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Hattér és célkitiizés — Magyarorszdgon kevéssé ismert az
epilepsziabetegséggel dsszefiggs életmindség, egyéni és
tarsadalmi kéltség. Kutatdsunk célia ezek felmérése felndit
betegek korében.

Médszerek — Keresztmetszeti, kérd8ives vizsgalatot végez-
tOnk két budapesti epilepsziacentrumban megjelend, epilep-
sziadiagnézisu jéré betegek bevondsdval. Felmértik az dlta-
ldnos demogréfiai adatokat, klinikai jellemzéket, az egész-
ségi dllapotot (EQ-5D kérd8iv) és a megel8z8 12 hénapban
igénybe vett egészségigyi ellatdsokat. A kéltségszamitast
tarsadalmi szempontbél végeztik.

Eredmények — A vizsgdlt 100 beteg (n8k 58%) étlagos élet-
kora 37,6 (SD=12,5) év, betegségtartama 15,0 (SD=12,1)
év volt, a rokkantnyugdijasok arénya 22%. Az EQ-5D-index-
atlag 0,83 (SD=0,24) volt, ez jelent8sen alacsonyabb, mint
az életkorra és nemre illesztett lakossagi tlag (p=0,017). A
legtébb probléma a fajdalom/rossz kézérzet és szorongds/le-
hangoltség terileteken jelentkezik. Az egy betegre juté éves
teljes betegségkoliség étlag 679 397 Ft (SD=911 783), azaz
2421 (SD=3249) eur6 (vdltés: 1 eur6=280,6 F), a direkt
egészséglgyi, a direkt nem egészségigyi és indirekt kéltsé-
gek megoszldsa 33%, 18%, illetve 49%. Jelentésen maga-
sabb az dtlagos betegségkslisége azoknak a betegeknek,
akiknek epilepszids rohama volt az elmdlt év folyaman, mint
akiknél nem fordult el8 (935 481 vs. 277 209 Ft/beteg/év;
azaz 3119 vs. 988 eurd/beteg/év).

Kévetkeztetés — Az epilepsziabetegséggel él6 felnéttek dlta-
ldnos egészségi dllapota EQ-5D kérd&ivvel mérve jelentésen
rosszabb a lakossagi atlagndl. A betegségkéliség
szdmottevd, kiléndsen az epilepszids rohammal jaré esetek-
ben. Legjelentésebb tétel a munkdbél kiesés miatti kéltség.
Vizsgdlatunk alapadatokkal szolgdl klinikai és finanszirozdsi
déntésekhez.

Kulesszavak: epilepszia, betegségteher, kéltség,
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Background and purpose - Disease burden of epilepsy in
Hungary is underexplored. The aim of our study was to
assess the quality of life and costs of adults with epilepsy.
Methods — Cross-sectional questionnaire survey was
performed in two hospital based outpatient neurology cen-
tres involving consecutive patients with epilepsy.
Demography, clinical characteristics, health status (EQ-5D)
and health care utilisation in the past 12 months were
surveyed. Cost calculation was performed from the societal
perspective.

Results — Altogether 100 patients (women 58%) were
involved, their mean age was 37.6 (SD=12.5) years.
Disease duration was 15.0 (SD=12.1) years on average
and 22 (22%) patients were disability pensioners. The EQ-
5D score was mean 0.83 (SD=0.24) which is significantly
lower than the age-matched population norm (p=0.017).
Pain/discomfort and anxiety/depression are the most prob-
lematic health dimensions. The annual cost per patient was
mean 2421 (SD=3249) Euros (679 397 SD=911 783 HUF;
conversion: 1 Euro=280.6 HUF), distribution between direct
medical, direct non-medical and indirect costs was 33%,
18% or 49%. Patients with seizure in the past 12 months
have higher cost on avergare than the asymptomatic
subsample (3119 vs. 988 Euros/patient/year; 935 481 vs.
277 209 HUF/patient/year).

Conclusion — Adults with epilepsy have significantly worse
health status by the EQ-5D than the gender and age
matched Hungarian general population. Disease related
costs are significant especially in cases with seizure, produc-
tivity loss related costs are dominant. Our study provides
basic data for clinical and sustainable health care financing
decisions.

Keywords: epilepsy, disease burden, costs,
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z epilepszia a kdzponti idegrendszer kronikus

betegsége, melynek f6 klinikai jellemzdje az
1ismétlddd, kiilonbozd ideig tartd epilepszids roham.
Orokletes és szerzett tényez6k egyardnt szerepet
jatszanak a betegség kialakuldsdban. Az idiopathids
forma esetén a korkép valészintileg oroklott vagy
genetikai rendellenesség miatt alakul ki. A szimpt6-
mas/cryptogen formdkban is feltehetéen van vele-
sziiletett fogékonysdg, de a kialakulds hétterében a
szerzett faktoroknak van els6dleges szerepe (példé-
ul sériilések, tumorok, agyi érkatasztr6fak)!.

Az epilepszia a legelterjedtebb neuroldgiai be-
tegség, ami hosszd tdvid gyogyszeres kezelést igé-
nyel. El6forduldsa legnagyobb gyermek- €s idds-
korban. Prevalencidja 0,6-0,7% a fejlett orszagok-
ban és az idds lakossdg kozel 1%-4t érinti, Eur6pa-
ban 0,52%, az Amerikai Egyesiilt Allamokban
0,68%, a fejlédd orszdgokban 1,5%* 3. Magyaror-
szagon a népesség 0,3-0,6%-anal fordul eld, azaz
koriilbeliil 30-60 ezer £6 él epilepsziadiagndzissal.
A betegség incidencidja 0,4—1,0%c. Ez az érték
csecsemd- és gyerekkorban a legmagasabb, ekkor
meghaladja az 1,0%c-et, csecsemdkortdl serdiils-
korig csokkend tendencidval. Mivel az epilepszia
gyakran évtizedekig tart, ezért a kumulativ inci-
dencia az életkor vége felé eléri a 3-5,0%-ot. A
gyermekek utdn a 60 évesnél iddsebbek kozott re-
gisztraljak a legtobb 4j beteget!.

Az epilepszidban szenvedd betegek esetében 1¢-
nyegesen nagyobb a hirtelen haldl, vagy barmilyen
fizikai sériilés (példaul: égési sériilés) kockazata,
mint az atlagnépességben. A WHO adatai szerint az
epilepszidban elhunytak szdama 100 000 emberb6l
1-8 kozé esik, mig mds nemzetkdzi tanulményok-
ban ezt a szdmot 1 és 2 kozé teszik. Az epilepszia
standardizalt mortalitdsi ratdja 1,3-9,3 kozotti, azaz
az epilepszidval €16 betegek valds haldlozdsa ennyi-
szer magasabb az életkor és nem szerint illesztett
kontrollcsoport varhaté haldlozdsanal®.

Az epilepsziabetegség a mindennapi életvitelre
is hatéssal van. A rohamok bekovetkeztét dltalaban
nem lehet el6re jelezni, és sok beteg képtelen a sé-
riilések elkeriilése érdekében el6vigydzatossagi 1¢-
péseket tenni. A betegség kiszdmithatatlansdga és a
rohamoktdl vald félelem miatt sok beteg érzi ugy,
hogy az epilepszia negativan érinti az életmind-
ségét. A betegek rendszeres orvosi gondozasra, nem
ritkdn élethosszig tart, monitorozdst igényl6
gyogyszeres kezelésre szorulnak. A rohamok meg-
el6zésében a megfeleld életvitel kialakitdsanak is
szerepe van, keriilend6k a rohamot provokdlo ese-
mények és diétds megszoritdsra is sziikség lehet.
Sok esetben a beteg kozeli hozzétartozdjanak az
egyiittmiikodése is kell a megfelel6 eredményesség
eléréséhez. Gyermekkorban problémat jelenthet az
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iskoléztatds, a palyavdlasztist és egyéb alkalmassa-
gi megitélést (példdul gépjarmi-vezetsi engedély)
is befolydsolhatja a betegség. Az epilepsziabeteg-
ség, kiilondsen a nem rohammentes korkép a beteg
életének Osszes teriiletére hatdssal lehet, alapvetéen
befolydsolhatja egzisztencidlis eldmenetelét és ma-
ganéletének alakuldsit. Az antiepileptikummal ke-
zelt betegek 70%-a tehet6 rohammentessé'2.

Magyarorszagon kevés ismeret 4ll rendelkezésre
a feln6tt kord epilepszids betegek egészséggel
Osszefiiggd életmindségérdl, az egészségiigyi és
szocidlis szolgaltatdsok igénybevételérdl, az egyén-
re és a csalddra harul6 terhekrdl. Kutatdsunk célja a
hazai felndtt epilepszids betegek egészségi dllapota
és a betegséggel Osszefliggd terhek felmérése.

Médszerek
KERESZTMETSZETI KERDOIVES FELMERES

A keresztmetszeti, kérdGives felmérés két buda-
pesti epilepsziacentrum egyiittmiikodésében zaj-
lott, a Semmelweis Egyetem, Neuroldgiai Klinika
és a Fovérosi Onkormanyzat, Egyesitett Szent
Laszl6 és Szent Istvdn Korhaz-RendelSintézet
Neuroldgiai Osztalya vettek részt a vizsgalatban.
A beavatkozas nélkiili vizsgdlat ETT-TUKEB en-
gedélyszama: 10792-0/2010-1018EKU (501/P1/10),
a részt vevd betegek irdsos beleegyezésiiket adtak
a vizsgélatba.

A jarobeteg-rendelésen megjelend, 18 éves, illet-
ve 1d8sebb epilepszids betegek bevondsaval végez-
tik a felmérést 2009-2010-ben. A kérd6ivben de-
mogréfiai adatokra (nem, életkor, csalddi 4llapot,
legmagasabb iskolai végzettség, havi nettd jovede-
lem, foglalkoztatottsag), a korel6zményre (a beteg-
ség kezdete, kordbbi antiepileptikumok), a beteg-
ségjellemzdkre (epilepszids roham az elmult 12 ho-
napban, a roham jellege) kérdeztiink rd a betegekt6l,
valamint a szakorvosok kategorizaltdk az epilepszia
jellegét (idiopathids, szimptodmads, cryptogen). Vizs-
galtuk az elmult 12 hénapban igénybe vett egész-
ségligyi szolgdltatdsokat (hédziorvosi és szakorvosi
vizitek, kérhizi felvételek, segédeszk6zok és az el-
mult hdrom hénapban szedett gydgyszerek), illetve
a t4rsadalombiztositds (TB) 4ltal nem tdmogatott
szolgéltatdsokat. Az onellatdshoz igénybe vett mas
személy segitségét az elmult egy hénapra vonatko-
z6an kérdeztiik meg.

Az egészségi allapot felmérésére a betegek 4lta-
lénos életmindséget felmér6 kérd6iv, az EQ-5D
validélt, magyar verzigjat toltotték ki>. Az EQ-5D
két részbdl all. Az els6 rész az éltaldnos egészségi
dllapot ot teriiletét vizsgalja (mozgékonysdg, onel-
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14t4s, szokdsos tevékenységek elvégzése, féjda-
lom/rossz kozérzet, szorongas/lehangoltsdg), a be-
tegek harom lehet8ség koziil vélaszthatnak (nincs
probléma, némi probléma, képtelen r4, illetve na-
gyon erds). A kérd6iv éltal ilyen médon j6l koriilha-
tarolhat6 243-féle egészségi allapothoz hasznossag-
érték rendelhet6 (az EQ-5D index, értéktartomdnya
0,594-1), a magasabb érték jobb egészségi dllapot-
ra utal. Az EQ-5D mdsodik része az egészségi-
allapot-hdmérd (fiiggbleges, 100 fokozat beosztasu
vonal, vizudlis analdg skdla, VAS), értéktartoma-
nya 0-100. A 0 az elképzelhetd legrosszabb, a 100
az elképzelhetd legjobb egészségi dllapotot jelenti.
A betegeknek ezen a skdldn kell megjelolniiik az az-
napi egészségi dllapotukat. Az EQ-5D el6nye, hogy
az egészség 4altaldnos aspektusait vizsgélja, ezért
barmely betegségben alkalmazhatd, kiilénb6z8 be-
tegségek Osszehasonlitisdra alkalmas. Lakossdgi
felmérés is tortént a kérdéivvel Magyarorszdgon,
ezért a betegséggel 0sszefiiggh egészségkirosodis
(életkorra és nemre illesztett csoportok szerinti)
vizsgélatdra is haszndlhat6®.

KOLTSEGSZAMITAS

A Kkoltségszamitds soran a kérdbives felmérésbdl
nyert valaszokat koltségesitettiik kiilonboz6 forra-
sok felhasznalasaval. A koltségeket harom csoport-
ba osztottuk: direkt egészségiigyi koltségek, direkt
nem egészségiigyi koltségek és indirekt koltségek’.
A koltségszamitist tdrsadalmi szemszogbdl végez-
tiik, azaz figyelembe vettiik nemcsak a betegre és az
egészségiligyre harulé terheket, de a tdrsadalmi kolt-
ségeket is (példdul a beteg munkdbdl vald kiesé-
sébdl ad6do koltségeket).

Direkt egészségiigyi koltségek

Gyogyszerkoltség: A gyodgyszereket hatdanya-
gok szerint csoportositottuk. Az Orszagos Egész-
ségiligyi Pénztar honlapjdn taldlhaté publikus
gyogyszertorzsadatok alapjin kiszdmoltuk az egyes
hatéanyagok 1 mg-ra es6 4tlagos arat és a felmérés-
ben részt vevd betegek dltal kozolt dozisok alapjén
hatdroztuk meg a napi gyogyszerkoltséget®. Ezt be-
szorozva 365-tel kaptuk meg az éves gyodgyszer-
koltséget.

Hdziorvosi vizit koltsége: A teljes orszagos hazi-
orvosi finanszirozds 6sszegét elosztottuk a hézior-
vosi rendelésen megjelentek szdmdval, igy az egy
haziorvosi vizit dtlagkoltsége 1538,74 Ft. Ezzel sz4-
moltunk vizitenként® 1°.

Szakorvosi vizit koltsége: Az altalanos jarGbeteg-
ellatas koltségét haszndltuk. A hdziorvosi vizit ki-
szdmitdsdhoz hasonléan a jarébeteg-szakelldtdsra
forditott finanszirozast elosztottuk a jarGbeteg-

szakrendelésen megjelentek szdmdval, igy egy
szakorvosi vizit koltsége 1893,64 Ft lett™ 1°.

Korhazi elldatds koltsége: Ezt a koltségadatot az
egyéb epilepszids rohamok 18 év felett HBCs suly-
szamat megszorozva az aktiv fekvdbeteg-szakel-
l14t4s teljesitményegységének forintértékével kap-
tuk, ami 80 183 Ft-nak felelt meg.

Diagnosztikai vizsgdlatok: Jarobeteg-koltségen
szamoltuk el'l. Egy német pont értéke 2009-ben
1,46 Ft volt. A leggyakrabban el6fordulé vizsgila-
tok koltsége: koponya-CT 5562 Ft, koponya-MR
15890 Ft, SPECT 135723 Ft, carotisultrahang
1309 Ft, labor 253 Ft, standard EEG 1861 Ft, kétira-
nyud koponyaréntgen 1200 Ft.

TB dltal nem finanszirozott kezelések: A kérdo-
ivben megkérdeztilk a betegeket, hogy vettek-e
igénybe TB éltal nem tdmogatott szolgaltatdsokat,
és haigen, hanyszor, mennyiért. Ehhez felsoroltuk a
leggyakoribb ilyen szolgédltatdsokat (magédnorvosi
vizsgdlat, fizioterdpids kezelés, természetgyogya-
szati rendelés, gydgyiidiilés, gydgyfiirds, egyéb),
de szabadon is kiegészithették. A koltségszamitds-
hoz a betegek dltal kozolt értékeket vettiik figye-
lembe.

Direkt nem egészségiigyi koltségek
Felmérésiinkben ebben a koltségcsoportban csak az
utazdsi koltségek és az Onellatdshoz igénybe vett
mds személy segitségének a koltsége taldlhatok.

Tdvolsdgi busz vagy vonat: A vidéki betegek at-
lagosan 46 km-re laktak a centrumoktdl, a tdvolsagi
buszjegy és vonatjegy dra egységesen 916 Ft' 13,
Ezt megszorozva kett6vel (oda-vissza tt) és hozza-
adva a budapesti tomegkozlekedés soran felmeriilé
koltségeket kaptuk meg a tdvolsdgi kozlekedés kolt-
ségét, amely 2812 Ft/utazas'.

Tomegkozlekedés: Mivel a centrumok Budapes-
ten vannak, a rendelésre tomegkozlekedéssel érke-
z6 budapesti lakosok esetén feltételeztiik, hogy
mindenki egyszer 4tszallt, ezért 2 db atszélldjegyet
szamoltunk (980 Ft) utazdsi koltségként'4,

Auto: Az 1 km-re jut6 dtlagos koltséget az APEH
honlapjén talalhaté 2009-es havi atlagos benzinarak
alapjdn, illetve a szintén az APEH 4ltal meghatéro-
zott dtlagos amortizacids koltség alapjan szamoltuk.
Az atlagos benzinar 2009-re 273,66 Ft lett'>. Az
1000-3000 cm® motortérfogati személygépkocsik
atlagos fogyasztasa szintén az APEH adatai alapjan
szémolva 9,275 liter/100 km. Az 1 kilométerre jut6d
atlagos amortizacios koltség pedig 9 Ft'6. Ez alapjan
az 1 km-re jut6 atlagos koltség 34,38 Ft lett.

Mentd: A betegszallitas 2009-es teljes koltségve-
tését (28 927 000 000 Ft) elosztottuk a mentSautok
altal futott kilométerekkel (27 980 099 km), igy az
egy kilométerre es6 koltség 1 033,85 Ft lett” 1°.
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1. tablazat. Az epilepszids betegek f6bb jellemzdi

Teljes betegcsoport, Epilepszids rosszulléte Nem volt epilepszids
n=100 volt az elmdlt 12 hénap rosszulléte az elmdlt
folyamén, n=62 12 hénap folyaman,
n=38
Atlag (SD) Atlag (SD) Atlag (SD)
Eletkor, év 37,6 (12,5) 36,9 (12,6) 36,5 (12,5)
Testsuly, kg 74 (17) 74,05 (17,55) 75(16,3)
Testmagassdg, cm 170 (9,1) 164 (31,5) 166 (29,1)
Testtdmegindex 25,54 (5,44) 24,85 (7,49) 24,63 (5,88)
Betegszdm (%) Betegszam (%) Betegszém (%)
Elefkor, év
18-24 15 (15) 10 (16) 6 (16)
25-34 39 (39) 24 (39) 15 (39)
35-44 36 (36) 23 (37) 13 (34)
55— 10 (10) 6 (10) 4 (10)
Epilepszia etiolégidja
Idiopathids 27 (27) 15 (24) 11 (29)
Szimptémas 56 (56) 37 (60) 18 (47)
Cryptogen 17 (17) 8 (13) 9 (24)
Foglalkoztatottsdg
Teljes munkaidében dolgozik 46 (46) 22 (35) 24 (63)
Részmunkaid8ben dolgozik 3(3) 1(1) 2 (5)
Rokkantnyugdijas 21 (22) 19 (31) 3 (8)
Nyugdijas 5 (5) 2 (3) 3 (8)
Tanulé 10 (10) 7(11) 3(8)
Héztartdsbeli/egyéb 14 (14) 11(17) 3(8)
Netté jdvedelem, Ft/hé
0-71 500 45 (45) 32 (52) 13 (34)
72 000-115 000 36 (36) 23 (37) 13 (34)
116 000-159 000 12 (12) 6 (9) 6 (9)
160 000-259 000 3(3) () 2 (5)
260 000-649 000 2 (2) 0 (0) 2 (5)
650 000 - 0 (0) 0 (0) (0)
Az dsszes mentdszolgaltatdssal kapcsolatos kolt-  Indirekt koltségek

ségbe azt is beleszdmoltuk, hogy a betegek hédny-
szor vettek igénybe mentdszallitdst az elmilt egy
évben. Ezt a lakhelyiik és a rendel tdvolsaga, vala-
mint az 1 km-re esd koltséggel szdmoltuk.

Utazdsi utalvany: Az utazasi utalvany koltségé-
nek meghatdrozdsa ugyanigy tortént, mint a busz-
szal vagy vonattal val6 utazds koltsége, azaz Volan-
tarifdkkal és a 2 db budapesti 4tszalléjeggyel.

Mds személy segitsége: A 2009-es netté havi
munkaerdkoltség 124 116,00 Ft volt, amib6l — havi
160 munkadrat feltételezve — az atlagos drabért ki-
szamolva 775,73 Ft-ot kaptunk. Mivel a betegek
ora/hét adatokat adtak meg, kiszdmoltuk az egy hét-
re esd koltséget és ezt beszoroztuk 52-vel az éves
koltség meghatarozdsdhoz, de a koltségeket maxi-
madltuk a nett6 havi 4tlagbérben.
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A munkaképesség-csokkenésbdl szdrmazd koltsé-
geket emberitGke-megkozelitéssel szamoltuk’.

Rokkantnyugdijazds: Az egy hénapra jutd, atla-
gos brutté munkaerdkoltséget (268 649,63 Ft) meg-
szoroztuk 12-vel, hogy megkapjuk az éves tarsadal-
mi koltséget, ami egyenl6 a betegség, illetve korai
haldloz4s miatti potencidlis jov&beni bruttdjovede-
lem-kiesés értékével’.

Tdppénz: A 2009-es havi dtlagos brutté munka-
er6koltséget elosztottuk 20-szal, mert heti 6t mun-
kanappal szamoltunk'”. fgy megkaptuk az 4tlagos
napi koltséget, ami 13 432,48 Ft lett. Majd az elmult
egy €év sordn igénybe vett tippénzes napok szamdit
beszorozva az egy napra juté koltséggel megkaptuk
az egy évre juté dtlagos tdppénz miatt felmeriils
koltséget.
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STATISZTIKAI FELDOLGOZAS

A kérddivekbdl kapott eredmények alapjdn a bete-
geket kiilonbozd csoportokba osztottuk a betegség
etiol6gidja szerint, illetve az elmult 12 hénapban ta-
pasztalt epilepszids rosszullétek alapjdn. A kiilon-
boz8 csoportok kozotti kiilonbség mértékét Stu-
dent-féle t-probaval hasonlitottuk Ossze, 5%-o0s
szignifikanciaszintet alapul véve. Az adatok elem-
z€sét Microsoft Excel programmal végeztiik.

Eredmények

A betegek f6bb jellemzdit az 1. tablazatban mutat-
juk be.

DEMOGRAFIAI ADATOK, FOGLALKOZTATOTTSAG

A kérdbives felmérés soran 100 beteg adatait vizs-
galtuk, 0sszesen 58 (58%) nd és 42 (42%) férfi vett
részt. Atlagos életkoruk 36,6 év (SD=12,5; mini-
mum-maximum: 18-68 év) volt. A betegek legma-
gasabb iskolai végzettség szerinti megoszldsa a
kovetkezdképp alakult: altalanos iskola 18 (18%),
kozépiskola 64 (64%), f6iskola 12 (12%), egyetem
hat (6%). A csaladi dllapot szerint 38 beteg (38%)
egyediilalld, 53 (53%) hazas, nyolc (8%) elvalt, egy
(1%) pedig 6zvegy volt. A rokkantnyugdijazas mi-
atti teljes jovedelemkieséssel a rokkantnyugdijas
betegek 98%-andl szdmoltunk, mert két beteg kivé-
telével mindegyikiik azt jeldlte meg, hogy nem vé-
gez munkat.

KLINIKAI JELLEMZOK

Az epilepsziabetegség atlag 15,0 éve (SD=12,1, mi-
nimum-maximum: 1-54 év) all fenn, a férfiaknal at-

lag 14,8 (SD=11,5, minimum-maximum: 1-54), a
néknél 15,1 (SD=11,2, minimum-maximum: 1-41)
éve. Az idiopathids, szimptémads és cryptogen for-
mak kozotti megoszlas férfiak esetén 10 (23%), 26
(61%), hét (16%); ndk esetén 17 (30%), 30 (53%),
10 (17%) volt. Az idiopathids etiologidju betegek
atlagéletkora 30,6 év (SD=7,6) volt, ami szignifi-
kansan alacsonyabb, mint az 6sszes beteg atlagélet-
kora (p=0,0242).

Epilepszids rosszulléte 62 (62%) betegnek volt
az elmult 12 hénap folyamén, 19 férfi és 43 nd
(30%, illetve 70%), az Osszes férfi beteg 45%-4nak,
az 6sszes nSbeteg 74%-4dnak volt rosszulléte. Osz-
szesen 73 epilepszids rosszullétrdl szamoltak be a
betegek. Az epilepszids rosszullétek jellemzdit a 2.
tablazatban foglaljuk Ossze. A rosszullét jellegére
vonatkozéan hiromféle kategoridt allitottunk fel a
kérd6ivben: a. eszméletvesztéssel, végtagrangassal
jart b. eszméletét vesztette, de nem jart végtagrin-
gassal (,.kikapcsolds”) c. eszméletvesztéssel nem
jaré, mulé rosszullét. (A roham jellegét pontosan le-
ir6 neuroldgiai definicidkat azért keriiltiik, mert a
betegek maguk toltotték ki a kérd6ivet.) Kilenc be-
teg esetében fordult el tobbféle tipusu rosszullét,
tobbségében ndknél: a kétféle rosszullétet tapaszta-
16k 71%-a volt n8, a haromfélét tapasztalok pedig
mind ndk voltak (100%). A férfiak kdrében a nagy-
roham, a n6k korében pedig az eszméletvesztéssel
nem jaré, mulé rosszullét volt a leggyakoribb (a
rosszullétek 52%, illetve 37%-a).

GYOGYSZEREK, DIAGNOSZTIKA, EGESZSEGUGY! ELLATASOK

A kiilonboz6 egészségligyi ellatdsokat igénybe ve-
v6 betegek szamat a 3. tablazatban mutatjuk be. A
betegek koziil a tobbség (n=97, 97%) kapott gyogy-
szeres kezelést epilepszia miatt a felmérés idején,
mads terdpids modszerre nem kérdeztiink rd. Mind-

2. tablazat. Az elmiilt 12 honapban eldfordult epilepszids rosszullétek jellege

Esemény Elsfordulés Eletkor, év
Rosszullétek fajtdja Esetszam % Atlag SD
eszméletvesztés végtagrdngdssal 28 38% 39,3 12,8
eszméletvesztés végtagrangds nélkil 20 27% 39,1 14,3
eszméletvesztés nélkil 25 34% 31,1 11,1
Tébbféle rosszullét betegenként Betegszdm % Atlag SD
kétféle rosszullét 7 11% 42,7 12,2
h&romféle rosszullét 2 3% 39,0 11,2
Rosszullétek el&forduldsa napszak szerint Betegszdm % Atlag SD
éjjel 10 16% 30,3 12,6
nappal 29 47% 37,0 13,3
éjiel és nappal is 22 35% 39,6 11,2
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3. tablazat. Az epilepsziabetegséggel osszefiiggd elldtdsok igénybevétele és koltségek

Ksltségek felosztésa Ksltségelemek Egy epilepszids Adott ell4tdst igénybe vevd betegek
betegre esd éves Betegszdm Osszes alkalom/év
atlagksltség
Ft/beteg %

Direkt orvosi elladtds  hdziorvosi vizit 3970 0,58 47 258

egészségugyi szakorvosi vizit 6 666 0,98 100 352

koltség, kérhazi ellatas 29 668 4,37 18 33

226 920 F/ gydgyszerek kilénbdz8 172272 25,36 97 NA

beteg/év (33%) gyogyszerek

diagnosztikai  réntgen, CT, MRI, 11 284 1,66 76 327
kéltségek carotisultrahang,

SPECT, EEG, labor
TB dltal nem magdnorvos, 3 060 0,45 5 21
tdmogatott természetgyd-
ellatésok gydsz, egyéb

Direkt nem utazds kéltsége autd, 17 978 2,65 100 NA

egészségugyi témegkdzlekedés,

koltség, ment§

119 226 Ft/ mds személy  dnelldtdshoz 101 248 14,90 17 27 612* (6ra)

beteg/év (18%)  segitsége kapott

informdlis ellatds

Indirekt kéltség,  munka- rokkant- 327 666 48,23 22 NA

333 252 Rt/ képesség-kiesés nyugdijazds miatt

beteg/év (49%)  miatti kdltség  kiesett [dvedelem

tédppénz miatt 5585 0,82 7 720 (6ra)
kiesett [dvedelem
dsszesen 679 397 100,00 NA NA

*A 17 beteg dltal igénybe vett informdlis ellatds dsszes 6raszama, egy évre vetitve.

NA: nem alkalmazhaté

egyik beteg jart szakorvosnal a felmérést megel6z6
12 hénap folyaman, atlag 3,52 (SD=4,49) alkalom-
mal, haziorvosndl 47 (47%) beteg jart, 6k atlag 5,6
(SD=4,69) alkalommal, kérhazi felvételre pedig 18
(18%) beteg keriilt, 6k atlag 1,83 (SD=2,62) alka-
lommal. A {&bb diagnosztikai vizsgdlatok koziil az
igénybevételek a kovetkez8képp alakultak — beteg-
szam, atlag (SD) alkalom/igénybe vevd beteg/év:
koponya-CT: n=17, 1,2 (0,8); koponya-MR: n=28,
1,1 (0,4); SPECT: n=2, 1,0 (0,0), carotisultrahang:
n=4, 1,0 (0,0); laborvizsgélat: n=115, 2,4 (3,1);
EEG: n=58, 2,3 (2,1); kétirdnyud koponyarOntgen:
2511, 2,3*3. A felmérésben részt vevs betegek ko-
zil 6t (5%) vett igénybe tarsadalombiztositas éltal
nem tdmogatott elldtdst, dsszesen 21 alkalommal.
Ebbdl egy magdnorvosi vizsgdlat, 11 természet-
gyOgyészati rendelés, egy gyogyiidiilés, hét gyogy-

sz 2

fiird6belépd €s egy egyéb szolgaltatas volt.
UTAZAS, MAS SZEMELY SEGITSEGE AZ ONELLATASBAN

A felmérésben részt vevd betegek koziil 51 (51%)
vidéki volt és 6k atlagosan 46 (SD=45) km-re laktak
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a centrumoktol. Koziilik egy beteg vett igénybe
ment@szallitdst a szakrendelésre utazds soran.
Emellett négy beteg vett igénybe utazdsi utalvinyt
az elmilt egy évben, Osszesen 25 alkalommal. A
vizsgélatban részt vevs 100 beteg koziil 17 (17%)
szorult valamelyik rokon vagy barit segitségére a
mindennapi tevékenységek elvégzéséhez, fizetett
segitdt egy beteg alkalmazott utazadshoz. Azoknél,
akik a csalddtdl vagy bardtoktol kaptak segitséget a
mindennapi tevékenységek elvégzéséhez (informa-
lis ellitdis n=17), a heti Oraszdmadtlag 40,82
(SD=63,52) volt. A koltségeket azonban maximal-
tuk a havi nett6 bér 6sszegében, ami 124 116 Ft/ho
volt.

EGESZSEGGEL OSSZEFUGGEO ELETMINOSEG (EQ-5D)

Az EQ-5D-index-atlag 0,831 (SD=0,244), az EQ-
5D-VAS-atlag 73,84 (SD=15,85) volt. Ezeket az
eredményeket 0sszehasonlitva az életkorra és nem-
re illesztett dtlag magyar populdcié eredményeivel,
az EQ-5D index esetében szignifikdns kiilonbséget
taldltunk, a lakossdg egészségi éllapota jelentSsen
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jobbnak bizonyult (p=0,0178), a VAS esetében a
kiilonbség nem szignifikédns (p=0,1088). A kis eset-
szdm miatt 6t korcsoportba osztottuk a betegeket, és
a teljes minta elemzése mellett alcsoportelemzést is
végeztiink aszerint, hogy a betegeknek volt-e epi-
lepszids rosszullétiik az elmult 12 hénap folyamén
vagy sem. Az eredményeket az 1. és 2. 4brdan mu-
tatjuk be.

Azoknak a betegeknek, akiknek legaldbb egy
epilepsziés rosszulléte volt az elmilt 12 hénapban,
az EQ-5D-, illetve VAS-értéke atlag 0,70 (SD=
0,26), illetve 71,26 (SD=16,50) volt, akiknek pedig
nem volt epilepszids rosszulléte, azoknak atlag 0,92
(SD=0,17), illetve 78,27 (SD=13,77) volt, a két cso-
port kozott a kiilonbség mindkét esetben szignifi-
kans (p=0,007, illetve p=0,034). Az epilepszids
rosszullétrdl beszdmold betegeknek az életkorra il-
lesztett atlagos hazai lakossdghoz képest is szignifi-
kdnsan rosszabb mind az EQ-5D-index-, mind a
VAS-értéke (p=0,000, illetve p=0,011).

BETEGSEGKOLTSEG

Az egy betegre jutd éves tdrsadalmi koltség atlaga
679 397 Ft (SD=911 783 Ft,) a direkt egészségiigyi,
a direkt nem egészségiigyi és indirekt koltségek ko-
zotti megoszlas 33%, 18%, illetve 49% volt. Az
életmindség-adatokhoz hasonléan a koltségadato-
kat is megnéztiik epilepszids rosszullét szerinti cso-
portokra lebontva (3. abra).

Megbeszélés

Vizsgalatunkban epilepsziadiagnézisu, felnétt jard
betegek adatait mértiik fel két budapesti epilepszia-
centrumban 2009-2010-ben. Eredményeink alapjan
az epilepsziabetegség jelentds életmin8ség-csokke-
néssel jar. A betegségkoltség atlag 679 397 Ft/be-
teg/év, epilepszids roham el6forduldsa esetén az
éves atlagos koltség jelentésen magasabb, mint a
roham nélkiili esetekben (935481 vs. 277209
Ft/beteg/év). LegjelentGsebb tétel az indirekt kolt-
ségek (rokkantnyugdij és tdppénz miatti munkabdl
val6 kiesés miatti koltség), 49%.

A betegség életmindségre gyakorolt hatdsat sz4-
mos vizsgdlatban tanulmanyoztik. A rohamok sza-
manak emelkedése, silyossdga mellett a depresszid
és a szorongds szintje, valamint a tirsbetegségek
megléte szoros Osszefliggést mutat az életmind-
séggel'®. Vizsgélatunkban az epilepszidval él6k
EQ-5D kérdsivvel mért egészségi allapota szignifi-
kansan rosszabb volt, mint az életkorra egyeztetett
hazai lakossdgé. Kiilondsen akkor volt kifejezett az
egészséggel Osszefiiggd életmindség-csokkenés, ha

Epilepszids betegek, rohama volt 1 éven belUl

Szorongds/lehangoltség
Féjdalom/rossz kézérzet
Szokdsos tevékenységek

Onellatas

Mozgékonysdag

0% 20% 40% 60% 80% 100%
nincs probléma M némi probléma Msulyos probléma

Epilepszids betegek, nem volt rohama

Szorongds/lehangoltség
Féjdalom/rossz kézérzet I
Szokdsos tevékenységek
Onellatas
Mozgékonysdag
0% 20% 40% 60% 80% 100%

nincs probléma M némi probléma MsGlyos probléma

P

1. abra. Problémadt jelzé betegek ardnya az EQ-5D kérddiv ot
kiilonbozd dimenzidjdban

7~z

legalabb egy roham zajlott a felmérést megel6z6
egy év sordn (1. és 2. dbra). A gyogyszerrel roham-
mentesen él6k EQ-5D-értéke kozelit a hazai atlagos
lakossagéhoz. A legtdbb problémat a szorongés/le-
hangoltsdg és a fdjdalom/rossz kozérzet dimenzidk-
ban jeleztek a betegek, és egyértelmiien azok eseté-
ben taldltunk tobb ilyen problémét, akiknek volt ro-
hama a vizsgélt id6tartamban. Hasonl6 eredményre
jutottak Serlay és munkatdrsai is hat honapos kove-
téses vizsgdlatukban az Egyesiilt Kirdlysdgban: a
rohammentessé valo betegek életmindsége EQ-5D-
vel mérve jelentGsen javult és az dtlagos lakossdgé-
hoz hasonl6 értéket ért el'. Eredményeink tehat
egybevigodak a nemzetkozi szakirodalmi adatokkal.
Vizsgélatunk megerdsiti, hogy a beteg gondozésa
sordn nem elég a rohammentesség elérésére tore-
kedni. Kor4n fel kell ismerni, kik esetében sulyos a
pszicholégiai diszfunkcié és a kisérébetegségek
mint kockdzati tényez6k, ezeket célzottan kezelni
kell. Gazdasagi szempontbdl is fontos kérdés ez,
mert szakirodalmi adatok szerint a depresszids epi-
lepszids betegek betegségkoltsége magasabb a
tarsaikéndl®®. Xu és munkatdrsai vizsgalata szerint
az alvészavar is jelentdsen befolydsolja az életmi-
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2. abra. Epilepszids betegek EQ-5D-index- és VAS-értékeinek
korcsoportos dsszehasonlitdsa magyarorszdgi lakossdgi ada-

tokkal®

ndséget epilepsziabetegségben, és a probléma foko-
zottan jelentkezik, ha szorongds, depresszid is
fennall®!.

Epilepsziabetegségben gyakran alkalmaztik az
SF-36 kérdGivet, amely az altaldnos egészségi alla-
pot nyolc dimenzidjaban méri fel a beteg allapotat,
beleértve a fizikai és érzelmi problémaékat egyarant.
Vannak olyan kérdéivek, amelyeket kifejezetten az
epilepsziabetegségre fejlesztettek ki, mas betegség-
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3. abra. A koltségfajtik megoszldsa a kiilonbozd beteg-
csoportokban

ben nem alkalmazhatdok. Ezek specifikusan az epi-
lepszidval osszefiigg6 tiineteket célozzak meg (pél-
daul Quality of Life in Epilepsy Inventory 31,
QOLIE-31)%. A vizsgélatunkban alkalmazott EQ-
5D éltaldnos egészségi allapot kérddivvel azonban
viszonylag kevés az irodalmi adat epilepsziabeteg-
ségben, bar az utébbi id6ben egyre inkdbb el6térbe
keriil, mert a koltséghatékonysagi elemzések neve-
z6jeként alkalmazott életmindséggel korrigalt élet-
év (Quality Adjusted Life Year, QALY) kiszdmola-
sdra is alkalmas®. A QALY az élettartamban és
életminGségben elért nyereségeket Osszegezve jele-
niti meg: egy teljes egészségben eltoltott életév 1
QALY. (Ha egy betegnél egy beavatkozds kapcsan
az életmindség 0,3-r61 0,8-re javul és 10 éven ke-
resztiil megmarad ez az 4llapot, akkor a beavatko-
zas kapcsdn 5 QALY nyereséget értiink el: 0,8—
0,3x10). A QALY lehetGvé teszi a raforditasokkal
elért egészségnyereség (élettartam- és életmin8ség-
nyereség) Osszehasonlitdsat kiilonbozd, egymadstol
tdvol 4ll6 betegségekben, ezért a finanszirozéi don-
tések sordn a leggyakrabban alkalmazott mérce.
Szamos neuroldgiai kérképben, ahol hatékony, de
nagyon koltséges Uj gydgyszerek jelentek meg (pél-
ddul sclerosis multiplex), jelent6s szdmban keriil-
nek kozlésre EQ-5D-adatok®*. Fontos tehat, hogy
epilepszids betegek esetén is be tudjuk mutatni for-
rasallokaciés dontéshozds szempontjabdl is infor-
mativ médon a beavatkozasokkal elérhetd nyeresé-
geket. Felmérésiink, keresztmetszeti jellegébdl ado-
déan, nem ad kozvetlen informéaciét a terapidkkal
elért egészségnyereségrdl (QALY) a betegcsoport-
ban. Bemutatja viszont a kiilonb6z6 dllapoti (példa-
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4. tablazat. Nemzetkozi kitekintés, betegségkoltségek mds eurdpai orszdgokban

Orszégok Direkt kéltségek/

Ebbd8l gybgyszer-

Indirekt kaltség/

Osszes koltség/

év/ts kéltség/év/t8 év/t8 év/t8
(6sszkoltség %-a)

Egyesult Kirélysag, 1990, PPP-$ (2006) 3474 20% 69% nincs adat
vegyes populécié® (4615 €)
Franciaorszég, 2000, vegyes PPP-$ (2006) 2725 8% nincs adat nincs adat
populdcié, Gjonnan (2413 €)
diagnosztizélt betegek, 1. év
2. &v° PPP-$ 714 (632 €) 40% nincs adat nincs adat
Németorszdg, felnétt betegek, 1010 €/ 600 €/ 1610 €/ 2610 €/
2003% hé&rom hénap h&rom hénap hé&rom hénap h&rom hénap
Olaszorszdg, gyerek- és felnétt-  554-3945 € 17%-67% a nincs adat nincs adat
populdcié vegyesen, 20008 a betegség betegség sulyos-

jellegétsl figgéen sagétol fuggéen
Olaszorszag, 2004, 561-3619 € 13,5%-73% a nincs adat nincs adat
feln&ttpopuldcid® a betegség jellegétsl  betegség sulyos-

figgden sagatdl fuggéen

Eurépa, a fellelhetd szakirodalom 30%

alapjdn tértént becslés, 200428

Pugliatti és munkatdrsai becslése 56 millié € +
Magyarorszégra, PPP-2004*28 gydgyszerkdltség
Jelen felmérés, 2009 809 €

3% kerulbeltl 55% 2 000-11 500 €
(orszagonként
valtozé tarifak
miatt)

nincs adat 78 millié €/év/ 184 milli6 €/

teljes populécié  év/teljes
populécié

614 € (25,36%) 1188 € 2421 €

PPP: purchasing power parity, vasdrléer8-paritds: két devizanem kdzt az az ivaltdsi ardny, amelyen a vdsdrléerejik azonos.
*Pugliatti és munkatérsai egész orszdgra vonatkozé éves kdltségadatot szémoltak (PPP2004-€184 millid). Ennek segitségével, 50 000
magyarorszdgi epilepszids beteggel szémolva kaptuk, hogy az egy betegre jutd érték 3680 PPP-2004 €/év.

ul rohamoz6 vs. rohammentes) betegek életmind-
ség-értékeit, amely alapvetd az epilepsziabetegség
és az alkalmazott terdpidk egészség-gazdasigtani
modellezéséhez®.

Vizsgélatunk alapjén az egy betegre jutd éves
tarsadalmi koltség megkozelitdleg atlag 0,68 millid
Ft. Az indirekt koltségek teszik ki a kiaddsok majd-
nem felét (49%), azaz a munkaképesség elvesztésé-
vel (betegallomany, rokkantnyugdijazas) Osszefiig-
g6 veszteségek a legjelentGsebbek. A direkt egész-
ségiigyi koltségek koziil a gydgyszerkoltségek ard-
nya a legmagasabb. Osszehasonlitdsként: hazai fel-
mérések szerint a dementia éves koltsége tdrsadalmi
szemszOgbdl vizsgalva dtlagosan 1,73 millié Ft/be-
teg (2010), a sclerosis multiplexes jaré betegeké pe-
dig 2,93 milli6 Ft/beteg (2009), mig a rheumatoid
arthritis (biol6giai terdpia nélkiil) és az arthritis
psoriatica (6% bioldgiai terdpidval) koltsége 1,72
millid, illetve 1,39 millié Ft/beteg/év (2008)%* 2627,
Az epilepsziabetegség nemzetkozi koltségadatai
széles skaldan mozognak (3. tablazat). Pugliatti és
munkatarsai az EU 25 orszdgdra, valamint Izlandra,
Norvégidra és Svdjcra kiterjedd betegségkoltség-

elemzést végeztek?® (4. tablazat). Mindegyik or-
szdgban az indirekt koltségek domindlnak, de a be-
tegségkoltségek abszolut értékben jelent6sen kii-
Ionbdznek orszagonként, 2 000-11 500 eurd/be-
teg/év kozotti tartomdnyban. Magyarorszdgra vo-
natkozéan modellezés alapjan becsiilték az orsza-
gos koltségadatokat. Eredményeink megerdsitik,
hogy a magyarorszédgi epilepsziakoltségek alacso-
nyabbak a gazdasdgilag fejlettebb orszdgokénal.
Vizsgalatunk korldtai kozott tartjuk szdmon,
hogy a felmérés két klinikai epilepsziacentrumban
tortént viszonylag fiatal jar6 betegek bevondsival.
Eredményeink nagy valdszinliséggel jol tiikrozik a
betegpopulécio jellemzdit, dltaldnositdsuk mds be-
tegcsoportokra azonban nagyfoku 6vatossagot igé-
nyel. A kérd6ivben a rohamok tipusaira vonatko-
z6an a betegek 4ltal kozolt adatokra tdmaszkod-
tunk, hiarom egyszer(sitett kategdria koziil va-
laszthattak. Lehetséges, hogy a betegek vdlaszai
nem pontosan tiikrozik a rohamok fajtdit. A ke-
resztmetszeti felmérés modszertani korlataival is
szdmolnunk kell. A keresztmetszeti felmérés a be-
tegséggel kapcsolatos ,,pillanatképet” ad a meg-
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Osszefoglalva vizsgdlatunkban igazoltuk, hogy
az epilepszids betegek életmin8sége rosszabb, mint
az 4tlagpopuldciéé, kiilondsen a nem rohammentes
betegek esetén, és jelentSs a hangulati élet zavara is.
A rohamoz¢6 epilepszids betegek csoportja egész-
ség-gazdasdgtani szempontbdl is hatdrozottan elkii-
16niil a tobbi epilepszids betegtdl, mivel betegség-
koltségeik is magasabbak. Ismereteink szerint ha-
zankban kordbban nem dalltak rendelkezésre életmi-
ndség- és koltségadatok epilepszidban. Az epilep-
szia terdpidja teriiletén végzendd egészség-gazda-
sadgtani és koltséghatékonysigi elemzések sordn
ezen adatok felhaszndldsdval végezhet6k szadmita-
sok.

kérdezett betegek adott idOpontban érvényes
életmindségérdl, a betegségiikkel jard koltségekrol
pedig visszamendleg. Felmeriil, hogy a betegek
esetleg nem emlékeznek pontosan a kordbbi ese-
ményekre. Ezt a médszertani problémat tobbféle-
képpen is megkiséreltiik minimalizdlni. Nagyrészt
csak a kitoltést megel6z6 12 hénap torténéseire
kérdeztiink ra. Ezen az id6tavon, a szakirodalmi
tapasztalatok szerint a betegek képesek megfelels
informéciot szolgdltatni. Néhany kérdés, példdul a
betegség kezdetére vonatkozé kérdések, régebbi
id6pontra vonatkoztak. Ezért miutdn a betegek ki-
toltotték a kérdbivet, az orvosok is atnézték és
egyeztették a betegdokumenticidval. A kereszt-
metszeti vizsgdlatokkal azokat a betegeket tudjuk
bevonni a kutatdsba, akik ismert diagndzissal ren-

P

delkeznek, felkeresik orvosukat, ahol a kérd6ivet

kitoltik. Arra nézve nem rendelkeziink informacio-
val, hogy a nem diagnosztizalt, illetve esetleges
més diagndzissal kezelt betegek hasonlé adatainak
ismerete mennyiben befolydsolnd eredményein-
ket. A tiinetmentes betegek kisebb valdszintiséggel
keresik fel orvosukat, a nagyon sulyos dllapotu be-
tegek pedig nem elsdsorban a jarébeteg-elldtasban
vesznek részt és eltérhet a kutatdsban valo részvé-
teli hajland6sdguk is. Tovdbbi vizsgalatok ponto-
sithatjdk eredményeinket.
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