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Elmeéleti hdattér: Szamos kutatas foglalkozik a ritka betegségekben szenvedék életmindségé-
vel, mentalis jollétével. Nemzetkozi vizsgélatok szerint a vérzékenységgel jaré megbete-
gedések, feltehetSen a korszert kezelés kovetkeztében, nem érintik stlyosan a gyermekek
és serdiil6k mentalis jollétét, életmindségét, bar egyes vizsgalatok problémaékra utalnak az
érzelmi/hangulati élet, az aktivitas és a figyelem, valamint a szocialis és csaladi mtikodés
terén. Magyar nyelvi publikaciét azonban nem talaltunk a témaban. Cél: Vizsgalatunk
célja vérzékenységben szenvedd gyermekek és serdiil6k életmindségének és mentalis egész-
ségének dsszehasonlitdsa volt egészséges kontrollal, illetve figyelemhidnyos/hiperaktivitds
zavarban (ADHD) szenvedd gyermekek csoportjaval. Modszerek: Keresztmetszeti kutata-
sunkban, 25-25 vérzékenységben, illetve ADHD-ban szenvedé és 25 egészséges gyermek
gondozdja szamolt be gyermeke életmindségérdl és pszichopatolégiai tiineteirdl az Inven-
tar zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen (ILK) kérdéiv és a Képességek
és Nehézségek Kérdoiv (SDQ) kitoltésével. Eredmények: A sziil6i beszamolo szerint a vérzé-
keny gyermekek életminGsége nem tért el az egészséges gyermekekétél. Az ADHD-ban
szenvedd gyermekek életmindsége azonban egyetlen teriilet (csaladi kapcsolatok) kivéte-
lével minden tertileten alacsonyabb volt, mint a vérzékeny csoportba tartozé gyermekeké.
A vérzékeny csoport a sziil6i beszamol6 szerint szignifikdnsan kevesebb pszichopatolégiai
tiinetet mutatott az SDQ Osszesitett Probléma skalan, valamint a kortarskapcsolati, illetve
érzelmi problémadk alskédldn, mint a masik két vizsgalati csoport. Az ADHD-s csoport a
proszocialis magatartas alskéla kivételével minden problémateriileten szignifikdnsan ma-
gasabb pontszamot ért el, mint a vérzékeny csoport. Kovetkeztetések: A vérzékeny gyerme-
kek életmindsége és mentalis jolléte a sziil6i beszamold szerint nem rosszabb, mint az
egészséges gyermekeké. A vérzékenységgel jaré megbetegedések hatasa az életmindségre
és mentalis j6llétre lényegesen kisebb, mint az ADHD esetében tapasztalhato.
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1. Bevezetés

A ritka betegségek az atlagpopuldcion beliili alacsony el6fordulési gya-
korisagbol (<5/10 000) adédéan sokszor elhanyagolt tertiletét képezik a
kutatasnak, a szakpolitikdnak és a képzésnek, ami megneheziti e betegsé-
gekben szenveddk életmindségének javitasat, és salyos terhet r6 az egész-
ségligyre (Az Eurépai Kozosségek Bizottsaga, 2008).

A vérzékenységgel jar6 betegségek nagy része ritka betegség. Vérzé-
kenységrdl beszéliink, ha spontdn vagy enyhe trauma hatasara jelentds,
vagy ismétl6dé vérzés 1ép fel (Rényi & Magyarosy, 2006). Diagnosztika-
jukrol, kezelésiikrdl tobb, magyar nyelvd, szinvonalas munka is olvashat6
(Rényi & Magyarosy, 2006; NEFMI, 2011).

A vérzékenységgel jaro leggyakoribb megbetegedések a haemophilia A
és B, illetve a von Willebrand-betegség. A haemophilia az X kromoszéma-
hoz kotott recessziv médon 6roklédé vérzékenység (Rényi & Magyarosy,
2006). Klinikai tiinetei a bért, vazizomzatot és az iziileteket érint6 vérzé-
sek. A nem kezelt haemophilia szovédménye lehet az iziileti bevérzések
altal okozott mozgaskorlatozottsag, de felléphetnek életet veszélyeztets,
intracranialis vérzések is (Rényi & Magyarosy, 2006). Magyarorszagon
2011-ben 1030 beteget tartottak szamon (NEFMI, 2011). A haemophilia-
hoz hasonl6, heterogén genetikai hatterd és heterogén klinikai képet mu-
tato vérzékenység a von Willebrand-betegség (Rényi & Magyarosy, 2006).
Altalanos klinikai tiinetei a nyalkahértya és bérvérzések, metrorraghia,
jelentkezhetnek a haemophilidhoz hasonlé vérzések iziileti véromlenyek
kivételével (Rényi & Magyarosy, 2006). A betegség prevalenciaja 1/10 000
kortilire teheté (NEFMI, 2011).

A hemophilias gyermekek els6dleges kezelésének célja a hidnyzo6 véral-
vadasi fehérje potlasa a vérzések teljes megel6zésére (prophylaxis), illetve
a prophylaxis mellett esetlegesen létrejové vérzések kezelésére. A modern
kezelési moédszerekkel a szovédmények megel6zhetSk, és a haemophi-
lids betegek életkilatdsai megkozelitik a nem haemophilids populdciéét
(NEFMI, 2011).

A fizikai betegségek kimenetelének, a kezelések hatékonysaganak vizs-
galataban egyre nagyobb jelentségre tett szert az életmindség fogalma,
amely magaban foglalja a szomatikus, fizikai allapotot és miikodSképessé-
get, a mentalis jollétet és a szocialis miikodést (Berkes & Mogyordsy, 2008).
A szakirodalom szerint a kronikus betegségben szenvedd gyermekek és
serdiil6k a funkcionélds alacsonyabb szintjét mutatjak, valamint fokozott
rizikéval rendelkeznek a pszichiatriai problémak tekintetében (Cadman,
Boyle, Szatmari, & Offord, 1987). Fontos tehat e rizikocsoportok vizsgélata
és probléma esetén a megfeleld kezelés felajanlasa.
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Az életmindség jellemz6 moédon szubjektiv fogalom, igy vizsgalata el-
s6sorban 6nbeszamolon alapul (Kiss és mtsai, 2007). Gyermekek esetében
azonban nagyon fontos az életmindségrél szol6 sziiléi beszamold, mert a
vizsgélatok jellegzetes diszkrepancidt mutatnak az informatorok kozott.
Nem-klinikai mintan a sziil6 (Jozefiak, Larsson, Wichstrem, Mattejat, &
Ravens-Sieberer, 2008), klinikai mintdn a gyermek szamol be jobb életminé-
ségrdl (Flapper & Schoemaker, 2008; Jafari, Ghanizadeh, Akhondzadeh, &
Mohammadi, 2010; Thaulow & Jozefiak, 2012; Limbers, Ripperger-Suhler,
Heffer, & Varni, 2011). A gyermekek betegségbelatasa korlatozott, gyakran
alulbecsiilik a megbetegedéssel jaré nehézségeiket. Korabbi vizsgalatok
arra utalnak, hogy betegcsoportokban a sziil6i értékelés sok tekintetben
realisabb és nagyobb prediktiv értékkel bir a gyermekéletmindség-vizsga-
latokban (Vel6, Keresztény, Szentivanyi, & Baldzs, 2013).

Szamos kutatas foglalkozik a nemzetkozi szakirodalomban a vérzékeny-
ségben (els6sorban haemophilidban) szenveds gyermekek és serdiil6k élet-
mindségével, onképével, mentalis jollétével, kiillonos tekintettel a szocialis
és iskolai mtikodés, valamint a fizikai aktivitas kérdésével.

Gringeri és munkatarsai (2004) multicentrikus vizsgalataban az egész-
séggel kapcsolatos életmindséget Osszességében elfogadhatonak taldltak
vérzékenységben szenvedd gyermekek korében. Clemente és munkatarsai
(2002) szintén multicentrikus vizsgdlata strukturalt diagnosztikus interjaval
vizsgalta a mentdlis zavarok el6fordulasat. A haemophilids csoport nem
kiillonbozott az egészségesektsl sem a mentalis zavarok el6fordulasanak
gyakorisagaban, sem a funkcionalas szintjében.

Az externalizal6 tlinetek el6fordulasét vizsgalva Wodrich, Recht, Gra-
dowski és Wagner (2003) azt talaltdk, hogy a haemophilias fitk 29%-a
esetében volt felallithat6 a figyelemhidnyos/hiperaktivitas zavar (ADHD)
diagnoézisa, amely magasabb az dtlagpopuldciéban becstilt gyakorisagnal.
Spencer, Wodrich, Schultz, Wagner és Recht (2009) vizsgéalataban a 6-14
éves, haemophilidban szenved§ fitk mind a sziil6i, mind a tanari értéke-
lés alapjan magasabb pontszamot értek el a hiperaktivitds/impulzivitas
tiineteit méré skalan, mig a figyelemzavaros ttinetek csak a tandri értéke-
lés szerint bizonyultak szignifikdnsan gyakoribbnak ebben a csoportban.
Mas vizsgélatokban a haemophilids csoport nem kiilonbozott az egészsé-
gesektdl az externalizal6 problémak mértékében (Evans, Cottrell, & Shiach,
2000; Trzepacz, Vannatta, Davies, Stehbens, & Noll, 2003).

Az internalizal6 tlinetek el6forduldsat is tobb vizsgalat érintette. A
Beck Depresszié Kérdéiv alapjan a haemophilids gyermekek és serdiil6k
36%-anal enyhe, 22%-anél kozepes, 10%-anal stlyos depressziét igazoltak;
és a depresszi6 szintje szignifikdns, negativ iranyt 6sszeftiggést mutatott a
mozgésszervi szovédmények stlyossagaval (Hassan, Badr, Fattah, & Ba-
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dawy, 2011). Tovabba, haemophilias gyermekek és serdiil6k tobb érzelmi
ttiinetrdl (Trzepacz és mtsai, 2003) és alacsonyabb onértékelésrél szamoltak
be (Trzepacz és mtsai, 2003; Hegeman és mtsai, 2011), bar méas vizsgalatok
nem igazoltdk az internalizal6 tiinetek emelkedett szintjét (Evans és mtsai,
2000; Logan, Gibson, Hann, & Parry-Jones, 1993).

Két vizsgalat utal a haemophilias fiak fokozott rizikjara a tanulasi prob-
lémak tekintetében. Spencer és munkatarsai (2009) vizsgélataban az olva-
sési és szdmolasi problémék nagyobb ardnyban fordultak el a haemophi-
lids csoportban. Wodrich és munkatérsai (2003) a tanuldsi zavarok gyako-
risagat 38 %-ra becstilték haemophilidban szenvedd fiak korében.

A haemophilidnak a szocialis funkcidkra tett hatasat vizsgalta kilenc is-
kolaskort fiaban Williams és Chapman (2011) mélyinterjas technikaval.
A kvalitativ elemzés szerint hdrom fontos téma meriilt fel: a massag tu-
data, valamint a kiilonbségek elrejtésére és a kortarskapcsolatok épitésére
tett eréfeszités. A szerzék kovetkeztetése szerint a haemophilia szocidli-
san stigmatizalo betegség a fitik szdmara, mivel szdmos ,fits” tevékeny-
ségben korlatozza ¢ket. Ezzel ellentétben Trzepacz és munkatarsai (2003)
kérdéives vizsgélataban a haemophilias fittk nem kiilonboztek a szocidlis
funkciok terén az életkorban illesztett, egészséges kontrolltol.

A profilaktikus kezelés elterjedéséig a fizikai aktivitast kertilendének
tartottdk haemophiliaban (Logan és mtsai, 1993), ami az edzettségen, fitt-
ségen kiviil a szocialis kapcsolatokra és az onértékelésre is kedvezétlen
hatassal lehetett. A profilaktikus kezelés bevezetésével azonban a sporto-
las a haemophilias gyermekek szamara is lehetséges, sét javasolt id6toltés
lett. A gyermekek specidlis sziikségeit figyelembe vevé kozosségi sport-
programok, tdborok novelik a fizikai, érzelmi és szocialis jollét mértékét
(von Mackensen, 2007; Negrier és mtsai, 2013), illetve segitenek megel6zni
a mozgasszervi szovédményeket (Gomis, Querol, Gallach, Gonzalez, &
Aznar, 2009). Khair, Littley, Will, & von Mackensen (2012) multicentrikus
vizsgalatukban azt taldltak, hogy azok a fituk, akik kevesebb, mint napi 2
orat toltenek a televizio, illetve szamitogép el6tt, kevesebbet hidanyoznak
az iskolabol, tovabba a rendszeresen sportol6 fitk jobb életmingségrdl
szamolnak be. Ennek ellenére, Schoenmakers, Gulmans, Helders és Van
Den Berg (2001) szerint a haemophilias fitk 56 %-a szembesiil valamilyen
restrikciéval a sporttevékenységet illetéen. Broderick, Herbert, Latimer és
van Doorn (2013) pedig arrol szamol be, hogy a haemophilids gyermekek
és serdiil6k nagyobb hanyada (57%) nem mozog annyit, mint amennyit
az egészségligyi iranyelvek meghataroznak az adott életkori csoport sza-
mara, amiben szerepet jatszhat, hogy a profilaktikus kezelés elterjedése
ellenére a sziil6k még mindig elsésorban veszélyforrasként tekintenek a
fizikai aktivitasra.
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A funkciéromlas és az életkor Osszeftiggéseit vizsgalva azt talaljuk, hogy
mig a kisebb gyermekek a csalddi mtikodéssel és a kezeléssel kapcsolat-
ban (Gringeri és mtsai, 2004), addig a serdiilék a szocidlis miikodés, a ba-
ratsagok és az észlelt tamogatas terén észlelnek nehézségeket (Gringeri és
mtsai, 2004; Hegeman és mtsai, 2011).

A haemophilia stalyossaga a vizsgalatok eredményei szerint nem mutat
Osszeftiggést a mentélis jolléttel (Logan és mtsai, 1993; Clemente és mtsai,
2002). Sét, Bullinger és von Mackensen (2008) hangsulyozza, hogy az élet-
mindséget befolyasolo faktorok kozott kiemelt szerepe van a pszichoszo-
cidlis faktoroknak, mint példaul a szocialis timogatasnak.

Osszességében tehat a nemzetkozi vizsgalatok szerint a haemophilia -
feltehetSen a korszerd kezelés kovetkeztében - nem érinti salyosan a gyer-
mekek és a serdiil6k mentalis jollétét, életmindségét, bar egyes vizsgalatok
problémékra utalnak az érzelmi/hangulati élet, az aktivitas és a figyelem,
valamint a szocidlis és csaladi miikodés terén. A publikaciok egy részében
nem kovethetd, hogy on demand (csak vérzés esetén) vagy profilaktikus
kezelésben levSket vizsgéltak, ami részben magarazhatja az eredmények
diszkrepanciait. Magyar nyelvd publikaciét nem talaltunk a témaban. Vizs-
galatunk célja ezért a vérzékenységben szenvedd gyermekek életmindségé-
nek és mentélis egészségének dsszehasonlitdsa volt egészséges kontrollal,
illetve ADHD-ban szenvedé gyermekek csoportjaval.

A figyelemhidnyos/hiperaktivitas zavar (ADHD) az egyik leggyakoribb
gyermekpszichiatriai kérkép, a gyermekek 3-12%-4t érinti (Pszichiatriai
Szakmai Kollégium, 2008). A diagnoézis feldllitasdhoz sziikséges a DSM-5
(APA, 2013) altal felsorolt 9-9 figyelemzavaros, illetve hiperaktiv/impul-
ziv tlinetbdl legaldbb 6 (17 éves kor felett legaldbb 5) fennallasa a megel6z6
6 hénapban, legalabb két élethelyzetben, problémat jelenté médon, korai
kezdettel. Az ADHD jelent6s funkciéromlashoz vezet a mindennapi md-
kodés szamos teriiletén, illetve szamos érzelmi és viselkedésbeli komorbid
tlinettel jar egytitt (Danckaerts és mtsai, 2010; Vel és mtsai, 2013; Keresz-
tény és mtsai, 2012). Az ADHD-s gyermekeket szomatikus betegségekkel
osszehasonlitva azt talaltdk, hogy daganatos megbetegedésben, illetve 1-es
tipust diabéteszben szenvedé gyermekek a testi egészség terén rosszabb
életmindséggel jellemezhetdk, mint az ADHD-s csoport, de az életmind-
ség minden mas tertiletén az ADHD-ban szenvedé gyermekek mutattak
rosszabb életmindséget (Limbers és mtsai, 2011). Az ADHD-s gyerekek az
allapotuk hatterében 4ll6 kognitiv deficit miatt jellegzetesen alulbecsiilik
problémaikat (Hoza és mtsai, 2004), ezért itt a sziil6i beszamolo kiilonosen
nagy jelentéséggel bir (Veld és mtsai, 2013).

A vérzékenység és az ADHD 06sszehasonlitasat az is indokolja, hogy
mindkett6 olyan krénikus betegség, amely az esetek nagy részében (kora)
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gyermekkorban kertil diagnosztizélasra és nagyobb aranyban érinti a fi-
tkat, mint a lanyokat. Tovabba, az aktivitds mindkét betegségben fontos
tényezd, az ADHD-ban az egyik legfontosabb tiinet a talzott aktivitas, a
vérzékenységben pedig, a profilaktikus kezelés elterjedése ellenére, a fizikai
aktivitasra még mindig veszélyforrasként tekintenek a hozzatartozok. A két
betegség 0sszevetését indokolja az a néhany tanulmany is, amelyek vérzé-
keny fitkban a figyelemzavar, illetve a hiperaktivitas/impulzivitds maga-
sabb szintjét taldltak (Wodrich és mtsai, 2003; Spencer és mtsai, 2009).

2. Médszer
2.1. Vizsgélati személyek és eljaras

Vizsgalatunkat a Heim Pal Gyermekkorhaz és RendelSintézet Intézeti Ku-
tatdsetikai Bizottsaga engedélyével kezdtiik meg (Ritka betegségek pszicho-
szocidlis aspektusainak vizsgalata 11/2013). Keresztmetszeti, kérdéives ku-
tatasunkban 25-25 vérzékenységben, illetve ADHD-ban szenvedé és 25
egészséges gyermek gondozojat kértiik meg egy kérddivecsomag kitolté-
sére. A vérzékeny csoportba azon gyermekek sziileit vontuk be, akiket a
Heim Pal Gyermekkoérhaz Haemophilia Ambulancidjan haemophilia A, B,
illetve von Willebrand-betegséggel gondoznak. A vizsgalatbol kizartuk a
diagnosztikus fazisban 1évé gyermekek sziileit. Az ambulancian megjelené
sziiléket a tdjékoztatas és beleegyezés utan egy kérdéivesomag kitoltésére
kértiik fel. A kérdéivesomagot a sziil6 a varéban, vagy e-mail-cim meg-
addsa utan, online toltotte ki. Harom sziil6 nem egyezett bele a vizsgalatba,

e

két sziil6 beleegyezés utan az online kérdéivcsomagot nem kiildte vissza.

A diagnoézisok gyakorisdgat és a vérzékenység el6fordulédsat a csaladban
az 1. tabldazat mutatja.

1. tdbldzat. A vérzékeny csoport (n = 25) jellemzé6i

Véltoz6 n (%)

Diagnézis haemophilia A 17 (68)
haemophilia B 2 (8)
von Willebrand-betegség 6 (24)

Csaladi halmozoédas igen 11 (44)

A masik két csoportot egy nagyobb, a masodik szerzé vezetésével zajlo,
nem publikalt vizsgalat adatbazisabol illesztettiik, rétegzett randomizaciot
(Szokolszky, 2004) alkalmazva. Ennek sordn a nagyobb mintat az illesztés

2z

szempontjai szerint homogén részcsoportokra osztottuk és mindegyikbdl a
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megfelel6 szdmu elemet valasztottuk ki random médon. Az ADHD-s min-
tat a Heim Pal Gyermekkorhaz Mentalhigiéniai Kozpontjaban ADHD-val
diagnosztizalt és kezelés alatt all6 gyermekek sziileinek korébdl gydjtot-
tuk. A kontrollcsoport egy kényelmi, nem-klinikai mintdbol szarmazott,
amelyet a hélabda mdédszerrel (Szokolszky, 2004) értiink el. A mintaba
18 év alatti gyermeket nevel6 sziil6ket vontunk be. Kizartuk azokat, akik
esetében a sziil6 a gyermekben fennall6 pszicholégiai/ pszichiatriai diag-
nozisrol, kezelésrdl vagy kronikus betegségrdl szamolt be.

A vérzékeny csoporthoz a nem-klinikai kontrollt paronként illesztettiik
a gyermek nemére, életkorara, illetve a gondozo6 személyére (édesanya/
édesapa). Az ADHD-s csoportnél erre nem volt lehetéségiink, de a réteg-
zett randomizacié eredményeképp a gondozé személye és a nemek ardnya
itt is megegyezett. A harom csoport életkori dtlaga nem kiilonbozott (F(2)
= 0,045; p = 0,956), de a gondoz6 életkoraban szignifikansan kiilonbséget
taldltunk (F(2) = 3,918; p = 0,024). Az ADHD-s gyermeket nevel6 sziil6k
id6sebbek voltak, mint a vérzékenységben szenvedé gyermeket neveld szii-

2. tabldzat. A vizsgalati csoportok demografiai jellemzéi

Valtozo Kontroll Vérzékeny ADHD
(n=125) (n=125) (n=25)
Gyermek életkora (év), 9,54 (4,81) 9,54 (4,81) 9,84 (2,78)
atlag (szorés)
Gyermek neme, fia 20 (80) 20 (80) 20 (80)
n (%) lany 5 (20) 5 (20) 5 (20)
Gondozo, édesanya 21 (84) 21 (84) 21 (84)
n (%) édesapa 4 (16) 4 (16) 4 (16)
Gondoz6 életkora (év), 38,12 374 41,36
atlag (szoras) (5,12) (5,31) (5,55)
Gondoz6 iskolai alapfokua 0 (0) 2 (8) 2 (8)
végzettsége,* kozépfoka 11 (44) 13 (52) 13 (52)
n (%) felséfoku 14 (56) 9 (36) 9 (36)
Lakohely, févéros 11 (44) 10 (40) 20 (80)
n (%) megyeszékhely 5 (20) 2(8) 0(0)
Varos 3 (12) 7 (28) 3(12)
kisebb telepiilés 6 (24) 6 (24) 2(8)
Csalad, eredeti, teljes 21 (84) 19 (76) 16 (64)
n (%) egyéb 4 (16) 6 (24) 9 (36)
Testvérek, nincs 5 (20) 9 (36) 5 (20)
n (%) egy 13 (52) 11 (44) 12 (48)
tobb 7 (28) 5 (20) 8 (32)

Megjegyzés: n =75. *Egy-egy adat hidnyzott a vérzékeny, illetve az ADHD-s csoportban.
ADHD: figyelemhidnyos/hiperaktivitds zavar.
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16k (p =0,028), a kontrollcsoport nem kiilonbozott egyik klinikai csoporttol
sem ebben a valtozoban. A gondoz6 iskolai végzettsége tekintetében meg-
jegyzendd, hogy a kontrollcsoportban nem volt olyan sziil6, akinek csupan
alapfoku végzettsége volt. A hdrom mintadt mégis kozel kiegyenlitettnek
mondhatjuk, khi-négyzet-probaval vizsgéalva a legfeljebb kozépfoku, il-
letve a fels6foku végzettségliek ardnyat, a hdrom csoport nem mutatott
szignifikdns kiilonbséget (¥*(2) = 2,285; p = 0,319). A lakéhely tekintetében
azonban kiilonbségeket talaltunk a harom csoport kozott, a févarosban,
illetve egyéb telepiilésen lakok ardnya szignifikansan kiilonbozott a ha-
rom csoportban (x*(2) =9,792; p =0,007). Az ADHD-s csoportban nagyobb
aranyban voltak f6vérosi gyerekek, mint a masik két vizsgalati csoportban.
A csaladok jellemz6i alapjan is 6sszehasonlitottuk a harom csoportot: a
vizsgalati csoportok nem kiilonboztek sem a testvérszam (x*(6) = 5,380; p
= 0,496), sem a csaladszerkezet (eredeti, teljes csaldd/egyéb) tekintetében
(x*(2) = 2,001; p = 0,368). A harom vizsgalati csoport demografiai jellem-
z6it a 2. tablazatban mutatjuk be részletesen.

2.2. MérSeszkozok

A kérdéivcsomagban talalhaté demogréfiai adatlapban rakérdeztiink a
gyermek nemére, életkordra, oktatasi intézményének tipusara, krénikus/
pszichiatriai betegségére, a sziil6k iskolai végzettségére, lakohelyére, a csa-
ladban el6fordulé pszichiatriai betegségekre, a csalddszerkezetre.

A 6-18 éves gyermekek életmindségének vizsgalatdra az Inventar zur
Erfassung der Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen (ILK; Mat-
tejat és mtsai, 1998; Kiss és mtsai, 2007) kérdé6iv sziil6i valtozatat hasznal-
tuk, melynek 7 tétele az életminéség egy-egy tertiletére kérdez ra (intéz-
mény, csalad, szabadidé eltoltése, onallosag, testi egészség, mentélis jol-
lét, globalis értékelés), az elmult hétre vonatkozoéan. A kérdéseket 6tfoku
Likert-skdlan (végpontok: 1 = nagyon j6l, 5 = nagyon rosszul) valaszolta
meg a sziillé. Az egyes ILK-tételek medianjainak 6sszehasonlitasa mellett
az értékelés alternativ modja az adott teriilettel elégedetlenek (=3 pont)
aranyanak megadasa (Mattejat és mtsai, 1998), mi ez utébbi metédust al-
kalmaztuk. Az életminGség a hét tétel 6sszpontszamaval is jellemezhetd,
melynek értéke 7-t61 35-ig terjedhet. A magasabb pontszam rosszabb életmi-
néséget jelez. A kérd6iv tgynevezett altalanos életmindség kérd6iv, amely
egészséges és beteg populacio felmérésére is alkalmazhat6, utébbiban két
kiegészité kérdés talalhat6, amely a betegség és a kezelés életmingséget
befolyédsol6 hatasat vizsgalja. Az eredeti skala pszichometriai mutat6irél
Mattejat és munkatérsai (1998) szamolnak be. A magyar valtozat belsé meg-
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bizhatésaga, stabilitasa és diszkriminativ validitdsa megfelelS volt (Kiss és
mitsai, 2007). A jelen vizsgélatban az ILK teljes skéla belsé konzisztencia-
ja jonak bizonyult (Cronbach-a = 0,84). Mivel az ILK kérdéivet 6-18 éves
gyermekekre validaltak, a 6 év alatti gyermekekre vonatkoz6 adataink nem
kertiltek be az elemzésekbe. Az ILK kérdéiv adatait feldolgozo6 elemzések
soran a mintaelemszdm 62.

A mentélis jollét vizsgélatdra a Képességek és Nehézségek Kérdsiv
(Strengths and Difficulties Questionnaire; SDQ; Goodman, 2001; Birkas,
Lakatos, Toth, & Gervai, 2008) sziil6i valtozatat hasznaltuk, amely a gyer-
mekkori érzelmi, viselkedéses és szocidlis mtikodés felmérésére alkalmas,
rovid, mindossze 25 tételt tartalmazo, atfogdé mérdeszkoz. A sziils egy ha-
romfoka Likert-skalan értékeli, hogy az adott 4llitds mennyiben jellemzi a
gyermekét (valaszlehetdségek: 0 =nem, 1 = kissé, 2 = teljesen). A kérdédivet
tobb mint 60 nyelvre leforditottdk, jelenleg a leggyakrabban alkalmazott
tobbdimenziés tlinetbecsld skédla. Négy, egyenként 5 tételes probléma al-
skalat (érzelmi tiinetek, viselkedéses tiinetek, figyelemzavar/hiperaktivi-
tas tiinetek, kortarskapcsolati problémak), az ezek 6sszesitésébdl képzett
Probléma skalat (az 6sszpontszam terjedelme: 0-40), valamint a proszocidlis
viselkedés mérésére alkalmas, szintén 5 tételes alskalat tartalmaz. A ma-
gyar véltozat pszichometriai mutatéi elfogadhatonak bizonyultak (Birkas
és mtsai, 2008). Mintdnkon az SDQ alskéldi ugyancsak elfogadhat6 belsé
konzisztenciat mutattak (Cronbach-a = 0,65-0,90).

2.3. Statisztikai modszerek

A statisztikai elemzést az IBM SPSS 21 programcsomaggal végeztiik. A
normalis eloszlast véltozok, az SDQ Probléma skala és figyelemzavar/ hi-
peraktivitds alskéla esetében paraméteres, a tobbi valtozo esetében nem-pa-
raméteres probakat hasznaltunk. Az alapstatisztika megadésa utan a de-
mografiai tényezdk hatasat vizsgaltuk az életmindségre és a mentélis egész-
ségre. Az alacsony elemszam miatt eltekintettiink az apak/anyak, illetve a
tiak/lanyok osszevetésétdl. Vizsgaltuk az életkor dsszefliggéseit az ILK- és
SDQ-skéldkkal. A gondozé iskolai végzettsége alapjan két csoportot képez-
tunk, az alap-, illetve kozépfoku végzettségii sziil6k valaszait hasonlitottuk
Ossze a felséfoku végzettségi sziil6k valaszaival. Hasonloan, a lakéhely
szerint a f6varosban, illetve egyéb telepiilésen éléket vizsgaltuk. Ezutan
osszehasonlitottuk a harom vizsgalati csoportot az életmingség és a men-
talis egészség tekintetében. Osszevetettiik az életmindségiik kiilonb6zd as-
pektusaival elégedetlenek el6fordulasi gyakorisagéat a harom csoportban,
ehhez khi-négyzet-probat, illetve Fisher egzakt tesztet hasznaltunk. A foly-
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tonos véltozok esetében a csoportok kozépértékeinek osszehasonlitdsara
normalis eloszlas esetében egyszempontos varianciaanalizist (ANOVA),
a normalis eloszlas sériilése esetében Kruskal-Wallis-féle H-probat alkal-
maztunk. A valtozok kozotti linearis kapcsolatokat Spearman-féle rang-
korrelacios elemzéssel teszteltiik.

3. Eredmények

3.1. A vizsgalatban alkalmazott skalak alapstatisztikaja

A 3. tablazatban bemutatjuk a skalak alapstatisztikajat és belsé megbizha-
téosdganak mutatdit.

3. tablazat. A vizsgalatban szerepl6 skélak leir6 adatai és reliabilitdismutatéi

Cronbach-a Atlag Szoéras
ILK Osszpontszam 0,84 12,20 4,43
SDQ Probléma skéla 0,90 16,55 9,52
SDQ Magatartaszavar 0,65 3,22 2,27
SDQ Kortarskapcsolati problémak 0,78 3,60 3,24
SDQ Erzelmi problémak 0,83 3,82 2,94
SDQ Figyelemzavar/Hiperaktivités 0,76 5,92 3,13
SDQ Proszocialis magatartas 0,82 8,33 2,73

Megjegyzés: ILK: Inventar zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen.
SDQ: Képességek és Nehézségek Kérdéiv.

3.2. A demogréfiai tényezdk hatasa

Az alap-, illetve kozépfoka végzettségti sziil6k szignifikansan alacsonyabb-
nak itélték gyermekiik életmingségét, mint a felséfokt végzettségi szii-
16k (Z = -2,243; p = 0,025). Az SDQ-alskaldk pontszamait nem befolyasol-
ta szignifikdnsan a sziilék iskolai végzettsége. A févarosban laké sziilék
szignifikansan alacsonyabbnak itélték gyermekiik életmindségét az iskola
(Z2=-2,773; p=0,006), az 6néllésag (Z = -2,112; p = 0,035), a mentalis egész-
ség (Z =-2,792; p = 0,005) tekintetében, valamint az életmindséget Osszes-
ségében (Z = -2,482; p = 0,013). Az ILK Osszpontszam is magasabb volt a
févarosi csoportban, ami rosszabb életmindségre utal a sziil6i beszamolo
szerint (Z = -2,712; p = 0,007). A f6varosi sziil6k emellett tobb viselkedé-
ses problémat jeleztek (Z = -2,353; p = 0,019), mint az egyéb telepiilésen

%

élok. A gyermek életkora szignifikdns negativ kapcsolatban allt a viselke-
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déses problémakkal (r_ = -0,33; p = 0,004), a figyelemzavar/hiperaktivitas
tiineteinek erdsségével (r, = -0,28; p = 0,017), valamint az SDQ 6sszesitett
Probléma skala pontszamaval (r_ = -0,27; p = 0,020).

3.3. Az életmindség tsszehasonlitdsa a hdrom csoportban

A hédrom csoport szignifikans kiillonbséget mutatott az elégedetlenek ara-
nyaban az életmindség minden vizsgalt teriiletén. A post hoc elemzés ered-
ményei szerint a vérzékeny és a kontrollcsoport kozott nem volt kiilonbség,
de az ADHD-s csoportban a testi egészség kivételével minden teriileten
szignifikdnsan tobb sziil6 volt elégedetlen gyermeke életmindségével, mint
a kontrollcsoportban. Hasonléan, az ADHD-s csoportban egyetlen terti-
let - a csalddi kapcsolatok - kivételével szignifikdnsan tobb sziilé szamolt
be kozepes, illetve rossz/nagyon rossz életmindségérdl, mint a vérzékeny
csoportban. Az eredményeket a 4. tablizatban részletezziik.

4. tabldzat. Az elégedetlenek aranya az életminGség egyes aspektusai tekintetében
és a csoportok dsszehasonlitasa

Az életmindség egyes Az elégedetlenek aranya, n (%) 1*(2) P
aspektusai (ILK) Teljes | Kontroll* | Vérzé- | ADHD¢

minta | (n=19) | keny® (n=24)

(n=062) (n=19)
1. Iskola 23(37,1) | 3(158) | 2(10,5) | 18 (750" | 24,22 | <0,001
2. Csalad 8(12,9) 0 (0y 1(53) 7 (29,20 NA 0,006
3. Szabadids 132L0) | 1(3)¢ | 16G3)¢ |[11(458®| NA | <0001
4. Onallésag 14(226) | 153 | 163¢ |12(50,00° | NA | <0,001
5. Testi egészség 17 (274) | 3(158) | 2(10,8)¢ | 12(50,0)® | 10,16 0,006
6. Mentalis egészség | 25(40,3) | 1(53)° | 3(158)c | 21 (87,5 | 36,66 < 0,001
7. Globalis becslés 17 (274) | 1(53) | 1(53) |15(62,57* | 24,21 < 0,001

Megjegyzés: ILK: Inventar zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen.
ADHD: figyelemhianyos/hiperaktivitas zavar. NA: a khi-négyzet-préba nem alkalmazha-
t6, a p-értékek itt a Fisher egzakt probabdl szarmaznak. A felsé indexek a csoportok kozot-
ti paronkénti 6sszehasonlitas sordn kapott szignifikans kiilonbségeket jelzik, Bonferro-
ni-korrekci6 utan (o = a/3 = 0,017).

A harom csoport szignifikans eltérést mutatott az ILK Osszpontszam te-
kintetében is (5. tabldzat). A kozépértékek paronkénti dsszehasonlitdasanak
eredménye szerint a vérzékeny és a kontrollcsoport nem kiilonbozott, az
ADHD-ban szenvedé gyermekek viszont szignifikdnsan magasabb pont-
szamot értek el, mint a vérzékeny, illetve a kontrollcsoport.
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3.4. Erzelmi és viselkedéses tiinetek dsszehasonlitdasa
a harom csoportban

A hérom csoport az érzelmi és viselkedéses tiineteket vizsgalé SDQ kér-
déiv minden alskéldjan szignifikans kiilonbséget mutatott. A kozépérté-
kek paronkénti dsszehasonlitdsaval végzett utéelemzések eredményei sze-
rint a vérzékeny és a kontrollcsoport szignifikdnsan kiilonbozott az SDQ
Probléma skaldn, valamint a kortarskapcsolati és az érzelmi problémak
alskalakon. A vérzékeny csoport szignifikdnsan kevesebb tiinetet mutatott
ezeken a problémateriileteken. Az ADHD-s csoportban a sziilék, az SDQ
proszocidlis magatartas alskalajanak kivételével, minden problématerti-
leten tobb tiinetrél szamoltak be, mint a vérzékeny csoportban. Tovabb4,
az ADHD-s csoport szignifikdnsan magasabb pontszamot ért el az SDQ
magatartaszavar és figyelemzavar/hiperaktivitas alskalajan, illetve szig-
nifikansan alacsonyabb pontszdmot mutatott az SDQ proszocialis maga-
tartds alskalajan, mint a kontrollcsoport. Az eredményeket az 5. tabldzatban
mutatjuk be részletesen.

5. tabldzat. A hdrom csoport 0sszehasonlitdsa a vizsgalt valtozok mentén

Véltozok Atlag (szoras) F(2)/%*(2) p
Kontroll* | Vérzékeny® | ADHDe®

ILK Osszpontszém 9,79 9,84 15,98 1*(2) = < 0,001

(N =62) (2,04) (2,97) (4,20)* 28,51

SDQ Probléma skala 16,92 10,48 22,20 F(2) = < 0,001
(10,68)° (6,53)* (7,20)° 18,03

SDQ Magatartaszavar 2,92 2,24 4,44 1(2) = 0,002

alskala 2,31y (2,15)c (1,87) 12,47

SDQ Kortarskapcsolati 4,68 1,80 4,28 1(2) = 0,002

problémak alskala (3,95)° (2,06)* (2,75)° 12,51

SDQ Erzelmi problémak 4,28 1,81 5,36 1*(2) = < 0,001

alskala (2,74)° (1,95) (2,90)° 24,01

SDQ Figyelemzavar/ 5,04 4,63 8,12 F(2) = < 0,001

Hiperaktivitas alskéla (3,40)¢ (2,57)° (217)® 15,56

SDQ Proszocialis 9,52 7,90 7,56 (2 = 0,049

magatartas alskala (3,14)¢ (2,20) (2,45)" 6,05

Megjegyzés: n = 75. ILK: Inventar zur Erfassung der Lebensqualitdt von Kindern und Ju-
gendlichen. SDQ: Képességek és Nehézségek Kérdsiv. ADHD: figyelemzavaros/hiper-
aktivitds zavar. A felsé indexek a csoportok kozotti paronkénti sszehasonlitas soran kapott
szignifikdns kiilonbségeket jelzik.
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4. Megbeszélés

Vizsgalatunk célja vérzékenységben szenvedd gyermekek életmindségé-
nek és mentalis egészségének felmérése volt. A vérzékenységben szenve-
dé gyermekek életmindségét és mentalis egészségét nemcsak egészséges
kontrollal hasonlitottuk 6ssze, hanem kihasznalva az &ltaldnos életminéség
kérdéiv és az atfogod pszichopatologiai vizsgaloeszkoz adta lehetSségeket,
egy masik kréonikus betegcsoporttal is, ADHD-ban szenvedd gyermekek
csoportjaval. Az ADHD-t azért valasztottuk, mert szamos nemzetkozi és
hazai vizsgalat alapjan igazoltan funkciéromlashoz vezet az élet szamos
tertiletén, szamos érzelmi és viselkedésbeli komorbid tiinettel jar egytitt
(Danckaerts és mtsai, 2010; Vel és mtsai, 2013). A vérzékenység és az
ADHD, bér teljesen kiilonbozé kérformak, a kora gyermekkori kezdet, a
nemek aranya, valamint a fizikai aktivitas jelentésége mindkét kérképben
indokolja az dsszevetést.

Korabbi vizsgalatok eredményeihez (pl. Jozefiak és mtsai, 2008) hason-
l6an, az életmindség becslése nem volt fiiggetlen a demografiai tényezdk-
t6l. A magas iskolai végzettségi sziil6k jobb életmindségrdl szamoltak be.
Ennek hatterében allhatnak a jobb szociookonémiai statusszal osszefiiggd
lehetGségek, eréforrasok. Kulonbséget taldltunk az életmindség és a men-
talis miikodés becslésében a févarosi és egyéb lakohely szerint. Mivel az
ADHD-s csoportban nagyobb ardnyban voltak févarosi gyerekek, mint a
masik két vizsgalati csoportban, lehet, hogy ezek az eredmények ezt az
egyenetlenséget tiikrozik.

Eredményeink szerint a vérzékeny gyermekek életmindsége nem kii-
lonbozik az egészséges gyermekek életmindségétdl a vizsgalt dimenziok-
ban. Eredményeink azokkal a korabbi vizsgélatokkal vannak 6sszhangban,
amelyek hangsulyozzak, hogy a vérzékenységben szenvedd gyermekek
életmindsége Osszességében nem rosszabb, mint az egészségeseké (Cle-
mente és mtsai, 2002; Gringeri és mtsai, 2004). Vizsgalatunk nem erdsitet-
te meg azon eredményeket, amelyek f,unkciéromlasrél szamolnak be a
szocialis mikodés terén (Hegeman és mtsai, 2011; Williams & Chapman,
2011). Osszességében, eredményeink arra utalnak, hogy a vérzékenység-
ben szenvedd gyermekek teljes életet élhetnek, kevéssé érzik a betegség
okozta terheket.

A vérzékeny és az ADHD-ban szenvedd csoport dsszehasonlitasaban azt
az eredményt kaptuk, hogy az ADHD-s gyermekek életmindsége a csala-
di élet kivételével minden teriileten alacsonyabb a sziil6i értékelés szerint,
még a testi egészség dimenzidjaban is. Az eredmény meglepd, mert mig a
vérzékenységnek szamos szomatikus vonzata van (Rényi & Magyarosy,
2006), az ADHD esetében ilyenrél nem nagyon tudunk. Bar ezen a tertile-
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ten tovabbi vizsgalatokra van sziikség, ez az eredmény mindenképpen az
ADHD-ban szenvedd gyermekek és sziileik salyos problémadira utal.

Korabbi vizsgalatokkal tsszhangban (lasd Danckaerts és mtsai, 2010;
Vel6 és mtsai, 2013 6sszefoglaloit), az ADHD-ban szenvedd gyermekek
életmindségét a sziil6k - a testi egészség kivételével - minden teriileten
rosszabbnak értékelték, mint a kontrollcsoportban.

Aharom vizsgalati csoport 0sszehasonlitasa az érzelmi, viselkedéses és
szocidlis problémak terén meglepé eredményeket is hozott. A vérzékeny
csoport és a kontrollcsoport szignifikdnsan kiilonbozott az SDQ 6sszesi-
tett Probléma skalan, valamint a kortarskapcsolati, illetve érzelmi prob-
lémak alskalajan, mégpedig a vérzékeny csoport szignifikansan kevesebb
tiinetet mutatott ezeken a probléma teriileteken. A figyelemzavar/hiper-
aktivitas alskalan, valamint a viselkedéses problémak alskéldn nem talal-
tunk szignifikans kiilonbséget a vérzékeny és az egészséges gyermekek
kozott. Ez az eredmény ellentmond azoknak a vizsgélatoknak, amelyek a
vérzékeny gyermekekben tobb érzelmi problémat, illetve a hiperaktivitas
tobb tiinetét talaltak (Hassan és mtsai, 2011; Trzepacz és mtsai, 2003; Wod-
rich és mtsai, 2003; Spencer és mtsai, 2009). Eredményeink magyarazatéra
egyfeldl feltételezhetjiik, hogy a vérzékeny gyermekek esetében a sziil6k
a szomatikus betegségre fokuszaljdk a figyelmiiket, ezért alulbecsiilik a
pszichologiai tiineteket. Masrészt az is lehetséges, hogy a vérzékeny gye-
rekek, szomatikus betegségiik miatt, tobb sziiléi figyelmet kapnak, és ez
pozitiv hatdssal van mentalis jollétiikre. E feltételezések tovabbi vizsgala-
tok targyat képezhetik.

Az ADHD-ban szenvedé csoport az SDQ proszocidlis magatartas alskala
kivételével minden problémateriileten szignifikdnsan magasabb pontsza-
mot ért el, mint a vérzékeny csoport, valamint szignifikansan tobb exter-
nalizal6 tiinetet mutatott a sziil6i beszamol6 szerint, mint a kontrollcso-
portba tartozo gyermekek.

Eredményeink alapjan dsszességében megallapithatjuk, hogy a vérzé-
kenységben szenvedé gyermekek pszichopatolégiai szempontbdl felttinés-
mentesek, mentalis jollétiik kielégitd.

Vizsgalatunk eredményeit annak erdsségeivel /korlataival egyditt ér-
demes értelmezni. Vizsgéalatunk erdssége, hogy a vérzékeny mintat és a
kontrollcsoportot gondosan illesztettiik a legfontosabb demogréfiai mu-
tatok mentén. Az ADHD-s csoport illesztésére nem volt lehetGségiink, de
a nemek ardnya a hdrom csoportban megegyezett, és az életkori dtlagban
sem mutatott szignifikdns eltérést a harom csoport.

Az &ltalanos életmindség skala hasznalata lehetévé tette, hogy vizs-
galati csoportunkat egészséges kontrollal, valamint més kronikus beteg-
csoport adataival hasonlitsuk dssze, azonban nem tartalmazott betegség-
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re specifikus kérdéseket. A vérzékenység stlyossdganak indikatoraként
szolgdlo, a faktorszamra vonatkozo6 kérdésre a sziil6k legnagyobb hanya-
da nem vélaszolt (feltehetéen nem tudott), igy erre a tényezére nem kor-
rigaltuk az elemzést. A szakirodalomban ismételten megerdsitett adat,
hogy a vérzékenység sulyossaga nem befolyasolja a gyermekek/sziil6k
életmindségét, mentalis jollétét (Logan és mtsai, 1993; Clemente és mtsai,
2002). Igy feltételezhetjiik, hogy vizsgalatunknak e hianyossaga az eredmé-
nyek értelmezhetdségét nem befolyasolja. A mentalis jollétet egy altaldnos,
tobbdimenziés, rovid skéldval vizsgaltuk, ami értelemszerten limitélta a
vizsgélatba bevont problématertiletek szamat. Nem vizsgaltuk példdul a
tanulassal kapcsolatos problémakat, melyek mind az ADHD-ban, mind a
vérzékenységben szenvedd gyermekek esetében relevans tertilet. Tovab-
ba, az alacsony elemszam felel6s lehet egyes nem-szignifikans eredménye-
kért. A kis elemszdm miatt egyes demografiai valtozok hatdsat sem tud-
tuk vizsgélni. Figyelembe kell venni azonban, hogy egy ritka betegséget
vizsgéltunk, és a 25 f6 a nagysagrendileg 1000 magyar esethez viszonyit-
va nem kevés. Az egy centrumban zajlé nemzetkozi vizsgélatok is hason-
16 mintanagysaggal dolgoztak (Evans és mtsai, 2000; Wodrich és mtsai,
2003; Spencer és mtsai, 2009; Hassan és mtsai, 2011; Williams & Chapman,
2011; Trzepacz és mtsai, 2003), nagyobb minta gytjtéséhez multicentrikus
vizsgélatra lenne sziikség. A visszautasitas/kiesés mértéke elenyészé volt
a vérzékeny mintdban, az ADHD-s gyermeket nevel6 sziil6k esetében a
kiesés nagyobb aranyu volt, amit okozhatott a sziil6i pszichopatoldgia is.
Ez torzithatta a mintat az enyhébb esetek iranyaba. Vizsgalatunkban csak
egyetlen informdcioéforrast hasznéltunk. A gyermek és a sziilé megitélése
a szakirodalom szerint eltéré lehet az életmindség tekintetében (Berkes &
Mogyorosy, 2008), ezért érdemes lett volna a gyermekeket is megkérdez-
ni. Korabbi vizsgélatok arra utalnak, hogy nem-klinikai mintan a sziilg,
betegcsoportokban a gyermek szamol be kevesebb nehézségrdl (Jozefiak
és mtsai, 2008; Thaulow & Jozefiak, 2012), igy feltételezziik, hogy a gyer-
mekek megkérdezése esetén a vérzékeny és a kontrollcsoport kozotti el-
térés még kisebb lett volna. A kérdSives modszerrel szerzett informéaciot
befolyasolhatta a szocidlis kivanatossag, a sziil6 pszichopatoldgiai tiinetei,
a belatas mértéke és egyéb kognitiv képességek. Tovabbi korlat, hogy csak
a Heim P4l Gyermekkorhdz betegeit vontuk be a vizsgéalatba, ami korlé-
tozza eredményeink &ltalanosithatésagat.

Mindezen limitaciok ellenére vizsgalatunk fontos hianyt potol. A ritka
betegségek pszichoszocidlis aspektusainak vizsgalatat az alacsony el6for-
duldsbol kovetkezben kevés kutatds célozza. Tudoméasunk szerint ez az
els6 hazai vizsgalat, amely a vérzékenységben szenvedd gyermekek élet-
mindségével és mentdlis jollétével foglalkozik.
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A nemzetkozi kutatasokkal (pl. Gringeri és mtsai, 2004) 6sszhangban
lévé eredmények alapjan elmondhatjuk, hogy a vérzékeny gyermekek élet-
mindsége és mentalis jolléte nem rosszabb, mint az egészséges gyermekeké.
Ebben feltehet6en a korszert gondozasi centrumoknak, a modern kezelési
modszereknek kulcsszerepe van. Eredményeink azonban, szamos kiilfoldi
és hazai vizsgalattal egybehangzoéan felhivjak a figyelmet az ADHD-ban
szenvedd gyermekek problémaira, és megerdsitik, hogy az ADHD a gyer-
mekek életmindségét sulyosan ronté kronikus megbetegedés, amely ese-
tében a komplex, hosszt tavi kezelés elengedhetetlen.
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Quality of life and mental health of children suffering bleeding
disorders according to parent-report

WICHMANN, REKA - MIKLOSI, MONIKA

Background: There have been several researches on the impact of rare diseases on quality
of life (QoL) and mental health. Previous studies found that bleeding disorders, probably
due to prophylactic treatment, do not impact QoL and mental well-being in children and
adolescents; some findings suggest impairments in emotional, social and family function-
ing and increased prevalence of attention deficit and hyperactivity disorder, however. Aims:
The aim of the study was to assess QoL and psychopathology of children and adolescents
suffering in bleeding disorders and compare them with healthy control and patients with
attention deficit hyperactivity disorder (ADHD). Methods: In a cross sectional design, par-
ents of children and adolescents with bleeding disorders (N = 25), ADHD (N = 25) and
healthy control (N = 25) fulfilled the Inventar zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern
und Jugendlichen (ILK) and the Strength and Difficulties Questionnaire (SDQ) assessing QoL
and psychopathology. Results: Parent-rated QoL did not differ between children with bleed-
ing disorders and controls. Parent-rated QoL in the ADHD group was significantly lower
in all but one (family life) domains than in the clinical group. Children with bleeding dis-
orders showed significantly less psychopathology than controls in SDQ total difficulties
score, peer problems, and emotional problems. According to parent-report, children with
ADHD had higher scores on all but one SDQ subscale (prosocial behavior) than children
with bleeding disorders. Conclusions: Children and adolescents with bleeding disorders do
not show impairments in QoL and mental health according to parent-report. The impact
of bleeding disorders on QoL and mental well-being is much lower than the impact of
ADHD.

Keywords: bleeding disorders, haemophilia, ADHD, quality of life, psychopathology,
children, adolescent



