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1. Irodalmi attekintés

1.1. Az életmirbség és az egészsegfigggletminéség meghatarozasa

Az Egészséglgyi Vilagszervezet (WHO) 1946-ban @szgeg atfogo definicidjat alkotta meg, melybeaj&ifi,
hogy az egészség nem csupan betegség és fogyaigkidsya, hanem fizikai, mentalis és szocialiétjdrenti
meghatarozés szerint az altalanos klinikai gyakioaia alkalmazott mémaodszereink nem adnak teljes képet a
vizsgalt személy egészségi allapotardl. Egészsépégyatkozast akkor ajanlunk betegiinknek, ha gratdan
meghosszabbitja életét, csokkenti aSkés megbetegedés esélyét, vagy, ha altala joblze@gérzet érhékel. Az
elss két eredmény altalanos klinikai médszerekkel mégioahatd, a harmadik meghatarozasara azonban,egyél
beteg személyes élményeit és az egészséghez dlewgészségugyi beavatkozdsokhoz valé viszonj@ter it
memodszerre van sziikség. Az elmult évtizedekben gixakodltak az életmitség mérések, de mindeddig nem
ismert altalanosan elfogadott definicio. Az egégidgg szempontjabdl az egészségtiigbptmirbség bir kiemelt
jelentséggel, mely a betegség, sérilés, diszfunkciites&agy egyéb egészségligyi beavatkozas szemelyekr
gyakorolt objektiv és szubjektiv hatasara vonatkdzill és Fenstein definicidja szerint az élettisidg az egyén
egészségi allapotaval szemben, az egészségi &iajpatéletet befolyasol6 egyéb meghatarozok negéktaz
azokra valo reakcid. Az irodalombarbfeirdulé szamos életmiéiség megkdzelités kHzott egységes a
multidimenzinalis jelleg elfogadasa, mely 6sszhamghll a WHO egészség-definiciojaval. Az egésasény,

fizikai, mentalis és szocidlis jolét jelenti aztédnsseg-meérések alapjat, melyek a betegség jelenlétetnze

funkciondlis, pszicés és szocidlis allapotot éitkke

1.2. Eletminsség mérések alkalmazasi lehéségei
Eletmindség mérések az egészségiigy szamos teriiletén atkabdia
» Alapkutatasokban szocioldgiai, antropoldgiai vidaggkban, ahol a kutatas fargya az, hogy a kulonb&z
populaciok szamara mit jelent az élettiség
» Epidemioldgiai vizsgalatokban , melyek meghatarogopulaciok egészségfiigéletmirbség
csokkenésének incidencidjat és prevalencidjat jdikdneghatarozni.
» Kilinikai tanulmanyokban, meghatarozott prevenci@lszer, kezelés vagy rehabilitaciés program
hatdsdnak mérésére.
» Egészségligyi-gazdasagi elemzésekben, koltség-imgsAq vizsgalatok céljabol.
Az életmirbség-mérésekid szarmazé névekvmennyiség informaciot a klinikusok és a betegek is hasznksr
talaltak tobb vizsgalat eredménye szerint, de adreények a mindennapi gyakorlatban eéngehem
gyakorolnak jelerits hatast a klinikai dontéshozasra. Ennek hatterabemedmények nem megfélel
interpretalasa, illetve a gyakorlé orvosok élettsig-mérésekkel kapcsolatos hianyos ismerete allhat.
Wirchow szerint az orvostudomany is tarsadalomtuttomcsak ezt nem minden orvos tudja. Az életseég-
mérésekdl vald tartozkodas oka lehet az egészséguigyi &lésda tarsadalomtudosok kdzétt napjainkban is
tapasztalhat6 indokolatlan tavolsagtartas.

1.3. Eletminsség-mérésekkel kapcsolatos elvarasok



Gill és Fenstein irodalmi attekintégélszarmazé eredmények szerint az életisdy-mérésekkel kapcsolatés f
elvarasok a kovetkék:
- az életmibség pontos meghatarozasa, mely alapjaul szolgélgheeb vizsgélati modszer kivalasztasana
- az életmibség multidimenzionalitasanak megfékesh a munka soran vizsgalni kivant domének
meghatarozésa
- amébmodszer kivalasztdsdnak indoklasa
- amultidimenzionalitas ellenére egy, adithozs doménekbl szarmazé globalis életniinég-index
megadasa leh&téget nyujt az életmiiség egyéb valtozokkal valo 6sszehasonlitasara
- az egészségfugeeletmiroség egyértelihmegkilonboztetése az altalanos életiséyb|
- avizsgalat soran hasznos létsgiget adni a valaszadoknak az altaluk legfontosabitélt domének
megjeldlésére.
1.4. Az egészségfudaletminéség-meb modszerek Gbb jellemzéi
1.4.1. Hogyan mérjunk életmiéséget?
A mérés soran idealis esetben kdzvetlenil a bek&gdezzilk meg. Ha erre nincs leisglg (kisgyermek, fizikailag
vagy szellemileg korlatozott személy), a beteghizelillé személy (szbl) egyéb csaladtag), vagy egészségigyi
ellato lehet a valaszado. Irodalmi adatok szegehialacsony a valasz-azonossag a beteg és az orvos
viszonylataban; évérek, illetve egyéb asszisztalo személyzet valamagyobb egyezést mutatnak a betegek
véleményével. Az informacioszerzés hatékony, gyacs6 modszere az dnalldan kitdltérkerdsivek kiosztasa, a
megkérdezés egyéb modjai kevésbé standardizalhatok.
1.4.2. Egészségfugatletmingség-meb modszerek tipusai
Altalanos kérdivek beteg és altalanos populaciokon is alkalmakhthebséget teremtve betegcsoportok, illetve
beteg és egészséges populaciok kozotti 6sszehtdsokta. A nagy mintaszamd, altalanos populacitsgalatok
populaciés normak feléllitasat teszik lehat. Az altalanos kéfidvek hatranya az alacsony szenzitivitas, nem
mutatnak r4 az egészségugyi beavatkozasok speckididsaira sem. Fenti kéidek szamos teruleten
alkalmazhaték:
» hétranyos egészségi helyizazemélyekre vonatkozo egészségpolitikai lépéseishnak elemzésére
» az egeészségfuggletmirbséget befolyasolo tényélz meghatarozasara epidemioldgiai vizsgalatokban
» specialis igénfy csoportok kistirésére
* meghatérozott populécié egészségugyi felmérésa badvatkozasok szikségességének meghatérozas
» Altag populécids adatok szolgaltatasa céljabokebesonlitd vizsgalatok szamara.
Az altalanos kérgivekkel szemben a betegség-specifikus &k szenzitivitisa magasabb, jobban alkalmazhat
kalonb6d egészségugyi intervenciok, kezelések hatasanaizée soran.
Betegség-specifikus kéftvekkel gyermekgyogyaszati vizsgalatok legnagyatéimsban az onkologia, diabetes és
asthma terlletén torténtek.
Az altalanos és betegség-specifikus vizsgalo médkzbHnyei a moduléris kéfdvekben talalkoznak. Az

egészséges €s betegcsoportok kozti 6sszehastetiediségét nydjto altaldnos kéid kiegészul a betegség és az



azzal kapcsolatos egészséguigyi beavatkozasok égésg® életmirségre gyakorolt hatasanak elemzésére
szolgal6 betegség-specifikus modullal.

1.4.3. Az egészségfugletmingség mérések statisztikai jellemii

Az egészsegfudgéletmirbséget maf és az egészségi allapotot vizsgalé médszérektart jellemsk
megegyeznek. A megkulonbozi€tiszkriminativ) modszerekkel szemben tamaszgéty az érvényesség
(validitas) és reprodukalhatésag. Az elénfevaluative) mérések adott csoportokban bekdvetkealtozasokat
vizsgaljak, igy elvart jellentzaz érzékenység (sensitivity to change) és a reszpatas. Az egészsédfigg
életmiriség mérések megkllonboZiés elemé tanulméanyok, igy a vizsgalat kiemelt céljatol fiiggértékben
valamennyi statisztikai jellendmek érvényestuilni kell a vizsgéalatokban.

Ervényesség- validitas

Egy mébmddszer valid, ha azt méri, amit segitségével midwanunk. Ezt a jellentdi factor analizissel vagy
kapcsolddé valtozokkal vald 6sszehasonlitdssal szadisithetjik. A kilé szakmai validitas egyéb életmiseg-
mér modszerekkel, vagy a vizsgalt csoport egészskgiaiht befolyasold laboratériumi, klinikai mérések
eredményével, illetve szocio-demografiai jellékizl valé 6sszehasonlitdssal allapithaté meg.
Megbizhat6sag-Reliability

Eqgy vizsgéalati mddszer megbizhatd, ha azonos ké@nijek kozott tortént ismételt vizsgalat soran,

azonos eredményt szolgaltat. A megbizhatosagdtdtatbel§ konzisztencia és a reprodukalhatésag.

Belss konzisztencia meghatarozasa soran azt vizsgdipgdy a feltett kérdések megfdieh fednek-e

le egy meghatérozott dimenziét. A reprodukélhatdsesj-retest reliability) feltétele, hogy a modsze
figyelembe vegye a véltozatlan allapotd személyéesaz id soran bekovetkézvaltozasokat. A

bels konzisztencia és a reprodukalhatosag vizsgélatreményeit altalaban a Chronbach's alpha
értékével és a “test-retest” korrelacios koeffiswal hatarozzak meg.

Erzékenység-Responsiveness

Az érzékenység (responsiveness vagy sensitivichange) arra utal, hogy a vizsgalt személy alldyzota
bekovetked javulas vagy romlas milyen mértékben mutatkozilgraenéémaodszer eredményében. Az
érzékenyseg két méresi jelledne vonatkozik: a véaltozasi képesség (changeahitityi a vizsgalt allapotanak
megvaltozasanak miatt bekdvetkaméivszam valtozasat fejezi ki, illetve a variabilitégly hatterében nem all
valodi valtozas.

Gyakorlati alkalmazhatdsag-Practicality

Eletminsség-mérések jelenleg leginkabb klinikai vizsgaldteketében folynak, ritkan részei a mindennapi
betegellatasnak. Az eredmények jobb gyakorlatilalaahatésaga érdekében rovid, egy$reddszerek
alkalmazéasa javasolt.

1.4.4. |dbkeret

Eletminsség-mérések soran célszer idkeret megfelél korlatozasa, mely altalaban az “ebben a pillaritbéin
“az elmult hénapban™-ig terjéddéperiddust jelenti.

1.4.5. Valasz-skalak



A leggyakrabban alkalmazott skalak a: Likert-skéiteearis analdg és a hibrid skala. A Likert skédatében egy
allitassal valo egyetértés mértékét a valaszokdiodelt pontértékekkel fejezzuk ki. A vizudlis arpikala
altalaban egy beosztasok nélkili 10 cm-es vondlenea vizsgélt személy a két vegponthoz viszomyjdlolheti
meg életmidségének értékét. A hibrid skéla a két modszer éséizielenti.
1.5. Egészseégfudigéletminégség-méb kérdéivek kulturalis adaptacioja
Az orvostudoméany minden teruletén megfigyebthmeemzetkozi egyuttitkodés teremtette meg a
nemzetkdzi 6sszehasonlitasra alkalmas élésgigrmés modszerek Iétrehozasanak szukségességeét.
Az életmirbség multidimenzionalitdséat szendttltartva egyérteliivé valik a nemzetkdzi mérésekre
alkalmas mddszerek kifejlesztésével kapcsoplathézsggek sora. A kultaralis kulonbségek kevésbé
hangsulyozottak az alapkutatasban; epidemiol6giagalatokban, klinikai kutatdsokban és egészség-
gazdasagi elemzésekben azonban ihagelentségik.
Az egészségfudgéletmirbség-mérések széleskidfelhasznaldsa érdekében tébb nyelvre leforditott é
tobb kultirara adaptalt ké&tvekre van szikség. A ntémddszerek alkalmazhatésaganak és az
eredmények 6sszehasonlitdsanak feltétele az aélsigtdli/amat standardizaldsa. Nemzetkézileg
alkalmazhaté mémaodszerekkel szemben elvart kdvetelmények a kozélke
» funkcionalis azonossag , vagyis a forditott veraidbzered kérdések jelentése azonos
legyen az eredetivel
* miveleti azonossag a mérés azonos modjat, korulmézlgéti
e skdla azonossag esetén a kulowdadturalis csoportbdl szarmazé valaszad6 azonaigkee
adott valasza azonos jelentéssel birjon
» metrikus ekvivalencia, vagyis a mérés eredményekdiilonb6a nyelvi és kulturalis
csoportbol szarmazo egyéneket adm@dszer dsszehasonlithatd moédon rendszerezni képes.
Nemzetkozileg alkalmazhato néénddszerek fejlesztésének modjai az alabbiak:
» szekvencidlis megkozelités sordn oda-vissza fauket a kérdivvel végzett pilota-
tanulméany kévet
e péarhuzamos megkézelitésben adénéddszert kidolgozo szakértcsoport nyelvi, kultdralis
kuldonbobsége biztositja a létrehozott kénd nemzetkoziségeét
» szimultan megkdzelités soran kulonbéalturak munkacsoportjai altal javasolt kérdésgkb
valasztjak ki az adott dimenziéban nemzetkdzi ageagot mutatdkat.
Leggyakrabban alkalmazott eljaras a szekvenciddigkiizelités. Egészségfifgéletmirbség-
mér modszerek komplex és pontosan szabalyzott adaptélgamata révén kialakitott U]
kérdsiveknek, az eredeti késtl 6 jellemzinek medrzése mellett, érzékelni kell az etiér
kultaralis kdrnyezettl szarmazé valaszadasi kilonbségeket. Ennek etérégiti a szekvencidlis
eljaras soran alkalmazott oda-vissza forditaské&sdiv célcsoporton valo tesztelése. Az oda-
vissza forditasokat kowiekognitiv interjuk soran megbizonyosodhatunk arnélgy a vizsgalni

kivant populaciobdl kivalasztott személyek hogyerliezik és hogyan értékelik a kénd



kérdéseit. A tesztben résztviket a kérdések atfogalmazasara, parafrazisok péaslis
kérhetjuk, mely a kéxilv tovabbi fejlesztését segiti. Az Uj nyelvi vereigedeti kérdivvel vald
azonosséagara a kulontéoayelvi verziokkal szerzett eredmények atfogo stditiai elemzése

szolgal bizonyitékkal.

1.6. Gyermekpopulécios életmitiség-mérések soran felmerdl sajatos problémak
A meghatalmazas kérdése (proxy problem)
A gyermekek egészségralkotott elképzelése jelatgen eltér a felsttekétl. A gyermekek jolétét az
egészséglgyi beavatkozasok kevésbé befolydsolgfkt Aletkorhoz kevésbé tudunk atlagnak
megfeleb szerepeket és allapotokat rendelni. A betegségakran lelassitjak a féjtiés itemeét, de
abnormdlis allapothoz ritkabban vezetnek. A krégikategségben szendeglyermekek sajatos
fejlédési Utvonalon haladhatnak, az atlagostol jékem eltés elvarasokkal. igy esetiikben az
életmirbseg szubjektivitasa kilondsen hangsulyozotta valdémos gyermekkori kronikus betegség
tulélési adatainak jeledd javulasaval az életminég-mérések szerepe jelégen megétt ebben a
populaciéban is. Bar az egészségugyi beavatkojasiijék a beteg gyermekek egészségi allapotat,
novekw szamu irodalmi tény bizonyitja a korhazi kezelésebetegségtudat, a bizonytalansag
gyermekek fefidésére és tarsadalmi beilleszkedésére gyakorditivdtptasat. Az egészségfigg
életmirbség-mérések gyermekpopulacios szikségességéez lglesilt Nemzetek Gyermekek
Jogairdl sz6lé Egyezmeénye is, mely szerint a gy&rmédéeményeét figyelembe kell venni az
egészségeével kapcsolatos kérdésekben.
Gyermekek életmisség-mérése soran nem tekinthetjuk elégségesnek aatedgszadotol (pl. szl
apolo, orvos) szarmazo informaciot, hiszen szanesgalat bizonyitja a gyermekek és a &in
valaszadok kozotti jeleéis véleménykulonbséget. A gyermekek adabkisl eltérs modon értékelik
az egészségi allapotukat, méas elképzeléseik vambakegségekkel, a kezelések hatasaval
kapcsolatban. A szék valaszai éltaldban alkalmasak a betegség csajgdkarolt hatdsanak, az
iskolai teljesitménynek megitélésére, de kevédoéadhatok a betegség-tiinetek kdvetkezményeinek,
a betegség tarsas kapcsolatokra gyakorolt hatagérabével kapcsolatos aggodalmaknak
megitélésére.
Fentieki®l kdvetkezik, hogy a gyermekek sajat véleményébédigisi allapotuknak megfeteméwmabdszerrel
vizsgalni kell. A Pediatric Quality of Life Inventp™ (PedsQL™) kérgivvel tortént elemzés szerint mar az 5 éve
gyermekek 6nallé valaszadasabodl szarmazé eredménysdgbizhatoak, egészségftigdetmirbség-meérés soran.
Gyermekek életmifségét vizsgald kétdvekkel szemben allitott elvardsok a kdvetitez

» az életmibség elfogadott, j6l meghatarozott definicidjat vegjapul

« annak minden dimenzidja érvényes legyen gyermekatara

» rendelkezzen parhozamos gyermek-éssskigrdsivekkel

» agyermekkorban hangsulyosabb dimenziok nagyobyesslzerepeljenek a ké&tvben

* |6 pszichometriai jellentikkel rendelkezzen



» Altaldnos és specifikus gyermekpopulécidkra egyamdenyes legyen
» vegye figyelembe a gyermekkorban bekévetkierl6dési folyamatokat, rendelkezzen
kilonbo® életkorra érvényes formakkal.
A sziub-gondviseb megkérdezése a gyermekek mellett szintén sziksggszségfliggéletmirbség-
mérések soran, ugyanis a gyermekek egészségéydmdtii dontéseket altalaban a §#ibzza meg.
Kizardlag a szidli valaszokra vagyunk kénytelenek hagyatkozni azolkdmesetekben, ha a gyermek

még tul fiatal a valaszadashoz, vagy egészségicdiianem teszi leh&té az 6nalld valaszadast.

1.7. Egészségfudgéletminéség-mérések a gyermekkardiologiaban

1.7.1. Szivbetegség hatasa gyermekek egészsédfiietmingségére

A velesziletett szivhibak a gyermekkori kronikuselgeégek kdzott tébb okbdl is kilonos
jelentséggel birnak. 3.7-50 %o-es sziletéskori prevaleati leggyakoribb veleszilett féglési
rendellenességet képezik. Sulyossaguk mértékedekmeltérhet, az enyhe klinikai
kovetkezmeényekkel jaro formatol a mar szuletéskiikls allapotot jelerdt, gyakran ismételt iiéti
beavatkozast igénylformékig. A gyermekkardiologia és szivsebészetittlgvtizedekben
bekovetkezett fefldése jelerdts javulast hozott a veleszuletett szivhibas gyeakeketkilatasa
szempontjabdl. Gyakorlatilag megszint a kezelretedrivhiba diagndézisa, Uj, komplex vitiumosok
szamara is korrekciot jelénsebészi technikék jelentek meg, illetve szamoetnbeavatkozast
hanem szdmos szerzett gyermekkori szivbetegsétekelahetségét is megvaltoztatta (pl.
Kawasaki-szindroma, cardiomyopatiak, ritmuszavardliulélési adatok javulasa révén a szivbeteg
gyermekek elérik a fetittkort, de életlik soran szamos, specialis egésafiégotukbdl kbvetkez
problémaval kell szembenézniik.

Daliento és mtsai szerint a szivbeteg gyermekeklemiréletkorban kritikus élethelyzetekkel
talalkoznak:

« Ujszulott/csecsedkor: Az életveszélyes allapot sokkold hatasa a csalddros intenziv
terpia az egészséges anya-gyermek kapcsolateak neheziti.

» KisgyermekkorSzivsebészeti beavatkozas, gyakori korhazi ke pedgvaltoztathatja a
gyermek és sztik kapcsolatat. Ekkor ke#dik a fizikai aktivitas korlatozasa. Ebben az
életkorban kilénosen fontos a gyermek 8téililvalé elvalasztasanak lelddegrovidebb idre
csokkentése, és a megféléhjdalomcsillapitds. Gondot kell forditani a #dpszichés
tamogataséra is.

» GyermekkorTanulasi nehézségek jelentkezésének ideje. A gyesagitséget igényelhet
megfeleb tarsadalmi beilleszkedéséhez.

» Kamaszkor: A kamaszkor kritikus iflszak a testkép zavara, a szexualitds szempontj&bol.

orvosi tanacsadas szerepe niggnig a szitli kontroll csokken.



» Felndtt kor: A gyermekvallalas, munkavallalas, biztositas kéedéeril gtérbe.
Az egészsegfudgéletmirbség-mérések segitséget nydjtanak a gyermekkobeteigseg
kimenetelének teljesebb, beteg-szempontu elemzés&hgzsgélatokbol szarmazo informécio a
befolyasolhatja a kronikus beteg gondozasanak icdyat, €s lehéséget nyujt kezelési médok
hatdsanak elemzésére is.
Korabbi vizsgalatok a kardiologiai beavatkozasakdaiiai kovetkezményéreire, vagy az egészsedgfligg
életmirbseg specifikus dimenzidira (iskolai funkcid, kogwiéllapot, tarsas kapcsolat, munkavallalas) féaliak.
Bar az életmitiséggel kapcsolatos mérések szama a gyermekkarndidiégiletén is ndvekszik, irodalma tartalmi
€s mobdszertani szempontbol sem egységes. Moontséisattal készitett, attekihielemzés szerint, a veleszlletett
szivhibasok életmifségébl szlletett vizsgalatok jeled részében nem tortént valdjaban életimdy mérés. Az
irodalom kritikus értékelése ezen a terliletengsgtdhetetlen.
1.7.2 Szivbeteg gyermekek szamara kifejlesztett egdégfig életminéség méb modszerek
Altalanos egészségfuggletmirbség-més, illetve gyermekkori szivbetegségre specifikusiééuvel
csak néhany vizsgalat tértént napjainkig.
Az els) betegség specifikus kéfid a modularis PedsQL™ csalad Kardiol6giai Moduipdt, mely a
legszélesebb életkor-tartomannyal rendelkezik, 2\ B6z6tt szidli kérdsivvel, 5-18 év kdzott
gyermekek szamara készitett kifvdel rendelkezik. Az altalanos kéiid és a szamos betegség-
specifikus modul lehévé teszi egészséges populacidval és egyéb krobdtegcsoporttal vald
0sszehasonlitast. A tobb nyelven eléshraeibmddszer alkalmas nemzetkdzi, multicentrikus
vizsgélatokra is. A PedsQL™ Kardioldgiai Moduljavaigzett vizsgalatok eredményei szerint a
szivbeteg gyermekek 20%-a szamol be szignifikaetenéhsseg deficitél, a betegség sulyossagatol
flggetlendl. A sziflk véleménye szerint, a rosszabb fizikai és pszimbmalis funkcié a sulyosabb
szivbetegségekhez kothiet
A ConQol kérdiv kifejlesztése soran a szivbeteg gyermekek véigatdartottak €térben; kérdései
nem a szakétk, szibk véleményén alapulnak, hanem a gyermekek altaikagb fontosnak itélt
terlletekre vonatkoznak. A ConQol két korcsopdktadakitott verzidja 8-11 és 12-16 éves
gyermekek vizsgalatara alkalmas. A ConQol és a®ke&" Kardioldgiai Modulja koz6tti korrelacio
vizsgalata mindkét modszer validitaséat igazolt&LadxQol index nem fed le tébb, a PedsQ™
Kardiol6giai Moduljaval vizsgalt betegség-specifikeruletet, mint pl. a kezelés, gydgyszerszedés
hatasai, ugyanis ezeket a gyermekek nem tartogi@gzeégfligyéletmirbségiket jelerdisen
befolyasold ténydinek. A ConQol-lal folytatott eddigi vizsgalatok sire a fiatalabb korosztalyok
rosszabb egészségfiigéletmirbségil szamolnak be. A betegség sulyossaga és az étetdgk6zott
nem taléltak szoros kapcsolatot.
A harmadik, gyermekkardiologiai terlleten emli®stemé méikmaodszer, a Pediatric Cardiac
Quality of Life Inventory (PCQLI). A kéréiv validitasat és megbizhatosagat szintén a PedsQL™
altalanos és betegség-specifikus moduljaival stegredményekkel vald 6sszevetés igazolta. A

kérdbiv 8-18 éves szivbeteg populécio vizsgalatara mial A vizsgalati eredmények szerint a



betegség sulyossagaval, az egészsguigyi ellatagiggina magatartasi és érzelmi zavarokkal

parhuzamosan romlik az egészségtiiggptmiroség.

2. Célkitiizések

2.1. A vizsgélat altalanos céljai
Magyarorszagon az egészseégitigtetmiroség-merések szama az elmult években novekszik, de
jelents résziik feléitt populacion végzett vizsgalat. A magyar gyernaetlioldgiai ellatas
eredményei -a kimenetelt bioldgiai paraméterekkegjitélve- elérik a nemzetkdzi elvardsokat,
azonban a magyar szivbeteg gyermek-populécio gidsgyiak eredményét még nem vetették ala
betegkozpontl elemzéseknek. Magyarorszagon azpifagacio tekintetében a pszichoszocidlis
problémak aranya jelefgen meghaladja az Eurdpai atlagot, igy fontosnagttak, hogy képet
kapjunk a magyar gyermekkardioklégiai ellatas eréaygtsl a betegek szemszodilis.
A vizsgalat kivitelezéséhez elvégeztik a PedsQL ™Ml giai Moduljanak magyarorszagi
validalasat és a PedsQL™ Altalanos Kévdesztelését magyar atlag és szivbeteg
gyermekpopulacion.
2.2 A vizsgalat specidlis céljai:
* nemzetk6zi 6sszehasonlitasra alkalmas adat sztggdt magyar atlag gyermekpopulécié
egészségfudgéletmirbségéél
» széleskd nemzetkozi vizsgélatokbol szarmazo eredményeldkalelked modularis
mérmaodszer kardioldgiai moduljanak magyarorszagi adapa magyar szivbeteg
gyermekek egészsegfitggletmiroségének mérése céljabol
* magyar szivbeteg gyermekek és magyar atlag gyetwpelkdcié egészségfigg
életmirbségének 6sszehasonlitasa
* kilénb6d sulyossagu szivbeteg gyermekek egészségféiggmirbseégének és egyster
velesziletett szivhibas gyermekek egészségfétggmirtségének sszehasonlitasa altalanos
€s betegség-specifikus kérdvel
» terapias beavatkozasok szivbeteg gyermekek egédggégletmirbségére gyakorolt
hatasanak vizsgalata
« magyar és Amerikai Egyesiilt Allamokba ékivbeteg gyermekek egészségtiigg

életmirbségének 6sszehasonlitasa.

3. Mbdszer

3.1. Mérémodszer



A PedsQL™ Eletmitiség-méé Modell gyermekek egészségfisgéletmirbségének vizsgalatara
alkalmas modularis kééiv-csalad, mely 2-18 éves korcsoportban alkalmazfakérdsiv
fejlesztéséil, validalasarol, a szamos Europén kivili és eurdpalvre vald adaptalasardl kiterjedt
irodalmi hattér all rendelkezésunkre. A PedsQL¥zfilfidja szerint az egészségfagtetmirbség a
betegség és a kezelés egészséggel és jolétteblkatpssdimenziokra kifejtett hatasanak gyermek
altali megitélése.
3.1.1.PedsQL™ 4.0 Altalanos kérdiv skala
A 23-kérdéshl felépiils PedsQL™ 4.0 Altalanos Késil lefedi:

1. fizikai funkci6 (8 kérdés)

2. érzemi funkcio (5 kérdés)

3. szocidlis funkci6 (5 kérdés)

4. iskolai funkcié (5 kérdés)
A kérddivet szakédi csoport a célpopulaciobdl kivalasztott személhgtKkalytatott kognitiv interjak
soran, ezt kovéen kisebb, majd nagyobb létszamu mintan tértéatetissel alakitotta ki. A kognitiv
interjukra minden korcsoportbdl 5, kalonkéailyossagu szivbetegségben sze@yeldes lakhelyi
gyermekeket valasztottunk ki, illetve 4 artalmatkaivzorej miatt vizsgalt gyermekkel is elvégezaiik
kérdsiv teszteléseét.

A PedsQL™ 4.0 Altalanos Késie gyermekek szamara készitett onérigksl szii
értékeb kérdsiv-parokbol épul fel. Onértékekérdbivvel az 5-7, 8-12, és a 13-18 éves korosztaly
vizsgélhat6. Szl értékeb kérdbiv a 2-4, 5-7, 8-12, és al3-18 éves korcsoporpéizsara
alkalmazhaté. A kérdések tartalmilag azonosnaktb&ik a kilonbds formakban, de
megfogalmazasuk a gyermekek fejlettségi fokahozadik. A kérdések arra vonatkoznak, hogy
mekkora probléméat okozott a gyermek szaméra eggsatartalma az elmult egy hénapban. Nyolc-
tizennyolc évesek valaszainak értékelése 5-porit@stiskalan keresztiil valdésul meg, mig az 5-7
évesek szamara egysizsitett, 3 pontos Likert-skalat alkalmaz a tmédszer. Az 5-7 évesek
mosolygo, kdzdmbds, illetve szomoru arc sematikwajat hasznaljdk a valaszadashoz. A 2-4 éves
korosztaly vizsgéalatara csak sdigrtékeb forma all rendelkezésre.
A kérdésekhez tartozo allitasok szamértékeit (Oaxs@m okoz gondot 1=szinte soha nem jelent
gondot 2=idnként gondot jelenet 3=gyakran gondot jelent 4atezinindig gondot jelent a
szamomra) egy 0-100-ig terjethdex értékké (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0) glakiat az elemzés
soran, igy a magasabb index érték jobb egészsé&gblgmnirbséget jelent. Ha a kérdések tébb, mint
50%-ara nem kaptunk valaszt, az adott kérdéscsaparhatkozé index nem adhaté meg. Az 6nallo
dimenzidkhoz tartozo6 indexek mellett lebstg van egyesitett, pszichoszocialis funkcid index
megadasara, mely az érzelmi, szocialis és iskoididiok indexébl ered.
3.1.2. PedsQL ™ 3.&ardiolégiai Modul
A PedsQL ™ 3.0 Kardioldgiai Modul 7 kérdéscsopotémtalmaz, melyek a tiinetekre (7

allitas), kulérol alkotott vélemény (3 allitas), kezeléssel kapaws szorongas (4 allitas), kognitiv



zavarok (5 allitas) és a kommunikacié (3 allitéskB éves korosztaly onértéddérdsivén és minden
korosztaly szidli kérdsivén) témakdrére bontottak. A gyogyszert srggermekek kezeléssel
kapcsolatos gondjait vizsgalja a gyogyszer-szedésratkozo, 5 allitasbol allo kiegésrit
kérdéscsoport.
3.1.3. Amébmobdszer pszichometriai jellemai
A PedsQL™ kérdiv-csoport pszichometriai tesztelése nagy szamszsgées és beteg
gyermekpopulacion tortént nemzetkozi vizsgalatokigaaolta a modszer megfeldbelss
konzisztencidjat, validitasat és megbizhatosagatizsgélatok teljes irodalma a PedsQL™ internetes
portéljan elérhét Az eredmények szerint a PedsQL™ Kévdk alkalmasak egészséges és kulotboz
beteg gyermekpopuléciok vizsgalatara és elkulo@iees betegség és a kezelés egészségfiigg
életmirbségre gyakorolt hatdsanak elemzésére. A PedsQL®3ikérsoporttal a vizsgalatok
nemzetkdzi téren folyamatosan zajlanak a gyermekygpsrati alapellatasban, kérhazakban,
iskoldkban. A PedsQL™ 23 kérdékhlld, altalanos moduljanak kitéltése atlagosavekebb, mint
5 percet vesz igénybe. A hidnyz6 adatatok aranggadan 0,001%, ami a néénddszer igen jé
gyakorlati alkalmazhat6sagat bizonyitja.
3.2. Validalasi folyamat
A PedsQL™ &ltalanos és betegség-specifikus modakanyelvi-kulturalis validalasi folyamatai a
MAPI Research Institute engedélyével és szakmayitasa szerint valésulnak meg. A folyamat
megfelel a QOL-SIG TCA (Quality of Life — Specialtérest Group Translation and Cultural
Adaptation) altal kiadott irdnyelveknek.
A PedsQL™ 3.0 Kardiologiai Modul eredeti verziéjamaagyar validasdsat munkacsoportunk
szekvencidlis moédszerrel fenti irAnyelveket kovategezte el.
A PedsQL™ 3.0 Kardiologiai Modul eredeti verzidiét, magyar anyanyely amerikai angol nyely
kdrnyezetben hosszudttoltott, hivatasos forditd egymastol fuggetlefaillitotta magyarra. A két
magyar nyelvre forditott verzidbdl a forditokboyegmekkardiologusbol, gyermekgydgyaszbal,
gyermekkardioldgiai szakasszisztesisipedagogusbal &ll6 csoport létrehozta a &Brdin. el$
magyar verziojat. Ezt a verziot egy angol-magyany@vi forditd forditotta vissza angolra. A
kérdbiv kifejleszbinek ellerrzését és jovahagyasat kaset a modul ets magyar verziojat 20
gyermekkardioldgiai szakrendelésen gondozott gykemeilletve sziileiken teszteltik kognitiv
interjuk soran. A felmerdlt értelmezési problémakrigalasat kbveéten létrejott a PedsQL™ 3.0
Kardiol6giai Modul masodik magyar verzidja, melymezichometriai prébajat a folyamatrol szélo
részletes beszamolot kogen engedélyezte a MAPI Research Institute. A PE#$@.0 Altalanos
Kérdsiv felhasznaldsat a MAPI Research Institute engedés.
3.3. Résztvetk és a vizsgalat koériimeényei

A vizsgalatban résztvéliet a Debreceni Egyetem Orvos- és Egészségtudor@@mgium
Gyermekgyogyaszati Intézetének gyermekkardiol&Jiakrendelésén gondozott gyermekek kozil

valasztottuk ki.



A vizsgalatban résztvé\gyermekek és szlleik részletes irasos tajékottedptak a vizsgalat
céljarol, modjardl, az abban valo részvétel onkeségésl. A kérdsivet a gyermekek és szileik a
kardiolOgiai vizsgalatra val6 varakozas alatt, kiilységben, egymastol figgetlendl, a
munkacsoport egy tagjanak jelenlétében toltotteknkg a kontroll csoport tagjait levélben kértik a
vizsgélatban valo részvételre. A betegcsoporttedirkik az egyéb, kardioldgiai problémajaval
Osszefliggésben nem &llo kronikus betegségben skegyermekeket, mentalis retardacio vagy
sulyos fejbdési zavar miatt valaszadasra képtelen gyermekidiizéte azokat, akik a vizsgéalatot
megebzé 2 honapon belill sebészeti beavatkozason estifyah szakrendelés gondozottjai koziil 38
gyermek nem vehetett részt vizsgalatunkban. Aylekgribb vizsgalatbdl valo kizarast indoklo ok a
haemato-onkoldgiai betegség, asthma bronchialbetiia mellitus, epilepsia volt. Az enyhe
somatomentalis retardaciot nem tekintettiik kizdaded, hiszen ez az allapot igen gyakori komplex
velesziletett szivfgjtési rendellenességgeb&yermekek kdrében, és a szivbetegség
kovetkezményének tekintltetPszichés zavar miatt nem zartunk ki gyermekétsgalatbol. A
vizsgalati mintaban a gyermekkardiolédgiai rendelésigalanosan éforduld betegségekben szented
gyermekek szerepeltek. A velesziletett szigtkgbi rendellenességeket az American College of
Cardiology 32. Bethesda Conference-4ja altal |ézett osztalyozas szerint csoportositottuk. Ennek
megfeleben harom csoportot hoztunk Iétre: egyézgl. izolalt, kis vagy korrigalt pitvari septum
defektus reziduum nélkil), mérsékelt komplexitgdudoarctatio aortae, Fallot-tetralogiai), komplex
velesziletett szivfgjtési rendellenesség (pl. kettkidramlasi jobb kamra, Fontanitétet koved
allapotok). Veleszuletett szivféfési rendellenességek mellett cardiomyopathiaytmtia és egyéb
szerzett szivbetegség (pl. carditis, Kawasaki séamd) miatt gondozott gyermekek vizsgalatat is
elvégeztik.

A kontroll csoport tagjait az atlag magyar gyernmagkplaciobol Belligyminisztérium
Népességnyilvantartd Hivatala valasztotta ki, @penintdhoz korban, nemben és lakéhely szerint
illesztve. A kivalasztott csaladokhoz postai Gtottgtuk el a kérdivet, és tajékoztattubket a
vizsgalat céljarél, modjarol, az dnkéntes, névteliaszadas lehgtegéél.

A vizsgélat a Debreceni Egyetem Kutatas Etikai B&amanak engedélyével zajlott

3.4. Minta

A PedsQL™ 4.0 Altalanos Késivet és a PedsQL™ 3.0 Kardiologia Modult195, 5-¢8 é
kozotti gyermekkardiolégiai gondozas alatt allo ek és 254, 2-18 éves gyermek 8@itoltotte
Ki.

A teljes vizsgalt mintaban (254): 59 (23,23 % ) 8wés, 49 (19,29%) 5-7 éves, 73 (28,74%) 8-12 éves
€s 73 (28,74%) 13-18 éves gyermek szerepelt, kdzt8liu (58,27 %) és 106 lany (41,73%).

Az esetek 92.52%-aban az anya, 7.48%-aban az lkptteti a szbi kérdsivet. A megkérdezettek
kozo6tt szUb nem utasitotta el a vizsgélatban valo részvététom, 5-7 év kdzotti gyermek vizsgélata

a nem megfelélkozrentikddés miatt eredménytelennek bizonyult. A kontesbport, 1000

megkeresett csaladjabol, 525 (52.5%) vallalta agétatban valo részvételt. Koztik 152 (28,95%) 2-4



év kozotti, 111 (21,14%) 5-7 éves, 160 (30,48%p&des és 102 (19,43%) 13-18 éves szerepelt.
Nemek szerint megoszlasuk: 268 (51.05 %) fiu és 10.95%) lany volt, 42 esetben (8%) a
vizsgélt gyermek neme ismeretlen maradt.
A kérddivet a kontroll csoport esetében 89.5%-ban az ah$a%-ban az apa toltotte ki, 6.28%-ban
egyéb kozeli hozzatartozo.
3.5. Statisztikai elemzés

A kérdiv tartalmi validitasat az “ismert csoportok” modszvel elemeztik. PedsQL™
Altalanos Kérdivvel kapott indexeket killonbézgészségi allapot gyermekek esetében
hasonlitottuk 6ssze. Az atlag gyermekpopulacio dbeteg gyermekek egészségtiigtptmiroség
indexeit parositatlan t-probaval hasonlitottuk ésgzhatés-érték elemzésére Cohen-statisztikat
hasznaltunk. A kardiolégiai modul tartalmi validitd a kilonb&Z stlyossagu szivbeteg gyermekek
PedSQL™ indexeinek dsszehasonltasaval és a kagdiollletve az altalanos kéfty eredményei
kozotti korrelacio vizsgalataval elemzetik.
A gyermek és szl valaszok kdzotti egyezés vizsgalatara a Pearsaeliécios koefficienst, az
“intraclass correlation” koefficienst (ICC, ahoDa mérsékelt, 0,6 j6 egyezést jelent), a Blandral
szerint 95%-0s egyezési hatart (LOA), és a gyerszeilsi valaszok atlaganak parositott t prébaval
valo dsszehasonlitasat alkalmaztuk.
A PedsQL™ 3.0 Kardioldgiai Modul magyar verziojart@sznalhatdsagat (feasibility) a hianyzio
valaszok arananyak meghatarozasaval vizsgaltukegvalaszolatlanul hagyott kérdések szazalékos
aranyat minden valaszado esetében meghataroztulemimallé és egyesitett kérdéscsoport esetében.
A mérbmaodszer hasznossaganak (utility) megitélése a skaianum (“padlo-effektus”) és maximum
ertékeét (“plafon-effektus”) elérvalaszok szazalékos aranyanak megadasaval tortént.

A mérbmaodszer belskonzisztencigjat a Cronbaalkoefficiens megadasaval jellemeztik.

4. Eredmeények

4.1. Leiro statisztika

Az PedsQL™ 4.0 Altalanos Kéit eredményeinek elemzése soran “padlé effektust valt
megfigyelheb. Minimalistol mérsékelt fokig terjeéd(0,9-30,2%) “plafon-effektust” mértink a
gyermek 6nértékélés sziti kérdsiveken a beteg csoport esetében, illetve 2,1-31gréredt a
kontroll csoport adatainak elemzése soran. A legaigh értékeket mindkét csoportban, mindkét
kérdsiven a szocidlis funkcio tertletén kaptuk. A kaldiggai modul esetében is jelésebb “plafon-
effektust” észleltlink (1.1-77. 9%), mint “padlo-eftust” (0.4-3.7%), legkifejezettebbet a tlneti
skalan. A bels konzisztencia jellemzésére hasznalt Cronbackoefficiens értéke a skalak
tébbségében elérte, vagy meghaladta az ajanledertéket, és minden esetben meghaladta az
elfogadhaté 0,4-et.



A hianyz6 valaszok ardnya az altalanos kBresetében 13.8-25.9% kozé esett. Legmagasabit aran
az altalanos kétdv gyermekkori 6nérékélés a szidi kérdsiven egyarant az iskolai funkcié skalajan
érte el, a kardiologiai modulon pedig a gyogysz=iézsel kapcsolatos skalan (0.5-66.2%).

A kontroll csoport esetében a hianyzo valaszokyadh.2 — 4.4%) a korabbi vizsgalati
eredményeknek megfetelolt.

4.2. Tartalmi validitas

Az altalanos kérgiv tartalmi validitasat igazolja, hogy a gyermekeiértékelése esetében
szignifikans kulonbséget (p=0.003) talaltunk ald@ifunkcié skalajan a beteg és kontroll csoport
kozott. A szubi kérddiv esetében szignifikans kulénbséget mértink &dijp=0.022), érzelmi
funkcio terlletén (p=0.017), illetve az egyesipsttichoszocidlis skalan (p=0.019), és a teljes
életmirbség index (p=0.034) esetében is. A kontroll csoprékei minden skala tekintetében
magasabbak voltak, 0.02-0.31-ig tetje¢€ohen-d” értékek mellett.

Az altalanos kérdiv és a kardioldgiai modul koz6tti korrelacio viasatdra meghatarozott
Pearson-féle korrelaciés koefficiens magas ##intrelaciét igazolt a fizikai funkcié és a tunskiala
kozott, gyermekkori 6nértékelés esetében 0.630seiiEkelés esetén 0.66-0s értéket mutatva. Magas
korrelacio igazolodott a kardiolégiai modul kogwifunkciot vizsgalo skalaja és az altalanos &érd
iskolai funkcio skalaja (r=0.57-es értékkel az d@lelés, és r=0.60-0s értekkel a srértékelés
esetében), az egyesitett pszichoszocialis (gyeénskidi értékelés esetében is r=0.58-as értékkel),
és ateljes életmiizég index (6nértékelés esetén r=0.58 & Hitekelés esetén r=0.58) kHzott.

4.3. Szub-gyermek valaszazonossag

K6zepesil magas fokuig terjeilvalaszazonossag volt megfigyelhar altalanos kétdv
skalai esetében, a gyermekek onértékelése ésd éudkelés esetében egyarant, a beteg és kontroll
csoport vizsgalataban. Magasabb ICC (intraclesfficient) értékeket kaptunk a kontroll csoport
esetében. Minden életkorban alacsonyabb értékekekitink az érzelmi és szocidlis funkciot
vizsgalo skaldk esetében, és szintén alacsonyafelzé€ss talaltunk az iskolai funkcié skalajan az 5-7
és a 13-18 éves szivbeteg gyermekek esetében.

A kontroll csoport értékelésekor az 5-7 éveselkéizés szocidlis funkciojat értéketkalak
kivételével minden skalan j6 valaszazonossagdtual&

Kdzepesil magas fokuig terjeilvalaszazonossag volt megfigyelhatkardioldgiai modul skalai
esetében is, alacsonyabb egyezéssel a kezeldsies @l alkotott véleményre és a kezeléssel
kapcsolatos szorongasra vonatkozé skaldkon. Bldtrdady szerint meghatarozott LOA értékek is
kozepes foku valaszazonossagot igazoltak a legtkdlla esetében. Az életkorral javuld
valaszazonossagot sem az ICC, sem a LOA értékekitss@m nem igazolt.

4.4. Magyar szivbeteg gyermekek és atlag gyermekmaacié 6sszehasonlitasa a PedsQL™ 4.0
Altalanos Kérdéivvel

A betegség sulyossaga szerint szét nem valadelfgt beteg csoport és a kontroll csoport

O0sszehasonlitasa soran, gyermekek onértékelégm az@gnifikans kildnbséget csak a fizikai funkcid



terlletén (p<0.005) mértlnk. SaiiErtékelés esetében szignifikans kilénbséget miériteljes
PedsQL™ index (p<0.05), a fizikai (p<0.05), a peeagzocialis (p<0.05) és az érzelmi funkcid
(p<0.05) teruletén.

A két csoport kozott nem volt mérdetzignifikans kilonbség a 2-4 és a 13-18 évesdkiszu
értékelése sordn, illetve a 8-12 és a 13-18 év@gaknek-Onértékelése esetében. Az 5-7 évesek
onértékelése esetében szignifikdns kilonbségetklapt teljes PedsQL™ index, a fizikai, pszichés,
pszichoszocidlis, szocidlis és iskolai funkcio éseh. Az 5-7 évesek sdilErtékelése soran a teljes
PedsQL™ és a pszichoszocialis index, az érzelmz éskolai funkcié index értéke szignifikAnsan
alacsonyabb volt a beteg csoport esetében. 8-k2kezibi értékelésében a teljes PedsQL™ index
és a fizikai funkcio index értéke mutatott szigkéins kilénbséget a két csoport kdzott.

Az altalanos kérdiv teljes PedsQL indexét tekintve a kontroll csopalr szignifikansan
alacsonyabb értékeket kaptunk a mérsékelt és ragplkexitasu velesziiletett szivhibas és
cardiomyopathias gyermekek esetében. Mérsékeltemplex vitiumos gyermekek szignifikansan
alacsonyabb szocialis funkciérdl szamoltak be, anéglibi értékelés szerint a teljes PedsQL™ index,
a fizikai, pszichoszocialis, szocialis funkcié ind&rtékei is szignifikansan alacsonyabbak voltak.
sulyosan complex vitiumos gyermekek onértékelémgjah a teljes PedsQL™ index, a fizikai és a
szocialis funkcié indexe, szileik értékelése szdentieck mellett a pszichoszocidlis index is
szignikansan alacsonyabb volt a kontroll csoporthant értékeknél. A cardiomyopathids gyermekek
onértékelése esetén a teljes PedsQL™ index, &i sztdkelésben e mellett a pszichoszocialis, az
érzelmi, szocidlis és az iskolai funkcio értékezmgnifikansan alacsonyabb volt.

4.5. PedsQL™ indexek dsszehasonlitasa kulonl#ogulyossagu szivbetegek és egysiter
velesziletett szivfepdési rendellenességgel @&bgyermekek kozott

A PedsQL™ Altalanos Kétidvvel kapott indexek killonbézsulyossagu szivbeteg és
egyszeil velesziletett sziviéjlési rendellenességgeb @yermekek esetében vald
0sszehasonlitdsakor a s#iédrtékelés szerint a teljes PedsQL™ index szigaifsan alacsonyabb volt
a mérsékelten (p<0.05) és sulyosan komplex (p<@i@ijnos, illetve a cardiomyopathias (p<0.05)
gyermekek esetében. A sulyosan complex vitiumesrggkeknél az 6n-(p< 0.05) és a érdl
értékelés (p<0.005) is szignifikAnsan rosszabkdiZunkciot igazolt. A mérsékelten komplex
vitiumos gyermekek széil értékelésénél taldltunk szignifikAnsan rosszadikei funkciot (p< 0.05).
Szignifikansan rosszabb pszichoszocidlis funkcafttiink a sulyosan komplex vitiumos (p<0.05) és a
cardiomyopathias gyermekek (p<0.005) 8zéttékelésében. Az érzelmi funkcio csak a
cardiomyopathias gyermekek szlleinek értékelésatiédott szignifikansan alacsonyabbnak(p<0.05),
mig a szocidlis funkcié a mérsékelten (6nrtékgdég.01, szilli értékelés: p<0.05), a sulyosan
complex vitiumos (6nértékelés: p<0.05, gxi@rtékelés: p<0.05) és a cardiomyopathias (oneldsk
p<0.05 szl értékelés: p<.,05) gyermekek esetében is alaedaimyolt. Az iskolai funkcié a
sulyosan complex vitiumos (p<0.05) és a cardiomtfupa (p<0.05) gyermekek szlilei véleménye

szerint volt szignifikansan rosszabb a kontrollpggténal. SzignifikAnsan rosszabb értékeket kaptun



a tlneti skalan a mérsékelten (p<0.05) és sulyosamlex (p<0.05) vitiumos gyermekek
Onértékelése, és spikrtékelése (p<0.05, p<0.05) soran. Az “egyébydasztikai csoportba tartozo
gyermekek (mellkasi fajdalom, vagy szivzorej miaasgaltak) szidli értékelésénél szintén
szignifikansan alacsonyabb értékekeket (p<0.01jukdpa tiineti skalan. A kilssl alkotott

vélemény a cardiomyopathias gyermekek &zgitékelésekor volt szignifikdnsan alacsonyabb
(p<0.01). Az alacsonyabb iskalai funkcios indexé¢lkkerelalva szignifikansan alacsonyabb értéket
mertink a mérsékelten (p<0.05) és sulyosan conyitiexnos (p<0.05) és cardiomyopathias (p<0.05)
gyermekek kognitiv funkciot vizsgélo skalajan.

4. 6. PedsQL™ indexek dsszehasonlitasa kulonléderapias csoportokban

Ertékeltiik a PedsQL™ Altalanos Kéid és Kardiologiai Modul indexeket a kilonktierapiat

igénylé beteg-csoportokban. A terapiat nem igérgg intervencion atesett gyermekek indexeinek
O0sszehasonlitasa soran szignifikans kulonbségktackazeléssel kapcsolatos szorongas teriletén, a
szUbi valaszokban kaptunk. A gydgyszerszedés szikségess altalanos kéiden a teljes
PedsQL™ index (p<0.01), a pszichoszocialis (p<0.,085zocialis (p<0.05) és az iskolai funkcio
(p<0.005) indexeiben okozott szignifikdns csokkemésziibk véleménye szerint, illetve a

kardioldgiai modul kilérél alkotott vélemény skaldjan (p<0.005) a gyermedeé&rtékelésében. Az
intervencio és a gyogyszerszedés egyuttes igémyéresiegemelkedett az érintett domének szadma, a
szUbi értékelés szerint a fizikai funkcidban (p<0.008% a gyermekek dnértékelésében a kezeléssel
kapcsolatos szorongas skaldjan mértiink szignifikdiagacsonyabb értékeket. Nem talaltunk
szignifikans kilonbséget, ha a gydgyszert §zslaz intervencion atesett gyermekek csoportjat
hasonlitottuk 6ssze, de a kil alkotott vélemeény szignifikAnsan rosszabb vokrgyekek és szbk
értékelése esetén egyarant, ha az edsportot a gyogyszert szeés intervencion is atesett csoporttal
hasonlitottuk 6ssze (6nértékelés: p<0.01,@Aitékelés: p<0.05). A gyogyszert séeds

intervencion is atesett gyermekek szocidlis funjlcgzignifikAnsan rosszabb a gyermekek (p<0.05) és
szilleik (p<0.05) szerint egyarant.

4.7. Az egészsegfudagletminéséget leginkabb befolyasold tényék - Specialis aggodalmak

A PedsQL™ altalanos kéftvének és a kardioldgiai modul kérdéseire a gyeakibkés a szidktol
kapott valaszok attekintése soran megallapitotiagy a gyermekek szamara leggyakrabban
felmerub problémak az egészségfibggletmirbség altalanos dimenzidiban a fizikai funkciéval
kapcsolatosak (nehéz futni, sportolni, emelni) zAl&k gyakran szamoltak be a fizikai (nehéz futni)
és iskolai funkcidval (nehéz az éran figyelni) kaplatos problémakrol. A betegség-specifikus
dimenzidkban gyermekek és szlileik egyarant a “kénnyiegfazok” valaszt adtak meg
leggyakrabban. A gyermekek szamara gyakran jelemigt a betegségitkrvald kommunikacio, és
gyakran panaszoltak zavaré, szapora szivdobog&stildk szerint gyermekik szadmara gondot jelent
az egészségugyi személyzettel valé kommunikacgz@ongnak az egészséguigyi ellatas soran.

4.8. Sajat eredmények 6sszehasonlitasa Amerikai Egiilt Allamokbdl szarmazo adatokkal



Az altalanos kérsiven az altalunk vizsgalt szivbeteg gyermekek kéin&rignifikAnsan
alacsonyabb értékeket kaptunk a gyermekek onéésdieén a fizikai (p<0.05) funkcid tertletén,
illetve a teljes PedsQL™ indexben (p<0.05), a fizip<0.001) és az érzelmi (p<0.0005) funkcid
teruletén a szal értékelés esetén. A kardiologiai modul esetézemgikans kulonbséget csak a

szubi értékelésen, a tuneti skalan (p<0.05) mértink.

5. Megbeszélés

Eredményeink bizonyitjak a PedsQL™ Altalanos Kérds Kardiol6giai Modul magyar verziéjanak
alkalmazhat6sagat és megbizhatosagat 2-18 évanafek egészségfug@letmirbségének
méreésere.

Az el PedsQL™ meémaodszerrel tortént, magyar szivbeteg gyermekekdair&égzett felmérés a
kérdsiv validitasat igazolja, hiszen alkalmas a betegtiegy gyermekpopulacio, illetve kilonkitz
sulyossagu szivbeteg gyermekek megkulonbdztetésére.

A 2-18 éves korcsoportba tartozd, magyar szivbgyegmekek pszichoszocialis funkciéja
megegyezett az atlag gyermekpopulacioéval, dediifiknkcioja szignifikAnsan rosszabbnak
bizonyult. A PedsQL™ kéfdvvel korabban végzett vizsgalatok szerint, diaggukz szerint szét nem
valasztott szivbeteg gyermekpopulacio fizikai fudjecnem marad el az atlagtdl, de azonos
maodszerrel végrehajtott elemzés az 5-18 éves koocdian a betegség sulyossagaval parhuzamosan
romlé fizikai funkciét igazolt. A magyar szivbetggermekek fizikai funkcidja azonban az Amerikai
Egyesiilt Allamokban élhasonl6 betegcsoporténal is szignifikansan rossedbbizonyult.

Fenti eredmény a magyar szivbeteg gyermekek befekséllyossagatol fuggetlenil rossz
fizikai teljesittképességére utal, melynek hatterében &k#Ad az egészségligyi személyzet altalanos,
fizikai aktivitast korlatoz6 magatartasara allfaszivbeteg gyermekek fizikai teljeskepességének
alulértékelése, a tulzott 6v6 magatartas szuksgtalriatozasok révén az egészségdlglgtmirbseg
romlasahoz vezet. Fenti eredmények alapjan szukségeatszik, hogy a gyermekkardiologusok és
gyermekgyogyaszok a megfélehozgasforma kivalasztasaval segitsenek a betegigikeknek és
csaladjaiknak.

Bar klinikai szemszodh a szivbetegség fizikai teljeSkepességre gyakorolt hatagaik

egyeértelninek, szamos vizsgélat igazolja annak negativ had@ségészségfugagletmirbség
pszichoszocialis dimenzidira is. A kronikus betegdmn szenvetlgyermekek és csaladjaik
pszichoszocialis gondozasa az egészséguigyi elésasét kell, hogy képezze.

Eredményeink életkorok szerinti elemzé&sdhthatd, hogy az 5-7 éves korosztaly egészseégfigg
életmirbsége szinte minden dimenzidban elmarad az atlaglfcipétol, a gyermekek és szileik
véleménye szerint egyarant. A teljes egészsegfagimiroség index és a fizikai funkcié a séil
értékelése alapjan szintén szignifikansan alacdingeB-12 éves korosztalyban, de a 13-18 éveseknél

ez az eltérés mér nem igazolodott.



Az 5-7 éveseknél mért jeldisten alacsonyabb indexeket magyarazhatjak a kodisg&eégilés
okozta nehézségek. A krénikusan beteg gyermekieir eizembesiinek &zor a kulénbdiseg
stigmajaval. Az egészsédfitpgletmirbségre szintén negitiv hatassal bird, gyakran hbbdaarhazi
kezelést igényl reoperaciok is gyakran fenti életkorra esnek. Ma@s mtsai a ConQol
meémodszerrel tortént vizsgalatukban szintén a fiatakletkorokban mértek rosszabb
egészségfudgéletmirbséget. Fenti eredmények alapjan, a kardiologiadgnasban hangsulyt
célszeti fektetni a kozosségbe kebidyermek és sziilei ismételt, személyre szabotgbégmel és
annak életmddra gyakorolt hatasait éritdfjekoztatasara. A korlatok ismertetése mellett
elengedhetetlen a részletes tajékoztatas a fiaktaiits lehaiségeitl, melyeket a pedagogusokkal is
ismertetni kell. Tobb vizsgalat eredménye igazditagy a gyermekek és szileik tajékozottsdga a
betegséggel kapcsolatban hidnyos, mely a tarsdkgpgusok felé tortémmegfeled kommunikacio
gatja is lehet.

A 2-4 évesek egészségfitgéletmirbségének sztil értékelése nem mutatott elmaradast az
atlag populacié azonos koru tagjaitol. Ennek hélten az 6sszehasonlitasra 18béget még kevésbé
enged, zart, csaladi kornyezet allhat. A gyermekkardiiddes szivsebészet dramaiddpsének
koszonheten a kritikus allapotu Ujszilottel valo talalkoZsényét az egészséges gyermek
benyomaséat keitkisded latvanya valtja fel. A csalad megnyugvasgyarazhatja az atlag
populaciotdl el nem maradé egészségiigigtmirbség index értékeket. A kritikus Ujszilottkorhoz
képest zavartalannakns kisdedkor azonban a s#lllalacsonyabb mértélelvarasaival, a fizikai
vagy pszichoszocialis problémak tagadasaval ierjeizhei. Az altaldban elengedhetetlen gyermek-
szub parhuzamos megkérdezés ebben a korai életkoribabaz még nem megvaldsithato.

A 8-12 éves korosztalyban csak a éréltékelésben mértink atlagostol szignifikansan
elmarado fizikai funkcio6 indexet.

A magasabb életkorokban tapasztalt jobb egészsgghigtmirbség a gyermekek sikeres
tarsadalmi integracidjara utal. A sékilés a pedagogusok gyakran alulértékelik a gyerkneke
megbirk6zo-, kizétmechanizmusait. A tarsak és a pedagogusok sagidatta folyamatot, de
gyakran jelerisen fokozzék a beteg gyermek stressz-helyzetétt Epgfeleb hangsulyt kell fektetni
a gyermek koérnyezetének pontos tajékoztatasartegsrggel kapcsolatos téves informaciok
elkerllésére.

A vizsgalati minta kilénbézsulyossagu szivbetegséggdl éyermekeket foglalt magaba. A
betegségek aranya megfelelt egy atlagos gyermekidgdii rendelés gondozottjainak aranyahoz.
Eredményeink szerint -korabbi adatokkal 6sszhanghbayermekkardioldgiai gondozottak dsszesitett
csoportjanak egészségfitggletmirtosége szignifikAnsan nem tér el az atlag gyermekpojgétol. A
szivbetegség stigmdjat, illetve annak negativ k@dahényeit a gyermekek tehat elutasitjak. A
terapias lehéségek fejpdésével a legtébb gyermekkori szivbetegség kezeljte¢letmirbséget

biztositva a gyermekek szamara.



Korabbi eredményekkel 6sszhangban vizsgalatunlnpiatta, hogy a PedsQL™ alkalmas
eltér sulyossagu szivbeteg gyermekek elkulonitéséreiids sulyossagu szivbetegségben
szenved gyermekek csoportjait atlag magyar gyermekpopalédiés egyszérvelsziletett
szivfejlbdési rendellenességgebiékel 6sszehasonlitva megallapitottuk, hogy az esgegitgd
életminbség a betegség sulyossagaval parhuzamosan roméksalyosabb betegek (sulyosan
komplex vitiumok és cardiomyopathidk) csoportjabart alacsony fizikai, pszichoszocialis, iskolai
és kognitiv funkcios indexek fenti problémak kdedderitésének és megfalehtervencios
programok elinditdsanak sziikségességét hangsukydzggéb kronikus betegségben szerived
gyermekek kdrében végzett vizsgalatokkal 6sszhangbpszichoszociélis zavarok fokozott jelenléte
a sulyosabb betegcsoportokban a gondozas ez ikdteyjesztését teszi indokoltta. A pszichoszocialis
gondozas teriiletén tapasztalhatd hianyossagoKrazutemerikai Egyesul Allamok-beli mintanal
szignifikAnsan alacsonyabb érzelmi ($zértékelés szerint) funkcié index.

A mérsékelt komplexitasu vitiummal sziletett betegelilei gyermekeik atlagosnal
szignifikAnsan alacsonyabb fizikai funkciojarol smitak be. A szidlk gyakran alulértékelik beteg
gyermekuk fizikai teljesttképességét, igy indokolatlan korlatozasokkal &dizaktivitas életmifiség
javitd hatdsatol foszthatjdk mélet. Ez a jelenség kapcsolatban allhat a mérskheiplexitasu
vitiumos gyermekek kérében mért atlagostoél elmasaabiialis funkcidval.

A betegség specifikus kardiolégiai modullal kappptdményeink elemzése soran, a vartnak
megfeleben szignifikansan alacsonyabb indexeket kapturikati skalan a sulyosabb betegcsoportok
kdrében. Az “Egyéb” diagnosztikus csoportba tartgyérmekek szilei értékelése szintén
szignifikansan alacsonyabb indexeket mutatott atti@kalan. Ennek hatterében a tiinetek eltulzasa, a
felnéttek korében a sulyos szivbetegségekkel 6sszekapusitkasi fajdalomtol vald indokolatlan
félelem allhat. A tlinetekt és a szivzorefit alkotott hamis elkézeléseket a gyermekkardiolé@us
kapott pontos informé&cio sziintetheti meg. A mérkékeés sulyosan komplex vitiumos, illetve
cardiomyopathias gyermekek kdrében szignifikansaszabb iskolai és kognitiv funkciot meértunk.

Ez, a korabbi vizsgélatokkal megféleredmény a figyelemzavar korai felismerésénelegslisének
igényét hangsulyozza a szivbeteg gyermekek korében.

Eredményeinket az eli@terapias igény szerint attekintve megallapitothdgy a szidk, a
gyermekeknél tobb egészségftigdetmiroség dimenzié terlletén szamolnak be a kezelésimegat
hatasarol,dként ha, a gyogyszersziedyermekeket a tergpiat egyaltalan nem igéigl vagy a csak
intervencion atesettekkel hasonlitottuk 6ssze. dgggzerszedés 6nmagaban rontja a gyermekek
kulsérél alkotott vélemyényét. A gyermekek kezeléssel kafatos szorongasa intervenciot ket
né a szubk ertékelése szerint. Az intervencié mellett gy&@gyss kezelést is igéytyyermekek
szocialis funkcidja rosszabb a csak intervenciéseitekénél.

Eredményeink szerint az egészségugyi beavatkozpmrknekik életmifiségére gyakorolt hataséat a

szUbk tulértékelik. A gydgyszerszedés negativ hatagérielkezink irodalmi adatokkal. Birks és



mtsai vizsgalatanak eredményei szerint a gyégysedés az iskolai élet befolyasolasan keresztil hat
negativan az egészségfaggetmirbségre.

Az Amerikai Egyesiilt Allamokban &lszivbeteg gyermekekénél az on- és assHitékelés
szerint egyarant szignifikansan rosszabb fizikakfid mutatja, hogy a hazai gyermekkardiologiai
elldtasban nagyobb hangsulyt kell fektetni a témiéapcsolatos pontosabb t4jékoztatasra és a
megfeleb mozgasforma kivalasztaséara. Fenti terileten jélérianyossagokra utal, hogy a
gyermekek és szileik is a fizikai funkcié dimenatipz tartoz6 problémakat jeldlték meg
leggyakrabban. A gyermekek, sékiles pedagogusok iranyaba tofiénegfeleb kommunikéacio
vethet véget a szivbetegséggel jaro indokolatigmstizacionak és a szukségtelen fizikai
korlatozasoknak.

A kulféldi mintdhoz képest is elmaradé érzelmi ($zértékelésben) funkcio a
pszichoszocialis tamogatas igényét mutatja a kiénidleteg gyermekek gondozéasa soran.

A betegség specifikus dimenzidkban tapasztalt egyazyyermekek kérnyezétfliiggetlen, a
betegséghez-val6 hasonl6 hozzaéllasat mutatja.

A gyermekek és szék valaszaiban tapasztalt eltérések ismertek aalindabl. Korabbi, PedsQL™-

val végzett vizsgélat igazolta, hogy az 5 évesmpiek egészségfuggletmirbségre vonatkozo
onértékelése megbizhatonak tekinthégy a jelenlegi szakmai Utmutatok szerint fewtidsztalytél a
gyermekek és szilk parhuzamos megkérdezése indokolt. A véleménykiségek jelenléte a
gyermekek és szik eltés nédpontjara utal, és gyakra a csalad pszichoszodt#tiegatasanak

igényét jelzi.

Korabbi eredményekkel 6sszhangban vizsgélatunkiikigns eltérést igazolt az érzelmi,
pszichoszociélus funkcio és a teljes egészségfaggmirtség index tertletén a gyermek és &izul
véalaszok kozott. Megfigyeléseink a s#itulzott aggodalmara, a gyermekek kéizd
mechanizmusainak aldbecsilését mutathatjak.

A beteg és kontroll csoport koz6tt jelésen eltés hianyzo valaszok aranya a vizsgalati korialmeény
fontossagara utal. Az egészségigyi intézménybeegkéndezettek nagyobb hajlandésagot mutattak a
valaszadasra, azonban a kdrnyezet okozta szoraaw#@Bkorlat a gyorsabb, esetleg fellletesebb
kitoltéshez vezetett. A postai megkeresés sorataszadast nem befolyasoltak fenti, korlatozé
tényedk. A kardiolégiai modul gydgyszerszedéssel ésdilsalkotott véleménnyel kapcsolatos
skaldjan kuléndsen magas hianyzé valaszaranyt meértigyan a gyogyszerszedésre vonatkozo skala
kitdltését az utmutatd csak a gyodgyszert rendsesrezedknél kéri, az Utmutatast figyelmen kivdl
hagyva tébben részleges valaszt adtak. A kardialdgbdul elemzése soran fenti kérdéscsoportot
kihagyasaval a megvalaszolatlan kérdések aranyangkek dnértékelése esetében 15.0%-rdl 5.4%-
ra, a sz értékelés esetébenl4.6%-rol 4.8%-ra csokkenivsehéeszeti beavatkozason at nem esett
gyermekek nagy aranya hasonlo torzitast okotitgétirhegre utald, kitg6l alkotott vélemény
skaldjanak esetében. A kognitiv funkcié terlleté&mtrmagasabb hianyzo valasz-aranyat magyarazza,

hogy a magyar gyerekek altalaban 7 évesen, a kr$tiktegségben szengkadkar ez utan kertlnek



iskoldba, igy az iskolara vonatkozé kérdések szaauném érvényesek. Az iskolai funkciora
vonatkozo skala elhagyasara a 2-7 éves koroszatgleen mas eurdpai vizsgalat eredménye alapjan
is javaslatot tettek.

Az altalanos kéréiv és a kardiologiai modul kozotti korrelacio viaéata a kordbbi irodalmi
adatokkal azonos eredményt mutatott.

Az altalanos kérdiv esetében egyaltalan nem meért, illetve a kardialdnodul esetében mért
minimalis “padlé-effektus”, de kifejezettebb “plaf@ffektus” arra utal, hogy a nagyon j6 és j6
egészségfudgéletmirbsédi személyek kdzotti megkilonboztetés nem tokélétesrakozasnak
megfeleben a kontroll csoportban magasabb “plafon-effekuadt megfigyelhed, mint a beteg
csoportban. A kardiolégiai modul, tinetekre vonatkskalajan mért jelets “plafon-effektust” a
nem sulyos szivbetegségben szetikeatanya magyarazza. A gyégyszerszedésreiikiilalkotott
véleményre és a kognitiv funkciora vonatkozé skédgasztalt mérsékelt “plafon-effektus” szintén a
minta diverzitasaval magyarazhato.

Korabbi adatokkal 6sszhangban a fiatalabb korbs#than, illetve az altalanos kéia
szocialis és iskolai funkciéra vonatkozé skaldgma kardiol6giai modul gyégyszerszedéssel,
kulsorél alkotott véleménnyel és kognitiv funkcioval kapledos skalajan alacsonyabb Iéels
konzisztenciat tapasztaltunk, ahol az alacsonylshszam befolyasolhatta az eredmények

pontossagat.

6. Osszefoglalas

A magyar nyelvre és kultirara adaptalt PedsQL™AMt#lanos Kérdivvel és PedsQL™ 3.0
Kardiolégiai Modullal tértént, magyar szivbeteg gyek-populacio kdrében végzett vizsgélat igazolta
a modszer alkalmazhat6sagat, megbizhatosagaté&rs/énségét egeszségftigdetmirbség-mérésre.
Eredményeink kiemelik a vizsgalati koriilmények fisgagat és utalnak az irdsbeli utasitasok tovabbi
hangsulyozasanak sziikségességére a mégilielszadas és adatijgs érdekében. Eredményeink
igazoljak a modszer alkalmazhat6sagat egészsédpedatsgyermekek, illetve kilonkdzualyossagu
szivbetegségben szenveglermekek elkilonitésére.

A 2-18 éves korosztalyba tartozé szivbetegség miattiozott gyermekek szignifikansan rosszabb
fiikai funkciordl szamoltak be, mint a magyar atiggermekpopulacio tagjai és az Amerikai Egyesult
Allamok-beli vizsgalatban szerépzivbeteg gyermekek. Ez az eredmény arra utay, asgivbeteg
gyermekek csaladjai és a pedagogusok szamara thygjfizikai aktivitassal kapcsolatos
tajékoztatasat javitani sziikséges.

Korabbi irodalmi adatokkal 6sszhangban vizsgaldbanka gyermekek egészségféigdetmiroségét a
szileik tobb dimenzidban is rosszabbnak itélték.

A szubk véleménye alapjan mért alacsonyabb pszichosimaiélexek a csaladok pszichoszocialis

tamogatasanak igényére utalnak.



A kilénb6a sulyossagu szivbetegségben szebtiggermekek egészségfitggletmiroségének
elemzésekor alacsonyabb fizikai és pszichoszodr@exeket mértlink a sulyosabb betegségdél €l
korében. A gyermekek a szocidlis, a 8kidz érzelmi funkcio tertiletén szamoltak be alagabh
életminsségbl. Az iskolai és kognitiv funcio zavara a sulyosamplex vitiumos és

cardiomyopathias gyermekek kdrében volt kifejezattly indokolja fenti problémak korai
felismerésének és megféiehtervencios programok inditasanak igényét feategcsoportokban. Az
5-7 éves korosztalyban mert alacsony egészségglggmiroség indexek a krénikus beteg gyermekek
tarsadalmi integracios nehézségeire, illetve élitditletkorokban javuld értékek a gyermekek jo
kizds-mechanizmusaira utalnak.

A kulonboz terapias szukségletek hatasainak elem#¢séhirmazé adatok szerint a sl

tulértékelik az egészségugyi beavatkozasok gyerknelgyakorolt hatasat. A gyogyszerszedés
6nmagaban negativ hatast gyakorol addlsalkotott véleményre, az invaziv beavatkozasok a
gyermekek kezeléssel kapcsolatos szorongasat koveli

A sajat és az Amerikai Egyesiilt Allamokbdl szarmasitaban a betegség specifikus skalakon kapott
hasonlé eredmények a gyermekek betegséghez vatinyinak egészségulgyi rendsdleds szocio-
ekondmiai statusztdl fliggetlen voltara utalnak.

A nemzetk6zi 6sszehasonlitasra alkalmas modzsergektt vizsgalat eredményei szadmos kérdést
vetnek fel a gyermekkardioldgiai ellatas rendszerérfizikai aktivitdssal kapcsolatos javaslatadsaa
szocio-ekondmiai helyzetre vonatkozdan. Fenti kegllét nagyobb mintan, az egészséguigyi ellatas és
a szocio-ekonomiai héttér jelletiizis figyelembe ved, szélesebb kéirnemzetkozi 6sszehasonlitast
véga vizsgélattal valaszolhatnank meg.

A magyarra adaptalt mémodszer tovabbi pszichometriai elemzése longitdidin&sgalatokkal
valosulhat meg.

Reményeink szerint vizsgalatunk a kronikus betegyrggkek egészségugyi ellatasanak javitdsat

szolgélja.

7. A tézis fibb megallapitasai

1. Eredményeink igazoljak a PedsQL™ 4.0 Altalanos Kigrés PedsQL™ 3.0 Kardioldgiai
Modul magyar verzi6janak alkalmazhatésagat, megtidgat és érvényességét magyar
gyermekek egészseégfitggletmiroségének mérésére.

2. A PedsQL™ 4.0 Altalanos Késilvel és a PedsQL™ 3.0 Kardiologiai Modullal végzet
vizsgalat nemzetkdzi 6sszehasonlitasra alkalmasrémeyekkel szolgal magyar szivbeteg
gyermekek egészségfitgletmiroségére vonatkozbdan.

3. A magyar szivbeteg gyermekek Amerikai Egyesiilt ithék-beli tarsaikétol szignifikansan
elmaradd fizikai funkcidja igazolja a szivbetegsétyossagatol fuiggetlenil tllzott restriktiv

hozzaéllast a fizikai aktivitassal aktivitassal ésglatban. A betegség tipusanak megbele!



kivalasztott fizikai aktivitas, és a s#lllés pedagogusok megféleéhformalasa segit a jobb
életmirség elérésehez.

4. A mérsékelt komplexitasu vitiumos gyermekek csoklszocialis funkcidja hatterében a
gyermekek fizikai funkci6janak szik altali alabecslése éallhat.

5. A szibi értékelés alapjan mért alacsonyabb pszichoszeandexek, és az Amerikai
Egyesilt Allamok-beli mintatdl valé szignifikanswaradas a kronikus beteg gyermekek
pszichoszocialis tAmogatadsanak szikségességéfjanutat

6. A sulyosan komplex vitiummal szlletett és cardiopsthias gyermekek alacsony fizikai,
pszichoszocidlis, iskolai és kognitiv funkcidjatieravarok idben valo felismerését és korai
intervencios programok inditdsat teszi szlinségesse.

7. Eredményeinket a kilonbézerapias igénnyel biré betegcsoportokban atte&intv
megallapitottuk, hogy az egészségugyi bevatkozggekekekre gyakorolt hataséat a $kul
tulértékelik.

8. A sulyosabb betegség nem feltétlenil jelent rodsegjgészségfigoeletmirséget.

9. A nemzetkdzi 6sszehasonlithatdsag lébéget teremt a kilonb&prevencids, terapias és
rehabilitcids stratégiak 6sszehasonlitasara.

10. Vizsgalatunk adatokkal szolgal tovabbi egészségeggeb kronikus beteg gyermek-
populéciés vizsgéalatokhoz.

11. Az egészségfudgéletmirdség mérések beépitése a krénikus beteg gyermekelonsaba
korai intervencios programok inditdséat, a betegesgmtiv hatasainak mérséklését teszi

lehebvé.
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