarsadalom szempontjabol fontos klinikai ¢és egészség-
gazdasagtani haszonnal bir. Nem mindegy, hogy egy kezelés
csupan a tiinetekre hat pozitivan, vagy azzal egyiitt az



¢életmindséget is javitja-e, és nem mindegy, hogy dnmagaban
az életmindségnek milyen tovabbi, akdr gazdasagi hatdsa
lehet, példaul a munkavégzés vonatkozasaban. Az életmindség
mérésével tovabba azonositani, majd pedig megfeleld
beavatkozassal javitani lehet azokat a dimenzidkat, amelyek a
leginkabb hozzéjarulnak az életmindség romldsdhoz, igy
személyre szabva a betegek ellatasat. Ezen kiviil egy betegség
terhének pontos megismerése segithet abban, hogy a
klinikusok jobban megértsék a Dbetegtapasztalatokat, és
optimalizalhatja a betegellatast. Az életmindség-mérés
aktualitasat tovabba az adja, hogy a pemphigus kezelésére 1j,
hatékony terapidk keriilhetnek a kozeljovoben bevezetésre,
amelyek koltséghatékonysagi vizsgalatahoz elengedhetetlenek
az életmindség alapadatok. Mérfoldkonek szamit példaul,
hogy az Egyesiilt Allamok Elelmiszer-biztonsagi és
Gyogyszerészeti Hivatala (FDA) 2018-ben engedélyezte az
elso biologiai gyogyszer, a rituximab monoterapiaként torténd
alkalmazasat a pemphigus vulgaris els6vonalbeli kezeléseként.

Egy-egy betegség koltségének vizsgalataval annak gazdasagi
terhét célozzak felmérni kiillonbdz6 perspektivabol. Az ezen
vizsgalatok mogott huzodo feltételezés az, hogy egy betegség
koltsége a teljes gydgyulas gazdasagi hasznaval egyezik meg.
A betegségkoltségeknek két fajtaja van: direkt és indirekt, a
direkt  koltségeken  belil pedig megkiilonboztetiink
egészségligyi €s nem egészségiigyi koltségeket. Direkt
egészségligyi koltségnek nevezziik az egészségiigyi ellatashoz
kozvetleniil kapcsolodd — eréforrasok  (pl.  jaro-  vagy
fekvObeteg-ellatds és kezelések) koltségeit. A direkt, nem
egészségligyi  koltségek ezzel szemben a betegséggel
Osszefiiggd, am az egészségiigyén kivil allé forrasokat is



igényelnek (pl. utazas, nem-egészségiigyi apolas, stb.).
Indirekt koltségnek nevezziik azt, ami a betegség okozta
munka  termelékenység-csokkenés  attételes  gazdasagi
kovetkezménye. Ezen beliil kiilonboztetik meg a presenteeism
és az absenteeism fogalmait. Az elébbi a munkaképesség
részleges, de nem teljes csokkenését, mig utobbi a teljes
munkébdl vald kiesést jelenti.

A pemphigus életmindség-csokkentd hatasat és koltségeit
kevesen vizsgiltak a szakirodalomban. Ertekezésemben a
betegségteher két fontos Osszetevojével, az életmindséggel és
a  betegséggel Osszefiiggd  koltségekkel — foglalkozo,
magyarorszagi pemphigusos betegek korében végzett
keresztmetszeti kérddives kutatasunkat és annak eredményeit
mutatom be.



2  Célkitiizések
Kutatasunk céljai az alabbiak voltak:
. Magyarorszdgi pemphigusos betegek egészségi
allapotanak és életmindségének felmérése.

a. Az EQ-5D Aaltalanos életmindség kérdodiv
alkalmazasa az ¢életmindség felmérésére
pemphigusos betegcsoportban.

b. A pemphigus 4altal leginkiabb érintett
¢életmindség-dimenziok, és az ¢letmindséget
leginkabb befolyasolo tényezok azonositasa.

Cc. Az EQ-5D alkalmazhatosaganak,
konvergencia- és ismert csoport validitasanak
mérése pemphigusban.

d. Egészségiigyi hasznossagértékek szamitasa, és
ezaltal koltséghatékonysagi elemzésekhez
alapadatok felmérése.

. A pemphigus koltségeinek felmérése
Magyarorszagon.

a. A pemphigushoz  kapcsoloddé  direkt
egészségligyi, direkt nem-egészségiigyi é€s
indirekt koltségek meghatarozasa.

b. A legnagyobb koltségtételek azonositasa.



3  Médszerek

2014 decembere és 2017 juniusa kozott beavatkozassal nem
jaro, keresztmetszeti kérddives adatgytiijtést végeztiink négy
magyarorszagi egyetemi borgyogyaszati klinika részvételével.
A vizsgalatot az Egészségiigyi Tudomanyos Tanacs
Tudomanyos ¢és Kutatasetikai Bizottsaga engedélyezte
(engedély szama: ETT-TUKEB 27416-3/2016/EKU).

A keresztmetszeti vizsgalatba a rutinszeri, szakorvosi jaro-
vagy fekvObeteg-ellatds keretében egymast kovetden
megjelent, 18. életéviiket betoltdtt és a pemphigus barmely
formajaval diagnosztizalt betegek keriiltek bevalasztasra,
irasos tajékozott beleegyezést kovetden. A kutatasban hasznalt
kérdoiv két részbdl épiilt fel, az elsé részt a betegek, mig a
masodik részt kezeldorvosaik tolttték ki. A betegkérd6ivben
demografiai adatokra, munkaviszonyra, tarsbetegségekre,
egészségligyi erdforrasok igénybevételére, altalanos egészségi
allapotra és életmindségre vonatkozd adatokat gy(jtottiink.
Utobbit validalt, magyar nyelvii, standardizalt életminéség-
mércékkel [DLQI (Dermatology Life Quality Index), EQ-5D
(5-level EuroQol-5D)] mértiikk. A kérd6iv masodik felében az
orvosok felmérték a beteg allapotat és attekintették a betegek
jellemzbire, a kortorténetre, betegség-sulyossagra [ABSIS
(Autoimmune Bullous Skin Disorder Intensity Score)] és az
alkalmazott kezelésekre vonatkoztak.

3.1 EQ-5D

Az EuroQol munkacsoport 1987-ben kezdte meg az EQ-5D
altalanos életmindség-mérce kifejlesztését, amely betegségtol
fliggetleniil képes az egészségi allapot mérésére, és ezzel
koltséghatékonysagi vizsgalatok és forrasallokacios dontések



alapjat képezheti. Az onkitoltds kérdéiv egy, az egészséggel
Osszefiiggd ¢életmindség Ot aspektusat leird részbdl és egy
vizualis analog skalabol (EQ-VAS) all, idétavja a kitoltés
napjara vonatkozik. A vizsgalt 6t dimenzi6: mozgékonysag,
Onellatds, mindennapos tevékenységek, fajdalom/rossz
kozérzet és szorongas/depresszié. Minden dimenzidhoz ot
valaszlehetdség tartozik (1-nincs probléma, 2-enyhe probléma,
3-mérsékelt probléma, 4-sulyos probléma, 5S-rendkiviili
probléma/képtelen elvégezni). A  lehetséges valaszok
kombinécidja 5°=3125 kiilonalld egészségi allapot leirdsat
teszi lehetévé. Minden egészségi allapot pontszdmahoz
tarsithato hasznossag érték (EQ-5D index pont), amely
populacios vizsgalatokbol szarmazo tarsadalmi preferenciat
tiikkr6z, ennek értékei -0,285 és 1 kozott valtozhatnak (az 1
jelenti a teljes egészséget, a 0 a halalnak megfeleld egészségi
allapotot, mig a negativ értékek a halalnal rosszabb allapotot
jelolik).

Az EQ-VAS egy 20 centiméter hossza vizualis analog skala,
mely egyik végpontjan 0 (,,Az elképzelhetd legrosszabb
egészségi allapot”), masik végpontjan 100 (,,Az elképzelhetd
legjobb egészségi allapot™) all.

Altalanos jellegébdl adodoan a betegségek széles skaldjanak
Osszehasonlitasara nytjt lehetdséget, és az ebbdl nyert adatok
az altalanos populacio6 adataival is Gsszevethetdk. Ezen kiviil a
mércével leirt egészségi allapotokhoz a tarsadalom tagjai altal
értékelt hasznossagokat tarsitottak, igy az EQ-5D az
életmindségen kiviil indirekt hasznossag-mérésre is alkalmas.
Az EQ-5D validitasat ¢és érzékenységét mar tobb
bérgydgyaszati betegségben igazoltak, mint pl. psoriasis,
atopias dermatitis, hidradenitis suppurativa, acne vulgaris.
Emellett napjainkban az EQ-5D mércét alkalmazzak a



leggyakrabban koltséghatékonysagi vizsgalatokhoz,
hasznossag szamitashoz.

3.2 DLOQI

A Borgyogyaszati Eletminség Index (Dermatology Life
Quality Index, DLQI) a leggyakrabban alkalmazott (és
elsdként létrehozott) borgyogyaszat-specifikus életmindség-
mérce: ezidaig tobb mint harminc borbetegségben hasznaltak.
Pszichometriai tulajdonsagait kdzel 110 vizsgalatban mérték
fel is igazoltak validitasat, érzékenységét €s megbizhatosagat.
Pemphigusos betegek bérgyogyaszat-specifikus
¢életmindségének mérésére is a leggyakrabban hasznalt eszkoz
a DLQI. Az onkitolt6s, tiz elemii kérdoiv a kitoltést megel6zo
hétre vonatkozdan kérdez ra a mindennapi ¢let borbetegség
altal érintett leggyakoribb aspektusaira:

tinetek  jelentkezése, napi tevékenységek, szabadidds
tevékenységek, munka és tanulés, személyes kapcsolatok, ill.
bortiinetek  kezelésével kapcsolatos problémak. Minden
kérdéshez négy  valaszlehetdség tartozik (0-egyaltalan
nem/nem vonatkozik Onre, 1-kissé, 2-meglehetésen, 3-
nagyon). Az dsszpontszam, amely 0-30 kdzotti érték lehet, az
egyes kérdések pontértékeinek Osszeadasaval adhatdé meg. A
magasabb pontszdm az életmindség nagyobb mértéki
csokkenését jelenti.

3.3 ABSIS

Az ABSIS az autoimmun hoélyagos bérbetegségek validalt
sulyossagi mércéje. A pemphigus klinikai képe valtozatos,
ezaltal sziikség volt egy olyan pontozorendszerre, amely a
betegségsulyossag kis valtozasait is szamszerdsiti, és igy
alkalmassa valik a kiilonb6z6 kezelések hatékonysaganak



Osszehasonlitasara. Az ABSIS, amelynek minimum értéke 0,
maximum ¢értéke 206, els6 része az €gési sériilések
kiterjedtségének megallapitasaban mar alkalmazott Wallace-
féle kilences szabalyt koveti aszerint, hogy a betegség altal
okozott hodlyagok és erozidk a borfelillet hany szazalékat
érintik. A bor érintettségét leird pontszam, amelynek
maximuma 150 lehet, a fentieknek megfelelden két részbdl all:
a borfeliilet szazalékos érintettsége (BSA) ¢és a tlinetek
milyensége. Utobbi pontszamot a BSA értek és egy sulyszam
szorzata adja meg, melynek értéke 1,5 eroziv, nedvedzd
tiinetek, vagy pozitiv Nikolszkij-tiinet esetén, 1,0 nem
nedvedzd vagy beszaradt tiinetek esetén, és 0,5 hamosodott,
gyogyult tiineteknél. A szajnyalkahartya tlineteit azok
kiterjedtsége és sulyossaga szerint pontozzuk, utobbit az étel-
vagy italfogyasztas okozta szubjektiv panaszok alapjan
értékeljiik.

A szajnyalkahartya-kiterjedtség maximalis értéke 11, a
sulyossagé 45 pont lehet.

3.4 Tovabbi mércék

A betegség tovabbi stlyossaganak felmérésére a Physicians’
Global Assessment (PGA) vizualis analog skala (VAS) és a
Patient's Global Assessment (PtGA) VAS mércéket is
alkalmaztuk. Mindkét mérce egy 0-100 kdzotti pontszamot ad
eredményiil. A betegek az atlagos és a leheté leger6sebb
fajdalom értékét a kitoltést megeléz6 harom honap
vonatkozasaban egy 100 pontos vizualis analdg skalan
jelolték, ahol a két végpont az ,egyaltalan nincs fajdalom”
(=0) és a ,,lehetd legerésebb fajdalom” (=100) voltak.

10



3.5 Koltségszamitas

A koltségszamitast a 2017-es évre vonatkozodan, tarsadalmi
nézépontbol, a megel6z6 12 honap idotavjaban retrospektive
végeztik. Az er6forras-felhasznalasok egy részérdl a beteg,
mas rész¢érdl az orvos adott informaciot a kérddives felmérés
soran. A kérd6ivben rogzitettik a haziorvosi- és
borgyogyaszati vizitek szdmat, és a pemphigus miatti
hospitalizaciok szamat. Adatokat gyjtottink a betegek
gyogyszer- és utazasi koltségeirdl, a csaladtagok vagy baratok
altal nytjtott informalis ellatasrol, szocialis vagy fizetett segitd
igénybevételérdl, illetve a pemphigus okozta termelékenység-
csokkenésrdl is. Utobbit a Work Productivity and Activity
Impairment (WPAI) kérddiv segitségével mértiik fel: ebben
meg kellett adni a megel6z6 hét soran valdéban ledolgozott
munkaidét, illetve azt az id6t is, amikor a betegség vagy egyéb
ok miatt nem dolgoztak. Ezen kiviil egy 0-10 terjedelmii
skalan kellett bejelolni, hogy a pemphigus mennyiben
akadalyozza a munkavégzést (0=bortiinetek nem befolyasoltak
a  munkavégzést, 10=bdrtiinetek  teljes  mértékben
megakadalyoztak a munkavégzést).
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4  Eredmények

4.1 A betegek demografiai és klinikai jellemz6i

A vizsgalatban 6sszesen 109 pemphigusos beteg vett részt, 70
no és 39 férfi. A betegek atlag életkora 57,2 (SD=14,8) év, a
legfiatalabb 19, a legidésebb 93 éves volt. Foglalkoztatottsag
tekintetében a betegek 37,6%-a teljes munkaidében dolgozott,
34,9%-a volt nyugdijas, 13,8%-a pedig rokkantnyugdijas.

Az atlagos betegség fennallasi id6 3,8 (SD=4,9) év volt. A
leggyakoribb pemphigus-forma a vizsgalatban a PV volt (a
betegek 74,3%-a), ezen kiviil 27 beteg PF-ban és egy IgA
pemphigusban szenvedett. A PV-betegek  kozel
kétharmadanak volt a betegség fennallasa alatt barmikor
egyidejileg bor- és nyalkahartya-tiinete, mig a vizsgalat
idépontjaban a  betegek tobbsége tlinetmentes volt.
Osszességében 26 betegnél (23,9%) talaltunk nyalkahartya-
érintettséget a vizsgalat idejében, 25 betegnek (22,9%) pedig
izolaltan csak bortiinetei voltak.

Az ABSIS pontszamok alapjan a betegek 47,2%-anak volt
enyhe sulyossagu pemphigusa, 46,8%-anak pedig kozepesen
sulyos vagy jelent6s foki pemphigusa. Csupan ot beteg
A vizsgalat idOpontjdban a leggyakrabban alkalmazott
kezelések a szisztémas kortikoszteroid (70,6%), az azathioprin
(42,2%) és a cyclophosphamid (10,1%) voltak (kombinaciok
lehetségesek). Kizarolag helyi kezelésben csupan 10 beteg
részesiilt, mig harom beteg egyaltalan nem kapott kezelést.
Gyakoriak voltak a pemphigushoz tarsulo betegségek: csupan
21 betegnél (18,5%) nem volt tarsbetegség ismert a vizsgalat
idopontjaban, 26-26 betegnek (24,1%) volt egy, illetve kettd
egyidejii megbetegedése, és 17 betegnél (15,6%) talaltunk
négy, vagy annal is tobb tarsuld betegséget. A betegek felének
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volt magasvérnyomas-betegsége, negyediiknek
hyperlipidaemiaja. A betegek koziil 41 (37,6%) szamolt be
mozgasszervi betegségrol vagy volt ismert nala csontritkulés.

4.2 Altalanos és borgyogyaszat-specifikus életminéség-
eredmények (EQ-5D, DLQI)

A pemphigusos betegek rendre 50%, 43%, 43%, 42% ¢és 19%-
a jelzett problémat az EQ-5D fijdalom/diszkomfort,
mozgékonysag, szorongas/depresszio, mindennapi
tevékenységek és Onellatads dimenzioiban. Az atlag EQ-5D és
EQ VAS pontszamok rendre 0,82+0,21 és 68,0+22,3 voltak. A
betegek 4%-a a pemphigus okozta fajdalmat vagy rossz
kozérzetet rendkiviil sulyosnak mindsitette. Osszességében
szintén ebben a dimenzidban jeleztek a legtobben legalabb
mérsékelt, vagy anndl stlyosabb problémat. A betegek 43-
43%-anak valamilyen szinti problémat jelentett a
mozgékonysag, és a szorongds vagy depresszi6. Hatvan
kiilonb6z6, az EQ-5D mércével leirhatd egészségi allapot
fordult el6 a paciensek kozott. A legjobb egészségi allapotot
(11111) 31 paciens (28,7%) jelezte, igy az EQ-5D jelentds
plafonhatasa érzékelheté volt. A masodik leggyakoribb
egészségi allapot az 11112 volt, amelyet 8 (7,3%) beteg jelolt
meg, a harmadik leggyakoribb pedig az 11121 és a 31111,
amelyeket 4-4 beteg (3,7-3,7%) valaszolt. Negativ EQ-5D
pontszdm (tehat a haldlnal rosszabbra értékelt egészségi
allapotot) nem fordult el6 a mintaban.

Az atlag DLQI érték 5,4 (SD=6,9) volt, a legtobb problémat
Osszességében a viszketd, sebes vagy fajdalmas bortiinetek
(48%), a bortiinetek okozta feszélyezettség (48%), és a
ruhaviselés (36%) jelentette. Osszesen 40 betegnél (37,4%)
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volt a DLQI pontszdm nulla (azaz az életmindség a lehetd
legjobb volt), tovabbi 12 beteg (11,2%) pedig csupan egy
pontot ért el.
4.3 PV és PF betegek betegségstilyossaganak és
életmindéségének osszehasonlitasa
Az ABSIS értékek jellemzéen magasabban alakultak, és igy
stlyosabb allapotot jeleztek PV-ban (13,4+18,1), mint PF-ban
(7,1+£14,5), ez varhaté is volt, ismerve a PV altalaban
kiterjedtebb bortiineteit, és a jellemzé nyalkahartya-
érintettséget. A PV betegek rendre alacsonyabb pontszamot
értek el mind az EQ-5D (0,81+0,22 vs. 0,86+0,20), mind az
EQ VAS (67,6£23,6 vs. 69,7£18,6) mércével, a kiilonbség
azonban egyik esetben sem volt statisztikailag szignifikans
(p=0,142 ill. p=0,937). A PF paciensek kozott ezzel szemben a
DLQI-val nagyobb mértékii életmindség romlast mértiink
(6,0£6,0 vs. 5,3+7,15), de ez sem volt szignifikins mértékii
(p=0,279).

4.4 Az EQ-5D validitasa

Az EQ-5D index pontszamok erds korrelaciét mutattak a
DLQI és EQ VAS értékekkel, kdzepesen erdset az atlagos
fajdalom erdsség VAS-val és kozepes korrelaciot az ABSIS,
PGA VAS, PtGA VAS, és legrosszabb fajdalom erdsség VAS-
val (p<0,001). Ezzel ellentétben az EQ VAS csak kdzepesen
korrelalt a DLQI és fajdalom erdsség értékekkel (p<0,001). Az
EQ VAS és ABSIS kozott csupan gyenge, nem szignifikans
korrelaciot tudtunk kimutatni, ugyanakkor a PGA VAS mind a
DLQI-val, mind az ABSIS-szal erdsen korrelalt (p<0,001). Az
életkor és az EQ-5D (p<0,01), ill. az EQ VAS (p<0,05)
gyenge negativ korrelaciot mutatott.
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Nem talaltunk statisztikailag szignifikans kiilonbséget az EQ-
5D index értékekben a férfiak és nok kozott. Az atlag EQ-5D
index pontszamok rendre 0,88 (SD=0,18), 0,82 (SD=0,21),
0,72 (SD=0,23) ¢és 0,67 (SD=0,24) értékeket vettek fel enyhe,
kozepesen sulyos, jelentdés foka és kiterjedt esetekben
(p=0,001). Az EQ-5D hasonloképp jol el tudta kiiloniteni a PV
betegek azon csoportjait, akiknek (i) nem volt tiinetiik, (ii)
csak bortiinetiik, (iii) csak nyalkahartya tiinetiik, vagy (iv) bor
és nyalkahartya tiinetik is volt (p<0,001). Eredményeink
alapjan az egyes terapiasalcsoportok EQ-5D index pontszamai
nem tértek el szignifikdnsan. A tarsbetegségek szamanak
novekedésével szignifikansan romlott a betegek EQ-5D-val
mért egészségi allapota (p<0,001).

45 Egészségiigyi erioforrasfelhasznalas és
betegségkoltség pemphigusban

A vizsgalatot megel6z6 12 honapra vonatkozoan az igénybe
vett egészségiigyi erdforrasok kozil pemphigus miatt
bérgydgyaszati szakorvosi viziteken a betegek 79,8%-a vett
részt, haziorvosi viziten 35,8%, 49,5%-ukat pedig
hospitalizaltdk is. Az altalunk vizsgalt betegek 97,2%-a
részesiilt valamilyen gyogyszeres kezelésben a vizsgalat
idGtartama alatt — ebbdl szisztémas kezelést 84,4% kapott. A
betegek koziil 28 {6 részesiilt informalis gondozasban, a
gondozas atlagos mértéke 5,3 ora/hét volt. A munkabol valo
tavolmaradas csupan 20 beteget érintett, az absenteeism
(munkabol vald kiesés) atlagos mértéke 304,5 ora volt egy
évben, a presenteeism (termelékenység-csokkenés) pedig 41,1
ora/év. Osszességében a betegeink negyedénél (24,8%)
talaltunk termelékenység-csokkenést.
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A pemphigus egy betegre szamitott éves koltsége atlagosan
1235294 Ft volt. A direkt koltségek atlagosan az 0Osszes
koltség 42,3%-at, 0sszesen 522 565 Ft-ot tettek ki (ezen beliil
a direkt egészségligyi koltségek az Osszkoltség 20,8%-at, a
direkt nem-egészségiigyi koltségek a 21,5%-at). Ezzel
szemben az indirektek 712729 Ft-ot (58%). A direkt
egészségligyi koltségek kozil a — fOként szisztémis -
kezelések (0sszes koltség 11%-a) és a korhazi felvételek (6%)
jelentették a legnagyobb koltségterhet, a direkt nem-
egészségligyi raforditasokban pedig az informadlis gondozas
(235 927 Ft, 19%) allt az els6 helyen. Az utobbinak a koltsége
meghaladta a haziorvosi- és bérgydgyaszati jarobeteg, illetve -
fekvobeteg-ellatas koltségeit egyiittvéve. Az indirekt koltségek
koziil a munkabol valo kiesés (absenteeism) jelentette a
legnagyobb terhet: ez felelt az indirekt koltségek 88,1%-aért, a
termelékenység-csokkenés (presenteeism) pedig a 11,9%-aért.
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5 Kovetkeztetések
. Vizsgalatunkkal elséként mértiik fel a pemphigus
vulgaris és foliaceus betegek egészségi allapotat és
¢életmindségét Magyarorszagon.

a.

Nemzetkozi szinten is elséként alkalmaztunk
az EQ-5D kérddivet pemphigusos betegeknél
és ezaltal mértiink egészségligyi
hasznossagértékeket.

Az EQ-5D-val vizsgalt 6t dimenzi6é koziil a
legtobb beteg a fajdalom/diszkomfort, mig a
legkevesebben az Onellatas dimenzidjdban
jeleztek problémat.

lgazoltuk az EQ-5D jo  gyakorlati
alkalmazhatosagat és konvergencia-validitasat
egy borgyogyaszat-specifikus életmindség-
mérce, a DLQI, illetve a betegségsulyossagot
mérd ABSIS, €s fajdalomskalak
eredményeihez. Emellett az  EQ-5D
hasznalataval jol el tudtunk kiiloniteni a
betegek betegségsulyossag-, a tiinetek jellege
(bor  és/vagy  nyalkahartya)- és a
tarsbetegségek és azok szama alapjan képzett
alcsoportjait.

Il.  Felmértik a pemphigusszal Osszefiiggd koltségeket

Magyarorszagon.

a.

Nemzetkozi szinten is elsOként hataroztuk
meg a pemphigusszal Osszefiiggd indirekt
koltségeket, illetve egész Eurdpaban els6ként
vizsgaltuk a pemphigus Osszes koltségét.

A pemphigus koltsége tarsadalmi nézépontbol
vizsgalva igen jelentésnek mondhato, a
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legnagyobb koltségtételek a gydgyszeres
kezelés koltségei, az informalis gondozas, és a
munkabdl valé tavolmaradas (absenteeism)
jelentik.
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