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Bevezetés: Az id6s6d6 tarsadalmakban az informalis ellatds egyre jelent8sebb szerepet jatszik a betegek gondozasiban.
Célhitiizés: Az informadlis ellatds jellemzdinek és meghatirozé tényez8inek elemzése kronikus betegséggel é16k ko-
rében.

Modszer: Korabbi hazai felméréseinkbdl szarmazdé, betegszint(i adatokon elemeztiik az igénybe vett informalis ellatast
és a betegek EQ-5D-3L egészségidllapot-értékeit 14 diagndzisban. Deskriptiv elemzéseket végeztiink és linedris reg-
resszi6s modellel vizsgaltuk az informalis ellitds éraszamat meghatirozoé tényez8ket.

Evedmények: A 2047 beteg (n6k: 58%) dtlagéletkora 58,9 (SD = 16,3) év, az EQ-5D-3L-index 0,64 (SD = 0,33) volt.
A betegek 27%-a kapott informalis ellatast dtlagosan heti 7,54 (SD = 26,36) 6raban. Az igénybevételi ardny és heti
oraszamok szignifikinsan kiilonboztek a diagnézisok kozott (p<0,05), a legmagasabb demencidban, Parkinson-kor-
ban és gyulladdsos immunolégiai betegségekben volt. A gondozasi id6 jelent8s magyarazé valtozéi az életkor, a nem,
az EQ-5D-3L és egyes diagnoézis dummy viltozék (R?= 0,111).

Kovetkeztetések: Az informalis elldtds jelentSs a korlatozottsighoz vezetS krénikus betegségekben. Tovibbi kutatdsok
javasoltak a kielégitetlen igények, preferencidk, valamint a beteg egészségi dllapotan kiviili tényezdk jelentSségének
feltarasara.
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Characteristics and determinants of informal care in chronic diseases
in Hungary: a comparative analysis

Introduction: Informal care plays an important role in ageing societies.

Aim: To analyse informal care use and its determinants among patients with chronic diseases in Hungary.

Method: Patient level data from previous studies in 14 diagnoses were analysed including patients’ EQ-5D-3L health
status. Descriptive statistics were performed and a linear regression model was built to analyse determinants of infor-
mal care time.

Results: 2047 patients (female: 58%) with mean age of 58.9 (SD = 16.3) years and EQ-5D-3L index score of 0.64
(SD = 0.33) were involved. 27% received informal care, the average time of care was 7.54 (SD = 26.36) hours/week.
Both the rate of informal care use and its time differed significantly between the diagnoses (p<0.05), the highest were
in dementia, Parkinsons’ disease and in chronic inflammatory immunological diseases. Significant determinants were
age, EQ-5D-3L scores, gender and certain diagnosis dummys (R*= 0.111).

Conclusions: Informal care use is significant in chronic debilitating conditions. Future studies are encouraged to re-
veal unmet needs, preferences and further explanatory factors.
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Roviditések

AMD = (age-related macular degeneration) idéskori macula-
degenericié; AP = arthritis psoriatica; BC = (bladder cancer)
htigyhélyagrik; BPH = (benign prostatic hyperplasia) jéindu-
latd prostatamegnagyobbodis; EQ-5D = (5-dimensional
EuroQol Questionnaire) 5-dimenzids, egészségi dllapotot ér-
tékels kérdbiv; EQ-5D-3L = (5-dimensional 3-level EuroQol
questionnaire) 5-dimenzids 3-foku, egészségi allapotot érté-
kel§ kérdSiv; EQ-VAS = (EuroQol Visual Analogue Scale)
EuroQol vizudlis analég skdla; RA = rheumatoid arthritis;
RUD = (Resource Utilization in Dementia) eréforras-felhasz-
nalast méré kérdSiv demenciaban; QALY = (quality-adjusted
life year) életmingséggel korrigilt életév; SM = sclerosis mul-
tiplex; SSc = (systemic sclerosis) szisztémas sclerosis

Az informalis ellitds a betegek, gondozisra szoruldk
egészségiigyi és szocialis elldtds formalis keretein kiviili, a
tarsadalombiztositds dltal nem téritett gondozasat jelen-
ti, ami napjainkban egyre fontosabba vil6 teriilet [1].
Akut megbetegedésekben és dllapotokban is sok esetben
nélkiilozhetetlen a csalidtagok és baritok nyajtotta se-
gitség, gondoljunk példaul a sziilés, a mitétek utdni ro-
videbb kérhazi tartézkodasi id6re, az egynapos sebészeti
beavatkozasok utani otthoni apolasi sziikségletekre. Kré-
nikus megbetegedéseckben még fontosabb lehet a tartds
informdlis otthoni segitségnyujtas. Kiilonosen igaz ez az
id6s6dé tarsadalmakra, ahol, mint hazinkban is, egyre
hosszabban élnek az emberek, hosszabb id6t toltenek
kisebb vagy nagyobb mértékben csékkent onellatasi ké-
pességgel, ezért masok segitségére szorulnak dtmeneti-
leg vagy tartésan [2]. Kutatisok igazoltik, hogy szimos
krénikus betegségben az informalis elldtds a beteg apola-
sanak legnagyobb részét kitevs tényezé [3]. A jelenlegi
demogrifiai trendek mellett szamitani kell arra, hogy az
informalis ellatas igénybevétele egyre gyakrabban el6for-
dulé esemény lesz [4].

Az informdlis gondozok tevékenysége szidmottevd
hozzdjirulast jelent a tarsadalmi jolléthez. MastelSl ne-
gativ hatdssal Iehet az informdlis gondozdk egészségi al-
lapotara és életminGségére, valamint jelentds koltségeket
vonhat maga utin [5]. Abbdl a feltevésbdl kiindulva,
hogy ha nem lenne informalis ellatas, akkor ezt a gondo-
zasi tevékenységet mds, formalis (egészségiigyi, szocialis)
ellatassal kellene helyettesiteni, az informalis ellatisra
forditott id&t, az azzal jard terheket a betegséggel dssze-
fiiggl koltségnek kell tekinteni. Az informdlis elldtds
azonban sok esetben alulértékelt, hiszen annak koltsége-
it és hatdsait gyakran nem foglaljdk magukba az egész-
ségligyi beavatkozasok gazdasigi értékelése sordn [5]. A
formalis és informdlis ellitds kozotti vilasztas figyelmen
kiviil hagydsdval nem valésithaté meg az optimalis don-
téshozatal cl6készitése és végrehajtasa [6], amely az
egészségligyi rendszerek jelenlegi finanszirozdsi helyzete
mellett egy rendkiviil aktudlis kérdés [7]. Az informalis
ellatds bevonasa a krénikus betegségek egészség-gazda-
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sdgtani elemzéseibe, befolyasolhatja azok eredményeit és
hozzajarulhat a szakpolitikai dontéshozatal sorin a nem-
kivinatos dontések elkeriiléséhez [6].

Az informalis elldtis igénybevétele szimos tényez8tdl
fiigg, tgymint a tarsadalom szociodemografiai dsszetéte-
le, kiilonbo6z6 betegségek prevalenciija, azon beliil a st-
lyosabb és kevésbé stilyos betegek szdma és ezekbdl ado-
déan az informdlis ellatdsra riszoruldk arinya. Hatdssal
lehet az igénybevételre a haztartasok szerkezete, az
egészségligyi és szocidlis ellaitérendszer jellemzdi, hozza-
térés a formailis ellaitisokhoz egy adott orszigban vagy
teriileten. Ezért fontos, hogy megismerjiik az adott po-
puldciéban az informdlis ellatds jellemz&it és meghatiro-
z6 tényezGit. Helyi, illetve orszagspecifikus adatok birto-
kaban dtfogdbb képet kapunk a betegséggel Osszefiggd
terhekrdl, valamint pontosabba tehetSk az egészség-gaz-
dasdgtani értékelések. Sok esetben azonban ilyen adatok
nem vagy csak hidnyosan allnak rendelkezésre, ezért fel-
meril a kérdés, mennyire becsiilheté meg az informalis
ellitds mas jellemz6kbdl. Klinikai vizsgalatokban és a
mindennapi gyakorlatban is egyre elterjedtebben alkal-
maznak standard kérd&iveket az egészségi dllapot, az
egészséggel Osszefliggd életmindség mérésére, ugyanak-
kor az informadlis ellatasra ritkin gy(jtenck adatokat.
Adoédik a feltevés, hogy a rosszabb egészségben levSk
koziil tobben és tobbet szorulnak rd méisok segitségére,
ezért az egészségi allapotbdl kovetkeztethetiink az infor-
milis ellatas igénybevételére, esetleg nagysigira. Az dlta-
lanos egészségi dllapot mérésére az egészség-gazdasigta-
ni elemzésekben leggyakrabban alkalmazott kérd6iv az
EQ-5D, ezért az informalis ellatds és az EQ-5D-eredmé-
nyek kozotti kapcsolat feltirdsa kiemelt fontossiga
[8,9].

Kutatasunk célja az informadlis ellatas jellemz&inek dtte-
kintése és meghatirozo tényezdinek elemzése magyaror-
szagi kronikus betegséggel €16k korében, kiilonos tekin-
tettel az informdlis ellatas és a betegek EQ-5D kérd6ivvel
mért dltaldnos egészségi allapota kozotti Osszefiiggések-
re. Elemzésiink sordn olyan koribbi vizsgilatokra ti-
maszkodunk, ahol betegszint{i adatok allnak rendelkezé-
stinkre, igy lehet&ség volt a mintak egyiittes elemzésére.

Moébdszer

Bevalogatott vizsgilatok

A Budapesti Corvinus Egyetem Egészségiigyi Kozgaz-
dasagi Tanszéke (és jogelGdjei) altal az elmult években
végzett kérdGives kutatasait tekintettiik at. Azok a vizs-
galatok keriiltek bevilogatdsra, ahol keresztmetszeti fel-
mérés keretében mérték fel az informélis ellitdst kréni-
kus betegségekben hazai betegek korében, az EQ-5D
kérddiv tgynevezett 3L valtozata (lasd lentebb) is kitol-
tésre keriilt, és (anonimizalt) betegszinti adatok dlltak
rendelkezésre.

ORVOSI HETILAP

2017 m 158. évfolyam, 52. szam



1. tablazat | A betegek jellemz6i az egyes diagndzisokban
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Betegségtipus (hivatkozas) Beteg- N6k arinya, Eletkor, év, dtlag  Felséfoka Egyediil  Betegségfenn- EQ-5D-3L  EQ VAS, itlag
szam, n % (SD) végzettséglieck ¢él8k ardnya, alldsiidG, év,  index, dtlag (SD)
ardnya, % % tlag (SD) (SD)
Osszesen 2047 58,04% 58,88 (16,34) 23,98% 31,34% 8,94 (9,17) 0,64 (0,33) 60,48 (20,25)
Osteoporosis [21] 282 100,00% 69,58 (8,58) 23,32% 67,38% 7,28 (5,34) 0,58 (0,32) 58,96 (17,06)
Rheumatoid arthritis 255 85,83% 55,45 (12,31) 16,80% 22,00% 9,10 (9,27) 0,46 (0,33) 51,65 (19,81)
[25]
Joindulata prostata- 246 0,00% 70,59 (8,13) 25,62% 12,30% 5,56 (4,86) 0,85(0,19) 68,37 (15,54)
megnagyobbodis [20]
DPsoriasis [23] 200 32,00% 50,66 (12,93) 20,00% 3450% 21,44 (11,69) 0,69 (0,31) 64,43 (21,34)
Arthritis psoriatica [15] 183 57,38% 50,15 (12,92) 23,63% 20,22% 9,24 (9,24) 0,47 (0,35) 54,68 (20,01)
Hugyholyagrak [19] 151 35,10% 66,25 (9,58) 18,79% n.a. 3,57 (3,74) 0,79 (0,24) 67,80 (19,34)
Id6skori 122 62,30% 75,16 (7,88) 25,62% 35,54% 2,94 (2,54) 0,66 (0,33) 58,59 (16,43)
maculadegenericié [16]
Parkinson-kor [22] 110 3429% 63,28 (11,26) 36,36% 21,70% 8,22 (5,78) 0,59 (0,28) 59,32 (17,92)
Epilepszia [18] 100 58,00% 36,65 (12,49) 18,00% 47,00% 15,45 (12,12) 0,80 (0,29) 73,84 (15,85)
Demencia [10] 88 59,77% 77,55 (8,52) 13,64% 18,60% n. a. 0,39 (0,33) 48,59 (23,87)
Endometriosis [17] 84 100,00% 32,80 (4,73) 55,95% 14,29% 8,00 (6,46) 0,90 (0,12) n. a.
Szisztémds sclerosis [26] 80 90,00% 57,39 (9,60) 20,00% 27,50% 7,16 (6,63) 0,58 (0,29) 56,25 (18,73)
Szkizofrénia [28] 78 46,15% 44,24 (13,05) 11,54% n. a. n.a. 0,64 (0,29) 60,01 (24,71)
Sclerosis multiplex [27] 68 70,59% 37,96 (9,08) 41,79% n.a. 7,02 (5,90) 0,67 (0,28) 064,47 (22,18)

n = betegszdm; n. a. = nincs adat; SD = standard deviicié

Informalis ellatast célzo kévdések
a vizsgilatokban

Az igénybe vett informalis ellatas felmérésére a tanszék
altal osszeallitott kérdéssort alkalmaztak a vizsgilatok-
ban, kivéve demencia esetében, ezért azt kiilon tirgyal-
juk. Az informadlis ellitist egységesen az elmult hétre
vonatkozdan mérték fel, és mindegyik esetben maguk a
betegek vilaszoltak meg a kérdéseket. A vizsgilatok
tobbségében a betegeknek az elmult héten igénybe vett
oraszamot kellett megadniuk, kivéve az epilepszia, a jo-
indulati prostatamegnagyobbodas (benign prostatic
hyperplasia — BPH) és az osteoporosisvizsgilatokat, ahol
a heti alkalmak szdmit és az alkalmankénti éraszdmot
kérdezték meg, ezért ezek szorzatat hasznaltuk. A hugy-
hélyagrak (bladder cancer — BC) esetében az informalis
ellitds heti alkalmanak és az alkalmankénti éraszimara
vonatkoz6 kérdésekre adott valaszok rendkiviil hidnyo-
sak voltak, ezért ezt a viltoz6t nem vettiik be az infor-
milis ellatds 6raszimmal kapcsolatos elemzéseibe.

A demenciafelmérés egy nemzetkozi vizsgilat kereté-
ben zajlott, és a formdlis, illetve az informalis er6forrasok
felhasznalasinak mérésére egy speciilis, kifejezetten a de-
mencia felmérésére kifejlesztett standard kérdéivet alkal-
maztak, amely magaba foglalta az informalis ellatisra
vonatkozo6 kérdéseket is [10]. A Resource Utilization in
Dementia (RUD) egy standard kérd6iv, amely alkalmas a
demencia okan felmeriil$ er6forras-felhasznalas és kolt-
ségek Osszehasonlitisira az eltérd orszagokban. A kérdd-

iv széles korben hasznalt, a kutatisban a RUD magyar
valtozatit alkalmaztak [11]. Elemzéstinkben a RUD kér-
d6ivbél szarmazo, egy honapra vonatkozé informalis el-
latasi id6tartamokat aranyositottuk egyheti 6raszamra.

A mas személytdl kapott segitség idejét alapesetben
betegenként 24 6ra/nap (azaz heti 168 6ra) id6re maxi-
méltuk. Ezzel ugyan kizartuk azokat az eseteket, ahol a
beteg bevallasa szerint 24 6randl tobbet foglalkoznak
vele, ami a valosagban lehetséges, ha tobb gondozé segi-
ti és feltigyeli a beteget, de el akartuk keriilni az informa-
lis ellatas talbecslését. Masodlagos elemzést végeztiink
egy konzervativabb megkozelitést alkalmazva, amikor
napi nyolc (azaz heti 56 ériban) maximdltuk az inform4-
lis ellatds 6raszamat betegenként.

Vs

Egészséqi allapot felmérése EQ-5D kévdoivvel
a vizsgalatokban

A bevilogatdsra kertilt vizsgilatokban az EQ-5D-3L va-
lidalt magyar nyelvii verziéjit alkalmaztik. Az EQ-5D-
3L az egészség altalanos aspektusait méri fel, a kérd6iv
két részbdl dll. Az EQ-5D-3L ugynevezett deskriptiv
része az egészség Ot dimenzidjanak (mozgékonysig, 6n-
ellatas, szokasos tevékenységek, fajdalom/rossz kozér-
zet, szorongas/lehangoltsag) vizsgalatit foglalja magaba
[8]. Mind az 6t dimenziéban hiromféle valasztisi lehe-
t6ség koziil kell a vilaszadonak megjelolnie az adott napi

egészségi allapotat legjobban jellemz6 valaszt (1: nincs
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probléma, 2: mérsékelt probléma, 3: képtelen ra /rendki-
viil er8s probléma). Az 6t dimenzidban kapott szamérté-
kek kombindcidja egy otjegyl szamként irhato le, amely
jellemzi a vilaszadd egészségi allapotit. Az EQ-5D-3L
altal leirt egészségi allapotokhoz hasznossig tarsithatd
(angol szoval: utility), egészség-gazdasagtani elemzések-
ben leggyakrabban ebbdl szamoljik az életmindséggel
korrigalt életéveket (quality-adjusted life year — QALY)
[12]. Az értékeléshez az Egyesiilt Kirdlysig hasznossig-
értékkészlete keriilt felhasznaldsra [13], mivel magyar
tarifa jelenleg nem 4ll rendelkezésre, és lakossigi felmé-
résekben is ezt alkalmaztak [14]. A kérd6iv masodik ré-
sze egy 0-100 fokozatd vizudlis analég skila, az EQ
VAS, amelyen a betegnek meg kell jel6lnie az aznapi al-
lapotat. A skilan a 0 az elképzelhetd legrosszabb, a 100
pedig az elképzelhetd legjobb allapotot jelenti.

Adatbazis osszeallitisa

A betegszint{i adatok az eredeti adatbazisokbdl kertiltek
kigydjtésre standard médon és IBM SPSS Statistics
(IBM SPSS, Version 21.0. Armonk, NY: IBM Corp.,
2012) programban keriiltek rogzitésre. Rogzitettiik a
betegség tipusat, a betegek életkorat, a betegek nemét,
iskolai végzettségét, lakhatasi helyzetét, a diagnézis felal-
litdsa ota eltelt id6t, az EQ-5D-3L 6t dimenzidja és az
EQ VAS dltal mért egészségi allapotit, valamint a bete-
gek altal igénybe vett informalis ellatds heti 6raszamdt.

100%
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Statisztikai elemzés

A betegek demografiai, egészséggel Osszefliggd életmi-
néség-, valamint informalis ellits igénybevételére vona-
tozé adataira deskriptiv statisztikikat szdmoltunk. Az
elemzéseket a teljes mintdra, valamint a diagnézisok és
az informalis ellatds igénybevétel szerinti alcsoportokon
végeztiik el. Az adatok nem normdlis eloszlisa miatt
nemparametrikus statisztikai prébdkat haszndltunk. Az
EQ-5D, EQ VAS és az igénybe vett informalis ellatds
idejének értéke kozott Spearman-féle korrelaciot sza-
moltunk. Az igénybe vett informélis elldtds idejét magya-
raz6 tényezdket linedris regresszidés modellel kivantuk
felderiteni.

Eredmények

Betegek

Osszesen 14 kiilonboz vizsgilat felelt meg a beviloga-
tasi kritériumainknak, amelyek mind kilonb6z6 diagné-
zisokban torténtek. A vizsgilatok a betegségek széles
spektrumat fedték le: arthritis psoriatica (AP) [15], id&s-
kori maculadegenericié (age-related macular degenera-
tion — AMD) [16], demencia [10], endometriosis [17],
epilepszia [18], htgyhdlyagrak [19], jéindulatd prosta-
tamegnagyobbodds (BPH) [20], osteoporosis [21], Par-
kinson-koér [22], psoriasis [23, 24 ], rheumatoid arthritis
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(RA) [25], szisztémads sclerosis (SSc) [26], sclerosis mul-
tiplex (SM) [27], szkizofrénia [28].

A mintiban Osszesen 2047 beteg szerepelt, a betegek
dtlagéletkora 58,9 (SD = 16,3) év volt. A betegek 58,0%-
avolt n6, atlagéletkoruk 57,8 (SD 16,7) év volt, a férfiaké
60,3 (SD = 15,6) év. A harom legnagyobb betegszimmal
rendelkez6 diagnézis az osteoporosis (n = 282), az RA
(n =255) ésa BPH (n = 246) volt (1. tablizaz).

Az osteoporosisos betegek 59,9%-anak volt mar toré-
se, combnyaktorés 4,3%-ndl fordult el a kérel6zmény-
ben [21]. BPH-ban a klinikai tiinetek stlyossagit muta-
t6 International Prostate Symptom Score atlagos értéke
12,8 (SD = 6,3) volt [20]. A biolégiai terdpiiban része-
stil6k aranya a felméréskor AMD-ben 83,6%, psoriasis-
ban 51,5%, AP-ban 6,0%, RA-ban 0% volt [15, 16, 23,
25]. A hugyholyagrakcsoportban a betegek 13,2%-4nal
tortént cystectomia és 2,0% csak palliativ kezelésben ré-
szesilt [19]. A Parkinson-kéros betegesoport 45,5%-a
tartozott a betegség stlyossigat mér6 Hoehn—Yahr-skala
I-1I. kategoridkba [22]. Az epilepszids betegcsoport
60,8%-anak volt rohama a felmérést megel6z8 12 honap
soran [18]. A demencidval él6 betegek atlagos Mini
Mental Teszt-értéke 16,70 (SD = 7,24) volt [10]. Szisz-
témds sclerosisban a difftz cutan alcsoport ardnya 25,0%
volt [26]. Endometriosisban a betegek 26,2%-at kezelték
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mutéti aton [17]. Szkizofrénidban a betegek 39,7%-a
tartozott a kozepesnél stlyosabb kategoéridba a Globdlis
Klinikai Skaldn mérve [28]. Sclerosis multiplexben a be-
tegség sulyossagdt méré Expanded Disability Status Sca-
le dtlagos értéke 1,9 (SD = 1,7) volt [27].

Informailis ellatis igénybevétele és tarvtama

A betegek 27.,4%-a jelezte, hogy igénybe vett informalis
ellatast, az aranya 6,5% (BPH) és 87,2% (demencia) ko-
zotti volt a kiilonboz6 betegségekben. A betegek tobb
mint egyharmada kapott informadlis ellitist demencia
(87,2%), RA (49,8%), SSc (38,8%), AP (37,7%) és SM
(36,8%) betegcesoportok esetében (1. dbra).

Az informalis ellatds heti dtlagos 6raszamat betegsé-
genként a 2. abrdn mutatjuk be. Alapesetben (24 6ra/
nap limitet alkalmazva) a teljes minta atlagos heti 6rasza-
ma 7,54 (SD = 26,36) 6ra volt. Mindossze hirom beteg-
ségben haladta meg az informilis ellatas id6tartamdnak
dtlaga a heti 10 6rit, jellemz8en nagy szérassal (6ra/
hét): demencia (72,19, SD = 69.,56), SM (18,79, SD =
35,47), valamint Parkinson-kér (12,57, SD = 31,45). A
legalacsonyabb heti informadlis elldtds id6 endometriosis-
ban, psoriasisban, illetve BPH-ban volt megfigyelhetd,
mindhirom esetben heti két 6ra alatti dtlaggal (rendre:

72,2

30,0

20,0

0,0 10,0

40,0 50,0 60,0 70,0 80,0

Informalis ellatas ideje, 6ra/hét

Napi 24 oraban maximalva
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| TIgénybe vett informalis cllitas atlagos ideje diagnozisonként (6ra/hét), betegenként napi 24, illetve 8 6ra limit alkalmazasaval
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2. tablazat Informalis elldtds igénybevétele alapjin képzett
csoportok demogréfiai és egészségi dllapotianak
jellemz6i

Nem vett igénybe Igénybe vett
informalis elldtdst, informalis elldtdst,
atlag (SD)/N atlag (SD)/N
(valid %) (valid %)
Betegszdm 1480 558
Elethor 57,88 (16,46) 61,58 (15,60)
Nem
N6 797 (53,9%) 384 (69,4%)
Férfi 682 (46,1%) 169 (30,6%)
Lakhatds
Egyediil ¢l 411 (32,8%) 133 (27,8%)
Hozzitartozoval él 841 (67,2%) 346 (72,2%)
Betegségfenndillisi idd, év 8,76 (9,15) 9,52 (9,23)
Iskoldzottsiy
Altaldnos iskoldnal 5 (0,4%) 4 (0,7%)

alacsonyabb

Altaldnos iskola

275 (23,2%)

198 (36,7%)

Szakiskola 35 (3,0%) 12 (2,2%)
Kozéptoka 557 (47,0%) 233 (43,2%)
Felséfoka 312 (26,4%) 92 (17,1%)
EQ-5D-3L index 0,73 (0,27) 0,42 (0,35)
(-0,594-1)

EQ VAS (0-100) 65,03 (18,71) 49,29 (19,56)

3. tablazat Linearis regresszios modell az igénybe vett informdlis
cllatds idejére (6ra/hét) vonatkozdan
Nem standardizilt | Standar- t Szignifikancia
koefficiensek dizalt
koetfici-
ensek

B Std. hiba | Beta
Konstans 7,909 3,088 2,562 0,011
Eletkor 0,060 0,041 0,057 1477 0,140
Betegségfenn- 0,027 0,054 0,016 0,505 0,613
allasi id6
Nem 2,371 1,174 0,072 2,020 0,044
EQ VAS -0,091 0,025 -0,110 -3,615 0,001
EQ-5D-3L —4,840 1,543 0,098 -3,138 0,002
index
AP 1,434 1,655 0,029 0,866 0,386
Psoriasis -1,641 1,892 0,034 -0,867 0,386
AMD -2,723 2,067 -0,047 -1,318 0,188
SSc 1,468 2,065 0,021 0,711 0,477
Osteoporosis ~ —4,293 1,691 -0,091 -2,538 0,011
BPH -0,281 2,031 -0,006 -0,138 0,890
Epilepszia 4,160 2,197 0,065 1,893 0,059
Parkinson-kér 5,514 2,155 0,081 2,558 0,011

Diagnézisok: 0 = nem, 1 = igen; kédolds: férfi = 0, n6 = 1

1,20, SD = 5,05; 1,36, SD = 12,11; illetve 1,51, SD =
7,18 o6ra/hét). A Kruskal-Wallis-teszt eredményei alap-
jin  a csoportok kozotti  eltérések  szignifikdnsak
(p<0,001).

Maisodlagos elemzésiinkben (napi nyolcéras limit al-
kalmazasaval) az informalis ellitds dtlagosan heti 4,83
ora (SD = 12,2 6ra) volt, az elsédleges elemzéshez ké-
pest az atlagos 6raszam demencia és epilepszia betegség-
ben csokkent legnagyobb mértékben (2. abra). Mindkét
megkozelités esetén 6t 6ra/hét feletti dtlag volt demen-
cia, SM, Parkinson-koér, RA, SSc és AP betegségekben.
A Kruskal-Wallis-teszt eredményei alapjin a csoportok
kozotti eltérések szintén szignifikinsak (p<0,001).

A betegek egészségi allapota nz EQ-5D-3L
alapjan

A teljes mintat tekintve a legtobb beteg a fijdalom /rossz
kozérzet, mozgékonysig és a szorongdis/lehangoltsig
dimenzidkban jelezte, hogy némi vagy sulyos problémat
jelent szdmdra (rendre 62,8%, 52,9%, 51,7%), ¢bbdl a
stlyos problémat jelz6k aranya rendre 10,7%, 0,7%, illet-
ve 7,3% volt. Az Onellatas és a szokdsos tevékenységek
dimenziékban a betegek 74,8%-a, illetve 53,3%-a jelolte
azt, hogy nincs problémdja. A mozgékonysig dimenzié-
ban az RA-, Parkinson-kéros és AP-betegcsoportokban
volt a legmagasabb a problémat jelz6k arinya (rendre
82,2%, 81,9%, 79,9%) és ugyancsak az onellatis dimen-
ziéban (rendre 52,3%, 55,3%, 48,9%). A szokdsos tevé-
kenységek dimenzidéban legtobben az SSc, AP és RA be-
tegségekben jeleztek problémat (rendre 77,9%, 77,5%,
75,8%). Fajdalom/rossz kozérzet az RA-; AP- és osteo-
porosis-betegcsoportokban  fordult el§ legmagasabb
aranyban (rendre 91,9%, 90,6%, 87,7%), mig szoron-
gas/lehangoltsig szkizofrénia, SSc és Parkinson-koér di-
agnozisokban (rendre 76,9%, 70,0%, 68,3%).

Informalis ellatist igénybe vevok és nem vevik
dsszehasonlitasa

Az informalis ellatist igénybe vevok atlagosan 3,7 évvel
voltak idésebbek, mint az informalis ellitisban nem ré-
szesil6k. A férfi betegek megkozelitGleg egyotode
(19,9%) vett igénybe informadlis ellatast, mig a nék csak-
nem egyharmada (32,5%). A nem egyediil él6k valamivel
kisebb része vett igénybe informilis ellitist a betegek
onbevallasa alapjan, mint az egyediil él6k (70,9% versus
75,6%). Iskoldzottsagi szint szerint az alapfoka vagy ala-
csonyabb végzettséggel rendelkezSk korében volt a leg-
magasabb, mig a fels6fokua végzettségtick esetében a leg-
alacsonyabb az informalis elldtist igénybe vevSk arianya
(rendre 41,9% és 22,8%) (2. tablazat).

Az atlagos betegségtartam az informalis ellatast igény-
be vevék esetében 0,76 évvel volt hosszabb, mint az in-
formadlis ellatdsban nem részesiil6ké, az eltérés nem szig-
nifikins (p = 0,066). Az EQ-5D-3L mind az o6t
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dimenzi6jaban magasabb volt a némi vagy silyos problé-
mat jelz6k ardnya az informélis ellitisban részesiilk ko-
zoOtt, mint akik nem kaptak ilyen gondozast (3. 4bra). A
legnagyobb kiilonbség a szokidsos tevékenységek és az
onellatas dimenziéban volt (48,2%, illetve 44,8%). A két
csoport EQ-5D-3L-index és EQ VAS dltal mért egészsé-
gi dllapotinak osszehasonlitisira Mann—-Whitney-féle U-
prébat haszndltunk, az informalis ellatast igénybe vevék
egészségi allapota mindkét mércével szignifikinsan rosz-
szabb volt, mint az informalis ellatdsban nem részesiil6ké
(p<0,001 és p<0,001). Az informalis ellatasban részesiilé
alcsoport atlagos informalis gondozasi idejét a 4. dbra
mutatja be.

Az informalis ellatas igénybevételének ideje és a bete-
gek életmindsége kozotti kapesolat vizsgalatira Spear-
mann-féle rangkorreliciét szimoltunk. Az EQ-5D-3L-
index és az EQ VAS esetében is negativ irdnyq,
szignifikins, azonban koézepesnél gyengébb kapcsolat
volt megfigyelhetd az informalis ellatas heti 6raszamaval
(r=-0,415,p<0,001, valamint r = 0,328, p<0,001). Az
informdlis ellitds heti 6raszama és az életkor kozott a
kapcsolat nagyon gyenge (0,094, p<0,001), a betegség-
fenndlldsi id6vel pedig nem szignifikins (0,017, p =
0486).

Az informalis ellatist meghatirozo tényezik:
regresszios modell

Az egy hét soran igénybe vett informalis ellatas idejét
magyarazé tényezOk felderitésére linedris regresszids
modellt épitettiink (Enter method médszerrel). A mo-
dellben a betegek egészségi dllapotat, demogrifiai jel-
lemzdit és a diagnézist kifejez6 dummy valtozokat szere-
peltettiilk magyarazé valtozoként. (Modelliinkben a
viszonyitasi alapot az RA-t kifejez6 valtoz6 adta.) Az
EQ-5D-3L-index (p = 0,002), az EQ VAS (p<0,001), a
beteg neme (p = 0,044), valamint az osteoporosis (p =
0,011) és a Parkison-kér (p = 0,011) fenndlldsat jelzG
valtozok voltak szignifikinsak (3. tdblizat). A modell-
ben az R? értéke 0,062 volt.

Stepwise-modszerrel felépitve regressziés modelliin-
ket, hasonlé eredményekre jutottunk: az informalis ella-
tas heti 6éraszdmdt magyardzo6 valtozok koziil az EQ-5D-
és EQ VAS-pontszdm (mindkét esetben p<0,001), a
nem (p<0,001) és egyes diagnoézisok fennallasa (osteo-
porosis, p<0,001; Parkinson-kér, p<0,001) voltak szig-
nifikinsak. A betegségfenndlldsi id6 és az életkor valto-
zOkat logaritmizalva sem kerilt be ez a két valtozo a
regresszidés modellbe (p>0,05). Az elegendéen nagy be-
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tegszammal (n>100) rendelkez6 betegségek esetében
betegségenkénti regressziés modelleket épitettiink, ame-
lyekkel hasonlé eredményeket kaptunk (az adatokat ké-
résre megkiildjiik).

Amennyiben a napi nyolc 6riban maximalt informadlis
cllatds idejét (6ra/hét) tekintettiik eredményviltozonak,
a magyaraz6 valtozok koziil az életkor (p = 0,017), a
beteg neme (p = 0,016), az EQ VAS (p<0,001), az
EQ-5D-3L index (p<0,001) és egyes betegségek fennal-
ldsat kifejez6 dummy véltozok voltak szignifikinsak
(Parkinson-betegség p = 0,009; osteoporosis p<0,001;
AMD p = 0,021; psoriasis p = 0,029). Modelliinkben az
R? értéke ez esetben 0,111 volt, vagyis csak korldtozot-
tan tudunk kovetkeztetni az altalunk hasznalt magyarazé
valtozoék alapjan a heti szinten igénybe vett informalis
ellatas értékére.

Megbeszélés

Kutatdsunkban 14 krénikus betegségben végzett korab-
bi felméréseink betegszintli adatainak elemzésével vizs-
galtuk az informalis ellatast hazai betegek korében.

A betegek 27%-a kapott segitséget nem fizetett segits-
tdl, az informélis ellatds ideje atlagosan heti 7,5 6éra volt

® Napi 8 6raban maximalva

| Az informélis elldtdst igénybe vevd alcsoportban az informdlis ellitds dtlagos ideje (6ra/hét), betegenként napi 24, illetve 8 6ra limit alkalmazasaval

a teljes betegmintat tekintve, és szignifikinsan eltért a
diagnozisok kozott. Legmagasabb ardnyban demencid-
ban, négy gyulladisos immunolégiai betegségben (RA,
SSc, AP és SM) és Parkinson-kérban részestiltek ilyen
tipustt gondozdsban (1. dbra). A legmagasabb 6raszi-
mokat is ezekben a betegségekben taldltuk (2. dbra). A
demencidban szenved6k masokra utaltsiga hazdnkban is
jelentSs, eredményeink Osszhangban vannak a nemzet-
kozi adatokkal [29]. Demencidban a tobbi diagnézishoz
képest kiugré eredmény hitterében az is allhat, hogy az
informalis elldtds idejét egy demenciara specifikus kérd6-
ivvel (agynevezett RUD kérd6iv) mérték fel, amely rész-
letesen rakérdez a kiillonbozé tevékenységekre és a beteg
feliigyeletére forditott id6re, mig a tobbi betegségben
egyszer(ien a napi, illetve heti éraszamot kérdezték meg.
Masik eltérés, hogy demencidban a beteget gondozdé
hozzatartozok véilaszoltik meg a kérdéseket, nem maguk
a betegek. Gondozoék és gondozottak kiilonb6zd moéd-
don itélhetik meg egyrészt, hogy milyen tevékenységek
tartoznak az informilis ellitisba, mdsrészt, hogy mennyi
id6t forditott a gondozd (vagy gondozok) ra. Az infor-
mialis ellitds felmérésének modszertana nem egységes a
szakirodalomban, az Osszehasonlithatdésig miatt egyre
szélesebb korben alkalmaznak betegségfiiggetlen stan-
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dard kérd&iveket (példaul: iMTA Valuation of Informal
Care Questionnaire — iVICQ), ezek hasznilata megfon-
toland6 hazai felmérésekben is [30]. Parkinson-kérban
az informdlis ellatds mas orszdgokban is jelent&snek bi-
zonyult, a Cseh Koztarsasigban és Oroszorszagban atla-
gosan heti 10 6ra volt, de jéval magasabb éraszaimokat is
kozoltek [31, 32]. Gyulladiasos immunologiai betegsé-
gekben (RA, AP, SM, SSc¢) jellemz6en magas volt a be-
tegségaktivitas, ez részben magyarizza a magas informa-
lis ellatdist [15, 25-27]. Erdemes lenne kovetkezd
kutatisokban megvizsgilni, hogy a koltséges, de haté-
kony biologiai gyogyszerek elterjedése (kiilonosen RA-
ban és AP-ben) hogyan valtoztatta meg az informalis
ellatast és annak koltségeit, erre a finanszirozé rutinsze-
rtien nem gytjt adatokat [33].

Az informalis ellitisban részesiilSk atlagéletkora és be-
tegségfenndllasa csak kissé volt magasabb, mint az infor-
malis ellitisban nem részesiil6ké. Tobb mint kétszer
annyi nd vett igénybe informélis ellatast, mint férfi, mi-
kozben a teljes mintaban a nék aranya csak kissé volt ma-
gasabb (2. tablizat). A lehetséges okok kozott (példaul
betegségsilyossagban kiilonbség a nemek kozott a min-
takban, nemek kozotti prevalenciaeltérések, csak férfia-
kat érint6 BPH-betegség bevondsa) gondolni kell arra is,
hogy a demencia kivételével a betegek 6nbevallasin ala-
pultak a felmérések. Attdl figgSen, hogy a betegség
el6tt milyen tevékenységeket végzett valaki (példaul f6-
zOtt, mosott, takaritott, tigyintézett vagy ellenkezbleg,
nem vett érdemben részt ezekben a munkikban), més-
ként itéli meg, hogy betegen mit nem tud elvégezni és
miben igényel segitséget mastél [3]. Bir az elemzésbe
bevont kutatdsok ezt nem vizsgaltak, lehetséges, hogy a
nék nagyobb arinyban lettek képtelenek ellatni korabbi
szokdsos otthoni teenddiket a betegség miatt, és ezért
tobben élték meg ugy, hogy mds segitségére szorulnak.

Fontosnak tartjuk hangsalyozni, hogy kutatasunkban
a tényleges informalis elldtast vizsgaltuk és nem az infor-
malis ellatds iranti igényt. Meglehet, hogy tobb betegnek
lett volna sziiksége erre a gondozdsra, mint ahinyan ré-
szesiiltek benne. Az informalis ellitisban nem részesiilGk
kozott tobb volt az egyediil él6 beteg, elképzelhetd,
hogy egy résziik emiatt nem kapott ilyenfajta gondozast
(2. tablazat). Az informélis ellitast kapo betegek altala-
nos egészségi dllapota (EQ-5D-3L) jelent8sen rosszabb
volt, mint azoké, akik nem kaptak (2. tablizat). Az EQ-
5D-3L kérd6iv dimenzidi koziil a legnagyobb kiilonbsé-
get a szokasos tevékenységek és az onellatas dimenzidk-
ban talaltuk a két alcsoport k6zott, az informélis ellatas-
ban részesiil6k kozil jéval tobben jeleztek némi vagy
stlyos problémat ezeken a teriileteken (3. 4bra). Reg-
resszidelemzésiink megerdsitette a feltevésiinket, az in-
formilis ellitds ideje és az EQ-5D-eredmények kozott
szignifikins kapcsolatot talaltunk (3. tablizat). JelentSs
meghatirozé tényezének bizonyult tovibbd a beteg
neme, és a vizsgalt 14 korkép koziil osteoporosisban és
Parkinson-betegségben volt szignifikins a kapcsolat.
Napi nyolcoras gondozasi id6 limitet alkalmazva hasonlé
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eredményre jutottunk. Ezeket javasolt figyelembe venni,
ha az informadlis ellitisra az EQ-5D-3L-eredményekbdl
végeznek becslést. A kapott informalis ellatds 6raszama
és az életkor kozott szoros kapesolatot vartunk, azonban
ezt csak a nyolc 6ra/nap informalis ellitas id6limitet al-
kalmazé elemzésiink erésitette meg. Nincs szakmai kon-
szenzus arra vonatkozéan, hogy kell-e és milyen id6-
korlitot érdemes hasznalni az informalisellatis-elemzé-
sekhez. Eredményeink alapjan a kiugré értékek (lasd
demencia) jelentSs befolydssal lehetnek a magyardzé
valtozokra. Az elemzésbe bevont valtozok Osszességé-
ben csak kis részben magyarazzak az informalisellatas-
Oraszamot (3. tablazat). Nagyobb mintin végzett vizs-
galatok javasoltak, és tovabbi befolyasolé tényezdk feltd-
rasa (példaul részletesebb szociodemogrifiai jellemzdk, a
gondozd egészségi allapota és gondozassal kapcsolatos
¢életmindsége, a gondozo és gondozott kozotti viszony)
érdekes jovébeli kutatasi teriiletek.

Bér a nemzetkozi szakirodalomban szdmos betegség-
koltség-vizsgalatban kozoltek informalisellatas-orasza-
mot és a beteg dllapotira vonatkoz6é EQ-5D-adatokat, a
ketté kapcsolatit elemz§ publikacié kevés. Brouwer és
misai RA-ban vizsgaltik a beteg életmindsége, a gondo-
z6 munkaképessége és az informalis ellitds viszonydt
Hollandiaban [34]. Svédorszigban demencidban foly-
tattak hasonlé vizsgilatokat [35, 36]. A legnagyobb
esetszamu kutatdst, ismereteink szerint, Németorszag-
ban, Rowen és mtsai végezték [37]. Egy 44 500 {Gs kér-
déives vizsgalatbdl nyert adatok elemzése sordn azt talal-
tak, hogy a 0,1 pontos egészségiillapot-javulds az
EQ-5D indexszel mérve, modellezési moddszertdl fiiggd-
en, hathetes id6tavon kevesebb mint egy vagy akar tobb
mint két nappal csokkentheti azon napok szamdt, amikor
a beteg informalis ellatast kap. A beteg dllapotidnak javi-
tasaval a gondozoknal elérhetd idényereség tehdt jelen-
t8s, érdemes tovabbi hazai kutatisokat végezni ezen a
teriileten és egyidejtileg vizsgalni a gondozok életmind-
ségében bekovetkez§ valtozasokat.

Emlitést kell tenni kutatdsunk korlatairdl is. Csak azo-
kat a hazai vizsgilatokat vontuk be az elemzésiinkbe,
ahol betegszintd adatok alltak rendelkezésre, bar ismere-
teink szerint mas hazai kutatécsoportok nem kozoltek
informdlis ellatasi és EQ-5D-3L-adatokat egyarant tar-
talmazé felméréseket. Informilis ellitds szempontjabol
fontos klinikai teriileteket adathidny miatt nem vizsgal-
tunk — ilyen példaul az onkolégia, az életvégi allapotok,
az idGskori diabetes, nagyothallds, a COPD, az érszikii-
let, az arthrosis — javasolt a jovében ezekben a betegsé-
gekben is felméréseket végezni. Az EQ-5D kérdbiv 6t
valaszlehetGséget add, jobb szenzitivitisi verzidjaval
(EQ-5D-5L) végzett felmérések pontosabb képet adhat-
nak az informalis ellatds és az egészségi allapot kozotti
kapcsolatrél [38—48]. Egy-egy betegségben érdemes
lenne nagyobb mintikon tovabb vizsgilni a betegek vi-
rakozdsait, a betegségstaidiumok és az informalis ellatas
viszonyat, standard betegségspecifikus mércék bevondsa-
val [49, 50]. Kutatdsunkban nem vizsgiltuk a formailis
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gondozishoz (egészségiigyi és szocidlis ellatasok, bentla-
kasos otthonok, nappali gondozaisi kozpontok) vald
hozzaférést és igénybevételt, ami szintén befolyasolja a
csalddra harulé gondozasi terheket.

Ugy gondoljuk, hogy ezen korlatok ellenére kutaté-
sunk értékes Osszefoglaldst és elemzést ad a krénikus be-
tegségek széles korében az informalis elldtdsrél és annak
meghatirozé tényezdir6l Magyarorszagon. Eredménye-
ink alapjan a csaladra harulé terhek, kiilénosen a korlato-
zottsaghoz vezetd betegségek esetében, igen jelentSsek.
A gybgyitis sordn a beteg csalddtagjai életében bekovet-
kezett valtozasokat — beleértve a gondozdk életminGsé-
gét és az informalis ellatissal Osszefiiggd koltségeket —
érdemes és sziikséges felmérni ahhoz, hogy valés képet
kapjunk a betegség okozta terhekrdl, illetve sikeres keze-
1és esetén az elért eredményekrél. Kutatisunk alapada-
tokkal szolgél tovabbi egészség-gazdasigtani elemzések-
hez, valamint ravilagit az informalis ellatassal kapcsolatos
kutatdsok fontossdgdra, médszertani kihivédsaira és még
fel nem tdrt, jelent8s kutatdsi teriiletekre. Bizunk benne,
hogy elemzésiink lendiiletet ad a hazai informalis ellatas-
sal kapcsolatos vizsgilatoknak, eziltal hatékonyabba és
sikeresebbé vilhat a betegellatas. Munkankkal ezt kivin-
tuk elGsegiteni.

Anyagi tamogatis: A kozlemény megirdsa és a kapcsolé-
d6 kutatémunka anyagi timogatisban nem részesiilt.
A cikk teljes egészében a szerzSk szellemi munkdja.

Szerzdi munkamegosztds: B. Zs.: Az adatbazis 6sszealli-
tasa. B. Zs., P. M.: Elemzés, a kozlemény Osszedllitasa.
A cikk végleges valtozatit mindkét szerzd elolvasta és
jovahagyta.

Erdekeltségek: A szerzéknek nincsenek érdekeltségeik.

Ko6szonetnyilvanitas

A szerz8k koszonetiiket fejezik ki a Budapesti Corvinus Egyetem
Egészségiigyi Kozgazdasigtan Tanszékének és munkatdrsainak, hogy
rendelkezésre bocsitottak az adatbdzisokat.
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