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Az informdlis elldtds az egészségiigy formélis keretein kiviil végzett, nem finanszirozott dpolasi tevékenység, amely az
id6sod6 tarsadalmakban egyre novekvs problémit jelent. Az informadlis ellitast az egészség-gazdasigtani elemzések
gyakran figyelmen kiviil hagytik, nemzetkozi irodalma az elmalt években mutatott intenziv fejlédést. A jelen Gssze-
foglal¢ dttekinti az informdlis ellatds egészség-gazdasigtani értékelésének modszertanat, beleértve a gondozdi terhek
objektiv és szubjektiv mérését, pénziigyi és nem pénziigyi értékelését és gyakorlati alkalmazasait, kiemelt figyelmet
szentelve a hasznossigalapi gondozéi életmindség kérd8ivek (példaul Care Related Quality of Life — CarerQoL
kérdbiv) bemutatisira. A gondozdi életmindség az egészséggel kapcsolatos életmindségtdl eltérs fogalom, a kettd
nem vonhaté egybe, ezért egyiittes egészség-gazdasigtani értékelésiik tobb szempontos dontéselemzési modszereket
igényel. Ezért fontos, hogy az egészség és az dltalinos gondozoéi jollét tarsadalmi preferencidit meghatirozzuk, illet-
ve a gondozdi életmindség hasznossagértékeinek idGbeli Osszefiiggéseit feltérképezziik. A gondozéi életmindséget
mér eszkoztar hazai validdldsa, szélesebb korti gyakorlati alkalmazasa és a dontéshozatalra kifejtett hatdsainak elem-
zése is fontos jovébeli kutatasi feladat.
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Measurement and health economic evaluation of informal care

Informal care is non-financed care outside the realm of formal healthcare, which represents an increasing challenge
for aging societies. Informal care has frequently been neglected in health economic analyses, while in recent years its
coverage has increased considerably in the international scientific literature. This review summarizes the methodol-
ogy of the health-economic assessment of informal care, including the objective and subjective metrics of caregiver
burden, its financial and non-financial valuation and practical applications, with special emphasis on the introduction
of care-related quality of life instruments (e.g. Care Related Quality of Life — CarerQoL instrument).

Care-related quality of life is a different entity from health-related quality of life, the two cannot be combined, so
their joint evaluation requires multi-criteria decision analysis methods. Therefore, it is important to determine the
societal preferences of care-related quality of life versus health-related quality of life, and map the relationship of care-
related quality of life with time. The local validation of tools measuring care-related quality of life, its more wide-
spread practical application and the analysis of its effect on decision making are also important part of the future re-
search agenda.
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Roviditések

BURQOL-RD = (Social Economic Burden and Health Relat-
ed Quality of Life in Patients with Rare Diseases in Europe)
Ritka betegséggel él6k tarsadalmi, gazdasigi terhei és egész-
séggel Osszefiiggs életmindsége Eurdpiban; BWS = (best-

worst scaling) dontéselméleti médszer; CarerQoL = (Care Re-
lated Quality of Life instrument) CarerQoL gondozéi
életmindség kérdsSiv; CES = (Carer Experience Scale) CES
gondozdi életmindség kérdbiv; CQLI = (Caregiver Quality of
Life Instrument) CQLI gondozéi életmindség kérdbiv,

DOI: 10.1556/650.2017.30841 m 2017 = 158. évfolyam, 35. szam = 1363-1372.



CQoL Cancer = (Caregiver Quality of Life Index-Cancer)
CQoL-Cancer gondozdi éleminéség kérdSiv; CQoL-Index =
(Caregiver Quality of Life Index) CQoL-Index gondozbi élet-
mindség kérdSiv; DCE = (discrete choice experiment) diszkrét
vilasztds médszere; HRQoL = (health-related quality of life)
egészséggel Osszefiiggd életmindség; ICER = (incremental
cost-effectiveness ratio) inkrementdlis koltséghatékonysagi
rita; iVICQ = (Institute of Health Policy and Management
Valuation of Informal Care Questionnaire) iVICQ informadlis
ellatast értékels kérdSiv; MCDA = (multiple criteria decision
analysis) tobb szempontos dontéselemzés; QALY = (quality-
adjusted life year) életminSséggel korrigalt életév; QoLTool =
(Quality of Life Tool) gondozdi életmindség kérd6iv; RUD =
(Resource Utilisation in Dementia) RUD demencia betegség-
koltség kérdSiv; TTO = (time trade-oft) idGalku moédszer;
VAS = (visual analog scale) vizudlis analog skala; WB = (wellbe-
ing method) jollétmodszer; WTA = (willingness to accept) el-
fogadasra valé hajlandésig dontéselméleti médszer; WID =
(willingness to pay) fizetési hajland6siag dontéselméleti mod-
szer; ZBI = (Zarit Burden Interview) Zarit gondozéi teher kér-
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Az id&sek vagy beteg csaladtagok informilis elldtdsa,
vagyis az egészségiigyi ellatérendszer keretein kiviil
nygjtott, nem finanszirozott (és altaliban nem professzi-
onalis) dpoldsa [1] egy olyan tirsadalmi kihivds, amellyel
akdr maganemberként, akir szakemberként a legtobben
mar talalkozhattunk.

Mikozben az informdlis ellatds tarsadalmi és gazdasigi
hatdsai a varhat6 élettartam fokozatos novekedésének és
a kronikus betegségek emelkedd elSfordulasi gyakorisa-
ganak koszonhetSen egyre jelentésebbé vilnak, a rendel-
kezésre 4ll6 mérési eszkoztar és adatok hidnyossigai mi-
att az informdlis ellatds koltségei és a gondozok életére
kifejtett hatdsai ritkdn kertilnek a finanszirozok latokoré-
be. Az informalis ellatds figyelmen kiviil hagydsaval vég-
zett egészség-gazdasigtani elemzés azt eredményezheti,
hogy az er6forrasok nem megfelel$ aranyban dramlanak
az informdlis ellatis szempontjabdl kritikus teriiletekre,
ezéltal tovabb stlyosbitva a mér eleve aldbecsiilt problé-
mit. E felismerésnek koszonhet&en az informilis ellatds
egészség-gazdasigtani értékelésének modszertanaval és
eszkozrendszerével foglalkozé nemzetkozi publikicidk
szdma az elmult években jelentGs emelkedést mutatott.
Ugyanakkor az informélis elldtds gazdasigi értékelésére a
gyakorlatban még mindig meglehet&sen ritkdn keriil sor
[2]. Jelen szakirodalmi attekintés célja, hogy az informa-
lis ellatas egészség-gazdasigtani értékelésének fontossa-
gara felhivja a figyelmet, illetve bemutassa annak mod-
szertandt és eszkoztarat.

Az informalis ellatas tarsadalmi
¢és gazdasagi jelentGsége
Az informdlis ellatas sziikségletét elsésorban a demogra-

fiai trendek befolyasoljak. A tirsadalom id6s6dése az EU
orszigaihoz hasonléan hazinkban is gyorsul. 2005 és
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2015 kozott az EU28-tagdllamok lakossiga korében a
65 ¢v felettick ardnya 16,5%-r6l 18,9%-ra, hazinkban
15,6%-r6l 17,9%-ra emelkedett [3]. Magyarorszigon
2013 elején a lakossig 24%-a volt legalibb 60 éves, mig
ez a szam 2035-re varhatéan eléri a 30%-ot [4]. Ezen
beliil is legdinamikusabban a nagyon id&s, 80 éven feliili
korosztily arinyinak a névekedésére szamithatunk [5].
Hazénkban a sziiletéskor varhaté élettartam 2005 és
2014 kozott n6knél 77,2-r6l 79,4 évre nétt, mig a var-
hat6éan egészségben toltott évek szdma 54,3-r6l 60,8
évre emelkedett. Ugyanakkor a gondozisi igények szem-
pontjabdl relevans, betegen toltott évek szama 22,9 év-
r6l 18,6 évre csokkent. Férfiakndl a sziiletéskor varhat6
élettartam kisebb mértékben, 68,7 évrdl 72,3 évre ndtt,
a varhat6 élettartam és az egészségben toltott évek ko-
zotti kilonbség 16,5 évr6l 13,4 évre csokkent [6]. A
fentiek Osszhatasaban ugyan az egyes orszagok kozott
nagyok az eltérések, 2007 és 2011 kozott az EU orsza-
gaiban Osszességében novekedett az aktivitist korlaitozé
krénikus betegségek el6forduldsi gyakorisaga, amelyek
kozil a demencia, a csontritkulds, a sziv- és érrendszeri
megbetegedések, a daganatos betegségek és az érzék-
szervi karosodasok birnak kiemelkedS jelentSséggel.
Mig az EU-orszdgokban a stlyos korlitozottsdg preva-
lencidja stagnalt, hazankban az aranyok a stlyos fel6l a
kozepes mértékd korlitozottsig irinyaba tolédtak [7].
Ugyanakkor a ,,baby-boomer” korosztilyok oregedése a
gondozast igénylS idGsek szdmdnak és ezaltal gondozasi
sziikségleteinek ugrdsszert novekedését fogja eredmé-
nyezni [8], tovabbi terheket réva az Eurdpa-szerte stag-
nalé és hazankban krénikusan deficittel kiiszk6dé hazai
cgészségligyi koltségvetésre [9].

Ezzel pirhuzamosan a haztartdsok strukttraja is vilto-
zOban van. Az 1960-as évek 6ta az EU-tagillamokban a
haztartasok atlagos 1élekszdma 3,2-r6l 2,4-re csokkent.
Hazankban a megkozelitSleg 3,8 millié hiztartis 40%-
aban élnek idGsek is, és tobb mint egymillié haztartisban
csak id6skortiak laknak. Egyediil tobb mint 660 ezer
haztartisban él idGskoru, koziiliik 150 ezer 80 év feletti
[10]. A csaladszerkezet megviltozasaval és a n6k foglal-
koztatottsiginak novekedésével az informadlis ellatds
hozzaférhet6sége a jovoben viarhatéan csokkenni fog
[5].

Az EU-ban a rokkantsiggal ¢16k vagy idések gondo-
zasara forditott id6 80%-at az informalis ellatas teszi ki.
Az aktiv munkavillalok 6-10%-a, az 50 éven feliili kor-
osztaly 10%-a folytat rendszeres ingyenes gondozasi te-
vékenységet, amely az idésebb nék korében még na-
gyobb gyakorisiggal fordul el6 [11]. Az informailis
gondozok kétharmada né. Az informadlis gondozis az
esetek felében heti 10 6randl kevesebb megterhelést igé-
nyel, azonban a heti 20 6ra feletti intenziv gondozds
gyakorisaga egyes orszagokban akar 30-50%-ot is elér-
het. Mivel a hozzitartozok gondozisiban villalt szere-
pet jelentSsen befolyasoljak a tarsadalmi és kulturalis
normik, az informdlis ellatis intenzitisa és fontossiga az
északi orszagoktdl dél felé haladva novekszik [12].
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Az informdlis ellitds koltségei az Amerikai Egyestilt
Allamokban méir 1999-ben jelentésen meghaladtik a
formélis ellatas koltségeit [13]. 2008-ban a demencia
éves koltségei Eurdpaban — Torokorszaggal egytittvéve
—elérték a 177.2 millidrd eurdt, amelynek 54%-at (96,6
millidrd eurd) az informalis ellatas koltségei tették ki. Az
egy betegre jutd teljes koltség dtlagosan 17 526 eurd
volt, ebbdl az informalis ellitds koltsége 9556 eurdt tett
ki. Osszehasonlitisképpen, az Eurdpai Alzheimer Szo6-
vetség adatai szerint hazdnkban 2008-ban a demencia
Osszkoltsége 929.2 millié eurd, ebbdl az informalis elld-
tds koltsége 514,1 millié eurd, az egy betegre jutd éves
koltség 7745 eurd, az informilis ellitds koltsége pedig
4285 curd volt [14].

Az informalis ellatds helyettesiti a formdlis egészség-
tigyi ellatast, ezaltal csokkenti az egészségiigyi kiaddsokat
[15], ugyanakkor az informalis gondozék munkaképes-
sége csokken [12], és mentalis, valamint fizikai egészsége
romlik a gondozasban részt nem vevékhoz képest [15].

Az eurdpai orszagok egészségpolitikai célkitlizései az
egészségben toltott életévek meghosszabbitisa mellett
az id6sek intézményi ellitisa késleltetése érdekében az
otthoni dpolds és az informalis ellitds timogatisira he-
lyezik a hangsalyt [5, 12, 15].

Az informalis gondozok terhei
/ / 3 /4
¢és eletminosége

Az informélis gondozok terhei objektiv és szubjektiv ol-
dalrél is mérhetSk. Az objektiv gondozdi teher a gondo-
70k egészségi allapotiban vagy pénziigyi helyzetében
bekovetkezett viltozdsokat, illetve a gondozdsra fordi-
tott id6t jelenti. Az informdlis ellatas a gondozd szamdra
egyszerre lehet pozitiv és negativ szubjektiv élmény is,
ennck megfelelGen eltéré mdédon befolyasolhatja a gon-
dozok életminGségét.

A gondozasi idd mérése

A gondozds idGtartama alatt a gondoz6i szerep kezdete
ota eltelt id6t, intenzitasa alatt a heti szinten gondozassal
toltott orak szamat értjik. A gondozdsra forditott id6
retrospektiv felidézéssel vagy preferdltan prospektiv nap-
16 vezetésével, a konkrét gondozisi feladat és raforditott
id6 pontos rogzitésével mérhets [16]. A gondozasra for-
ditott id§ pontos mérését megneheziti a gondozasi és
normalis hdztartdsi tevékenységek parhuzamos végzése
(az agynevezett ,joint production”; példaul a beteg fel-
tigyelete kozben végez haztartasi munkat a gondozd),
illetve a gondozdi és normalfeladatok elvalasztasanak a
nehézsége (példaul a kordbban a betegtdl atvett haztar-
tasi feladatok a gondozé normailtevékenységébe olvad-
nak). A parhuzamos aktivitis miatt az informalis ellitdsra
forditott id6t a vizsgilatok soran altalaban talbecsiilik
[2], ezért a gondozasra forditott idS felsé hatirat a vizs-
galatokban maximalni szokas [17].

Az informalis gondozdissal kapcsolatos
negativ hatisok

A gondozok tulterheltsége (caregiver burden) alatt a
gondozassal Osszefiiggésben Gket éré fizikai, érzelmi,
szocidlis és pénziigyi stresszorokra adott Osszetett valaszt
értjiik [18]. A gondozok talterheltsége személyfiiggd,
tobbségiik kevéssé éli meg problémasnak a gondozast,
mig egy részitknél a probléma olyan mértéket Olt, ami
mir egészségkarosodashoz vezet [19]. A gondozoék tal-
terheltsége elsGsorban depressziv tiinetekkel és testi pa-
naszokkal jir egytitt [15], valamint 6ndllé6 mortalitasi ri-
zikét jelent [20]. Ezenfelil a gondozék jelentds része
panaszkodik anyagi nehézségekrdl, munkahelyi teljesit-
ményiik gyakran csokken, nehezebben talidlnak munkat,
meglevd dllisukat nagyobb eséllyel vesztik el. Megtakari-
tasaik felélése vagy a keresSképességiik elvesztése révén
fokozott koriikben az elszegényedés kockdzata [15, 21].
A gondozéi tulterheltség kockazati tényezdi egyrészt a
beteg dllapotitél, masrészt a gondozd személyétdl fiig-
genek. A gondoz6 magasabb életkora, alacsonyabb szo-
ciotkonomiai statusza, elégtelen stresszkezeld képessége
és a szocialis timogatas hidnya vagy visszautasitisa fo-
kozzak a talterheltség kockazatat. A nék hajlamosabbak
a férfiaknal a gondozéi talterheltségre, azonban a férfiak-
nal gyakrabban alakul ki szomatikus megbetegedés a tal-
terheltség kovetkeztében [22]. A talterheltség kockazata
annal magasabb, minél szorosabb rokoni szilak fiizik a
gondozét és gondozottat egymdshoz [18]. Azok, akik
ugy érzik, hogy képesek kontrolldlni a gondozdi szerep
kihivasait, illetve akik pozitivan fogadjak az élet kihivisa-
it, kevésbé hajlamosak a depressziés tiinetek kialakulasa-
ra [22]. A betegek oldalir6l a demencia stlyossiga,
magatartasi zavarok, személyiségviltozis vagy sulyos
pszichidtriai tiinetek jelentik a gondozodk talterheltsége
szempontjibdl a legnagyobb kockizatot [18]. A gondo-
z01 tulterheltség a gondozott beteg egészségi allapotd-
nak romldsihoz vezet [23], és a depresszids tiinetektdl
szenveds gondozok esetén gyakrabban fordul el6 a gon-
dozottal szembeni durva banasmoéd [24].

A gondozds negativ kovetkezményeinek pontos fel-
mérését neheziti, hogy magat a gondozéva vélas folya-
matat is befolyasolja a gondozé egészségi allapota. Gyak-
ran a csalad legegészségesebb tagja vallalja a gondozassal
jaré kihivast, mig mas esetekben a csokkent munkaké-
pességii csaladtag adja fel a kevésbé jovedelmezd foglal-
kozasat a gondozdéi szerepért cserébe [25].

Az informalis gondozds pozitiv szubjektiv
elményes

Az informalis gondozdk szubjektiv élménye szempontja-
bdl a negativ hatdsokon kiviil rendkiviil fontos figyelem-
be venni a gondozisi folyamat pozitiv élményét (process-
utility), amely a gondozok koriilbeliil felénél mutathaté
ki. Az 6romet a szeretett személlyel valé megfeleld tors-
dés, a személyes hatékonysig élménye, valamint a gon-
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dozassal jar6 tevékenység végzése okozza. A gondozasi
folyamat pozitiv élménye a gondozé dltalinos boldog-
sagszintjének az aktudlis gondozdsi helyzet és egy olyan
hipotetikus helyzet kozti kiilonbségével mérhets, amely-
ben a beteg azonos szinti ellitdsit nem a gondozd vég-
zi. A gondozasi folyamat pozitiv élménye a gondozoéi
talterheltség esetén csokken, de sokszor komoly talter-
heltség esetén is kimutathat6 [19].

Sutlyos betegség hatdasa a csaladtagokra

A gondozéi talterheltségtdl elkiilonitjiik a szakiroda-
lomban csaladi hatdsként (family effect) emlegetett ne-
gativ érzelmi allapotot, amelyet a stlyos beteg kozelsége
valt ki. A csalddi hatds a gondozéi talterheltségtdl fiig-
getlentil fellépd, attdl elvalaszthaté jelenség [19].

A gondozok egészségi allapotanak,
szubjektiv terheinek és életmindségének
mérési lehetGségei

Deceken és mtsai 2002-ig terjeds irodalmi dttekintésiik so-
ran 28, a szubjektiv gondozéi élmény mérésére kifejlesz-
tett onkitoltds kérdbivet azonositottak, amelybdl 17 a
gondozok terheinek mérésére szolgal. Az egyik elsd, és
talin leggyakrabban alkalmazott eszkéz a demencidban
szenved$ betegek gondozéi terheinek felmérésére kifei-

1. tiblazat | A gondozéi életmindség-kérdSivek altal mért dimenzidk
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lesztett Zarit Burden Interview (ZBI), amelynek 29, 22
és 18 kérdésbdl allo valtozata, illetve egy 12 kérdésbdl
allo sztir6 kérdbiv verzidja is ismert. Tovabbi nyolc kér-
déiv a gondozok sziikségleteinek a mérésére alkalmas, és
hirom kérd6iv a gondozdéi életmindséget méri, amely
lista id6kozben tovabbi kérdbivekkel bévilt (1. tabla-
zat) [21]. A gondozok terheit és gondozassal Osszefiig-
g6 sziikségleteit mér$ eszkozok részletes ismertetése
nem tartozik a jelen cikk célkittizései kozé. A kovetke-
zGkben a gondozok egészséggel Osszetiiggd életminGsé-
gének (health-related quality of life — HRQoL) és a
tigabban értelmezett gondozdi életmindségnek (care-
related quality of life) altalinos és gondozasspecifikus
mérési lehetGségeire tériink ki, kiilonos tekintettel az
egészség-gazdasagtani elemzésekben alkalmazhaté mod-
szerekre.

A gondozok életmindségének mévése altalanos

kévddivekkel

A gondozdk dltalinos egészségi allapota, egészséggel
Osszefiiggd életmindsége a hagyomdinyos, generikus
¢életmindség-kérdsivekkel (példaul EQ-5D, SE-36) mér-
hetd. Ezek koziil az EQ-5D kérd6iv egészség-gazdasig-
tani szempontbdl kiemelt jelentGségii, mivel az egész-
ség-gazdasigtani értékeléseckben az egészségnyereség
kifeiezésére alkalmazott életminéséegel korrigalt élet-

Mért dimenzidk CQLI CQoL-Index QoL-Tool CQoL-Cancer CES CarerQoL

Pozitiv élmény  Kiteljesedés + +
Téamogatas + + +
Boldogsag +

Problémaik Testi egészség + + + +
A gondozottal valé kapcsolat + + + n
Mentilis (érzelmi) + + n
Anyagi + + ¥
Szocidlis (a gondozdson kiviili + + + + +
tevékenységek)
Formilis segitség (hivatalos +
szervek)
A gondozbi szerep +
kontrolljanak érzése
Egyéb problémak* + + .

Hasznossiag-értékkészlettel rendelkezik + ¥

*A gondozisi feladatok, csalddi/személyes kapcsolatok, munkahelyi/adminisztrativ/jogi problémik, spiritudlis problémdk, id6zavar, informdcids

sziikségletek, alvas, egyéb.
Forrds: [16, 21, 30, 31].

CarerQoL = Care Related Quality of Life instrument; CES = Carer Experience Scale; CQLI = Caregiver Quality of Life Instrument; CQoL-Can-
cer = Caregiver Quality of Life Index-Cancer; CQoL-Index = Caregiver Quality of Life Index; QoLTool = Quality of Life Tool
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évet (quality-adjusted life year — QALY) leggyakrabban
EQ-5D-mérési eredményekbdl szamitjdk ki. Mint szd-
mos orszagban, igy Magyarorszagon is rendelkezésre all
lakossagi normaérték, amelyhez viszonyitani lehet a gon-
dozoknal mért értékeket [26].

Az EQ-5D onkitoltés kérdSiv két részbdl all. Az
egészséghOmérd a pillanatnyi dltalanos egészségi allapo-
tot méri vizudlis analdg skila segitségével (EQ VAS),
amelyen 100 az elképzelhets legjobb, 0 az elképzelhetd
legrosszabb egészségi allapotot jeloli. A leird rész az
egészséget Ot dimenziéban (mozgékonysig, onelldtds,
szokdsos tevékenységek elvégzésének a nehezitettsége,
fajdalom/rossz kozérzet és szorongis/lehangoltsig),
hirom (EQ-5D-3L) vagy 6t (EQ-5D-5L) stlyossagi ka-
tegéridra osztva méri. Az EQ-5D-3L ezéltal 243 (3%), az
EQ-5D-5L 3125 (5°) diszkrét egészségi allapotot ir le
[27, 28]. Az igy leirhat6 egészségi dllapotokhoz tgyne-
vezett hasznossigértékek (utility) rendelhetSk, amik az
egyes egészségi dllapotokhoz kot6d§ szubjektiv prefe-
rencidkat szamszerdsitik. A QALY szamolasihoz ezeket
a hasznossagértékeket alkalmazzak koltséghatékonysagi
elemzésekben. Hazdnkban dltaliban a Dolan és misai al-
tal id6alku médszerrel (time trade-off - TTO), 3000 {&s
brit reprezentativ lakossigi mintin meghatirozott EQ-
5D-3L értékkészletet alkalmazzuk. A teljes egészséget 1,
a haldl allapotit 0 és a , haldlndl is rosszabb” egészségi
allapotokat —0,594-ig terjed6 negativ szamok jellemzik
[29].

Gondozoi életmindséget méro kévdoivek

A gondozdi életmindség a gondozissal jaré pozitiv és
negativ testi, szellemi, anyagi, spiritualis és pénziigyi él-
mény egylittes szubjektiv percepcidjit jelenti, eziltal a
gondozok dltalanos egészségi allapotanal tagabban értel-
mezett fogalom [16]. A gondozdi életmindség mérésére
alkalmazott kérd6ivek dimenzibit az 1. tablizat foglalja
Ossze. Ezek koziil az életminSség kozgazdasigi értékelé-
séhez szilikséges hasznossidg-értékkészlettel ketts rendel-
kezik, amelyek az egyes dimenziokbol a gondozok vagy
a normalpopulacié preferenciajat tiikr6zd, kardinalis skd-
lara torténd leképzéssel nyerhet6k. Fontos megemliteni,
hogy az elsé hasznossigalapi gondozoi életmindség ku-
tatast csaknem harminc évvel ezel6tt, 1988-ban kozolték
Mohide és mtsai [30]. A Caregiver Quality of Life Instru-
ment (CQLI) a gondozéi életmindség 6t dimenzidjit
méri (csalddra vagy bardtokra fennmaradé id6; kapcsolat
a gondozottal; testi egészség és energia; alvas mindsége;
boldogsag vagy szorongds hianya) négy sulyossagi kate-
géridban [30]. A hasznossigértékeket 40 gondozoédnil
egyéni szinten, idGalku modszerrel vizsgaltik, azonban
nagyobb gondozo6i mintin vagy normalpopuldcién fel-
vett hasznossag-értékkészlet nem keriilt kifejlesztésre.

A gondozdi életminGség gazdasagi értékelésére jelen-
leg a kovetkezd két altalainosan alkalmazhaté, hasznossig-
értékkészlettel rendelkezé gondozdi életmindség kérdd-
iv 4ll rendelkezésre [16].

Carer Experience Scale

A Carer Experience Scale (CES) a gondozéi életmindség
két pozitiv és négy negativ dimenzidjit méri (pozitiv: ki-
teljesedés érzése; taimogatds a csalidtagok vagy baritok
részérél; negativ: gondozason kiviili tevékenységek; for-
milis segitség hivatalos szervektdl; a gondozas feletti
kontroll érzése; a gondozottal valé kapcsolat minGsége)
hirom stlyossigi kategoriiban, ezaltal 729 (3°) diszkrét
gondozasi allapot leirdsira alkalmas. Az értékkészlet az
Egyesiilt Kiralysigban 162 idés embert gondoz6 egyén
bevondsaval keriilt meghatirozdsra az Ggynevezett best-
worst scaling (BWS) moédszerrel. A BWS a diszkrét va-
lasztas (discrete choice experiment — DCE) specidlis ese-
te, amely sordn a vilaszadék a hat dimenzié mentén
egy-egy konkrét gondozasi helyzet legel6nyosebb, illet-
ve legkedvez&tlenebb aspektusit jelolték meg. A gondo-
zasi helyzetek megfelel$ elrendezésével az életminGség-
dimenziék minden stlyossigi szintje egyenl$ arinyban
keriilt bemutatasra a kisérleti egyéneknek, és a hasznos-
sagértékek a valasztasok gyakorisigabdl keriiltek megha-
tarozasra a legrosszabb helyzetet 0-val, a legjobbat 100-
zal jelol6 skalan [31].

CarerQoL

A CarerQoL kérdbiv az EQ-5D kérdSivhez hasonldéan
két részbdl dll. A boldogsighéméré a gondozisi helyzet
hasznossagat méri a vizsgalt egyénnél, mig a CarerQolL-
7D leir6 rész két pozitiv és 6t negativ dimenzidéban (po-
zitiv: kiteljesedés érzése; timogatds a csalidtagok vagy
baratok részérdl; negativ: testi egészség; a gondozottal
valé kapcsolat; mentdlis/érzelmi; anyagi, gondozison
kiviili szocidlis aktivitds) harom salyossagi szinttel irja le
a gondozasi helyzetet. A CarerQoL dsszesen 2187 (37)
llapot lefrasara alkalmas, és az értékkészletét a normal-
populicié preferencidja alapjain DCE-moédszerrel hata-
roztik meg hat orszagban (1. 4bra) (Ausztrilia, Hollan-
dia, Amerikai Egyesiilt Allamok, Egyesiilt Kiralysig,
Németorszig, Svédorszag) [16, 32, 33].

A CarerQoL a gondozéi életminGségbdl szarmazta-
tott hasznossagot az dltaldnos jollét mérésére a kozgaz-
dasdgtanban széles korben clfogadott boldogsigskalin
méri [ 34], amelyen a legrosszabb gondozéi dllapot érté-
ke 0, mig a legkedvez6bb allapot értéke 100. Az egysé-
ges modszertannal tobb orszagban mért preferenciak jol
mutatjak a gondozdéi életmindség egyes dimenzidinak
fontossagat (1. abra). A 992 egyénen mért holland ér-
tékkészlet a hét dimenzié pontszimai mellett tartalmaz
egy ,,bonus pontszamot” a fizikai és testi egészség egyiit-
tes hidnyaért. A német, svéd, ausztral, brit és egyesiilt
dllamokbeli értékkészletek 500 feletti minta bevonasaval
kertiltek meghatirozasra. Ugyan az adatok az egyes or-
szagok vagy kultarik kozotti preferencidk kilonbségeit
sejtetik, a véletlenszerien bevont populaciok heteroge-
nitisa miatt az orszagok kozotti kiilonbségek nem mér-
het6k megbizhatéan [32].
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CarerQol értékkészlete
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1. 4bra A CarerQoL értékkészlete hat orszigban

Forris: [32, 33].

AU = Ausztrilia; DE = Németorszig; NL = Hollandia; SE = Svédorszag; UK = Egyesiilt Kiralysig; USA = Amerikai Egyesiilt Allamok

Az informalis ellatas egeszség-gazdasagtani
/. Ve Ve Ve /
értekelésének modszertana

Az egészség-gazdasigtani értékelések soran alternativ
egészségiigyi beavatkozisok hatdsat (kimeneteit) és kolt-
ségeit hasonlitjuk Ossze. Az egészség-gazdasigtani érté-
kelés torténhet az egészségligyi finansziroz6 perspekti-
v4jabol, amikor a kimeneti oldalon a vizsgélt populicié
egészségi dllapotiban torténd valtozast és befektetési
oldalon az egészségiigyi rendszert érinté koltségeket
vizsgaljuk. A tarsadalmi perspektivabdl torténd elemzés
soran az egészségen tul a vizsgilt egyének teljes kort jol-
1étét érint§ valtozasokat és a teljes tarsadalmat érintd
koltségeket (csokkent produktivitas, szocialis ellitisok
stb.) is figyelembe vessziik. Az értékelés Iehet teljes vagy
részleges, annak fiiggvényében, hogy az adott perspekti-
va szempontjabdl mely relevans hatidsok vagy koltségek
keriilnek kiértékelésre. (Példdul részleges elemzésnek
szamit tarsadalmi perspektiva esetén csupin az egészségi
llapot valtozdsinak figyelembevétele a kimeneti oldalon
[2,17].)

Az informalis ellatds egészség-gazdasigtani elemzésé-
re sor kertilhet egyrészt a gondozdkat segité programok,
masrészt a betegeket célzé intervenciok értékelése sordn
[2]. Az informdlis elldtds mind a koltségek, mind a kime-
netek oldalan (példaul a gondozok életmindségében be-
kovetkezé viltozasok) szerepelhet. Az elemzés sorin
minél teljesebb értékelésre célszerti torekedni, ugyanak-

kor kertiilni kell ugyanazon hatis mind kimeneti, mind a
koltségoldalon torténd tobbszords beszamitasat [17].

Az informalis ellatdis koltsége

Az informalis ellatds koltségoldali értékelése soran a gon-
dozdsra forditott id6hoz rendeliink koltségeket. A he-
lyettesitési érték modszer alkalmazasa soran (proxy
goods method) professziondlis hizigondozok érabérével
kalkuldljuk az informalis ellatas koltségeit. A haszon-
aldozat moddszer alkalmazasa soran azt a jovedelmet vesz-
szik figyelembe, amelyet az informalis gondozé normal-
foglalkoztatds soran keresne meg a gondozissal toltott
id6 alatt [35]. A demenciaval kapcsolatos formdlis és in-
formalis ellitds id6raforditasinak mérésére kifejlesztett
eszkoz a Resource Ultilisation in Dementia (RUD) kér-
déiv [36]. Ezenkiviil a gondozok altal viselt direkt kolt-
ségeket is rogzithetjiik [37].

Az informalis ellatas teljes pénziigyi értékelése a
gondozas szubjektiv élményét is figyelembe veszi. A fize-
tési/elfogadasi hajlandésag (willingness to pay — WTP;
willingness to accept — WTA) azt a pénzosszeget jelenti,
amelyet az egyén egy 6raval kevesebb /tobb gondozasért
hajlandé fizetni/clfogadni [35, 38]. A jollétmodszer
(wellbeing method — WB) azt a pénzosszeget hatirozza
meg, amely az egyént az egyéranyi gondozas kovetkez-
tében elvesztett jollétért kompenzilja [17].
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Az informalis ellatas nem pénziigyi évtékelése

Az informdlis ellatds nem pénziigyi értékének meghatiro-
zdsa a gondozok életmindségének mérésével lehetséges.
Az informalis elldtas egészség-gazdasigtani értékelésé-
nek moédszertana sokszind, globalisan nem alakult ki
egységes gyakorlat. A preferdlt médszercket a 2. tdblizat
foglalja 6ssze. Fontos megjegyezni, hogy a gondozbi
¢életmindség az egészséggel kapcsolatos életmindségtdl
eltérd fogalom, eziltal a koltség-hasznossig elemzés so-
rdn egyiittesen nem szerepelhetnek a hatds oldalon, igy
egytittes értékelésiikre a tobb szempontos dontéselem-
zési moédszerek (multiple criteria decision analysis —
MCDA) alkalmasak [17]. Az egészség mérésére szolgalod
QALY egy kétdimenzids konstrukcid, amely hasznossig
és idStartam dimenzidval is rendelkezik. Ezzel szemben
a CarerQoL eszkozzel a gondozéi életminéség mérése
egy egydimenzioés boldogsagskalan torténik. A gondozoi
életmindség idédimenzidval valé 6sszekapcsoldsa egye-
16re megolddsra viré feladat [32]. A Rotterdami Egye-
tem kutatocsoportja az informdlis ellatds teljes egészség-
gazdasigi értékelésére alkalmas csomagot fejlesztett ki
(Institute of Health Policy and Management Valuation
of Informal Care Questionnaire — iVICQ), ami az egye-
tem honlapjardl holland és angol nyelven letolthetd, és
regisztraciot kovetSen szabadon felhasznalhat6 [39].

Nemzethozi és hazai szakivodalmi adatok

Goodrich és mtsai 1950 és 2010 kozott 30, informdlis
ellatast is tartalmazé egészség-gazdasigtani vizsgilatot
azonositottak. Tiz vizsgalat az informdlis gondozdkat

2. tiblazat
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célz6 beavatkozast értékelte, 20 esetben betegek terdpi-
dja vagy oltasi program volt az értékelt beavatkozas,
amelyek koziil 11 esetben a diagnézis demencia volt. 13
vizsgalat csak az informalis ellatas koltségeit, 12 vizsgalat
mind a koltségeket, mint a kimeneteket és 6t vizsgalat
csak az informilis ellatds kimenetét tartalmazta. A mod-
szertan 24 esetben koltséghatékonysag vagy koltség-
hasznossag elemzés, négy esetben koltség-kovetkezmény
clemzés és két esetben koltség-haszon elemzés volt [2].

Oliva-Moreno és misai 2005 és 2015 kozott végzett,
hat kérképet, illetve kércsoportot felolel§ szisztematikus
irodalmi dttekintésitkben (demencia, rosszindulata da-
ganatok, izileti gyulladas, pszichiatriai megbetegedések,
sclerosis multiplex és agyvérzés) 91 betegség-koltség ta-
nulmanyban vizsgaltak az informélis ellatds gazdasagi je-
lentSségét. A mind moédszertanukat, mind eredményei-
ket tekintve meglehetésen heterogén vizsgilatok
eredményei alapjin az informalis ellitis a demencidval
kapcsolatos koltségek felét, agyvérzés, mentdlis zavarok,
daganatos betegségek és multiplex sclerosis esetén hoz-
zavetblegesen az Osszkoltség negyedét, és iziileti gyulla-
désos megbetegedések esetén tizedét tette ki. Egy oOra
informalis apolas koltsége dtlagosan 11,43 eurd volt. Az
informdlis elldtds éradija Kelet-Eurépdban volt a legala-
csonyabb (3,68 eurd), és Eszak-Amerikaban (14,97
eurd), illetve K6zép-Eurdpaban (14,68 eurd) a legmaga-
sabb [40].

Hazankban 10 kérkép esetén a ,Ritka betegséggel
¢é16k tarsadalmi, gazdasigi terhei és egészséggel Osszefiig-
g6 életmindsége Eurépaban” (Social Economic Burden
and Health Related Quality of Life in Patients with Rare
Diseases in Europe - BURQOL-RD) eurépai projekt ke-

| Az informilis ellitds egészség-gazdasagi értékelésének preferilt médszertana

Elemzés tipusa Magyarazat Perspektiva Informalis ellatds értékelésére javasolt
modszertan
Koltség-hasznossig elemzés A kimenetet egészéggel korrigalt Egészségiigyi Gondozok altaldnos egészségi dllapota
(cost-utility analysis; életévekben (QALY) dllitjuk szembe (QALY)
CEA/CUA) Zp enzgcn/mert k?-efell:tct/esc.kll:?i. , Térsadalmi Gondozok altalinos egészségi allapota
Z eredmeny a novekmenyl oltseg:- (QALY) és az informilis ellitds koltségei
haszon ardny (incremental cost- s g o AT
- . helyettesitési érték vagy haszon-ildozat
effectiveness ratio; ICER) .
modszerrel
Koltség-haszon elemzés A kimenetet és a befektetést is Egészségiigyi Gondozok dltalinos egészségi allapota
(cost-benefit analysis; CBA) pénzben mérjiik (QALY)
Tarsadalmi Gondozis teljes pénziigyi értékelése
(WTA/WTPD)
Tobb szempontos dontéselemzés | Komplex rendszerek strukturalt Egészségiigyi Gondozok altaldnos egészségi dllapota
(multiple criteria decision éreékelése eltérd szempontok egyideji (QALY)
analysis; MCDA) ﬁ%y cl/cmbc/vetelev/cl (p ?lda}ﬂ L. Tarsadalmi Gondoz6i életmindség
koltséghatékonysig, koltségvetési
hatis, esélyegyenldség, gondozok
jolléte)
Koltség-kovetkezmény elemzés | A koltségek és kimenetek tdblazatos Viltozé Gondozok altaldnos egészségi dllapota
(cost-consequence analysis; formdaban keriilnek prezentaldsra a (QALY), gondozdi életmindség,
CCA) dontéshozé szamadra, explicit az informalis elldtds koltségei
prioritisok feldllitisa nélkiil

Forras: [2,17, 35].
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retében kertilt sor a gondozdk objektiv terheinek és élet-
mindségének direkt kérdSives felmérésére [41, 42].
Ezenkiviil az Eurdpai Alzheimer Szovetség dltal timoga-
tott EuroCoDe projektben Ersek és mi#sai 88, demencia-
val é16 beteg informilis gondozdjinak terheit mérték fel
a RUD kérdéiv segitségével [43]. Az informilis ellitis
koltségeit a betegektdSl vagy kezelGorvosuktdl nyert ada-
tok alapjan tobb hazai kozlemény elemezte szimos neu-
rolégiai (sclerosis multiplex, epilepszia, Parkinson-kor)
[44-46], illetve reumatoldgiai (scleroderma, rheumatoid
arthritis, arthritis psoriatica) [47—49] kérképben.

Az informadlis ellatas jelentosége
az egészseg-azdasigtani évtékelésckben

Részben a kialakulatlan médszertan az oka, hogy az in-
formilis ellatds még tarsadalmi perspektiviji egészség-
gazdasagi elemzésekben is ritkan szerepel [16, 17]. Kro/
és misai négy betegségben (Alzheimer-kér, rheumatoid
arthritis, vastagbélrak, Parkinson-kér) 2008 és 2013 ko-
z6tt publikalt irodalom szisztematikus attekintése sorin
megillapitottik, hogy a 100 relevans egészség-gazdasag-
tani vizsgalat 23 esetben tartalmazta az informélis elld-
tast. Az Alzheimer-kér-vizsgilatok 64%-a (16/25), a
rheumatoidarthritis-vizsgéalatok 14%-a (6,/43), a Parkin-
son-koér-vizsgalatok 13%-a (1/8), mig egy vastagbélrak-
vizsgilat sem (0,/24) értékelte az informilis ellatas hatd-
sait [37].

Az informdlis ellatds figyelmen kiviil hagyasa az egész-
ség-gazdasagtani elemzések sordn azt a benyomdst kelt-
heti a dontéshozéban, hogy ez az erbforris ingyenesen,
korlatlanul all rendelkezésre [50]. Ez hossza tivon az
informalis ellatast talzottan igénybe vevs beavatkozisok
preferdlisihoz és az informilis gondozoék szamara el6-
nyoOs beavatkozasokba torténd elégtelen inveszticiohoz,
végsd soron a tarsadalmi erSforrasok nem megfeleld al-
lokédlasahoz vezethet [2].

Az informilis ellitis figyelembevétele egy beavatkozas
koltséghatékonysagat pozitiv és negativ irdinyba egyarint
befolyasolhatja [2, 37]. Goodrich és mtsai 10 vizsgilatot
azonositottak, amely informalis ellatassal és a nélkiil is ko-
zolt koltséghatékonysigi eredményeket. Ot esetben az
informélis ellatds hatdsa megvaltoztatta a vizsgalat kovet-
keztetéseit [2]. Krol és mtsai 13 vizsgilatban elérhets ada-
tok alapjan 22 végpont koltség-hasznossigi eredményét
szamoltak Gjra az informdlis ellatds kizarasaval. A 22-bdl
két esetben a novekményi koltség-haszon arany (ICER)
csokkent, hét esetben novekedett. Egy esetben a hatds
olyan jelentds volt, hogy az informdlis ellitds kizarisa
megyviltoztatta volna a dontéshozatal eredményét [37].

Kovetkeztetések

Eurdpa, igy hazdnk is, id6s6d6 tarsadalmaiban az infor-
mélis ellatds irdnti sziikséglet varhatéan novekedni fog.
Az informalis ellatas eréforrasigénye és kovetkezményei
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az egészség-gazdasigtani értékelés az egészségiigyi fi-
nansziroz6 perspektivija eldl jelentés mértékben rejtve
maradnak. A tigabb, tarsadalmi perspektivaja értékelést
lehetévé tevs eszkoztir jelentds fejlédést mutatott az el-
mult évtizedben, elsGsorban a gondozdbi életmindség te-
rén. A gondozok altalanos egészségi dllapota a hagyoma-
nyos  generikus  életminGség-kérdSivvel  mérhetd
(EQ-5D), mig a tigabban értelmezett gondozdi életmi-
nGség egészség-gazdasigtani értékelésének céljaira leg-
szélesebb korben tesztelt és alkalmazott eszkdze a
CarerQoL kérdéiv. A gondozdi életminéség a hagyoma-
nyos koltség-hasznossagi elemzés kimeneti oldalan nem
vonhat6 egybe az egészségben mért hatdsokkal, ezért
egészséggazdasigi értékelése tobb szempontos dontés-
elemzési modszereket igényel. Tovabbi kutatidsokra van
szlikség annak érdekében, hogy a tobb szempontos érté-
kelés céljaira az egészség és az altalinos gondozdi jollét
tarsadalmi preferencidit meghatarozzuk, illetve a gondo-
261 életmindség hasznossagértékeinek idébeli Osszefiig-
géseit az egészséggel Osszefliggl hasznossigokhoz ha-
sonldan feltérképezziik. Ezenkiviil az informalis ellatas
orszag- ¢és kultaraspecifikus preferencidinak méréséhez
az eszkoztar hazai validalasira és szélesebb kord alkalma-
zasara is sziikség van. Annak ellenére, hogy mind a kolt-
ségek, mind a kimenetek mérésére ma mar valid, meg-
bizhaté eszk6zok dllnak rendelkezésre, az informailis
ellatds napjainkig ritkin szerepelt az egészség-gazdasag-
tani elemzésekben. Ezért az eszkoztar fejlesztésén kiviil
annak a szélesebb korl gyakorlati alkalmazdsa és a don-
téshozatalra kifejtett hatdsainak elemzése is fontos része
a jovd kutatasi feladatainak.

Anyagi tamogatds: A szerz$ anyagi timogatisban nem
részesiilt.

A cikk végleges viltozatit a szerz$ elolvasta és jova-
hagyta.

Erdekeltségek: A szerzG a Sandoz Hungéria Kft. f6alldsa
alkalmazottja. A cikk a szerz$ sajit véleményét tartal-
mazza. A szerzének nincsenek érdekeltségei, a Sandoz
Hungiria Kft. a jelen cikk megirdsit semmilyen médon
nem timogatta.

Irodalom

[1] Brouwer WB, van Exel NJ, Koopmanschap MA, et al. The valu-
ation of informal care in economic appraisal. A consideration of
individual choice and societal costs of time. Int ] Technol Assess
Health Care 1999; 15: 147-160.

[2] Goodrich K, Kaambwa B, Al-Janabi H. The inclusion of informal
care in applied economic evaluation: a review. Value Health
2012; 15: 975-981.

[3] Eurostat: Population structure and ageing, 2005 and 2015.
Available from: http://ec.europa.cu/eurostat/statistics-ex-
plained /index.php/File:Population_age_structure_by_major_
age_groups, _2005_and_2015_(%25_of_the_total_population)_
YB16.png

2017 m 158. évfolyam, 35. szam

ORVOSI HETILAP



[4] Hungarian Central Statistical Office. Pensions and other benefits
in Hungary, 2013. [Kozponti Statisztikai Hivatal. Nyugdijak és
egyéb elldtisok, 2013.] Kozponti Statisztikai Hivatal, Budapest,
2013. Available from: http://www.ksh.hu/docs/hun/xftp/
idoszaki/regiok/orsz/nyugdij/nyugdijl3.pdf [accessed: April
22,2017]. [Hungarian]

[5] Széman Z. Alternatives of long-term care for the elderly: tech-
nology and environment. [A tartds idésgondozas alternativai:
technika, kornyezet. ] Esély 2015; 1: 65-84. [Hungarian |

[6] Eurostat: Healthy Life Years (from 2004 onwards) 2017. Avail-
able from: http://appsso.curostat.ec.europa.cu,/nui/submit-
ViewTableAction.do [accessed: April 22, 2017].

[7] Luijben AH, Galenkamp H, Deeg DJ, The MOPACT Coordina-

tion Team. Mobilising the Potential of Active Ageing in Europe.

Trends in healthy life expectancy and health indicators among

older people in 27 EU Countries. 2012. Available from: http://

www.euro.centre.org,/data/1434034188_96330.pdf [accessed:

April 22,2017].

Bonneux L, Van der Gaag N, Bijwaart G. Demographic epide-

miologic projections of long-term care needs in selected Euro-

pean countries: Germany, Spain, The Netherlands and Poland.

ENEPRI Research Report No. 112. March 2012. Available

from: http://www.ancien-longtermcare.cu/sites/default/files/

RR No 112 _ANCIEN WP2_ Demographic Epidemiologic Pro-

jections_final.pdf [accessed: April 22, 2017].

Boncez I, Sebestyen A. Financial deficits in the health services of

the UK and Hungary. Lancet 2006; 368: 917.

[10] Farkas G, Gyarmati A, Molnar S. Economic and societal chal-
lenges of aging society in Hungary. [Az id6s6d§ tirsadalom gaz-
dasdgi ¢és tdrsadalmi kihivdsai Magyarorszigon]. Informacios
Tarsadalom 2009; 9: 7-31. [Hungarian ]

[11] European Foundation for the Improvement of Living and Work-
ing Conditions. Arrangements for workers with care responsi-
bilities for sick or dependent relatives — the situation in the EU.
Info Sheet. 2010. Available from: https://www.eurofound.eu-
ropa.cu/sites/default/files/ef_files/pubdocs/2010,/93/
en/1/EF1093EN.pdf [accessed: April 22, 2017].

[12] Colombo F, Llena-Nozal A, Mercier J, et al. Help wanted? Pro-
viding and paying for long-term care. In: OECD Health Policy
Studies. OECD Publishing, 2011. Available from: http://dx.
doi.org/10.1787 /9789264097759-en [accessed: April 22,
2017].

[13] Arno PS, Levine C, Memmott MM. The economic value of in-
formal caregiving. Health Aft. 1999; 18: 182-188.

[14] Wimo A, Jonsson L, Gustavsson A. Alzheimer Europe: Cost of
Dementia: Regional /National Cost of Illness Estimates. 2009.
Available from: http://www.alzheimer-europe.org/Research/
European-Collaboration-on-Dementia/Cost-of-dementia/Re-
gional-National-cost-of-illness-estimates [accessed: April 22,
2017].

[15] Bremer P, Cabrera E, Leino-Kilpi H, et al. Informal dementia

(8

—

[9

—

OSSZEFOGLALO KOZLEMENY

[21]

[22]

(23]

[24]

[25]

[26]

[27]

(28]

[29]

[30]

Deceken JF, Taylor KL, Mangan D, et al. Care for the caregivers:
a review of self-report instruments developed to measure the
burden, needs, and quality of life of informal caregivers. ] Pain
Symptom Manage. 2003; 26: 922-953.

Beinart N, Weinman ], Wade D, et al. Caregiver burden and psy-
choeducational interventions in Alzheimer’s disease: a review.
Dement Geriatr Cogn Dis Extra 2012; 2: 638-648.

Kuzuya M, Enoki H, Hasegawa J, et al. Impact of caregiver bur-
den on adverse health outcomes in community-dwelling depend-
ent older care recipients. Am ] Geriatr Psychiatry 2011; 19:
382-391.

Christie J, Smith GR, Williamson GM, et al. Quality of informal
care is multidimensional. Rehabil Psychol. 2009; 54: 173-181.
Do YK, Norton EC, Stearns SC, et al. Informal care and care-
giver’s health. Health Econ. 2015; 24: 224-237.

Baji P, Brodszky V, Rencz F, et al. Health state of the Hungarian
population between 2000-2010. [A magyar lakossig egészségi
allapota 2000 ¢és 2010 kozott.] Orv Hetil. 2015; 156: 2035-
2044. [Hungarian]

EuroQol Group. EuroQol — a new facility for the measurement
of health-related quality of life. Health Policy 1990; 16: 199—
208.

Herdman M, Gudex C, Lloyd A, et al. Development and pre-
liminary testing of the new five-level version of EQ-5D (EQ-5D-
5L). Qual Life Res. 2011; 20: 1727-1736.

Dolan P. Modeling valuations for EuroQol health states. Med
Care 1997; 35: 1095-1108.

Mohide EA, Torrance GW, Streiner DL, et al. Measuring the
wellbeing of family caregivers using the time trade-off technique.
J Clin Epidemiol. 1988; 41: 475-482.

[31] Al-Janabi H, Flynn TN, Coast J. Estimation of a preference-

[32]

[33]

[34]

[35]

based carer experience scale. Med Decis Making 2011; 31: 458-
468.

Hoefman RJ, van Exel ], Brouwer WB. Measuring care-related
quality of life of caregivers for use in economic evaluations: Car-
erQol tarifts for Australia, Germany, Sweden, UK, and US. Phar-
macoeconomics 2017; 35: 469—478.

Hoefman RJ, van Exel J, Rose JM, et al. A discrete choice ex-
periment to obtain a tariff for valuing informal care situations
measured with the CarerQol instrument. Med Decis Making
2014; 34: 84-96.

Musschenga AW. The relation between concepts of quality-of-
life, health and happiness. ] Med Philos. 1997; 22: 11-28.
Guldcsi L. (ed.) Health economics and health technology assess-
ment. [Egészség-gazdasigtan és technoldgiaclemzés.] Medicina
Konyvkiado, Budapest, 2011. [Hungarian]

[36] Wimo A, Wetterholm AL, Mastey V, et al. Evaluation of the re-

source utilization and caregiver time in anti-dementia drug trials
— a quantitative battery. In: Wimo A, Jonsson B, Karlsson G,
ct al. (eds.) Health economics of dementia. John Wiley & Sons,
London, 1998; pp. 465-499.

care: Consequences for caregivers’ health and health care use in | [37] Krol M, Papenburg J, van Exel J. Does including informal care in

8 European countries. Health Policy 2015; 119: 1459-1471. economic evaluations matter? A systematic review of inclusion
[16] Brouwer WB, van Exel NJ, van Gorp B, et al. The CarerQol in- and impact of informal care in cost-effectiveness studies. Phar-

strument: a new instrument to measure care-related quality of macoeconomics 2015; 33: 123-135.

life of informal caregivers for use in economic evaluations. Qual [38] De Meijer C, Brouwer W, Koopmanschap M, et al. The value of

Life Res. 2006; 15: 1005-1021. informal care — a further investigation of the feasibility of contin-
[17] Hoefman RJ, van Exel J, Brouwer W. How to include informal gent valuation in informal caregivers. Health Econ. 2010; 19:

care in economic evaluations. Pharmacoeconomics 2013; 31: 755-771.

1105-1119. [39] Hoefman R, van Exel J, Brouwer, W. iMTA Valuation of Infor-
[18] Etters L, Goodall D, Harrison BE. Caregiver burden among de- mal Care Questionnaire (iVICQ). Version 1.0 (December

mentia patient caregivers: a review of the literature. ] Am Acad 2011). 2011, Volume (Issue), Pages. Available from: https://

Nurse Pract. 2008; 20: 423-428. www.bmg.eur.nl/english /imta/publications/questionnaires_
[19] Brouwer WB, van Exel NJ, van den Berg B, et al. Process utility manuals/ivicq/questionnaire_manual / [accessed: April 22,

from providing informal care: the benefit of caring. Health Poli- 2017].

cy 2005; 74: 85-99. [40] Oliva-Moreno J, Trapero-Bertran M, Pefia-Longobardo LM, et
[20] Schulz R, Beach SR. Caregiving as a risk factor for mortality. The al. The valuation of informal care in cost-of-illness studies: a sys-

Caregiver Health Effects Study. JAMA 1999; 282: 2215-2219. tematic review. Pharmacoeconomics 2017; 35: 331-345.

ORVOSI HETILAP 1371 2017 m 158. évfolyam, 35. szam



OSSZEFOGLALO KOZLEMENY

[41] Péntek M, Herczegfalvi A, Molnar MJ, et al. Disease burden of
Duchenne muscular dystrophy patients and their caregivers.
[Duchenne-féle izomdisztrofidval €16 betegek és gondozoik
betegségterhei.] Ideggy Sz. 2016; 69: 183-193. [Hungarian ]

[42] Péntek M, Kosztolanyi G, Melegh B, et al. Health-related quality
of life and disease burden of patients with cystic fibrosis and their
caregivers: results of the European BURQOL-RD survey in
Hungary. [Cystds fibrosissal ¢él6 betegek ¢és gondozbik
életmindsége és betegségterhei: A BURQOL-RD eurdpai felmé-
rés magyarorszigi eredményei.] Orv Hetl. 2014; 155: 1673-
1684. [Hungarian]

[43] Ersek K, Kovécs T, Wimo A, et al. Costs of dementia in Hungary.
J Nutr Health Aging 2010; 14: 633-639.

[44] Péntek M, Bereczki D, Guldcsi L, et al. Survey of adults living
with epilepsy in Hungary: health-related quality of life and costs.
[Epilepszidval  ¢l6  felnSttek  felmérése  Magyarorszigon:
életmingség és koltségek.] Ideggyogy Sz. 2013; 66: 251-261.
[Hungarian]|

[45] Pentek M, Gulacsi L, Rozsa C, et al. Health status and costs of
ambulatory patients with multiple sclerosis in Hungary. Ideg-
gyogy Sz. 2012; 65: 316-324.

[46] Tamas G, Gulacsi L, Bereczki D, et al. Quality of life and costs in
Parkinson’s disease: a cross sectional study in Hungary. PLoS
One 20145 9: ¢107704.

dolgozdk, tanuldk részére!

A magyar nyelvii szakirodalmi keresdszolgaltatas

Mia NOTA?

Napivizit Orvosi Tudastar Alkalmazas

Mit tud a NOTA portal?

Megkdnnyiti a magyar nyelvi
szakirodalmi forrasok keresését.

Mas kiaddk magyar nyelvi
szakfolydirataiban: pl. Lege Artis
Medicinae, Hypertonia és Nephrologia,
Ideggydgyaszati Szemle.

Eszko6ztél fuggetlendl, akar
okostelefonrdl, a betegagy mellett
allva is hasznalhaté.

Akadémiai Kiadé
A Wolters Kluwer Csoport tagja

1117 Budapest, Prielle Kornélia u. 21-35. / Telefon: (1) 464-8246
www.akademiai.hu / www.akademiai.com

Magyar nyelvi kérdésekre adott angol
nyelvii taldlatokban, a PubMeden.

keressen minket elérhetéségeinken:

ot | I

Uj fejlesztés az egészségiigyben

Miben kereshet a NOTA-val?

Az Akadémiai Kiado folydirataiban:
Orvosi Hetilap, Magyar Sebészet,
Mentélhigiéné és Pszichoszomatika.

A hatalyos szakmai irdnyelvekben.

Amennyiben tovabbi informacidra lenne sziiksége,

journals@akademiai.hu / hirdetes@akademiai.hu

[47] Minier T, Péntek M, Brodszky V, et al. Cost-of-illness of patients
with systemic sclerosis in a tertiary care centre. Rheumatology
(Oxford) 2010; 49: 1920-1928.

[48] Péntek M, Rojkovich B, Czirjak L, et al. Using Biologics in
Rheumatoid Arthritis — A Survey of Therapy (BARAT Study):
Clinical charateristics and health resource utilisation of patients
starting biological therapy. [Biologikumok Alkalmazisa Rheu-
matoid Arthritisben — Terdpiafelmérés (BARAT vizsgilat): biol6-
giai terdpidt kezd§ betegek kilinikai jellemz&i és egészségiigyi
szogdltatdsok igénybevételének jellemz6i. ] Immunolégiai Szem-
le 2011; 3: 36-48. [Hungarian]

[49] Brodszky V, Péntek M, Balint PV, et al. Comparison of the Pso-
riatic Arthritis Quality of Life (PsSAQoL) questionnaire, the func-
tional status (HAQ) and utility (EQ-5D) measures in psoriatic
arthritis: results from a cross-sectional survey. Scand ] Rheuma-
tol. 2010; 39: 303-309.

[50] Koopmanschap MA, van Exel JN, van den Berg B, et al. An over-
view of methods and applications to value informal care in eco-
nomic evaluations of healthcare. Pharmacoeconomics 2008; 26:
269-280.

(Zrubka Zsombor dr.,
Budapest, Arokt6 u. 6., 1172
e-mail: zsombor.zrubka@googlemail.com)

<=
N

AKADEMIAI KIADO

2017 m 158. évfolyam, 35. szam

ORVOSI HETILAP



