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Epilepszia betegségteher felmérés Magyarorszdgon

Absztrakt

Tanulmanyomban a 2008 oktoberében kezdddott Epilepszia Betegségteher Felmérés
Magyarorszdgon modszertanat és eredményeit szeretném bemutatni €s 0sszehasonlitani a
nemzetkozi adatokkal. Az epilepszia a felndtteknél a neuroldgiai betegségek koziil a
masodik leggyakoribb megbetegedés (Magyarorszdgon kb.50-60.000 {6). A
keresztmetszeti, kérddives felmérés az Egészség-gazdasigtani ¢és Egészségligyi
Technologiaelemzési  Kutatokdzpont ¢és harom budapesti Epilepszia Centrum
egylittmiikddésében zajlott, tobb mint 100 beteg bevonasaval. A kérddiv egy altalanos
epilepszia kérddivbol és két generikus életmindség kérddivbol (EQ-5D és SF-36) allt. Az
eredmények aldtdmasztottak, hogy a terapia-rezisztens betegek éves tarsadalmi koltsége az
atlagnal joval magasabb, féleg a rokkant nyugdij koltsége miatt, és jelentds €letmindség
romlas is megfigyelhetd, elsdsorban a rohamtol vald félelem miatt.

1. A kutatas hattere

A tanulmany témaja a Budapesti Corvinus Egyetem Ko6zszolgalati tanszékén beliil miik6do
Egészség-gazdasagtani és Egészségiligyi Technologiaeclemzési Kutatokdzpontban végzett
Epilepszia betegségteher felmérés Magyarorszdgon cimii kutatds bemutatéasa volt.

A kutatas célja, hogy felvazolja a magyarorszagi aktiv epilepszia betegségben szenvedok
helyzetét és ezt Osszehasonlitsa a nemzetkozi adatokkal, illetve hogy megbecsiilje,
mekkora terhet 16 ez a betegség Magyarorszagon az egyes betegekre és a tarsadalomra.
Ezen cél elérése érdekében oOsszedllitottunk egy kérddivet, amit 100 aktiv epilepszia
korképpel rendelkezd beteggel toltettiink ki. A valogatasnal korra, nemre, betegség
sulyossadgara vonatkozoan nem tettlink kikotést, az els6 100 rutinszeri epilepszia
szakrendelésre érkezd beteget vontuk be. A kérddiv az egy fore jutd éves koltség és
¢letmindség felmérésére vonatkozo kérdéseket tartalmazott.

A felmérést a Semmelweis Orvostudomanyi Egyetem Balassa utcai Neurologiai
Klinikajan, Dr. Aranyi Zsuzsanna Ph.D., egyetemi adjunktus betegei kozott, Prof. Bereczki
Déniel MTA Doktora, tanszékvezetd egyetemi tandr, a Klinika igazgatoja engedélyével és
a Févarosi Onkormanyzat Egyesitett Szent Laszl6 és Szent Istvan Korhaz- Rendeldintézet

Neurologiai Osztalyan Dr. Juhos Vera osztalyvezetd foorvos betegei kdrében végeztiik.

1.1. Az epilepszia bemutatasa

Az epilepszia tobb okbdl is fontos tarsadalmi, egészségiigyi kérdés. Az epilepszia

prevalenciaja megkdzelitdleg 0,6-0,7% a fejlett orszdgokban és az idds lakossag kozel




1%-4t érinti. (Ekman - Forsgren [2004]) Eurdopéban 0,52%, USA-ban 0,68%, fejlodd
orszagokban 1,5%. (Strzelczyk — Reese — Dodel — Hamer [2008]) Ez a legelterjedtebb
neuroldgiai betegség, ami hosszi tdva gyodgyszeres kezelést igényel. Az epilepszidban
szenvedd betegeknek sokkal nagyobb esélyiik van a hirtelen halélra, vagy barmilyen mas
fizikai sériilésre (pl.: égési sériilésre), mint az atlag lakossagnak. A rohamok bekovetkeztét
altaldban nem lehet megjosolni és sok beteg képtelen a sériilések elkeriilése érdekében
eldvigyazatossagi Iépéseket tenni. A betegség kiszdmithatatlansdga ¢és a rohamoktol valo
félelem miatt sok beteg érzi Ugy, hogy az epilepszia negativan érinti az életmindségét.
(Ekman - Forsgren [2004]) Az epilepszia a magyar népesség 0.3-0.6%-at érinti. Ez alapjan,
Magyarorszagon megkozelitdleg 50-60.000 epilepszias beteg ¢l. (Magyar Epilepszia Liga
[2008])
Magyarorszagon a betegség incidencidja 0.4-1.0%o, ez az érték csecsemd- ¢&s
gyerekkorban a legmagasabb, ekkor meghaladja az 1.0%o-et. A gyermekek utdn a 60 év
felettiek kozott regisztraljak a legtobb 0j beteget. (Magyar Epilepszia Liga [2008])
Magyarorszagon az epilepszias betegek mortalitasi mutatéja nagyjabol megegyezik az
atlag populacioéval, ez a szam 0,1-0,5%. A betegséghez kapcsolodo leggyakoribb
halalokok a rohamokbdl eredd sériilés, a hirtelen halal és a status epilepticus. (Magyar
Epilepszia Liga [2008])
A WHO adatai szerint az epilepszidban elhunytak szdma 100 000 emberbdl 1-8 kozé esik,
mig mas nemzetkdzi tanulmanyok ezt a szdmot 1 és 2 kozé teszik. Az epilepszia
standardizalt mortalitasi ratdja 1,3-t6l 9,3-ig terjed. Ez a szam kifejezi, hogy az
epilepsziasok valos haldlozasa hanyszorosa a kontroll-, €¢letkor és nem szerint illesztett
csoport varhato haldlozasanak. (WHO [2006])
A betegség legjellemzdbb tiinete az epilepszias roham, mely az agyban talalhat6 idegsejtek
nagy ereju elektromos kisiiléseibol keletkezik. Ennek tobb fajtajat kiilonboztethetjiik meg.
Ezeknek a csoportositasoknak féleg a pontos kezelés megvalasztasa szempontjabol van
jelentdségiik. A kutatas soran a kérddiv végén 3 csoportba osztottuk a betegeket. Ezek:

e idiopathids, a betegség valdszinlileg 6roklott, vagy genetikai rendellenesség miatt

alakult ki

e szimtémads, az epilepszia eredete valamilyen baleset, vagy agyi karosodas

e kriptogén, nem tudjuk, mi okozta a betegség kialakulasat
Az epilepszia legelterjedtebb és leghatasosabb kezelési fajtdja a gyogyszeres kezelés.
Ennek segitségével a betegek kozel 70%-a rohammentessé tehetd. Mas kezelési fajtak is

rendelkezésre allnak, ilyen példaul a rohamok megelézése magatartasterapias



modszerekkel, a kiilonboz6 diétak, a pszichoterapia illetve a gyogyfoglalkoztatas.

(Epilepszia.hu [2009])

1.2. A kérdéiv felépitése

A kérdéiv 3 részbol allt. Az els6 rész egy szakorvosokkal kozos fejlesztést,
betegségkoltséget felmérd rész volt, amelyben az alapvetd demografiai adatokra, a
betegségprogressziora ¢€s az elmalt 12 honapban igénybe vett egészségiligyi
szolgéltatdsokra kérdeztiink ra.

A kérdéiv masodik része egy generikus, tehat nem betegség specifikus életmindséget
felmér6 kérdéiv volt, az EQ-5D. Ez egy onkitoltés rovid, 3 oldalas kérddiv, mely az
altalanos egészségi allapotot méri fel. Két részbdl all. Az elsé részben 5 kérdés talalhato,
melyek alapjan az EQ-5D 6t dimenziot vizsgal.

Az ot dimenzio: mozgékonysag, Onellatds, szokasos tevékenységek, fajdalom/rossz
kozérzet, szorongas/lehangoltsag.

Minden kérdésnél harom lehetséges valasz van. Nincs probléma, némi probléma van, vagy
sulyos probléma van az adott dimenzioban.

Az 6t kérdéssel és a harom-harom valaszlehetdséggel 243 egészségi allapot értékelhetd. A
felmérés értékkészlete -0,594 és 1 kozé esik, ahol 1 jelenti a tokéletes egészséget, 0 a halalt
¢és a negativ értékek pedig a beteg szdmara még a halalnal is rosszabb allapotokat.

A masodik rész a Vizualis Analog Skala (VAS), melyet egészségi hdmérdnek is neveznek.
Ez 0 és 100 kozotti értékeket tartalmaz. A 0 a lehetd legrosszabb egészségi allapot, a halal,
a 100 pedig a lehetd legjobb. A betegeknek ezen a hdméron kell teljesen szubjektiven az
adott egészségi allapotukat bejeldlni. (Kalo — Péntek [2005])

A felmérés eredményét Ossze is hasonlitottuk az 4tlag magyar populdcié adataival is,
amelyrdl 2003-ban késziilt egy tanulmany, ami az Orvosi Hetilap 144. évfolyaménak 34.
szamaban jelent meg.

A kérdsiv harmadik része pedig egy az Amerikai Egyesiilt Allamokban a RAND
Corporation altal kifejlesztett altalanos, életmindség mérésére alkalmas felmérés volt. Itt a
betegnek a sajat egészségi allapotarol alkotott véleményét kellett meghataroznia.

Az SF-36 kérd6iv nyolc dimenziot vizsgal, ezért szenzitivitasa jobb, mint az EQ-5D-¢é.

Az SF-36 kérdéiv magyarorszagi normalértékeit 1999-ben Czimbalmos ¢€s mtsai

publikaltak. (Czimbalmos - Nagy — Varga - Husztik [1999])



A vizsgalt nyolc dimenzi6: fizikai aktivitas, fizikai problémakbol adodo,
szerepkorlatozottsag, mentalis egészség, testi fajdalom, vitalitds/energia, tarsadalmi
aktivitas (szocialis funkcid), altalanos egészség, emocionalis funkcio.

Ezen kiviil tartalmaz még egy egészségi allapotvaltozds mérésére alkalmas kérdést is.

Emiatt kdvetéses vizsgalatok elvégzésére is alkalmas.

2. A kutatas eredményei

2.1. Az életmindség allapotat felméro kérdoivek eredményei

Az életmindség jellemzésére adott valaszok azt mutatjdk, hogy nem r6 til nagy terhet a
betegség az epilepszidban szenveddkre, bar a minta alacsony elemszama miatt a felmérés
nem tekinthetdé reprezentativnak, ezért az eredmény erdsen torzithat. Azonban fontos
felhivni arra is a figyelmet, hogy mindkét kérddiv generikus kérddiv, amik elsésorban a
fizikai életmindség romlasra fokuszaltak és nem a mentalis, szellemi életmindség romlasra,
mint példaul a félelem és a szorongas.

Fentiek miatt ez a felmérés alkalmas ugyan becslések készitésére, de a nem reprezentativ
minta miatt — ami a viszonylag alacsony esetszdmbdl és abbol adodik, hogy csak két
klinika betegeit kérdeztiik - nem ad altalanos kovetkeztetések levonasahoz megbizhato
eredményeket.

Ahhoz, hogy felmérhetd legyen a magyarorszagi epilepszidsok betegségterheinek
tényleges Osszege, az egész orszagra kiterjedd, reprezentativ mintdn alapuld vizsgélatra

lenne sziikség.

2.1.1. Az EQ-5D eredmények

Az éaltalunk kapott EQ-5D eredményeket 0sszehasonlitottuk az 4tlag magyar populacid
eredményeivel. Az alacsony esetszam miatt 5 korcsoportba osztottuk a betegeket.

Az ezek alapjan kapott EQ-5D eredményeket és az atlag magyar populécio6 iranyszamait az
1. dbra mutatja. Az atlag magyar populacié eredményeihez kozeli életmindség-értékeket az
magyarazhatja, hogy az epilepszids betegek tobbsége gydgyszeres terapia mellett, de

tobbnyire roham- és tliinetmentesen él1.



1. dbra: Az EQ-5D értékek korcsoportos 6sszehasonlitasa

EQ-5D értékek korcsoportos
osszehasonlitasa
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Forras: Szende — Németh [2003]

A kovetkezd két dbra az EQ-5D kérdéiv masodik részét a Vizualis Analog Skalat és annak

eredményeit mutatja.

2. 4dbra: Vizualis analdg skala
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3. dbra: A Vizualis Analdg Skala értékek korcsoportos 6sszehasonlitasa
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2.1.2. Az SF-36 eredmények

Az eredmények alapjan az latszik, hogy az epilepszidsok adatai az egészségesek adatai
alatt maradnak a 8-bol 7 dimenzidban, a testi fijdalmon kiviil mindenhol. Ez is
alatamasztja, hogy tényleges terhet 16 rajuk a betegség és hogy ez a teher inkabb mentalis,
mint fizikalisan megjelend fajdalom. A legnagyobb kiilonbség az érzelmi szerep és a
vitalitas dimenzidkban van. Ez 6sszhangban 4ll azzal, miszerint a rohamtdl valo félelem és
szorongas a legjelentdsebb életmindséget befolyasold tényezd naluk.

Az SF-36 eredményeket 0sszehasonlitva az atlag magyar populécid eredményeivel a 4.

abra mutatja.

4. abra: Az SF-36 kérd6iv eredményei
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Forras: Czimbalmos és mtsai [1999]



2.2. Nemzetkozi kitekintés a koltségeket nézve

Orszagok

Direkt
koltségek/év/to

Ebbdl

gyogyszerkoltség/fo

Indirekt
koltség/to

Osszes
koltség/fo

Egyesiilt
Kiralysag
(Strzelczyk —
Reese — Dodel —
Hamer [2008])

PPP-$1077

n.a.

PPP-$2397

PPP-$3474

Franciaorszag
1.év

PPP-$218

PPP-$2725;

2.év (Strzelczyk —
Reese — Dodel —
Hamer [2008])

PPP-$285,6

PPP-§714

Németorszaig1
(Hamer — Spottke
— Aletsee —
Knake — Reis —
Strzelczyk —
Oertel — Rosenow
— Dodel [2006])

€4040

€2400

€6440

€104400
PPP-$ 12270>

Olaszorszag
(Tetto és mtsai)
(Strzelczyk —
Reese — Dodel —
Hamer [2008])

PPP-$5401 -
PPP-$564 *

17%-67% a
betegség
sulyossagatol
fliggden

n.a.

n.a.

Olaszorszag
(Beghi és mtsai)
(Beghi — Garattini
— Ricci — Cornago
—Parazzini
[2004])

€3619 - €561

16%-77% a
betegség
sulyossagatol
fliggden

PPP-€2 308
millo? [14]

Eurodpa (Pugliatti
és mtsai)
(Pugliatti — Beghi
— Forsgren —
Ekman — Sobocki
[2007])

PPP-€81,7

PPP-€11,62

PPP-€247,81

PPP-€450,58

Eurépa (Sobocki
¢és mtsai)
(Strzelczyk —
Reese — Dodel —
Hamer [2008])

PPP-€809,4

PPP-€2515,88

PPP-
€4572,35

Pugliatti és
mtasai becslése
Magyarorszagra
(Pugliatti — Beghi
— Forsgren —
Ekman — Sobocki
[2007])

PPP-€3680°

' 2003-as adatok.
% Strzelczyk és mtsai szamitotték 4t az eredeti 2003-es euro értékeket 2004-es dollar értékekre.
3 Strzelczyk és mtsai szamitotték 4t az eredeti 2002-es euro értékeket 2004-es dollar értékekre.

* Olaszorszagra nem allt rendelkezésre egy fore es6 adat, ezért ez az érték az egész orszag egy éves koltségét
jelenti.

> Pugliatti és mtsai egész orszagra vonatkozd éves koltségadatot szamoltak (PPP-€184 millio). Ennek
segitségével kb.50 000 magyarorszagi epilepszids beteggel szamolva kaptuk ezt az értéket.



3. Osszefoglalis

Osszefoglalva az Epilepszia betegségteher felmérés Magyarorszagon cimii kutatds
eredményeit elmondhatjuk, az életmindség eredményeket magyarorszagi atlag populacios
adatokkal hasonlitottuk Ossze. Ezek az adatok azt mutattdk, hogy a magyar epilepszias
betegek életmindsége rosszabb, mint az atlag populédcioé, tehat az epilepszia negativan hat
az életmindségre, de elsdsorban nem fizikai, hanem mentalis teher (félelem, szorongas).

A nemzetkozi kitekintés adatai alapjan, Magyarorszagon az egy fore esé éves tarsadalmi
koltség epilepszidban szenveddknél kortilbeliil 3680 euro lehet.

Azonban ez a 100 esetszdmot vizsgald minta nem tekinthetd reprezentativnak. Tovabbi
kutatasok sziikségesek a pontos koltségek meghatarozasahoz. Ezek az eredmények pedig

megalapozhatndk a késobbi betegségterhet csokkentd intézkedéseket.
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