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Bevezetés: A kutatécsoport 99 16, cerebralis paresisben (CP) szenvedd gyermek (8-18 éves) 6ndlléan kozolt életmi-
nGségét éreékelte, és az eredményeket 6sszehasonlitotta egy 237 £6s kontrollcsoport adataival, amelyek hasonlé élet-
kor, egészséges dltalinos populacidohoz tartozé gyermekektél szarmaztak.

Célkitiizés: A kutatas célja annak megismerése volt, hogy a CP-ben szenved6 gyermekek hogyan vélekednek egészségi
allapotukroél és tarsadalmi helyzetiikrdl.

Midszer: EletminGség-kérd6iv alkalmazasa. Betegségspecifikus és tirsadalmi-demografiai mutatok mérése, kiértéke-
lése.

Eredmények: Az CP-ben szenved$ gyermekek és sziileik az egészséggel kapcsolatos életmindséget rosszabbnak itélték
meg, mint tarsaik. Eredményeink azt mutatjak, hogy a néi nem, a rosszabb motoros funkcié és a komorbiditdsok
(epilepszia, incontinentia és intellektudlis kirosodds) negativ hatdst. A sziil6i vélemény alkalmas volt proxyjelentés-
ként a korreldcié mért erGssége miatt. Figyelemre méltd, hogy az agyi bénulds tipusai koziil az egyoldali spasticus
CP-ben szenved§ gyermekek életminGség-értéke a legalacsonyabb. A vélaszadok valdszintleg a test két oldala kozott
1évé funkciondlis kiilonbséget érezték. A szellemi fogyatékossig a betegpopulacié tobb mint felénél fordult el8. Test-
véreik kozott a mentilis betegség 5,7-szer gyakoribb. A CP-s gyereckek csalddi kornyezete sokkal hitranyosabb volt,
mint az egészséges gyermekeké. A kutatds eredményei alapjan megdllapithat, hogy a sziil§ alacsonyabb iskolai vég-
zettsége ¢s munkaerdpiaci inaktivitdsa, valamint az egysziilGs csaldid a CP-s gyerckeknél szignifikinsan magasabb
aranyban fordult el8, és ezek a tényezSk negativ hatdst gyakoroltak az életminGségre.

Kovetkeztetés: A fogyatékkal €16 gyermekek életmin@ségét a betegség és a szociodemogrifiai kdrnyezet egyardnt be-
folyasolja.
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The impact of disease and sociodemographic background on children suffering
from cerebral palsy

Introduction: Self-reported health-related quality of life (HRQoL) of 99 children (8-18 years) with cerebral palsy
(CP) was assessed and compared with 237, age-matched healthy control children from the general population.
Objective: The aim was to find out the opinions of children with CP about their health status and social condition.
Method: Assessment of quality of life questionnaire was carried out. Measurements of disease-specific and sociodemo-
graphic variables were done.

Results: Children with CP and their parents rated HRQoL poorer than their counterparts. Our results show that
female sex, worse gross motor function and comorbidities (epilepsy, incontinence and intellectual impairment) had
negative impact. The parental opinion was suitable as proxy report because of the measured strength of the correla-
tion. Among the types of CD, interestingly, children with unilateral spastic CP had the poorest HRQoL. They were
likely to feel a functional difference between the two sides of the body. Intellectual disability occurred in more than
half of our patient population. Among their siblings, mental illness is 5.7 times more common. The family environ-
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ment was much more disadvantageous than in the case of healthy children. As our study shows, lower education,
inactive status in the labour market and single-parent family occurred at a much higher rate and worsened the qual-

ity of life.

Conclusion: Quality of life of children with disability was influenced by both the sociodemographic background and

the disease.

Keywords: cerebral palsy, quality of life of children, adolescents, parental opinion, GMFCS score, type of cerebral

palsy
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Roviditések

ANOVA = (analysis of variance) varianciaanalizis; AP = 4ltal4-
nos populicié; CD = (intellectual disability) kognitiv deficit;
CI = (confidence interval) konfidenciaintervallum; CP = cereb-
ralis paresis; ES = (effect size) hatasmérték; GMFCS = (Gross
Motor Function Classification System) a nagymotoros funk-
cidk osztalyozdsi rendszere; HRQoL = (health-related quality
of life) az egészséggel kapcsolatos életmindség; 1Q = (intelli-
gence quotient) intelligenciahdnyados; RR = (relative risk)
kockdzati ariny; SCPE = (Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe) az agyi bénulds feliigyeletének eurdpai hildézata; SD =
standard devidcié; T = atlag-T-érték

Az agyi bénulas (cerebralis paresis, CP) olyan jelek és
tiinetek Osszessége, amelyekben a mozgastogyatékossag
domindl. Altalinos prevalencidja 2-4%., Magyarorsza-
gon 2,1%0. A CP {6 kockazati tényez6i a korasziilottség
és az alacsony sziiletési suly, leggyakoribb jele a spastici-
tas [ 1-4]. Gyakran komorbiditasok — példaul epilepszia,
értelmi fogyatékossag vagy incontinentia — kisérik. To-
vabbi ritkabb rendellenességek a CP-betegekben a figye-
lemhidny, valamint a beszéd- és tanuldsi nehézségek.
Minden egyes komorbiditds csokkentheti a CP-ben szen-
vedd gyermekek életminéségét [5-8]. Az elmult 60 év-
ben az Gjsziilottek, kiillondsen a korasziilottek gyogyke-
zelése jelentSsen javult, mivel G gyogyszerek és korszert
technikdk valtak elérhetévé. Ezeknek a nagyon beteg
ujsziilotteknek a talélési esélye jelentdsen javult, de né-
hidny gyermek stlyos vagy kevésbé stlyos motoros és/
vagy mentdlis sériilésben szenved.

Az egészséggel kapcsolatos életmindség (HRQoL) az
egészség kiillonbozé dimenzidinak a beteg szempontja-
bél torténd értékelésére vonatkozik. Az utébbi években
sok tudoményos vizsgilatot végeztek a CP HRQoL-re
gyakorolt hatdsir6l [9-19]. Ezeknek a tanulmanyoknak
az eredményei azonban nem egységesek, néha ellent-
monddsosak, és dltalaban csak a CP-vel rendelkez6 gyer-
mekek sziileinek véleményén alapulnak [20-24].

A vizsgilat célja egyrészt a CP-ben szenvedd gyerme-
kek életminGségének tanulmanyozasa, masrészt annak a
hasonl6 életkort altalinos népesség (AP ) életmindségé-

vel val6 dsszehasonlitdsa volt. Elemzésre keriiltek azok a
betegséggel Osszefiiggd tulajdonsiagok és szociodemog-
rifiai tényezOk, amelyek hatdssal lehetnek a CP-ben
szenvedS gyermekek életmindségére. A vizsgalat nullhi-
potézise az volt, hogy a CP-vel rendelkez8 gyermekek
¢letminGségét a betegség és a tirsadalmi helyzet egyarant
befolyasolja, valamint az, hogy onismereti képességiik
nem tér el szignifikinsan a hasonlé AP-étél.

Mobdszer

KIDSCREEN-52 gyermek- ¢és sziil6i kérdGivek adatai-
nak kiértékelése. Az alkalmazott szociodemogrifiai kér-
doiv egészséges és kronikus betegségben szenveds gyer-
mekek és serdiil6k szdmara is alkalmazhaté [25, 26].

Beteg- ¢és altalanos populacié

A kutatas soran 99, CP-ben szenvedd gyermeket nevel§
csaldd, valamint az AP-b6l 200 csaldd bevondsara keriilt
sor. Az AP-bél a jobb statisztikai elemzés és késébbi, mas
irdnyt kutatds miatt tobb csalddot kértek fel. Ikrek nem
voltak sem a beteg-, sem az AP-csoportban.

A résztvevik a kovetkez§ helyszineken, kilenc megyé-
bdl keriiltek ki. A felmérésre a Pécsi Tudomédnyegyetem
Gyermekorvosi  Osztilyan, a Borsod-Abatj-Zemplén
Megyei Kozponti Kérhiz gyermekgyodgydszati osztilya-
in, valamint fogyatékkal é16 gyermekeket segits, specialis
és/vagy altalanos iskoldkban és intézményekben kertilt
sor. Az ADP-t képvisel$ résztvevék Baranya megyébdl és
Borsod-Abatj-Zemplén megyébdl szarmaztak. Az adat-
gyljtés 2012 novemberétdl 2016 februarjaig zajlott.
A gyermekek normdl vagy emelt szint(i, specidlis oktatds-
ban részesiiltek, kognitiv deficitiik (CD) nem volt.

A kutatds sordn az anya végzettségérdl, foglalkozasi-
rol, a szil6k csalddi dllapotardl, a testvérek szamardl és
betegségeirél tortént szociodemogrifiai adatgydjtés.
A szilSk végzettségével kapcsolatban harom képzettségi
szint keriilt meghatirozisra: alapfoka (legfeljebb 8 osz-
taly), kozépfoka, valamint magas képzettségl szulok.
A gazdasagi aktivitas szerinti 2 csoport az aktiv és az inak-
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tiv (munkanélkiili, hiztartasbeli, nyugdijas, hallgat6) std-
tusz volt. A csaladi kapcsolatok felosztisa, a kétsziilGs
csalad (hdzassig vagy egyiittélés) és az egysziil6s csalad
(elvélt, ozvegy, egyediildlld) volt. A testvérek kronikus
betegségét a sziildi jelzések alapjan osztottdk az alabbi
csoportokba: mozgasszervi, érzékszervi, értelmi és egyéb.
A rendelkezésre allo adatok szerint genetikai, illetve
szindromatolégiai kivizsgdlds néhany esetben tortént.
Ezenkiviil a szerz6k vizsgiltik a CP-betegek megoszlisat
varosi és vidéki lakhely szerinti csoportositasban is.

A szerz6k torekedtek arra, hogy lehetSleg minden
szlil6vel személyes kapcsolatot alakitsanak ki. Rendelése-
ken, iskoldkban, bentlakisos intézményekben keriilt sor
a talalkozasokra, illetve azokban az esetekben, akiknél ez
nem volt lehetséges, levélben tortént a kapcsolatfelvétel.
A felmérés sordn a legtobb gyermek képes volt a kérd6-
iveket ondlléan kitolteni. Ahol a mozgaskarosodas aka-
ddlyozta 6ket ebben, a szerzdk, illetve az apolészemély-
zet fizikai segitséget nyugjtott. A tanulasi nehézségekkel
kiizd§ (szellemi fogyatékos, dyslexids) gyermekek is részt
vehettek a kutatasban, de alapvetd fontossagu volt, hogy
a gyermek megértse a kérdéseket, és valaszolni tudjon
rdjuk. Ebben az esetben a sziil6k véleménye a redlis meg-
itéléshez elengedhetetlen volt. A krénikus betegséggel
kapcsolatban rendelkezésre alltak adatok, mint példaul a
CP tipusa, a mozgaskorlatozottsig szintje. A CP tipusa-
inak csoportositasa az SCPE altal javasolt séma figyelem-
bevételével tortént: spasticus CP, mely lehet egy- vagy
kétoldali, ataxias CP, dyskineticus CP, dystonids, cho-
reoathetoticus CP és nem besorolhaté CP [27] (1. tab-
lazat).

A motoros fogyatékossaggal él6 gyermekek nagymo-
toros funkciéjanak meghatdrozasa a nagymotoros funk-
ciok osztilyozisi rendszerének (GMECS) 6t szintjével
tortént: I. szint: akadalytalan jaras, csak a fejlettebb moz-
gasok akaddlyozottak; II. szint: jards segédeszkoz nélkiil,
nehézségek a szabadban és a tomegkozlekedésben;
II1. szint: jaras segédeszkozzel, nehézségek a szabadban
¢és a tomegkozlekedésben; IV. szint: korlitozott mozgis,
kiltéren és/vagy a tomegkozlekedésben kerekes székes
széllitasra, illetve elektromos eszkozre van sziikség;
V. szint: az onellatas salyosan sériilt, még segédeszko-
zokkel is, teljesen mdsokra utalt a beteg, a mozgas stlyo-
san akadalyozott [28] (1. tdblizat). Nemcsak a gyer-
mekek motoros dllapotit, hanem minden egyéb
komorbiditast (intellektudlis deficit, epilepszia, inconti-
nentia stb.) is figyelembe vettek a kutatdsi tevékenység
soran. Az intelligencia mértéke a hivatalos vizsgalati ada-
tokbdl keriilt kigyGjtésre. A mérési mddszert nem min-
denhol jelezték az adatrogzitSk (példiul bentlakasos in-
tézetben), csak a mért értéket irtdk az adatbdzisba. Ha a
gyermek nemcsak tisztin motoros fogyatékossiggal, ha-
nem mds, kapcsol6dé rendellenességgel is rendelkezett
(példaul aktiv epilepsziaval vagy értelmi fogyatékossig-
gal: 1Q 50-70), akkor a kdzepes CP (CP plusz egy mésik
fogyatékossig) vagy a stlyos CP (CP plusz két vagy tobb
mas fogyatékossig) csoportjiba keriilt.
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1. tablazat A tablazat bemutatja betegeinknél a cerebralis paresis tipusait az
SCPE beosztisa szerint, a gyakori tirsbetegségeket és a mozgds-
sériilés stlyossigit a GMFCS 5 fokozatt rendszerében (beteg-
szdm/szdzalék)

Mutatok n %
CP-tipusok

Spasticus egyoldali 26 26,3
Spasticus kétoldali 51 51,5
Dystonids 5 5,0
Choreoathetoticus 1 1,0
Ataxias 7 7,1
Nem besorolhato 7 7,1
Tarsbetegségek

Kognitiv deficit 55 55,6
Aktiv epilepszia 16 16,2
Incontinentia 15 15,2
Stlyos fogyatékossag* 39 394
GMECS-szintek

I. szint: akadalytalan jirds, csak a fejlettebb 21 21,2
mozgasok akadalyozottak

II. szint: jards segédeszkoz nélkiil, nehézségek 26 26,3
a szabadban és a tomegkozlekedésben

III. szint: jards segédeszkozzel, nehézségek a 15 15,2
szabadban és a tomegkozlekedésben

IV. szint: korlatozott mozgas, kiiltéren és/vagy 12 12,1
a tomegkozlekedésben kerekes székes szallitasra,

illetve elektromos eszkozre van sziikség

V. szint: az onellatds stlyosan sériilt, még 20 20,2
segédeszkozokkel is, teljesen masokra utalt a beteg,

a mozgds stlyosan akadalyozott

Ismeretlen** 5 5,0

>

CP = cerebralis paresis; GMFCS = a nagymotoros funkciok osztilyo-
zasi rendszere; SCPE = az agyi bénulds feliigyeletének eurdpai halozata

*Stlyos fogyatékossdg = 22 trsbetegség
**Ismeretlen = személyes vizsgalatra nem volt lehetGség, az adatbazis-
bél nem deriilt ki egyértelmtien a mozgassériilés szintje

Etika

Etikai engedélyt a Pécsi Tudomanyegyetem Klinikai
Kozpontjanak Regionalis Tudomanyos és Kutatasetikai
Bizottsaga és a Borsod-Abatj-Zemplén Megyei Kérhaz
és Egyetemi Oktaté Koérhaz Regiondlis, Intézményi Tu-
domanyos Kutatisetikai Bizottsdga allitott ki. Az életmi-
noség-kérdbivet a gyermekek csak aldirt sziilGi beleegye-
z¢és mellett tolthették ki.

Statisztikai analizis

Az osszegytjtott adatokat a KIDSCREEN-52 kérd6iv-
nck mind a 10 dimenzidjit figyelembe véve értékeltiik
ki. A statisztikai elemzést az SSPS-19 statisztikai szoftver
(IBM Corporation, Armonk, NY, Amerikai Egyesiilt
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Allamok) alkalmazdsival végeztiik. Azokat a kérdéive-
ket, amelyeknél a valaszok tobb mint 10%-a hidnyzott,
kihagytuk az elemzésbdl.

A KIDSCREEN-52 pontszdmait a nemzetkozi T-ér-
tékek szerint értelmeztik [25, 26]. A teljes alappopuld-
ci6 szazalékos értékeit T-értékekké alakitottuk at, amely-
nél a nemzetkodzi populicié normalértékei: atlag: 50,
SD: 10. Ezek alapjin a magasabb T-érték magasabb
HRQoL-t jelentett. A magyar értékek nem mutattak
szignifikans eltéréseket az eurdpai értékekhez képest, ki-
véve a tarsadalmi elfogadottsig/zaklatis teriiletét, amely
alacsonyabb értékd volt. A sziil6i értékelés nem kiilon-
bozott az eurdpai értékektSl. EbbSI azt a kovetkeztetést
vontuk le, hogy a kutatds sordn rogzitett AP-t jellemzd
minta alkalmazasa szerencsésebb, mint a régi magyar ér-
tékek hasznalata.

A CP-ben szenved§ és kronikus betegség nélkiili gyer-
mekek HRQoL-vizsgilata a leird statisztikai mutatok
koziil a szimtani atlag, a medidn és a szords mutatdsza-
mok alkalmazdsdval tortént. A KIDSCREEN-52 vala-
mennyi dimenzidja kiértékelésre kertilt. A kutatasnak
részét képezte a CP-ben szenvedd gyerekek és az AP-t
képvisel6 gyermekek vélaszainak Osszehasonlitisa, a
gyermekek és a sziil6k valaszainak vizsgilata, valamint a
kiillonbo6z8 demografiai-szociodemogrifiai ismérvek, to-
vabba a betegség stlyossaga szerint csoportositott ered-
mények értékelése. Tehat az egyes szamitasoknal a fiiggd
valtozok a kovetkezS csoportképzs ismérvek voltak:
nem, életkori csoportok, a testvérek szama, a szilé gaz-
dasagi aktivitdsa, a szil6 iskolai végzettsége és a betegség
stlyossaga.

A statisztikai tesztek koziil az ANOVA, a Mann—Whit-
ney-féle U-teszt, a parositott t-proba, a khi-négyzet-pro-
ba és a korrelaciészamitds kertlt alkalmazéisra.

A hatasmérték (ES) megallapitisa a Cohen-féle d al-
kalmazasaval tortént, amely a két csoportitlag kozotti
kiilonbséget viszonyitja az adatok szérasahoz. Az ES (d)
nagyon kicsi (0,01), kicsi (0,2), kozepes (0,5), nagy
(0,8), nagyon nagy (1,2) és oriasi (2,0) volt.

A kockazati arany (RR) a betegszdmra valé tekintettel
+30%-o0s kiilonbséggel szignifikins volt.

Eredmények

A KIDSCREEN-52 kérd6ivet 99, CP-s gyermeket neve-
16 csaldd, valamint 237 AP-s sziil és 236 AP-s gyermek
toltotte ki. A CP-s gyermekek atlagéletkora 12 év 3 ho-
nap volt, és 46%-uk (46,/99) volt 13 évesnél fiatalabb.
Az AP-s gyermekek 4tlagéletkora 12 év 11 hénap volt, és
113 gyermek (47,7 %) nem toltotte még be a 13. évet.
A CP-s gyerckek 57,6%-a volt liny (57) és 42,4%-a fia
(42). Az AP-t 116 fin (48,9%) és 127 lany (51,1%) kép-
viselte.

A szil6i kérd6iveket f6ként anydk toltoteék ki
(69,/69,7% CP; 207,/87,3% AP) 2. tablizat). A CP-csa-
lidok a testvérekrdl nem toltottek ki KIDSCREEN-52
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kérdGivet, a testvérek szdmait, betegségét a szociode-
mografiai kérd6iven jelezték.

A beteg gyermekek kozel felének (51,/51,5%) spasti-
cus kétoldali CP-je, negyediiknek (26,/26,3%) spasticus
cgyoldali CP-je volt. A gyermekek 55,6%-dndl (55) ko-
zepes vagy enyhe szellemi fogyatékossag (1Q = 50-70),
16,2%-4anal (16 beteg) aktiv epilepszia, 15,2%-4nal (15
beteg) pedig incontinentia tarsult az alapbetegséghez a
kérd6iv kitoltésekor. A tesztfelvétel idején az epilepszids
betegek a gydgyszeres kezelés mellett egyensilyban vol-
tak, gyakori rohamok nélkiil. Tobb mint 2 tarsbetegség
a CP-ben szenved6 gyermekek 39,4%-andl (39 beteg)
fordult el§. A CP-ben szenveds gyermekek 47,5%-a (47
t6) segédeszkoz nélkiil tudott jarni (GMFCS 1-2. szint)
(1. tablazat).

Az elemzés az AP adatainak a KIDSCREEN értékei-
hez torténd validalasaval kezdédott. A sziilSk értékei
nem kiilonboztek szignifikinsan a KIDSCREEN-érté-
kektSl. Az eredmények alapjan megallapithato, hogy a
magyar AP-s gyermekek szocilis elfogadottsig,/bantal-
mazas értékei pozitivabbak, mint az eurdpai dtlag. A
bantalmazés kevésbé gyakori volt mind az AP-ben, mind
a CP-populacidban, mint a KIDSCREEN eurépai adata-
iban (EU: 71,35%; AP: 95%; CP: 90,8% az clérhetd
pontszambdl; p<0,05, ES: 1,1).

A 3. tiblizat a CP-s és az AP-s csoport gyermekeinek
és sziileinek KIDSCREEN-atlagértékeit és azok szorasa-
it mutatja. A CP-s gyerekek és sziileik Osszes kérdésre
adott valaszainak atlaga nem tért el szignifikinsan (a pa-
rositott t-préba értéke 0,939, p = 0,35). Viszont mind a
CP-ben szenvedd gyermekek, mind sziileik értékelése
kiilonbozott az AP-bdl szdrmazéd gyermekek és sziileik
értékelésétsl. A tiz KIDSCREEN-dimenzié Osszes kér-
désére adott HRQoL-valaszok atlaga mind a sztl6k,
mind a gyermekek esetében szignifikinsan alacsonyabb
volt, mint az AP-t képvisel® sziilSk és gyermekek atlaga

2. tablazat A cerebralis paresisben szenved§ betegeink és az dltaldnos né-
pesség jellemz8 mutat6i
Mutatok CP (n/%) AP (n/%)
Osszes 99,/100 237/100
8-12 ¢év 46,/46,5 113,/47,7
13-18 év 53/53,5 124,/52,3
Kor (atlag + SD) 12 ¢év 12 év
(3h6 +7,5h6) (11 hé = 7 ho)
Nem - Férfi 42/42.4 116,/48.9
- N6 57/57,6 127/51,1

A sziil6i tesztet kitoltotte

Anya 69,/69.,7 207/87,3
Apa 17/17,2 22/9,3
Mis hozzitartozé 9/9,1 6/2,5
Ismeretlen 4/4.0 2/0,9

AP = dltaldnos népesség; CP = cerebralis paresis; SD = standard devid-
ci6é
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(sziilSk esetében 4,07 vs. 3,8, p = 0,000; gyermekek ese-
tében 3,95 vs. 3,10, p = 0,000).

A tiz KIDSCREEN-dimenziét kiilon-kilon megyvizs-
galva a fizikai jollét”, a ,hangulat/érzelmek”, a ,,pénz-
ugyi helyzet”, a ,tarsadalmi timogatas /baritok” és a
Htarsadalmi elfogadottsig és/vagy bdntalmazis (bul-
lying)” kategoriakat a CP-s gyermekek és sziileik szigni-
fikinsan rosszabbnak itélték meg, mint az AP gyermekei
és sziileik (3. tablaznt).

A gyermekek és sziileik értékelése kozott mind a CP-s
csalidok, mind pedig az AP-s csalidok esetében pozitiv
kozepesen erds vagy szoros kapcsolat mutathato ki vala-

3. tablazat

EREDETI KOZLEMENY

mennyi KIDSCREEN-dimenzi6é esetében. Figyelemre
méltd, hogy valamennyi dimenzi6 esetében a CP-s csald-
doknal a sziil6k és a gyermekek valaszai kozott szoro-
sabb a korrelici6, mint az AP-t8l kapott vélaszokndl
(3. és 4. tablazat).

Az életkort tekintve nem volt szignifikidns kiillonbség
a CP-s gyermekek és a serdiil6k életmindsége kozott.
A szignifikancia kozelében csak az anyagi helyzet pont-
szama volt (p<0,051, ES: -0,45) (4. tdblizat).

A CP-s gyerekek esetében szignifikdns kiilonbség mu-
tatkozott a két nem vdlaszaiban. A lanyok a sajat teljes
HRQoL-értékiikeket rosszabbnak itélték meg, mint a

Atlag-T-értékek és azok szorasai (SD) a vizsgalt csoportokban, kiegészitve Cohen-féle hatasmérték (ES)-szamitdsokkal a kiilonboz6 csoportok kozot.

Az ANOVA leiré statisztika dltal szimitott dtlag- és szordsértékek az dltalinos populdcié esetén az eurdpai értékekhez, mig cerebralis paresis esetén az
dltalinos populiciohoz kalkuldlt T-értékekben és szordsban vannak megadva (EU- és/vagy AP-dtlag = 50, AP-szords = 10 T-érték)

Dimenzidk Gyermek Sziilé
AP CP AP CP

T +SD ES-1 T +SD ES-2 T +SD ES-3 T +SD ES-4
Osszes 51,8 8,6 0,17 | 50,65 10 0,08**| 54,10 8,60 0,06 51,27 10,4 0,03**
Fizikai jollét 52,9 14,4 0,29 | 35,7 27,6 1,32**| 52,30 12,20 0,03 40,77 16,2 0,78**
Pszicholégiai jollét 53,6 13,8 0,36 | 52,51 16 0,08 59,00 11,20 0,12 52,7 142 0,06
Hangulatok és érzelmek 55,3 10,6 0,53 | 53,38 132 0,15* | 53,20 8,60 0,04 51,48 11,8 0,27**
Onértékelés 46,2 4.2 -0,38 | 44,18 4.8 0,16 52,60 11,20 0,03 54,08 142 -0,52
Autonémia 52,2 17 0,22 | 51,54 17,8 0,05 50,60 15,20 0,01 50,2 17,8 0,12
Csalad 534 12,6 0,34 | 54,75 12,6 [-0,10 53,60 12,40 0,05 55,21 11,6 -0,13
Pénziigyi forrasok 52,9 21,6 0,28 | 42,75 27,2 0,78**| 54,00 20,40 0,05 46,77 26,6 0,32**
Baritok 53,8 16,8 0,8 48 19,8 0,44**| 5,90 15,00 0,05 48,86 20 0,29**
Iskolai kornyezet 55 15,8 0,5 58,9 13,6 [-0,8 54,0 13,0 0,06 55,15 144 -0,01
Tarsadalmi elfogadas 6l 9,6 1,1* | 51,7 14,6 0,6* 53,0 9,0 0,5 51,34 12 0,67*

*p<0,05; **p<0,001

ANOVA = varianciaanalizis; AP = 4ltalanos népesség; ES-1 = Cohen-hatasmérték a KIDSCREEN eur6pai adatai és az AP kozott, ES-2 = Cohen-
hatdsmérték az AP- és a CP-gyermekek kozott; ES-3 = Cohen-hatdsmérték a KIDSCREEN és az AP-sziill6k kozott; ES-4 = Cohen-hatdsmérték
az AD- és a CP-sziil6k kozott; EU = Eurdpai Uni6; Osszes = a tiz KIDSCREEN-dimenzié pontszamainak egyiittes értékelése; SD = standard

devidcio; T = dtlag-T-érték

4. tablazat

A cerebralis paresises populaci6 életmingségének gyermek-sziil6, életkor és nem szerinti elemzése. Az ANOVA leiré statisztika altal szimitott atlag- és

szordsértékek az 4ltalinos populdciohoz kalkuldlt T-értékekben és szordsban vannak megadva (AP-dtlag = 50, AP-sz6rds = 10 T-érték)

Dimenziok Gyermek-sziil Eletkor Nem
8-12 év 13-18 év Férfi N6

r ES-5 | T-érték +SD | T-érték = SD | ES-6 | T-érték = SD | T-érték = SD ES-7
Osszes 0,831** -0,01 50,75 10 50,45 10 0,02 51,94 9,2 | 48,63 10,6 | 0,54*
Fizikai jollét 0,278 -0,02 | 44,14 18,8 | 42,03 158 | 0,28 | 4348 16,6 | 4242 19,6 | 0,17
Pszicholdgiai jollét 0,747* -0,001 | 53,28 12,8 | 51,68 17,8 | 0,23 54,7 13,2 | 50,26 174 | 0,52*
Hangulatok és érzelmek 0,714* 0,02 | 5448 134 | 52,3 13 0,29 55,04 11,8 | 50,65 13,8 | 0,61*
Onértékelés 0,552* -0,15 | 42,93 48 4481 4.8 | 0,04* | 43,73 4.4 | 44,63 4,8 | 043
Autondémia 0,700* 0,01 48,82 184 | 5341 17, |-0,28 5449 17 46,3 17,6 | 0,76*
Sziiléi kapesolatok és otthoni élet 0,611* -0,01 5396 124 | 55,03 12,8 | 0,00 | 55,72 10,6 | 53,73 11,8 | 0,35
Pénziigyi forrasok 0,771** -0,01 38,25 28 4588 258 |-0,45*| 45,56 254 | 3991 29 0,31
Tarsadalmi timogatds és tarsaik 0,778** -0,003 | 47,2 19,8 | 48,46 20,2 [-0,08 | 49,83 21 45,1 18,2 | 0,34
Iskolai kérnyezet 0,792** 0,03 57 124 | 59,27 14,6 | 0,08 59,68 11,8 | 56,19 164 | 0,28
Tarsadalmi elfogadds 0,701* -0,002 | 51,68 13,8 | 50,65 15,2 | 0,18 5041 16 51,72 134 |-0,13

atlag = dtlag-KIDSCREEN-pontszamok; r = Pearson-féle korrelcio; szignifikancia *p<0,05, **p<0,001

ANOVA = varianciaanalizis; AP = 4ltalinos népesség; ES = Cohen-hatdsmérték; ES-5 = gyermek-sziil6 effect size-ok; ES-6 = gyermek-serdiils
effect size-ok; ES-7 = férfi-nGi effect size-ok; Osszes = a tiz KIDSCREEN-dimenzié pontszamainak 4tlaga; SD = standard devidcié
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T-értékek a CP sulyossaga alapjan

EREDETI KOZLEMENY

T-érték
60
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1 3 5 7 9 11 13
KIDSCREEN-domének
1. dbra Az ¢letmindség altalinos népességhez viszonyitott dtlag-T-érté-

keinek dbrdzoldsa a CP stlyossiga alapjan (AP-dtlagérték %-ban
=50 T-értékben)

1) Az AP-gyermekek KIDSCREEN-52-doménijei; 2) a CP-
gyermekek KIDSCREEN-52-doménjei; 3) fizikai jollét; 4) pszi-
chologiai jollét; 5) 1élek és érzelmek; 6) onértékelés; 7) autonod-
mia; 8) a sziil6i kapcsolatok és otthoni élet; 9) pénziigyi
forrasok; 10) tdrsadalmi timogatds és tirsak; 11) iskolai kornye-
zet; 12) tdrsadalmi elfogadas/vagy bantalmazds

AP - dltaldnos népesség; CP = cerebralis paresis; kozepes = CP
+ 1 komorbiditds; salyos = CP + 2 vagy anndl tobb komorbiditas

fiak (p = 0,020). A tiz dimenziébdl a kovetkezd hirom-
ban voltak szignifikinsan alacsonyabbak a pontszimok a
lanyoknal: lelki jollét, hangulat/érzések és autonémia
(p = 0,001-0,043, ES: kozepes—erds, 0,52-0,76) (4.
tablazat). A CP-s linyok sziilei az anyagi helyzetiiket

rosszabbnak {télték meg, mint a fiigyermekes sztil6k. Az
anyagi helyzetet vizsgdl6é dimenzi6 atlaga a lanyos sztil6k
esetében 2,6 volt, mig a fids sziil6k esetében 3.4 (p =
0,008).

A CP stlyossaga nemcsak a testi jollétet csokkenti je-
lent&sen, de rontja az anyagi helyzetet, a szocialis és ba-
rati kornyezetet és a tarsadalmi elfogadottsigot is. Mér-
hetd kilonbség van a baritsdg, az iskolai kornyezet és a
tarsadalmi elfogadottsig dimenziéiban is (p = 0,003-
0,004, ES: kozepes, 0,6-0,69).

Az AP-hez viszonyitva a csaladi életet és az iskolai kor-
nyezetet magasabb pontszimmal értékelték mindhirom,
kiillonbozd stlyossigti CP-csoportban. Az 1. dbra a sajit
AP-t felhasznélva az életminéségnek a referenciapopuld-
cidhoz viszonyitott atlag-T-értékeit abrazolja a CP su-
lyossagi kategéridi szerint (1. dbra).

A mozgissériilés tipusai szerint csoportositva a CP-be-
tegeket, a kétoldali spasticus CP-csoport itélte a leg-
rosszabbnak a testi jollétet (ES az egyoldali és egyéb
CP-hez viszonyitva: 0,5; —=1,7 volt). Bar a tobbi életmi-
ndség-dimenzidban az egyoldali spasticus CP-ben szen-
vedok adtak az alacsonyabbak értékeket, a harom cso-
port kozott szignifikans kiilonbség nem allapithaté meg.
A csaladi és az iskolai kornyezet dimenzidinak kivételével
valamennyi CP-tipus valaszainak eredménye szignifikin-
san elmaradt az AP-s csoport vélaszaitél (p<0,05 szigni-
fikanciaszint) (2. abra).

Minél stilyosabb volt a mozgissériilés a GMFCS alap-
jan, a testi jollétnek anndl alacsonyabb szintje volt mér-
het6 (p = 0,029, ES: kozepes, 0,5) (3. dbra).

A CP-tipusok atlagpontszamai
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2. dbra
(AP-dtlagérték %-ban = 50 T-értékben)

AP = 4ltalinos népesség; CP = cerebralis paresis

A CP-tipusok pontszdmainak szizalékos és T-értékben kifejezett dbrizoldsa. A T-értékeket az dltalinos populdciéhoz hasonlitottuk
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Kognitiv deficit Epilepszia ~ GMFCS A CP-betegek tobb mint felének enyhe—kozepes CD-

barstok S Iskolai kernyezet ::i?i::jé”ét je volt. A CD negat.iv moédon befoly.ésolja a .szocié.lis ta-

gs  WElfogadottsig - mogatottsiag, barati kapcsolatok dimenziéjit mind a

gyermekek, mind a sziileik véleménye szerint (p =

0,019-0,007, ES: kozepes, 0,61-0,51). Ezen gyerme-

kek sziilei magasabb foktnak értékelték a stigma veszé-
lyét (3. dbra).

Az epilepszidt, a CP tarsbetegségét tekintve a sziilSk és
a gyermekek az iskolai kornyezetet (p = 0,012, ES: 0,55)
és a szocialis elfogadottsigot (p = 0,048-0,003, ES:
3 CMFCS4-5 0,63-0,99) szignifikinsan alacsonyabb értékiinek itéleék
meg, mint az AP—csoport (3. abra).

Az incontinentia els6ként a szocidlis életkorilménye-
ket érinti. Abban az esetben, amikor a betegséghez in-
continentia is tarsult, a CP-sziil6k és -gyermekek szigni-
fikdnsan rosszabbnak itélték meg anyagi helyzetiiket, a
gyermekek 6nallésagat, a barati kapcesolatokat és az isko-
lai kdrnyezetet, mint az AP-s csoport (p = 0,001-0,023,
ES: 0,71-0,95; p = 0,022, ES: 0,71-0,95) (3. abra).

A CP-betegek sziilei kozott tobb mint 4-szer nagyobb
aranyban (22% vs. 5%) voltak az alulképzettek (<8 altald-
nos iskolai osztly), mint az AP-sziil6k kozott. A gyer-
mekek a testi jollétet {télték a legrosszabbnak ebben a
csoportban. A CP-sziil6k kozel fele inaktiv dolgozé volt
(RR: 2,85), akik gyermekeinek lelki jolléte elmaradt az
aktiv dolgozokéitol. A CP-gyermekek gyakran nének fel
3. dbra Komorbiditdsokban (értelmi fogyatékossig, epilepszia, inconti- egyszijlés csaladban (RR 1,89) Itt a legnagyobb elté-
nentia) és stlyos vagy enyhe mozgissériilésben szenveds CP- | pégr 57 életminGségben lehetett tapasztalni. Az dsszpont-
betegek és sziileik HRQoL-értékelése . . . A .

) szam, valamint a testi-lelki jollét és a hangulat dimenzié-
e e NS -2 e | inak értékei elmaradtak a kétsziil6s csalddban E6kéitol.
ros funkeiok osztdlyozdsi rendszere; HRQoL = az egészséggel | KOziiliik sokan specidlis iskoldban vagy intézetben tanul-
kapcsolatos ¢letmindéség; INC = incontinentia; SZ = sziil6; SZD | nak (RR 9’46) A normaliskolahoz Viszonyitva szigniﬁ—
- szellemi fogyatckossiggal €16 gyermek sziilei kinsan rosszabb a bardti kapcsolat és a tirsadalmi elfo-

Az értékek a pontszdmok szdzalékdban vannak megadva gadottség ngitéléSﬁ (5. tablazat). A CP_populéciéban
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5. tablazat A tiblizatban lithaté a szociodemogrifiai mutatok gyakorisiga ¢és rizikdja az dltalinos populicié adataihoz viszonyitva, az egyes valtozok
KIDSCREEN-52-pontszdmdnak mértéke és a szignifikins eltérést mutaté domének neve, szignifikanciaszintje. A szociodemogrifiai kérddivet a szii-
16k 85,86%-a toltotte ki (85), de ez az adatmennyiség a statisztikai elemzéshez elégnek bizonyult

Szociodemogrifiai mutatok CP (n/%) AP (n/%) RR Score-mérték Eltéré domének p

Az anya képzettsége

<8 osztily 17/11,8 12/5,1 422 1 Fizikai jollét 0,030

Kozéptoku végzettség 46/31,9 119/50,2 1,16 1

Magasan képzett 13/9,0 95,/40,1 0,40 -

Az anya foglalkoztatottsign

Aktiv 40/27,7 188/79,3 0,65 1 Pszichologiai jollét 0,046

Inaktiv 34/23,6 34/143 2,85 !

Csaldadi dllapor Osszes 0,017

KétsziilGs csalad 58,/40,2 190,/80,1 0,87 i Fizikai jollét 0,006

Egysziil6s csalad 19/13.9 29/12,2 1,89 l Pszicholdgiai jollét 0,011
Hangulat 0,013

Iskola Osszes 0,050

Normil 34/23,6 206/86,9 0,49 T Baratok 0,045

Speciilis 42/292 14/59 9,46 1 Tarsadalmi elfogadottsig 0,048

1; 1; & = alacsonyabb, magasabb, kézepes KIDSCREEN-pontértékek; AP = altalinos népesség; CP = cerebralis paresis; p = szignifikanciaszint;
RR = kockdzati ardny; kétsziilGs csaldd = hazas, egyiittélés; egysziilGs csalad = elvalt, egyediildllo, 6zvegy
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nagyobb ardnyban fordulnak el6 a nagycsaladok (RR:
2,5). A CP-betegeknek tobb beteg testvériik volt, és a
testvérek kozott nagyobb gyakorisigii a CD (RR: 5,77).
A varosi és a kozségi életet él6k kozott nem volt kiilonb-
ség. A vidéken él6k aranya alacsonyabb volt a CP-bete-
gek kozott (RR: 0,77).

Megbeszélés

A mozgas, az ortopédiai és a kognitiv sériilések mas-mas
szintl kirosodasai jellemz&ek a CP-ben szenvedd gyer-
mekekre. Ezek a gyerekek kiilonb6z6 szinten akaddlyo-
zott mértékli mozgassal ¢és onellaté képességgel rendel-
keznek, ezért szocialis beilleszkedésiik is nchezitett. A
hagyomanyos orvosi kezelés elsGsorban a betegek fizikai
tlineteire sszpontosit. A jelen kutatds nemcsak a CP-vel
kiizd6 gyermekek fizikai és lelki egészségi allapotat ki-
vanta megvizsgalni, hanem annak feltardsat is célozta,
hogy ez a fogyatékossig hogyan befolyasolja az egész-
séghez kotott életmindséget. Hazankban hasonlé vizs-
gilatokat CP-ben szenved$ gyermekekkel eddig még
nem végeztek, csak kardioldgiai betegek esetében folytak
kutatasok [29].

A jelen kutatdsban 6sszesen 99, CP-ben szenvedd ¢és
237, hasonl6 életkort és hasonld lakohelyrél szarmazéd
AP-s gyermek és csalddja vett részt. A hangsily fSleg a
gyermekek és a serdiil6k véleményeire fokuszalt, de érté-
kes proxyadatok szarmaztak a szil6ktdl is.

Megallapithatd, hogy a sziilSk dltal adott pontszamok
mindkét csoportban hasonldak voltak a gyermekek véla-
szaihoz. A sziil6i kérdSivek véleménye kiegészitette a
gyermekek értékelését a sztl6k szamdra jOl ismert hely-
zetekben, példaul testi-lelki jollét, de eltéré pontszamo-
kat adott az onértékelés az iskolai kornyezet kérdés-
csoportjaira. Nem meglepd, hogy az életmindség-pont-
szamok szignifikinsan alacsonyabbak voltak a CP-
csoportban, mint az AP-ben (p<0,001). Hasonlé
eredményeket publikiltak mds tanulminyokban [13-
15]. A CP-s gyermekek és sziileik a csaladi életiiket
(a szil6k kapcsolata/otthoni élet) és az iskolai kornyeze-
ti dimenzidkat érdekesebbnek és kellemesebbnek érté-
kelték, mint az AP-s gyermekek és sziileik. Ez arra utal-
hat, hogy a fogyatékossiggal é16 gyermekes csalidokban
a kohézi6 er6sebb lehet, mint a népesség tobbi csaladja-
ban. Az a tény, hogy mind a CP-vel rendelkez6 gyerme-
kek, mind a sziileik jobb pontszamokkal értékelték az
iskolai kornyezetet, mint a ,kontroll”csaladok, biztato
lehet, kiilonosen a gyermekek jelenlegi iskolai rendsze-
rében. Szociolégiai vizsgalatok alapjan a fogyatékos
egyén boldogsiga a tarsadalmi timaszt nyGjt6é kornyezet
esetén szubjektiven magasabb szintt [30].

Vizsgalatunkban a CP-s gyermekek életkor-specifikus,
sajat beszamolojaban szereplé HRQoL-értékek hasonlo-
ak voltak egymdshoz, de az id6sebb gyermekek realisabb
és tdjékozottabb képet kozoltek anyagi helyzetiikrol.
Mais publikiciékban tobb dimenzidban is életkor-specifi-
kus kiilonbséget mértek fel [17, 23]. A tirsadalmi-gaz-
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dasagi kornyezetet és a hossza tava eredményeket a csa-
lad pénziigyi helyzete vagy az anya foglalkozasa
befolyasolta [20]. A felndttkori vizsgilatok azt sugalljak,
hogy az életmindséget a leginkdbb az interperszonilis
kapcsolatok, a személyes fejlédés és a tarsadalmi elfoga-
dottsig befolydsolja, nem pedig a testi jollét vagy az
anyagi jolét [21].

Egy betegség gyermeki életminGségre gyakorolt hata-
sdnak a megértéséhez mind a gyermekek, mind a sziil6k
szempontjai nélkilozhetetlenek [20, 21]. A gyermekek-
serdiilSk és a sziileik valaszai kozotti korrelacio eréssége
alapvetd informacidkat szolgaltat [18]. A vizsgalt mintd-
ban a csaladi kohézié tiikr6z6dott a CP-s gyermekek-
serdilék és sziileik vilaszai kozott. A kordbbi vizsgila-
tokban a sziil6i HRQoL-értékelés a CP-csoportban
alacsonyabb volt [15, 23]. Vizsgédlatunkban szignifikins
kiilonbségek figyelheték meg az AP-hez képest
(p<0,000), és a korrelaci6 ellenére szignifikins kiilonb-
ségek fedezhetdk fel a hat dimenziéban a CP-s gyerme-
kek és sziileik kozott. Ezek a kiilonbségek azt mutatjik,
hogy mind a betegség, mind a kornyezeti tényez8k meg-
valtoztatjak a HRQoL-t [16, 17, 24].

A CP-ben szenved6 lanyok szomortabbnak itélték ér-
zelmi életiiket a fidkhoz képest, amint azt Tessier és mtsai
is megfigyelték [22], valdszindleg annak kovetkeztében,
hogy a testi megjelenés vagy a testkép a linyokndl na-
gyobb értéket képvisel.

A CP sulyossigaval kapcsolatos megallapitisaink meg-
erdsitik néhany kordbbi tanulmény eredményét. A sulyo-
sabb mozgassériilést a magasabb GMFCS-pontszamok-
kal és a testi-lelki HRQoL alacsonyabb értékeivel
tarsitottdk [8, 20, 21]. A komorbiditisok (példdul epi-
lepszia, mentalis karosodds, incontinentia) rontjak a
pszichoszociilis HRQoL-t [18, 20, 22]. A csaldd és a
baratok dimenzi6it a kornyezet kozvetlentil rontja, ami
javulhat a korai segitségnyujtassal [19]. A felnéttkori
vizsgalatok azt sugalljak, hogy az életminGséget a legin-
kabb az interperszonalis kapcsolatok, a személyes fejlé-
dés és a tarsadalmi befogadas jellemzi, nem pedig a fizi-
kai jollét vagy az anyagi jolét [21].

Az eredmények alapjan megillapithaté, hogy a CP sa-
lyossiga nemcsak a fizikai jollétre volt figyelemre méltd
hatassal, hanem kihatott a pénziigyi forrasokra, a tarsa-
dalmi tdmogatdsra/baratokra és a tarsadalmi elfogadott-
sdg szintjére is. Power és mtsai arrél szamoltak be, hogy
az alacsony és kozepes jovedelmd orszagokban a CP-vel
rendelkez6 gyermekek HRQoL-értéke minden szem-
pontbdl szignifikinsan alacsonyabb az életkor szerinti
kontrollokéndl. Ugy taldltik, hogy a testi jollétet értéke-
lik a legalacsonyabb szinttire [31]. Mindenképpen figye-
lembe kell venni, hogy a csaladok koltségei (szallitas,
taplalkozas, gyodgyszerek, pelenkdk stb.) novekednek a
CP stlyossagaval. Emellett nyilvinvalé, hogy a stlyos
CP-s gyermekeknek nagyobb tirsadalmi elfogadasra és
tamogatasra van sziikségiik. A szerzdk kutatasi eredmé-
nyei jOl korreldlnak Colver és mitsai adataival [17]. Serdi-
16 CP-betegeket tanulminyozva az is megallapithato,
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hogy a kirosodas stlyossiga hirom teriileten is (hangu-
latok /érzelmek, autonémia és tarsadalmi tamogatas/
tarsak) szignifikdnsan (p<0,01) kapcsolédik a csokkent
életminéséghez. A CP-vel rendelkezd serdiil6k életmi-
nésége az AP-hez viszonyitva csak egy teriileten alacso-
nyabb szignifikinsan (szocidlis timogatas/tarsak; atlagos
kiillonbség 2,7 [0,25 SD], 95% CI 4,3 és —1,4).

Figyelemre méltd, hogy a CP eloszlasi tipusai nem be-
folyasoljak szignifikinsan a gyermekek teljes HRQoL-
értékét, ugyanakkor megallapithaté, hogy a HRQoL
dltaldban alacsonyabb volt az egyoldali CP-tipust cso-
portban, mint a kétoldali és egyéb CP-tipusokéban. Ezek
alapjan feltételezhetjiik, hogy a test két oldala kozotti
mikodési kilonbség ezeknek a gyermekeknek nagyon
zavar6 lehet. Mivel mas adat nem er@sitette meg ezt a
feltételezést, célszert tovabbi vizsgilatokat végezni a kii-
lonféle CP-tipusok nagyobb csoportjainak bevonasaval.

Megillapithatd, hogy a tarsulé szellemi fogyatékossig
negativan befolydsolja a tirsadalmi timogatast és a barati
kapcsolatokat. Az epilepszia mint a CP tirsbetegsége
rontja azt iskolai kornyezet és a tarsadalmi elfogadott-
sdg/bantalmazas teriiletén mért HRQoL-t az érintett
gyermekek és sziileik szerint. Ez azt jelenti, hogy az epi-
lepszia tovabbra is megbélyegzés, az epilepszids rohamo-
kat elszenvedd gyermekeket osztilytarsaik zaklatjik, és
tandraikat szintén negativan befolydsolja az epilepszia
jelenléte.

A tarsulé incontinentia szintén rontja a gyermekek
HRQoL-értékét; nemcsak onallésiguk, hanem tirsas
kapcsolataik min&sége is csokken a tlinet kovetkeztében.
Eredményeink igazoljik a kortdrs kapcsolatok és a barat-
sagok fontossigat a CP-ben szenvedd gyermekek ko-
rében. Az incontinentia javulasa az életmindséget is javit-
ja[32].

A szociodemogrifiai jellemz6k igazoljak a fogyatékos-
saggal ¢é16 gyermeket gondozd sziilk és csaladok hatra-
nyos helyzetét. A gyermek tartés betegsége és az ennek
kovetkeztében fellépd folyamatos lelki és anyagi nehéz-
ségek miatt a sziil6knek nagy sziikségiik van megértésre,
szocidlis tamogatasra [33]. Az alacsonyabb iskolai vég-
zettség 4-szer olyan gyakori; a munkaerdpiaci inaktivitds
és az egysziilGs csalad 2-szer nagyobb aranyban fordul
el CP-s gyermekeknél, mint AP-s kortirsaiknal. Ezek a
gyermekek 2,5-szer nagyobb valészintséggel nevelked-
nek tobbgyermekes csaladban. Testvéreik kozott a men-
talis betegség 5,7-szer gyakoribb. Az alacsonyabb anyai
végzettség [ 34, 35] és az alacsonyabb tarsadalmi-gazda-
sagi statusz noveli a CP kockazatat [35-37]. Mivel sok
anyanak kompromisszumot kell kotnie gyermekének
gondozasa és a foglalkozasa kozott, az anyak inaktivitasa
magas. Tobb, CP-vel rendelkez6 gyermek ¢l virosok-
ban. Hasonl6képpen szimoltak be Jain és mtsai [38].

A bevont csaladok szama mindkét csoportban viszony-
lag magas volt. Tanulmanyunk 6 erdssége, hogy nem-
csak a sziil6k értékelésén alapul, hanem a gyermekek vé-
leményének megkérdezésén is. A viszonylag széles
korosztaly és a résztvevd csoportok szama lehet6vé tette
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a gyermekek és a serdiil6k véleményének dsszehasonliti-
sat. A szociodemografiai kornyezet vizsgilata megerdsi-
tette a csaladok pénziigyi és mentalis timogatisinak
szlikségességét.

A kutatds egyik hidnyossiga, hogy a CP-populicié
nem volt teljesen homogén a CP tipusit és a GMFCS-
szinteket tekintve. Az eredmények értékelésekor nem
hagyhato figyelmen kiviil, hogy a betegek tobbségénél
sulyos tarsbetegségek kapcsolodtak az alapbetegséghez,
amelyek negativan befolyasoltdk a HRQoL-t. Mivel csak
azoknak a gyermekeknek a véleményét ismerhettiik meg,
akik képesek voltak megvalaszolni a kérdéseket, az ered-
mények csak a nem a legstlyosabb fogyatékossaggal é16
gyermekek 6nallé véleményét titkrozik.

Kovetkeztetések

A krénikus fogyatékossdg szignifikinsan rontja a CP-ben
szenvedS gyermekek ¢és serdilSk egészséghez kotott
¢életminGség-értékét. Az életkor, a GMFCS-status és a
tarsbetegségek szama negativ hatdst gyakorol tobb
HRQoL-dimenzi6 értékelésére is. A nemek kozott szin-
tén mutatkoznak szignifikins kiilonbségek: a CP-vel
kiizd6 linyok a pszichoszocidlis életminéségiik értékét
alacsonyabbnak {télték meg, mint a fidk. Az 6sszes, CP-
ben szenvedd betegnél magasabb a T-érték a sziilGi és az
iskolai kérnyezetben, mint az AP-ben. Ebbdl arra lehet
kovetkeztetni, hogy a fogyatékossiggal él6 gyermekek és
serdil6k jobban kotédnek sziileikhez és tanaraikhoz,
mint az AD tagjai. A gyermek és a sziil altal véleménye-
zett HRQoL-pontszaimok kozotti kilonbség kronikus
betegségek esetén jol ismert [39]. A CP stlyossaga nagy-
mértékben befolydsolja a gyermekek és sziileik életming-
ségét és szociodemografiai stituszat.

A kutatdas hozzajarul a sziil6k ¢és CP-ben szenvedd
gyermekeik pszichoszocidlis gondozasi igényeinek azo-
nositasahoz. Az eredmények alapjan megallapithato,
hogy pszichoszocidlis ellitisra nemcsak a CP-betegek-
nek, hanem csalddtagjaiknak is sziikségiik van. A kréni-
kus betegségben szenvedd betegek egészséghez kotott
¢letminGségének vizsgalatival foglalkoz6 felmérések a
terapias rekredcios programok pozitiv hatdsairdl szamol-
nak be [40, 41]. Mas kutatdsok eredményei pedig aldtd-
masztjadk az életkoruknak megfelel§ szabadid8s tevé-
kenységekben valé részvétel sziikségességét a serdilék
szdmdra [42]. Mindezek alapjan levonhaté az a kovet-
keztetés, hogy a csalidkdzponttt gondozas segitené eze-
ket a csaladokat, és javitand az integriciés folyamatokat.

A vizsgilat eredményei igazoltak, hogy a CP-vel ren-
delkez8 gyermekek megbizhatd ismeretekkel rendelkez-
nek allapotukrél, és életmindségiik visszatiikr6zi szocio-
demogrifiai hatteriiket.

Anyagi tamogatds: A szerzSk anyagi timogatisban nem
részestiltek.
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Szerzdi munkamegosztis: Az eredeti otlet: H. K. Adat-
gytjtés: H. K, F. M. Adatbevitel: F. M., V. B. Statisztikai
elemzés: F. M., V. B. Minden szerz6 egyetértett az ada-
tok bemutatdsaval, értelmezésével és a kézirat megirasa-
val. A cikk végleges valtozatat valamennyi szerz elolvas-
ta és jovahagyta.

Erdekeltségek: A szerzéknek nincsenek érdekeltségeik.
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