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1. Bevezetés

A vérzékenységgel jard korképek oOrokletes, velesziiletett formai kozott leggyakrabban a
véralvadasifaktor-hianyok fordulnak el6, melyek talnyomo tobbségét - az esetek 95-97%-at - a
hemofilia A, hemofilia B, valamint a von Willebrand betegség teszik ki. A hemofiliaval é16
betegek mindennapi életvitelét szamos nehézség jellemzi, melyek koziil a fogaszati ellatashoz
vald hozzaférés kiilonés figyelmet érdemel. Ritka rendellenesség lévén, a fogorvosok
egyaltalan nem, vagy csak kevés esetben talalkoznak ezzel a betegcsoporttal, igy nem tesznek
szert magabiztos tudasra és kezelési gyakorlatra. Ennek kdvetkezményeként a betegek fogészati
ellatasa gyakran hattérbe szorul. Ehhez tarsul a paciensek vonatkozasdban a fogorvostol és a
fogaszati beavatkozasoktol, valamint a fogaszati kezelés kozben fellépd vérzéstdl valod félelem.
A betegek egy része ennek koszonheten kizardlag probléma esetén keresi fel fogorvosat, sok
esetben olyan stddiumban, amikor mar valamilyen invaziv beavatkozéasra van sziikség. Ezt
tovabb neheziti a hemofilias betegek ellatasaban tapasztalt magas elutasitasi arany, amelyet
jelen értekezés eredményei is megerdsitenek. Az akadalyozott, késleltetett ellatas, az
alapbetegségbdl és a faktorpotlo kezeléssel Osszefiiggd esetleges fert6z6 betegségek miatti
stigmatizacio, elutasitas stlyos életmindség romlashoz és lelki sérelmekhez vezethet a
pacienseknél. Vérzékeny betegek esetén kiilondsen fontos a jo szajhigiénia és oralis egészség
fenntartasa, hogy elkertiljiik a vérzéssel jaro fogaszati beavatkozasokat. Ezek ellatasa ugyanis
mar talmutat az alapellatds keretein és kizardlag szakellatdo intézményben, megfeleld
elokészitést kovetden keriilhet ra sor. Az alapellatas jelent6ségét azonban sziikséges kiemelni,
ugyanis ezen ellatasi szinten dolgozo fogorvosok szerepelnek az elsé és rendszerint
leggyorsabb ellatoként a betegutak soran. Ezen beliil a teriiletileg illetékes (korzeti) fogaszatok
a magyar biztositasi rendszerben az egyetlen ingyenesen igénybe vehetd alapellatasért felelds
szolgalatot biztositjak. Habar a vérzékeny betegek valoban fokozott rizikdcsoportba tartoznak
a fogorvosi ellatas teriiletén, mégis a szakmai protokollt szem el6tt tartva és hematologus
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kezeldorvossal tortént konzultdciot kovetden a legtobb rutin, nem sebészeti fogaszati
beavatkozéas elvégezhetd altalanos fogaszati praxisban is, igy lehetOséget biztositva a
betegeknek, hogy minél gyorsabban és egyszeriibben jussanak a fogorvosi szolgaltatasokhoz.
A témaban kevés szamu publikacio sziiletett. Az értekezés célja egyik részrdl ezért tovabb
gyarapitani az ezen a teriileten végzett kutatasok szamat a Magyarorszagon kezelt hemofilias
betegek fogaszati alapellatashoz vald hozzaférési lehetéségeinek felmérésével. Ahhoz, hogy
atfogo képet kapjunk, sziikségesnek itéltilk a Magyarorszagon dolgozd fogorvosok kezelési
szokasait is felmérni, illetve a hemofilias betegcsoporthoz valdo hozzaallasuk értékelését
elvégezni. A kutatasba a fentebb ismertetett tényez6k miatt az alapellatasban dolgozo
fogorvosokat vontuk be.

A témaban megjelent idegen nyelvii kdzlemények attekintését kovetden sajat tapasztalatainkat
hasznaltuk fel a kérddivek elkészitéséhez, amellyel célunk a lehetséges akadalyozo tényezdk
feltarasa és azonositasa Vvolt. Reményeink szerint kutatasunk hozzajarul ahhoz, hogy a
hemofilias betegek fogaszati ellatasa egyszeriibb legyen a jovében, iranyt mutatva a gyakorlat
szamara a biztonsagos ¢és egylittmiikddésen alapuld fogéaszati kezelések kialakitasdhoz. Az
értekezés alapjaul szolgald kézlemények pedig hianypotlonak szamitanak nemcsak a régioban,

de az irodalomban is.



2. Irodalmi attekintés
2.1. A hemofiliaroél
2.1.1. Definicio
A hemofilia A (klasszikus hemofilia) a VIII. véralvadasi faktor (FVIII), a hemofilia B
(Christmas-betegség) a IX. véralvadasi faktor (FIX) X kromoszomara lokalizalodo génjében
bekovetkez6 mutacio kovetkeztében 1étrejovo velesziiletett vérzékenység [1]. A XI. véralvadasi
faktor (FXI) hidnyéat korabban hemofilia C-ként hatidroztdk meg. A FXI hidnya azonban
autoszomalis Orokletes betegség, nem kapcsolodik a nemi kromoszomakhoz. Ugyanolyan
aranyban fordul eld férfiaknal és noknél, tovabba a vérzés kimenetele is eltérd, és kevésbé
stlyosnak tekinthet6 [2]. Ennek megfeleléen a hemofilia definicié csak az A és B tipusra
vonatkozik, és minden egyéb alvadasi faktor hiany a ritka vérzési rendellenesség csoportjaba

sorolando [3].

2.1.2. Patomechanizmus

A vérzéses jelenségek az élet természetes velejaroi. A mindennapok soran szamos alkalommal
szenvediink el kisebb-nagyobb sériiléseket, melyek egy része annyira jelentéktelen, hogy
¢szrevétlen marad, mig mas esetek - példaul balesetek vagy miitéti beavatkozasok - jelentds
vérzéssel jarhatnak. A hemosztazis az az élettani folyamat, amely megallitja a vérzést a sériilés
helyén, mikdzben fenntartja a normalis véraramlast a keringés mas részein [4]. A hemosztazis
klasszikus felosztas szerint harom f6 funkcionalis komponensbdl all: az érfal integritasabol, a
vérlemezkék (thrombocitak) megfeleld miikodésébdl €s a koagulacios rendszerbdl (véralvadasi
faktorok). E mechanizmusok 6sszehangolt aktivitasa biztositja a vérzés fiziologias csillapitasat,
mig zavaraik hemosztatikus eltérésekhez vezethetnek.

Az ereket endothelsejtek bélelik, amelyek lehetové teszik a folyadékok és oldott anyagok
athaladasat az extracellularis terekbe, de elvalasztjak az intersticialis szoveteket a vértol.

Amikor ez az endothel réteg megsériil, egy eseménylanc indul be: vazokonstrikcid, majd a
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subendothelialis extracellularis matrix expozicioja erésen trombogén kornyezetet 1étrehozva
vonzza a nyugalmi allapotban 1év0 vérlemezkéket, amelyek aktivalédnak, majd tovabbi
vérlemezkéket toboroznak, hogy aggregacio révén végiil hemosztatikus dugot képezzenek. Ezt
a primer hemosztazisnak nevezett folyamatot a véralvadasi kaszkad aktivalodasa koveti
(szekunder hemosztazis). Két elmélet l1étezik arra vonatkozodan, hogy a koagulacié hogyan
megy végbe in vivo: a véralvadasi kaszkad ¢és a sejtalapt koagulacios modell [5].

A koagulacio6 kaszkadra vagy vizesésre emlékezteté modelljét két, egymastol fiiggetlen kutatd
csoport ismertette 1964-ben [6,7]. Az altaluk felvazolt kaszkadszer(i aktivalodasi folyamatot
két szakaszra tagoltak: az intrinsic és az extrinsic utra, mely a k6zds Gtvonalban folytatodott. A
modell alapjan a koagulacios folyamat egy proteolitikus reakcidsorozat, mely soran mindegyik
résztvevod protedz hasitja és aktivalja a soron kovetkez6t (1/A. abra) [6-8]. Ez a modell
kulcsfontossagu volt az in vitro alvadas szamos alapvetd 1épésének megértésében és jelenleg a
véralvadds bemutatdsara hasznaljak, ahogyan az a plazmaban, statikus koérnyezetben,
endotelialis kolcsonhatasoktol mentes kornyezetben zajlik [9]. Nem elegend6é azonban az in
vivo vérzéscsillapitashoz vezetd titvonalak magyarazatara [10].

Tovabbi kutatasok eredményeképpen 1992-ben Mann javasolta, majd 2001-ben Hoffman és
Monroe definialta a hemosztazis sejt alapi modelljét, mely azt harom egymassal atfed6 részre
bontja: az iniciacios, az amplifikacios és a propagacios fazisra (1/B. abra) [8,10,11].

e Iniciacio: Az alvadas ezen fazisa szoveti faktort (tissue factor - TF) expresszalo
extravaszkularis sejtfelszinekhez kototten zajlik, ahol megkezdddik az elsd aktivalt
alvadasi faktorok képzédése [12]. A vérzéscsillapitas soran az érfal sériilése teszi
lehetévé, hogy a plazma érintkezésbe keriiljon a TF-t hordozd extravaszkularis
sejtekkel. A plazmaban 1év6 Vll-es véralvadasi faktor (FVII) szorosan kotodik a sejtek
TF-ahoz, ¢és gyorsan aktivalodik a koagulacids és nem koagulacios protedzok altal. A

Vll-es véralvadasi faktor aktivalt formaja (FVIIQ)/TF komplex aktivalja a X-es



véralvadasi faktort (FX) és az FIX-et is. A X-es véralvadasi faktor aktivalt formaja
(FXa) aktivalja a plazma V-0s varalvadasi faktort (FV). A folyamat azaltal marad
lokalizalt, hogy a sejtfelszinhez kotott FXa védett marad a plazma proteaz
inhibitorokkal szemben. Az FVIlIa/TF komplex altal aktivalt FX-et a szoveti faktor
utvonal inhibitor (TFPI) vagy az antitrombin 111 (ATIII) ugyanis gyorsan gatolja, ha
clhagyja a sejtfelszin védett kornyezetét. A sejtfelszinen maradé FXa azonban az V-os
véralvadasi faktor aktivalt formajaval (FVa) kombinalodva kis mennyiségii trombint
termel, amely fontos szerepet jatszik a vérlemezkék és az FVIII késdbbi aktivalasaban
az amplifikacios fazisban [10].

Amplifikacié: Az érkdrosodas kovetkeztében a vérzéscsillapitd rendszer olyan
alkotorészei, amelyek nagy méretiik miatt normalis esetben nem tudnak tdvozni az
érrendszerbdl, most képesek erre. A legfontosabb ilyen elemek a vérlemezkék, az FVI111
¢s a von Willebrand faktor (VWF). Ahogy elhagyjak az érrendszert, kapcsolatba
keriilnek a TF-t hordozo sejtek felszinén keletkezd korlatozott mennyiségili trombinnal.
A vérlemezkék a sériilés helyére tapadnak, dugot képezve a sériilt érfalnal, €s a trombin
altal teljesen aktivalodnak. Ugyanez a trombin a véralvadasi faktorok aktivalasiban is
kritikusan fontos. Befejezi az aktivalt vérlemezkékbdl felszabaduld FV aktivalasat, és
felelés az FVIII VWF-bol torténd hasitasaért és az azt kovetd aktivalasaért. Emellett
vizsgalatok kimutattdk, hogy a trombin képes aktivalni az FXI-t is, amely az aktivalt
vérlemezkék felszinén 1évo nagy affinitdsu helyekhez kotédik. Habar 6nmagaban nem
elegendd a vérrogképzodéshez, a TF-t hordozo sejtek felszinén az inicidcids fazisban
keletkez6 kis mennyiségli trombin nélkiilozhetetlen a prokoaguléns jel felerdsitéséhez.
Az amplifikacios fazis végén az elobb emlitett kevés mennyiségli trombin 4altal aktivalt
vérlemezkék aktivalt kofaktorokkal és aktivalt XI-es faktorral (FXl1a) t61tédnek fel, és a

hemosztazis folyamata a propagacios fazisba 1ép [12].



Propagécio: A propagacios fazisban a ,tenaz” és a ,protrombinaz” komplexek
Osszedllnak a vérlemezkék felszinén, €s nagymértékii trombintermelés torténik. A
vérlemezkék nagy affinitast kotohelyeket fejeznek ki az FIXa, FXa és FXI szamara. A
otenaz” (FVIIa/FIXa) komplexek akkor allnak Ossze, amikor az FIXa eléri a
vérlemezke felszinét. Az FIXa a TF-t hordozo sejteken torténd aktivalodasi helyérdl
diffundalhat a vérlemezkék felszinére, mivel az ATII vagy mdas plazma proteaz
inhibitorok nem gatoljak gyorsan. Ezenkiviil a plazma FXIa képes kotddni az aktivalt
vérlemezkékhez, megkonnyitve a trombin altali aktivalasat. Az FXla ezutan tovabbi
FIXa-t biztosithat kozvetleniil a vérlemezkék felszinén. Az FIXa/FVIlla komplexek
aktivaljak az FX-et a vérlemezke felszinén, ahol a keletkez6 FXa kozvetlentil
komplexbe 1éphet kofaktoraval, az FVa-val. A vérlemezke felszini FXa/FVa komplexek
most mar képesek a fibrinrdg kialakuldsahoz sziikséges trombin képzddését eldidézni.
A képz6do trombin hatasara a XIII. véralvadasi faktor (FXIII) is aktivalodik (FXIlla) a
véralvadas utolso 1épésében, mely a fibrin lancokat keresztkoti, tovabba a fibrinolizis
egyik legfébb inhibitorat, az o2-plazmin inhibitort (a2-Pl, antiplazmin) a kialakult

alvadékhoz koti, igy stabilizalva az alvadékot [10].



A Kaszkad modell
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1. abra. A véralvadas modelljei

(A) A hemosztazis kaszkad vagy vizesés modellje, mely szerint a fibrinogén
képzodése olyan reakcidk fokozatos sorozatan keresztiil torténik, amelyek soran
a szerin proteazok, amelyek normalis esetben inaktiv zimogénekként
keringenek, aktiv enzimekké alakulnak at.

(B) A hemosztazis sejt alapti modellje, mely szerint az alvadas harom, egymast
atfedé 1épésbol alld sorozatban torténik, amelyek kiilonbozo sejtfeliileteken
zajlanak. A véralvadas in vivo elsésorban a szoveti faktor (TF) sériilt szoveten

vagy endotheliumon torténé expozicidja révén indul be (iniciacio). Az



amplifikacids fazisban a vérlemezkék és a kofaktorok aktivalédnak, hogy
felkésziiljenek a nagymértékii trombintermelésre. Végiil a propagacid a
vérlemezkék felszinén torténik, €s nagy mennyiségli trombin termelddését

eredményezi [12].

A hagyomanyos kaszkadelmélettel Osszehasonlitva a sejtalaput modell megkonnyiti a
hemofilidhoz vezet6 patofiziologiai mechanizmusok jobb megértését. A kaszkadmodell
ugyanis nem magyarazza meg, hogy az extrinsic utvonal miért nem képes elegendé mennyiségii
FX-et termelni ahhoz, hogy legalabb részben kompenzéalja az FVIII vagy FIX hidnyat
hemofiliaban [12]. A sejtalapti modell azt valoszinisiti, hogy a hemofilia Kkifejezetten a
vérlemezkék  felszini  FXa-termelésének  hib4ja, ami a  vérlemezkék felszini
trombintermelésének hianyat eredményezi. Ahhoz ugyanis, hogy az FXa hatékonyan
beépiilhessen a protrombinaz-komplexekbe, a vérlemezke felszinén (azaz az FIXa/VIlla altal)
kell kialakulnia az FVa kozvetlen kozelében. A hemofilids betegekben az alvadés inicidcios
fazisa viszonylag megorzott, igy képesek a vérzés helyén egy kezdeti trombocita dugot
kialakitani. A FVIII- vagy FIX-hiany kovetkeztében azonban az amplifikacios és propagacios
folyamatok elégtelenné valnak. Ennek kovetkezménye, hogy nem képesek a trombocita
felszinén megfelel6 mértékli trombintermelésre, ami ahhoz sziikséges, hogy a kezdeti dugot
fibrinroggé stabilizaljak [10,12].

A FVIII- és FIX deficiencia kovetkezménye azonos: a csokkent FXa-képzOdés miatt a
véralvadas aktivacidjakor csokkent és elhuzddo lesz a trombintermelddés, ami miatt a végiil is
kialakulo fibrinhaloé gracilis, a véralvadék kicsiny és sériilékeny, a fibrinolitikus rendszer
gyorsan eliminélja. Ez klinikailag vérzékenységhez vezet. A k6z6s patomechanizmus miatt az
A ¢és B hemofilia klinikai képe és természetes lefolyasa nem kiilonboztetheté meg egymastol

[13].
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2.1.3. Oroklédés

A hemofilia A és B X-kromoszomahoz kototten, recessziven oroklédé véralvadasi zavar,
melyet altaldban a férfiak betegségeként tartanak szamon. A nék rendszerint csak hordozok,
akiknél a normalis allélt hordozé X-kromoszoma miatt nem alakul ki sulyosabb vérzés [14].
Ahol csaladi halmozddas nem mutathatd ki, ott 1j genetikai mutacidé kovetkezményeként
jelenik meg a betegség, mely az esetek koriilbeliil 30%-at teszi ki [1]. Hemofilia A, sokkal
ritkdbban hemofilia B, kialakulhat szerzett modon is, aminek oka, hogy a kérdéses alvadasi
faktorral szemben autoantitest (immunglobulin G - IgG) alakul ki. Ennek hatterében foként
daganatos, autoimmun ¢és borgyodgyaszati betegségek allnak, de terhesség és bizonyos
gyogyszerek is okozhatjak [15]. Az utobbi idében az j tipusu koronavirussal (SARS-CoV-2
(severe acute respiratory syndrome coronavirus 2) - sulyos akut 1égzdészervi szindroma-
koronavirus 2) torténd expozicid, akar fertézés, akar védodoltas révén, lehetséges kivaltd
tényezoként keriilt el6térbe [16]. Sok esetben kivaltd ok nem hatarozhatd meg; az ilyen eseteket

idiopatiasnak nevezziik [15].

2.1.4. Eléfordulasi gyakorisag

Becslések szerint a hemofilia A az 6sszes hemofilids eset 80%-85%-at érinti, mig a B tipus az
esetek 15-20%-aért felelSs. A sziiletéskor becsiilt eldfordulasi gyakorisag 100 000 férfira 24,6
eset az A hemofilia minden sulyossagi fokara (9,5 eset sulyos A hemofilia esetén) és 5,0 eset
100 000 férfira a B hemofilia minden sulyossagi fokara (1,5 eset stilyos B hemofilia esetén) [1].
A hemofilia prevalenciajara vonatkozé legjobb becslések, amelyek a rendelkezésre allo
legmegbizhatobb nemzeti betegnyilvantartasi adatokon és a Hemofilia Vilagszovetség (World
Federation of Hemophilia - WFH) éves globalis felmérésein alapulnak, azt mutatjak, hogy a
hemofilias férfiak szama vilagszerte 1 125 000 lehet, akiknek tobbsége nem diagnosztizalt [1].
Magyarorszagon a WFH legutobbi felmérése alapjan 1194 volt a nyilvantartott hemofilias
betegek szama, melyb6l 930 A-, és 264 B-tipusu [17].
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2.1.5. Klasszifikacid

A hemofilia mindkét tipusa ugyanazt az oroklésmenetet mutatja, €s a betegség tiinetei is
megegyeznek. A betegség sulyossaga attdl fligg, hogy a hemofilias milyen maradék FVIII vagy
FIX szinttel rendelkezik, azaz a FVI1II vagy FIX szint mennyire tér el az egészséges emberek
40-150%-os szintjétol [18]. Sulyos hemofiliardl beszéliink 1% alatti (<1 Nemzetkozi Egység
(NE)/dI) faktorszint esetén, mig 1-5% (1-5 NE/dl) k6zotti faktorszint esetén kdzépsulyos és >5-
40% (>5-40 NE/dI) kozott enyhe/mérsékelten sulyos hemofilianak nevezziik a betegséget. A
hemofilia legsulyosabb formai jellemzéen férfiakat érintenek, mig a néket hagyomanyosan
hordozoként jelolik meg. A hordozok rendszerint nem mutatjak a hemofilia klinikai tiineteit,
mivel bar egyik X-kromoszémajukon hibas F8 vagy F9 gén talalhat6, a masik X-kromoszéma
ép génje altalaban képes elegendd mennyiségli alvadasi faktort termelni, igy a faktorszintjiik a
normal tartomany alsé hataran beliill marad [1]. Naluk is el6fordulhatnak azonban vérzéses
epizodok (példaul er6s menstruacios vérzés, sziilés utani vérzés vagy iziileti vérzés) [5]. A
hordozo6 ndk egy részénél azonban alacsony (<40 NE/dl) FVIII vagy FIX aktivitas figyelhet
meg a lionizacié (az egyik X-kromoszoma véletlenszerli gatlasa, mas néven X-inaktivacio)
kovetkeztében. Ez az allapot ritka esetekben enyhe, kdzépsulyos vagy akar sulyos hemofilia
kialakulasahoz is vezethet. A tiineteket mutaté ndket ezért - a férfi betegekhez hasonldan - a
hemofilia meghatarozott sulyossagi fokozata szerint kell besorolni [1,19].

Csaladon beliili 6roklédés esetén a stilyossag azonos marad: igy, ha a csalddban kordbban enyhe
hemofilia fordult eld, akkor az 6roklédik tovabb. A beteg faktorszintje élete soran nem valtozik.
Kivétel ez alél a hemofilia B ritka, ugynevezett Leiden-tipusa, ahol a FIX szintje a

pubertaskorban - az androgén szint emelkedésének a defektust enyhité hatasa miatt - n6 [20].

2.1.6. Klinikai kép

A hemofilia 6 tiinete a vérzés, mely az egészségesekhez képest hosszabb ideig tart. Jellemzo
tovabba az utdvérzés (re-bleeding), ami azt jelenti, hogy sériilés utdn a vérzés atmeneti
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csillapodas utan erételjesen ujraindul. A vérzések gyakorisagat €s sulyossagat a FVIII vagy FIX
szint befolyasolja. A hordozok tobbnyire nem mutatnak hemofilia tiineteket. Stlyos
hemofiliasoknal spontan, kozépsulyos és mérsékelten sulyos esetekben leginkabb valamilyen
provokativ tényezd (sériilés, mitét, fogeltavolitds) hatasara jon Ilétre vérzés. Sulyos
hemofiliasoknal az els6 tiinetek mar koran jelentkeznek. Sziiletéskor ritkan el6fordulhat
véromleny a fejen (cephalhaematoma) vagy koldokvérzés, agyvérzés. Az elso tiinetek azonban
leginkédbb csecsemd- €s kisgyermekkorban (az elsd, izomba kapott védodoltast kovetden,
valamint amikor a gyermek jarni tanul) jelentkeznek. A legjellemzdbb vérzéstipus az iziileti
vérzés (haemarthros), ami az iziilet megduzzadasaval, fajdalommal, mozgaskorlatozottsaggal
jar. Az ismétlédo vérzések kovetkeztében ugynevezett céliziiletek (,.target” iziiletek) alakulnak
ki, az iziileti hartya (synovia) kronikus gyulladasaval (synovitis), ami az iziileti hartya
burjanzasdhoz, majd pusztuldsdhoz, az iziileti rés besziikiiléséhez, a porc pusztuldsédhoz,
csontcisztak keletkezéséhez, az iziilet mozgaskorlatozottsagahoz, a kornyezé izmok
sorvadasahoz vezet. Az igy kialakult degenerativ iziileti elvaltozas a kronikus hemofilias
arthropathia. Valamennyi iziilet érintett lehet, leggyakoribbak a térd, konyok, boka, csipd,
csuklo és valliziiletek bevérzései. Az iziileteken kiviil egyéb helyeken is jelentkezhetnek

vérzések, (izomvérzések, bels6 szervi vérzések) [20].

2.1.7. Terapia

A hemofilias betegek kezelési lehetdségei kozé a faktorpotld terapiak és a nem faktorpotld
kezelések tartoznak. Az utdbbi években igéretes lehetéségként pedig a génterapia kertilt az
érdeklédés kozéppontjaba.

A faktorpotlo terapidk esetén a FVIII vagy FIX beadasa intravéndsan torténik, és profilaxisként
(megel6z6 faktorpotlas) vagy igény szerinti kezelésként (on demand) alkalmazhatok. Profilaxis
esetén heti tobbszori beadassal a cél az, hogy egyaltalan ne alakuljon ki bevérzés. On demand

alkalmazas soran a mar kialakult vérzés kezelése torténik a faktorkészitménnyel. A faktorpotlas
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torténhet kontrollalt otthoni kezelés (KOK) forméjaban, amikor a beteg sajat maga vagy
kisgyermek esetén hozzatartozoja adja be a készitményt az ehhez sziikséges elméleti és
gyakorlati tudnivalok elsajatitasat kovetden. A nem faktoros terapiakat jelenleg profilaxis
céljabdl szubkutan adjak be, a génterapia pedig mar egyszeri infizié formajaban alkalmazhat6
[1,21].

A megeléz6 faktorpotld kezelés jelentésen lecsokkentette a korhazi kezelések szamat és az
iziileti bevérzések megel6zésével a mozgaskorlatozottsag kialakulasat a hemofiliasok életében.
Magyarorszdgon az Gsszes sulyos hemofilids gyerek, és a felndttek tobbsége is megel6zd
faktorpotld kezelésben részesiil [17]. A hemofilia kezelése az elmult évtizedekben tovabb
javult, koOszonhetéen a hatékony ¢és biztonsagos véralvadasi faktor koncentratumok
elérhet6ségének, melyeket emberi plazmabdl (plazma eredeti faktorkészitmények), vagy
géntechnologiai  uton (rekombinans készitmények) allitanak el6. A  biztonsagos
vérkészitmények korszaka el6tt a vérrel terjedd betegségek, példaul a hepatitis C-virus (HCV)
¢s a human immundeficiencia-virus (HIV) fert6zések a hemofilidban szenveddk nagy részét
érintették, akiket a kereskedelemben kaphat6 egyesitett plazmabol szarmazé alvadasi faktor
koncentratumokkal kezeltek. Az atfogd gondozasi kdozpontok megjelenése az 1970-es években
és a helyettesitd faktor otthoni infizidja jelentdsen javitotta az eredményeket. Alacsony
er6forrasokkal rendelkezé koriilmények kozott azonban a fejlddés lassu, és vilagszerte a
hemofiliaban szenveddk tobbsége még mindig nem fér hozza megfeleld kezeléshez [3,17].

A faktorpétlas stlyos szovédménye lehet az inhibitorok (véralvadasifaktor-ellenes
alloantitestek) megjelenése a betegek szervezetében, ami tovabb neheziti életiiket €s ellatasukat
[1,22]. Magyarorszagon 27 inhibitoros beteget tartanak szamon, mindegyikiik A hemofilias
[17]. A helyes faktorpétlas elveinek és gyakorlatanak szem el6tt tartasaval csokkenthetd az
anyagi teher (drdga készitmények), és a betegekben visszaszorithatdé az inhibitorok

kialakuldsadnak veszélye, plazmaeredetli faktorokndl pedig a fert6z0 betegségek atvitelének
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lehet6sége [23]. A faktorprofilaxis hatékonysagat korlatozza tovabba az intermittald

adagolassal elérheté maximalis szint, valamint az intravénas infuzioval valo rossz adherencia.

2.1.8. Uj terapias lehetéségek

A faktorpotlo kezelés fentiekben részletezett hatranyainak kdszonhet6en fejlesztések indultak.
Az adherencia jelentés javulasat mérték azoknal a terapias lehetdségeknél, ahol kisebb
gyakorisaggal kell infGziot beadni, mely hosszu tavon a betegek életmindségének javulasat
eredményezi [21].

A fejlesztések egyik vonala a jelenlegi faktorkészitmények felezési idejének, azaz
végeredményben a hatastartamanak novelése. Ezt a rekombinans faktor gyartasi folyamataba
beépitett 1épéssel, a fehérje modositasa révén lehet megvaldsitani. A hosszabb féléletidejii
készitmények (Extended half life - EHL) hasznalata ritkabb adagolast tesz lehetévé, ezaltal
csokkentheti a gyakori vénas injekciok terhét. Szokasos gyakorisagi beadas mellett ezek a
készitmények pedig egy masik célt is szolgalhatnak: novelhetik az ugynevezett volgy
faktorszintet, azaz a kezelés soran mérhetd legalacsonyabb faktorszintet, mely egy fizikailag
aktivabb, vagy gyakrabban vérzo beteg esetén lehet igen hasznos.

A profilaxis legujabb lehet6ségét a nem faktorpotlo kezelések képviselik, azaz olyan
gyogyszerek, amelyek a vérzéscsillapitast a faktorfehérje potlasa nélkiil segitik eld. Ezeket
szubsztiticios terapianak ¢és hemosztatikus egyensulyt helyreallito (rebalance) szereknek
mindsitik. Elonyiik, hogy mivel kiilsé véralvadasi faktorbevitel nincs, az inhibitor képzddés
lehet6ségével nem kell szamolni, igy inhibitoros betegek kezelésére is alkalmasak [24].
Kiemelendd tovabba a szubkutan beadasi mod €s készitménytdl fliggden az akar havi injekciok
lehet6sége, ami javithatja az adherenciat. Az eddigi tapasztalatok biztatoak, és a betegek
jelentds részénél a hatékonysagot ¢és a vérzésmentesség elérését mutatjak [25].
Magyarorszagon jelenleg egyetlen nem faktorpotld készitmény érhet6 el: 16 inhibitoros beteg

részesiil emicizumab (bispecifikus monoklonalis antitest, amely hidat képez az FIXa és FX
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kozott, igy potolva a hianyzo FVIlla hatékony hemosztazishoz sziikséges funkciojat)
kezelésben [17].

A hemofilia kezelésében a betegség monogénes 6roklésmenete miatt mar koran megindultak
az allatkisérletes, majd human kutatasok a génterapia teriiletén. A hemofilia génterapia
legfejlettebb stratégiaja a gén hozzaadasa (hidnyzd gén podtlasa) adeno-asszocialt virusvektor
(AAYV) intravénas bejuttatasaval, amely a majsejtekben térténé génexpressziot célozza meg. A
génterapia célja az FVIII vagy FIX endogén expresszidja, a faktor stabil allapotu szintje, idealis
esetben olyan tartomanyban, amely mar egyetlen kezelési beavatkozast kdvetden felszabaditja
a kezelésre alkalmas betegeket a profilaxis és az igény szerinti kezelés sziikségessége alol [26].
2025-6s adatok szerint egy AAV-alapu génterapias készitmény rendelkezik engedéllyel és
érhet6 el kereskedelmi forgalomban a sulyos hemofilia A-ban (Roctavian® - valoctocogene
roxaparvovec, Biomarin Pharmaceuticals), valamint egy masik készitmény a stlyos-¢s
kozépsulyos hemofilia B-ben (Hemgenix® - etranacogene dezaparvovec, CSL Behring)
szenvedd felndtt (>18 év), férfi betegek szamara [27]. Szamos klinikai vizsgalat alapjan
kijelenthetd, hogy az eredmények igéretesek, azonban a hosszatdva hatékonysaguk ¢és
biztonsagossaguk még vizsgalat targyat képezi. Egy 2024-ben, Amerikaban végzett kutatas
de jelenleg nem valasztand azt. A betegek magas elégedettséget jeleztek a faktoros és nem
faktoros terapiakkal kapcsolatban, és aggodalmakra hivatkoztak a génterapia lehetséges hosszu
tav mellékhatasainak, a hatékonysaganak és koltségeinek tekintetében [28]. Mindenesetre az

eljaras a hemofilia teljes gyogyitdsanak igéretét hordozza magéaban.

2.1.9. Mesterséges intelligencia a hemofilia ellatasban

A mesterséges intelligencia (MI) és a gépi tanulas igéretes potencialt mutat a hemofilia
ellatasaban a diagnosztika, a progndzis ¢és a klinikai menedzsment teriiletén egyarant. Az MI-

technologiak, kiilonésen a gépi tanulasi algoritmusok, eldsegitették olyan szévédmények

16



felismerését, mint a haemarthrosis, elrejelezték a fizikai aktivitasbol ered6 vérzési kockazatot,
valamint hasznos eszk6znek bizonyultak a betegség sulyossagat befolyasold genetikai és
strukturalis tényezOk feltarasaban. Ezek a fejlesztések hozzajarultak a diagndzis, a prognézis és
a kezelés differencidltabb megkdozelitéséhez, lehetdvé téve a pontosabban célzott terapids
stratégiakat és a betegség kimenetelének javitasat. Ezenfelil az Ml-alapu eszkdzok - mint
példaul a robotasszisztalt sebészet, a chatbotok és a digitalis egészségiigyi rendszerek -
jelentésen javitottdk az Onmenedzsmentet és a terapids beavatkozasokat, kiilondsen
er6forrashianyos kornyezetben. A fejlédés ellenére azonban az MI hemofilia-ellatasba torténd
integralasa tovabbra is szdmos kihivassal szembesiil, tobbek kozott az adathidny miatt, amely
csokkenti a modellek megbizhatésagat. Etikai aggalyok szintén felmeriilnek (algoritmikus
torzitas, hozzaférhet6ség ¢és kiilsé validacid hianya). E problémak kezelése - példaul a
rendelkezésre all6 adathalmazok bdvitésével, a modellek pontossiganak novelésével és
megfeleld szabalyozasi feliigyelettel - elengedhetetlen lesz ahhoz, hogy az Ml igazsagosan és

hatékonyan integralodhasson a klinikai gyakorlatba [29].

2.2. Fogaszati tiinetek hemofiliaban

A hemofilia jellegzetes fenotipusa a vérzési hajlam, mely a leggyakrabban az izmokat és az
iziileteket érinti, a temporomandibularis iziilet érintettsége azonban nagyon ritka [30]. A von
Willebrand korral ellentétben, hemofiliaban nem jellemzdek a vérlemezke tipusi bor- és
nyalkahartyavérzések, példaul a purpura, a petechia és a gingivavérzés sem. Ha inyvérzést
tapasztalunk, az az elhanyagolt szajliregi statusz kovetkezményeképpen kialakulod gingivitis és
parodontitis kdvetkezménye, és nem az alapbetegség velejaroja [1]. A suffusiok, subcutan
haematomak azonban gyakoriak hemofiliaban.

Fogaszati beavatkozast vagy legtobbszor gyermekek esetében szajiregi sériilést, illetve
fogattorést kovetéen egy vérzéses epizod hivhatja fel a figyelmet a velesziiletett

vérzékenységgel jard alapbetegségre, igy a fogorvosok szerepe a betegség felismerésében is
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jelentéséggel bir [1,31,32]. A gyermekkorukban fogeltavolitason atesett, ma mar id0s,
hemofiliaban szenvedé emberek szamoltak be tapasztalatukrol, mely szerint kezelés hianyaban
nagy, morzsalékos vérrog képzodik az alveolusban, és a vérzés a fogeltavolitas utan atmeneti
csillapodas utan erételjesen ujraindul [3]. Ennek magyarazata az, hogy a hemofilias betegek
viszonylag normalis véralvadasi iniciacios és amplifikacios fazist mutatnak, és igy képesek a
vérzés helyén egy kezdeti trombocita dugot kialakitani, de nem képesek a trombocita felszinén
trombint termelni, ami ahhoz sziikséges, hogy a kezdeti dug6t fibrinroggé stabilizaljak [10,12].
A keletkezd labilis véralvadék képes a vérzés atmeneti csillapitdsdra, mely azonban hamar
lebomlik, és a vérzés Gjraindul.

A hemofilia felismerésének idOpontja Osszefiigg a betegség sulyossagéaval: enyhe formaban a
diagnozis felallitdsara gyakran csak vérzéses eseményt vagy invaziv beavatkozast - nem ritkan
fogaszati beavatkozast - kdvetden kertil sor, mig kdzépsilyos és stlyos esetekben a korai és
kifejezett vérzéses tiinetek miatt a betegség rendszerint hamarabb felismerésre keriil [31]. Sonis
¢s Musselman ez iranyban végzett felmérései alapjan a hemofiliasok 14%-at diagnosztizaltak
valamilyen szajliregi vérzéses epizod kovetkezményeként. A felmérésben résztvevé enyhe
hemofiliasok 29%-at, a kozepesen sulyos hemofiliasok 4%-at és a sulyos betegek 12%-at
sikeriilt ennek megfelelden azonositani [31]. Egy ilyen esemény kapcsan a fogorvosnak készen
kell allnia az akut esemény elharitdsara, és a beteget tovabb kell iranyitania a megfeleld
szakrendelésre.

A rossz szajhigiénia szintén a vérzés fokozott rizikofaktora. Kinalski és munkatarsai nyolc
esettanulmany attekintését és metaanalizisét végezték el a témaval kapcsolatban, mellyel céluk
az volt, hogy azonositsédk az orokletes vérzési rendellenességekben szenvedd és az egészséges
kontrollok kozatti kiillonbségeket a szajiiregi egészségi allapot tekintetében. A tanulmany nem
mutatott ki kiilonbséget a vérzékeny és egészséges csoport kozott a kariesz eléfordulasi

gyakorisagaban [33]. Mas, a hemofilia és oralis egészség kapcsolatat vizsgald tanulmanyok
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ugyanakkor ramutattak bizonyos regionalis kiilonbségekre, miszerint az adott orszag
egészségligyi ellatorendszerének mukodése igen meghatdrozd tényezd a kérdésben. Ennek
megfeleléen egyes orszagokban, példaul Eszak-irorszagban vagy Litvanidban a hemofilias
gyermekek jobb kariesz mutatokkal rendelkeztek az egészséges kontrollokhoz képest [32].
Hollandiaban a felnétt betegek szdjiiregi egészségi allapotat felmérd tanulmany szintén jo
szajiiregi-és fogazati statuszt talalt a hemofilias résztvevoknél [34]. Ezzel szemben
Lengyelorszagban, Egyiptomban és Pakisztanban végzett tanulmanyok ennek ellenkezdjérdl
szamoltak be [32].

Amennyiben a hemofilias paciens lassan nOvekvé duzzanattal keresi fel a rendel6t,
fogorvosként mindenképpen gondolnunk kell egy ritka szovédményre, a pszeudotumor
lehetéségére [35]. Ez egy olyan elvaltozas, amely nem megfeleléen kezelt lagyrész-vérzés
kovetkeztében alakul ki altalaban a csont melletti izmokban [1]. Rontgenfelvételen expanziv
radiolucens osteolyticus 1ézioként lathato. A maxillofacialis régioban igen ritka. Az allcsontok
tekintetében mindossze 40 esetet irtak le (n=10 maxilla és n=30 mandibula). A leggyakrabban
jelentkezd tiinet az arc aszimmetriajat okozo duzzanat volt, ezt kdvette az intraoralis vérzés és
a ragasi nehezitettség [36].

A hepatitisszel és HIV-vel fert6zott hemofilias betegeknél a fogorvosnak figyelembe kell venni,
hogy vérzési hajlamuk még fokozottabb a majkarosodas vagy a HIV kovetkezményeképpen
kialakuld trombocitopénia miatt. Jellemzé az esetikben az elhtizodd sebgyogyulas; a
szajszarazsag a betegség és a gyogyszeres kezelés miatt, mely fokozott karieszrizikohoz,
parodontalis megbetegedéshez, oralis infekciokhoz, tovabba fogsorviselési problémakhoz
vezethet. Ezért azokat a betegeket, akik stlyos vagy kozepesen sulyos hemofiliaval és fert6z6
betegséggel rendelkeznek, centrumszintii intézményben ajanlott kezelni [37]. Magyarorszagon
a hemofilia gondozas része a rendszeres szlirtesztek végzése HIV-re, a hepatitisvirusokra és a

majfunkcio ellenérzése az altalanos laborvizsgalat keretében. Ez kiilondsen a plazmaeredetii
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faktorkészitményeket hasznald betegeknél lényeges. A WFH legutobbi, 2024-ben kiadott
jelentésében nem szerepel adat a fert6z6 betegséggel élokre [17]. A 2022-es kiadas volt az
utolsd, amely tartalmazott erre vonatkozé informaciot: Magyarorszagon 10 hemofilias HIV-
fert6zott beteget tartottak szamon, a HCV-vel fert6zott betegek (HCV elleni antitest-pozitivitas)

szama pedig 374 volt [38].

2.3. Fogorvosi beavatkozasok hemofilias betegekben

A j6 szajhigiénia és a rendszeres fogorvosi szlirdvizsgalatokon valdé megjelenés elengedhetetlen
ahhoz, hogy megel6zziik a fogaszati megbetegedéseket, ami a vérzékeny betegcsoportban még
nagyobb jelentdséggel bir. A hemofilias betegek fogdszati kezelése utan jelentkezd elhuzodo
vérzes sulyos vagy akar életveszélyes szovodményeket okozhat, ezért lehetéség szerint célunk
az invaziv beavatkozasok elkeriilése [32]. A kezelGorvosnak ismernie kell a tervezett
beavatkozas kockazati fokat, hogy a vérzéses szovodmények kialakulasanak lehetoségét
minimalizalni lehessen [39]. Célunk az, hogy biztositsuk a beavatkozashoz sziikséges védelmet,
ugyanakkor elkeriiljiik a talkezelést [40]. Csak azok a fogaszati beavatkozasok torténjenek
faktorvédelemben, amelyek ténylegesen igénylik a hianyzo FVIII vagy FIX szintjének
emelését. Ezaltal a betegek hamarabb részesiilhetnek ellatasban, mivel nem kell centrumszintii
ellatohelyre utazniuk. A szakellatdé helyek koltségei és a személyzet terhei csdokkenthetdk,
hiszen csak azokra a beavatkozasokra kertiil itt sor, amelyek alapellatasban semmiképp sem
végezhetok el. Habar a vérzékeny betegek valoban fokozott rizikdcsoportba tartoznak a
fogorvosi ellatas teriiletén, mégis a szakmai szabalyokat szem el6tt tartva és a hematologus
kezelGorvossal tortént konzultaciot kovetden a legtobb rutin-, nem sebészeti fogaszati
beavatkozas elvégezhetd altalanos fogorvosi praxisban is [23,41]. A kiilfoldi szakirodalomban
a hemofilias betegek fogorvosi ellatasanak lehetdségeirdl szamos ajanlas és kozlemény jelent
meg. A WFH 2020-ban adott ki egy harmadik, atdolgozott iranyelvet a hemofilias betegek

atfogo ellatasarol, melyben kiilon fogorvosi fejezet talalhato [1]. A WFH tovabba 2008-ban
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szajapolasi tanacsokat tartalmazo kiadvanyt is megjelentetett, mely szintén elérhetd a szervezet
honlapjan [42]. Magyar nyelven a Nemzeti Er6forras Minisztérium 2011-ben megjelent
szakmai iranyelve kivald ajanlads a véralvadasi zavarok korszeri kezelési lehetdségeirdl,
melyben a fogorvosi ellatas is megtalalhatd. A hemofilids betegek fogaszati ellatasi
lehet6ségeinek részletes leirasat azonban nem tartalmazza [43]. Egy atfogd magyar nyelvii
ajanlas kidolgozasaig egy irodalmi 6sszefoglaldo megirasaval igyekeztem segiteni a fogorvosok
munkajat. A betegség altalanos ismertetését kovetden a prevenciordl és a kiilonbozo fogaszati
beavatkozasok elvégzésének lehetdségeirdl tdjékozodhat az olvasé a parodontologia,
fogpotlasok tervezése ¢és kivitelezése, konzervald fogaszati beavatkozasok, szajsebészet,
érzéstelenités szabalyai, fajdalomesillapitas, valamint egy specialis megfontolasok cimi fejezet
keretein beliil. A beavatkozasokhoz sziikséges faktorszintek, a hemofilidhoz tarsuld fert6zo
betegségek ¢és az antibiotikum-profilaxis sziikségessége az egyes kezelési tipusokban szintén
bemutatasra keriilnek [44]. A 2022-ben megjelent kézlemény a fogorvosok mellett a hemofilias
betegek gondozasaban részt vev szakemberek szamara is hasznos sszefoglaloként szolgalhat
a fogorvosi beavatkozasokrol és a hemofilias betegek fogorvosi ellatasanak lehetdségeirdl.

Amennyiben mégis vérzéssel jar6 beavatkozdsra van sziikség, a WFH ajanldsa szerint a
vérzéscsillapitast egyénre szabottan kell megtervezni hematologussal konzultalva [1]. A
hemofilias betegek miitéti ellatisa multidiszciplinaris feladat, mely vérzékeny betegek

kezelésében gyakorlattal rendelkez6 egészségiigyi intézményben javasolt [21,43].

2.4. Hemofiliasok fogorvosi ellatasanak helyzete

A hemofilias betegek korében az altalanos populaciohoz képest gyakoribbak a szorongasos és
depresszios tiinetek [45]. A hemofilia betegség mellett az esetleges stlyosbito tényezok, mint
példaul fert6zo betegség vagy inhibitor képzddés tovabb nehezitik a betegek é€letét és olyan
plusz terhet jelentenek a pacienseknek, mely miatt a fogészati ellatdst a fontossagi lista

legvégére helyezhetik. Amennyiben a betegek mégis eljutnak fogorvoshoz, sok esetben
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elutasitast tapasztalnak ¢és szakellatd intézménybe iranyitjdk Oket olyan fogdaszati
beavatkozasok esetében is, amely koriiltekintéssel ugyan, de az alapellatasi szinten is
elvégezhetoek lennének [46-51]. A centrumokban torténé ellatas hatranya tobbek kozott az
id6épontok korlatozott elérhetdsége, valamint a tdvolabbi lakdhelyrdl torténd utazasbol adodo
nehézségek, amelyek az iskolai vagy munkahelyi kotelezettségekre is negativ hatassal vannak.
Mindezek hosszi tavon akar a motivalt paciensek egyiittmiikodési hajlandosagat is
csokkenthetik. Ennek kovetkezménye, hogy a vérzékeny allapot mellett az elhanyagolt fogazati
statusz ¢és az abbol adodo tarsbetegségek, gyulladasos allapotok tovabb rontjdk a betegek
¢letmindségét. Az emlitett nehézségek mellett 2019-ben és az azt kovetd iddszakban a
betegeknek egy uj kihivassal, a koronavirus (coronavirus disease 2019 - COVID-19)
vilagjarvany altal teremtett helyzettel is szembe kellett nézniiik. A kezel6helyeknek megoldast
kellett arra talalniuk, hogy egy ilyen rendkiviili helyzetben, a kihivasok ellenére is biztositsak
a vérzékeny betegek szamara az egészségiigyi ellatashoz vald hozzaférést és a magas

szinvonalu szakellatast [52].
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3. Célkitiizés

A tudoméanyos munka célja a hemofilids betegek fogorvosi ellatdsdnak helyzetét feltarod
kérdoives vizsgalat elvégzése volt, amelyet a betegek €s a fogorvosok nézdpontjabol egyarant
elemeztiink. Ilyen jellegii, a kontinentdlis Eurdpa teriiletére vonatkozé adatokat kordbban nem

kozoltek.

1. Hemofilias betegek tapasztalatai és véleménye a fogorvosi ellatasrol (tovabbiakban
BETEG KERDOIV) - A kutatas célja a hemofilias betegek fogaszati ellatashoz valo
hozzaférésével kapcsolatos tapasztalatainak feltarasa volt. Adatokat gyjtottink
tovabba azzal kapcsolatban, hogy a COVID-19 vilagjarvany, mint ) befolyasold
tényez6 hogyan hatott a fogaszati kezelésekhez valdé hozzaférésre ebben a
betegcsoportban.

2. Hemofilias betegek fogaszati ellatasa a fogorvosok szemszogébél (tovabbiakban
ORVOS KERDOIV) - Tekintettel arra, hogy a korabbi vizsgalatok dont tobbsége a
betegek nézOpontjara Osszpontositott, jelen kutatds célja a magyar fogorvosok

véleményének, tapasztalatainak és kezelési gyakorlatanak feltérképezése volt.

Torekedtiink arra, hogy a betegek és a fogorvosok szemszOogébdl szarmazod adatok
osszevetésével atfogd képet kapjunk a hemofilids betegek fogaszati ellatasanak helyzetérdl,
valamint meghatarozzuk az ellatas javitasat €s optimalizalasat szolgalo lehetséges irdnyokat.

Mindkét kutatasban kiilonos hangstlyt fektettiink az alapellatd fogaszatokra, hiszen szamos
beavatkozas a megfeleld protokollok €s hematoldgussal tortént konzultaciot kovetéen nem
kovetel magasabb ellatasi szintet. Tovabba az alapellatasban dolgoz6 fogorvosok a jelenlegi

magyar egészségbiztositasi rendszerben a betegek elsd €s legmegfelelobb kapcsolattartasi
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pontjai, a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeldovel (NEAK) szerzodott rendeldk esetén

ingyenes ellatast biztositva szdmukra.
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4. Betegek és modszerek

4.1. BETEG KERDOIV

4.1.1. A vizsgalat felépitése

Az adatgyiijtést az alabb felsorolt, négy nagy magyarorszagi hemofilia kezel6kdzpontban

végeztik 2022 jalius és 2022 december kdzotti iddintervallumban:

Debreceni Egyetem Klinikai Koézpont - Belgyogyaszat "B" épiilet,
Hemosztazis Szakrendelés, valamint a Gyermekgyogyaszati Klinika,
Gyermekhematoldgiai-Onkologiai osztaly fekvo- és jarobeteg ellatas;
Debrecen

Eszak-Pesti Centrumkoérhiaz - Honvédkérhaz, Orszagos Hemofilia
Kozpont és Hemosztazis Szakrendelés; Budapest

Heim Pal Orszagos Gyermekgyogyaszati Intézet; Budapest

Pécsi Tudomanyegyetem, Klinikai Kozpont, Mohacsi Korhaz,

Csecsemd- ¢s Gyermekosztaly; Mohécs

Az irodalom attekintését kovetden anonim, strukturalt kérdéivet készitettiink, melyet a vezetd

fogorvos (Prof. Dr. Marton Ildikd), valamint hematologus (Prof. Dr. Kiss Csongor) szakértdi

véleménye alapjan véglegesitettiink €s tiz hemofilids beteggel (Debreceni Egyetem Klinikai

Kozpont: nyolc felnétt, két gyermek) teszteltiink (pilot study) [46-50,53,54]. A 16 év alatti

gyermek résztvevok a kérddivet gyamjuk segitségével toltotték ki. A tanulmanyba az A vagy

B hemofiliaval diagnosztizalt betegeket vontuk be, sulyossagi fokra vald tekintet nélkiil,

tovabba azokat a n6éi hordozokat, akik FVIII/FIX szintje 50% alatt volt. A kizarasi kritériumok

kozé tartozott a sulyos kognitiv zavar, illetve a hemofilian kiviill minden egyéb vérzési

rendellenesség. A felmérésbdl torténd kizard tényezd volt a kutatdsban valo részvétel irdsos

beleegyezésének hianya, illetve, ha a beteg a vizsgalati kérd6iv kidolgozasahoz hasznalt
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elézetes tanulmanyban (pilot study) részt vett. A vizsgalatban valo részvétel onkéntes volt. A
kutatast a Debreceni Egyetem Klinikai K&zpont Regiondlis és Intézményi Kutatasetikai

Bizottsag a DE RKEB/IKEB: 6087-2022 iigyiratszamu hatarozatban engedélyezte.

4.1.2. Mintavételi populacio és adatgytijtés

A mintanagysag elézetes szamitasa - amely a lemorzsolddas és a vélasz hianyanak 10%-at is
figyelembe vette - 58 résztvevo sziikségességét (64-re igazitva) hatarozta meg a kiilonbség
kimutatasahoz 64,01 és 82,43 atlaggal; 26,26 és 22,85 szorassal (SD); 80%-0s statisztikai erd
(power) és kétoldali a=0,05 mellett [55]. Az adatgyiijtés soran 80 beteget vontunk be, melybdl
68-an adtdk beleegyezésiiket a vizsgalatba (valaszarany: 85%). A kérddivek tobbségét a
kezelokozpontokban személyesen toltotték ki a résztvevok (n=63; 93%). Az online kitdltésre

(n=5; 7%) Microsoft Forms linken keresztiil volt lehetdség.

4.1.3. Valtozok leirdsa

A kérdéiv jellemzoit az 1. tablazatban foglaltam 6ssze. A statisztikai elemzéshez a fogaszati
ellatasi szinteket a magyar egészségiigy felépitése szerint hataroztuk meg és harom
korcsoportot jeloltiink ki (1. tablazat). A hemofilia stlyossagat a FVIII és FIX szint besorolas
alapjan hataroztuk meg, mely alapjan a betegeket a vizsgalat soran két kategoriaba soroltuk
(enyhe tipust, illetve sulyos vagy kozepesen stlyos hemofilia) [1]. Az inhibitorokat

hagyomanyosan Bethesda-titer (Bethesda Egység (BE)/ml) szerint osztalyoztuk [56].

26



1. tablazat. Valtozok leirasa

Valtozok

Leiras

A kérdoiv részei

1-2. kérdés: Demografiai kérdések

3-9. kérdés: Az egészségi allapot felmérésére

iranyul6 kérdések

10-29.  kérdés:  Fogaszati  ellatassal

kapcsolatos kérdések

30. kérdés: a COVID-19 vilagjarvany
fogaszati ellatasra gyakorolt hatasat értékeld

kérdés

A fogaszati ellatas szintjei

Tertileti ellatasi kotelezettség alapjan kijelolt
fogaszat (korzeti fogorvos): alapellatasi szint
- NEAK altal finanszirozott ingyenes

szolgaltatas

Magan fogorvosi szolgaltatas: alapellatasi

szint - szolgaltatas fizetési kotelezettséggel

Szakorvosi intézmény/centrum/korhéaz/
gondozasi kozpont: emelt szintli ellatas -

NEAK 4ltal finanszirozott  ingyenes

szolgaltatas
Korcsoportok 0-18 év
19-44 év
>45 év
A hemofilia sulyossagi foka Stlyos (<1%)

(Faktorszint %)

Kozépsulyos (1-5%)
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Enyhe/mérsékelten stlyos (5-40%)

Inhibitor (Inhibitor titer) Alacsony inhibitor titer (<5 BU/ml)

Magas inhibitor titer (>5 BU/ml)

4.1.4. Valtozok kivalasztasa és statisztikai elemzés

A kategorikus valtozokat a Pearson-féle khi-négyzet proba segitségével hasonlitottuk dssze. A
fogorvosnal tett latogatdsok gyakorisagat, a fogdszati kezelés elutasitdsat befolyasolo
tényezoket, valamint a betegek véleményét a hemofilias betegek fogaszati ellatasi
lehetdségeirdl tobbszords logisztikus regresszios modell segitségével elemeztiik. A t6bbszords
logisztikus regresszids modelljeink megbizhatosdganak fokozésa és a leginkabb prediktiv
valtozok kivalasztasanak biztositdsa érdekében a gépi tanuldson alapulo algoritmusok koziil az
egyik leggyakrabban hasznalt algoritmust, a LASSO (Least Absolute Shrinkage and Selection
Operator - legkisebb abszolut értékii sziikités és szelekcids operator) regresszid technikat
alkalmaztuk. A LASSO regresszié minimalizalja a prediktiv valtozok lehetséges kollinearitasat,
¢és kiszliri a legbefolyasosabbakat [57]. A logisztikus regresszios elemzések eredményeit
esélyhanyadosként (EH) és 95%-0s megbizhatosagi tartomany szerint (MT) kozoltik. A
statisztikai értékeléseket a STATA IC 17.0 verzidju szoftverrel végeztiik [58]. A <0,05 p-

értéket tekintettiik szignifikansnak.

4.2. ORVOS KERDOIV

4.2.1. A vizsgalat felépitése

Az adatgyijtést 2022 szeptember €s 2022 december kozott végeztik a Magyarorszagon
alapellatasban dolgozé fogorvosok korében. A kivalasztasi kritériumokat kifejezetten ugy

alakitottuk ki, hogy csak az alapellatasban dolgoz6 fogorvosok keriiljenek be a vizsgalatba.
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Ebbe a kategoriaba tartoznak az NEAK-nal regisztralt alapellatasban dolgozd fogorvosok,
valamint a maganpraxisok.

Az irodalom attekintését kovetden strukturalt, anonim kérddivet készitettiink, melyet a vezetd
fogorvos (Prof. Dr. Marton Ildikd), valamint hematologus (Prof. Dr. Kiss Csongor) szakértoi
véleménye alapjan véglegesitettiink [47,59]. A kérdoiv kisérleti tesztelését (pilot study) a
Debreceni Egyetem Fogorvostudomanyi Karan végeztiik, harminc, masod- €s harmadfoku
ellatasban (magas progresszivitasi szint) dolgozo fogorvos részvételével. A jelen vizsgalatbol
kizartuk azokat a fogorvosokat, akik kizardlag az egészségiigyi ellatds magasabb szintjén
dolgoztak (azaz szakintézményben vagy gondozasi kdzpontban); illetve azokat, akik részt
vettek a felmérési kérddiv kidolgozasat célzo kisérleti vizsgalatban és akik nem vélaszoltak a
felmérésbe torténd beleegyezésre vonatkozd kérdésre. A kutatést a Debreceni Egyetem Klinikai
Koézpont Regiondlis és Intézményi Kutatasetikai Bizottsdg a DE RKEB/IKEB: 6087-2022

ligyiratszdmu hatarozatban engedélyezte.

4.2.2. Mintavételi populacio és adatgytijtés
A résztvevOket 2022 szeptember hoénap alapellaté fogorvosi szolgalatainak listdjabol
valasztottuk ki, melyet a NEAK honlapjan értiink el.
A mintanagysag el0zetes szamitasa alapjan a vizsgalathoz legalabb 158 fore volt sziikség; 80%-
0s statisztikai er6 és 0,05-6s alfa szint mellett, a kovetkez6 aranyok felhasznalasaval: 25,81%
¢s 49,07% [60].
A kivalasztott fogorvosokat e-mailben kértiik fel a felmérésben valo részvételre. A kérddiv elsd
kérdésére adott igen valasszal minden résztvevo tajékozott beleegyezését adta a felmérésben
valo onkéntes részvételbe.
A 163 véletlenszertien kivalasztott fogorvos koziil 47 kiildte vissza a kérddivet (valaszadasi
arany: 28%). Az alacsony részvételi szandékra valo tekintettel a Debreceni Egyetemmel

kapcsolatban all6 maganpraxisok (n=115) is meghivast kaptak, kiilonosen azok, akik részt
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vesznek a fogorvostanhallgatok gyakorlati képzésében és/vagy rendszeresen részt vesznek a
Debreceni Egyetem altal szervezett posztgradualis képzési programokban. A kérddiveket
azoknak a fogorvosoknak kiildtiik ki, akik pozitivan valaszoltak a meghivasra.

Végeredményben 162 fogorvos toltotte ki a kérdbivet, melynek bekiildésére lehetéség volt

online, Microsoft Forms linken keresztiil (n=114; 70%), vagy postai aton (n=48; 30%).

4.2.3. Valtozok leirasa

A kérdoiv 21 kérdést tartalmazott, négy f0 teriiletre osztva.

A statisztikai elemzés soran négy fokozatot vettiink figyelembe: a fogorvostudomany doktora
(DMD - Doctor of Medicine in Dentistry), a fogorvosi sebészet doktora (DDS - Doctor of
Dental Surgery), a PhD (Philosophiae Doctor), valamint a Magyar Tudomanyos Akadémia
doktora (DSc - Doctor of Science) titulusokat. A magyarorszagi szakorvosképzési program
szerint a szakmai tapasztalat harom csoportjat hataroztuk meg (<2 év: Rezidens orvos; 2-5 év:
Szakorvosjelolt és fiatal szakorvos; >5 év: Tapasztalt szakorvos). A lakohely/székhely szerinti
foldrajzi megoszlast harom régié szerint csoportositottuk: Alfold és Eszak-Magyarorszag;

Ko6zép-Magyarorszag (Budapest fovaros + Pest megye) és Dunantul.

4.2.4. Valtozok kivalasztasa és statisztikai elemzés

A kategorikus valtozokat a Pearson-féle khi-négyzet proba és a Fisher-féle egzakt proba
segitségével hasonlitottuk Ossze. Tobbszords logisztikus regresszids modellt alkalmaztunk
annak vizsgalatara, hogy milyen tényezdk befolyasoljadk a fogorvosok magabiztossagat a
hemofilias betegek fogaszati ellatasa soran. A logisztikus regresszios elemzések eredményeit
az EH-értékek és a hozzajuk tartozd 95%-os MT alapjan kozoltiik. A statisztikai értékeléseket
a STATA IC 18.0 verzioju szoftver segitségével végeztiik el [61]. A <0,05 p-értéket tekintettiik

szignifikansnak.
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5. Eredmények

5.1. BETEG KERDOIV
5.1.1. A kutatasban résztvevo betegek demografiai és betegségjellemzoi
A demografiai adatokat a 2. tdblazat tartalmazza. A felmérésben hatvan (88%) A hemofilias és
nyolc (12%) B hemofilias beteg vett részt. Huszonot (37%) gyermek és 43 (63%) felnott toltotte
ki a kérdéivet, kozottik egy nobeteg. Hét résztvevé (10%) rendelkezett inhibitorral. A
hemofilia mellett a valaszadok 71%-anak (n=48) egyéb tarsbetegsége is volt. Aktiv vagy
korabbi fert6z6 betegségrol 60% (n=29) szamolt be. A hemofilia diagnodzis felallitasa 6t esetben

(7%) tortént oralis vérzéses epizodot kdvetden (két A hemofilias és harom B hemofilias beteg).
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2. tablazat. A résztvevOok demografiai €s betegségjellemzoi

Jellemzok
(n=68)
Nem
N§ 1 (1,5%)
Férfi 67 (98,5%)

Kor (években)

Atlag (+SD)

28,59 (+17,08)

Median az interkvartilis
intervallummal

26 [14-41,50]

Tartoméany 4-73
Gyerek (<18 év) 25 (36,8%)
Felnétt (>18 év) 43 (63,2%)

A hemofilia tipusa és sulyossagi foka

Hemofilia A Hemofilia B
60 (88,2%) 8 (11,8%)
Stlyos 54 (90,0%) Sulyos 2 (25,0%)
Kozépsulyos 2 (3,3%) Kozépsulyos 1 (12,5%)
Enyhe’ 4 (6,7%) Enyhe 5 (62,5%)
Inhibitor jelenléte
7 (10,2%)
Alacsony titerii inhibitor 3 (42,9%)
Magas titerii inhibitor 0 (0,0%)
Titerrdl pontos adat nem all 4 (57,1%)
rendelkezésre
Tarsbetegségek
48 (70,5%)
Fert6z6 betegség 29 (60,4%)
Aktiv 4 (5,8%)
Korébban 25 (36,7%)
HCV 19 (65,5%)
HBV 5 (17,2%)
HIV 1 (3,4%)
Egyéb 6 (20,6%)
Hipertenzio 12 (25,0%)
Egyéb* 7 (14,5%)
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A hemofilia diagnézis felallitasa szajiiregi vérzést kovetoen tortént

5 (7,3%)
Hemofilia A' Hemofilia BY
2 (40,0%) 3 (60,0%)

Roviditések: SD - szoras; HCV, hepatitis C-virus; HBV, hepatitis B-virus; HIV, human
immundeficiencia-virus

"N&i hordozé

‘Az egyéb kategoriaba tartozo tarsbetegségek: Gastrooesophagealis refluxbetegség (GERD)
(n=2); Gilbert-szindroma (n=2); Crohn-betegség (n=1); Cukorbetegség (n=1); Inzulin
rezisztencia (n=1); Csontritkulas (n=1); Dongalab (n=1); Sziirkehalyog (n=1); Z6ldhalyog
(n=1), Allergia (nem részletezett) (n=1).

YSulyos (n=1) és enyhe (n=1) hemofilia A

ISulyos (n=1), kdzépsulyos (n=1) és enyhe (n=1) hemofilia B

5.1.2. Leir6 és tobbvaltozos elemzések a fogaszati ellatdshoz vald hozzaférés és az

ellatas mindségének vizsgalatara

5.1.2.1. A fogorvosi rendelében tett latogatasok gyakorisaga

A hemofilia stlyossagi foka szignifikansan befolyasolta a fogorvosi rendeld felkeresését.
Eredményeink szerint az enyhe hemofilia tipusba tartozé betegek 1ényegesen nagyobb
aranyban kerestek fel fogorvost az el6zé évben, mint a stlyos vagy kozepesen stlyos
hemofiliaban szenvedd résztvevok (p=0,026) (3. tablazat).

Az ¢letkort szintén szignifikans tényezoként azonositottuk a fogorvoslatogatasok
gyakorisagat illetéen (p=0,033) (3. tablazat): a 0-18 éves korcsoportba tartozo betegek
korében a fogorvosi vizitek gyakorisaga jelentésen magasabb volt (51,35%).

A tarsbetegségek és a fogorvosok elutasitasaval kapcsolatos negativ tapasztalatok azonban

nem befolyasoltak jelentds mértékben a latogatasok gyakorisagat (3. tablazat).
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3. tablazat. A fogorvosi rendel6 felkeresésének gyakorisagat befolyasold tényezok

A fogorvosi Felkereste a Nem kereste fel a p-érték
rendelében tett fogorvosi rendelot | fogorvosi rendelét (Pearson-féle khi-
latogatasok n=37 (%) n=31 (%) négyzet proba)
gyakorisaga
A hemofilia
sulyossagi foka
Stlyos/K6zépsulyos 29 (49,15) 30 (50,85) 0,026*
Enyhe 8 (88,89) 1(11,11)
Kor
0-18 19 (51,35) 7 (22,58)
19-44 11 (29,73) 18 (58,06) 0,033*
45+ 7 (18,92) 6 (19,35)
Tarsbetegségek
Fert6z0 betegség
Aktiv 3 (75,00) 1 (25,00) 0,394
Multban 14 (56,00) 11 (44,00) 0,841
Egyéb tarsbetegség 10 (52,63) 9 (47,37) 0,854
Az elutasitas, mint
negativ tapasztalat 8 (57,14) 6 (42,86) 0,818

* szignifikans

Tobbszords logisztikus regresszios modellel vizsgaltuk az allandé fogorvos, a szajhigiéniai
konzultacion valo részvétel, az életkor €és a hemofilia stilyossagi fokanak hatasat a fogorvosi
rendelében tett latogatasok gyakorisagara, melyhez a magyarazo valtozokat LASSO-
regresszioval azonositottuk (4. tablazat). Azok a betegek akik rendelkeztek allando
fogorvossal (n=37; 54%) nagyobb eséllyel keresték fel a fogorvosi rendelét (EH: 9,95, 95%
MT: 2,86-34,62). Szintén nagyobb valosziniiséggel tettek latogatast azok (EH: 3,84, 95% MT:
1,09-13,58), akik részt vettek mar szajhigiéniai konzultacion/tanacsadason (n=28; 41%),

melyre legtobbszor munkahelyen vagy iskolaban (n=15; 54%), illetve maganfogorvosi
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rendelében (n=11; 39%) keriilt sor. A Pearson-féle khi-négyzet proba soran szignifikans
tényezOként azonositott életkor, valamint a hemofilia sulyossagi foka a tobbvaltozos
logisztikus regresszids modellben az egyéb kovaridnsok hatdsanak figyelembevételét
kovetden nem volt jelentds hatassal a fogorvoslatogatas valoszintiségére (EH: 1,01, 95% MT:

0,97-1,05 és EH: 0,20, 95% MT: 0,02-1,85) (4. tablazat).

4. tablazat. A fogorvosi rendeldben tett latogatasok gyakorisadgat befolyasolo tényezdok

tobbszords logisztikus regresszios elemzése

A fogorvosi rendeldben tett latogatasok

Viltozok gyakorisaga

EH (95% MT) p-értek
Allandé fogorvos 9,95 [2,86-34,62] <0,001*
(Igen/Nem)
Szajhigiéniai konzultacion 3,84 [1,09-13,58] 0,037*

valo részvétel

(Igen/Nem)

Kor 1,01 [0,97-1,05] 0,570
(Evek)

A hemofilia sulyossagi foka 0,20 [0,02-1,85] 0,155

(Sulyos és kozépsulyos/Enyhe)

* szignifikans
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Azok a résztvevok, akik az el6z6 évben fogorvosi ellatasban nem részesiiltek, tobbségben a
fogaszati panaszok hidnyat nevezték meg elsddleges okként (n=24; 77%) (5. tablazat). Ezt

kovették a COVID-19 pandémiaval osszefliggd nehézségek (n=5; 16%).

5. tablazat. A fogorvoshoz jutas akadalyai

Azok a betegek, akik az elmult egy évben nem jartak fogorvosnal
n=31 (45,5%)

Nem volt panasz 24 (77,4%)
COVID-19 vilagjarvany 5 (16,1%)
Id6hiany 4 (12,9%)
Negativ tapasztalat a hemofilia/fert6z6 betegség miatt 4 (12,9%)
A fogaszati beavatkozasoktol vald félelem 3 (9,6%)
Félelem a vérzéstdl vagy sériiléstdl a fogaszati kezelés soran 2 (6,4%)
Félelem a fogaszati beavatkozas utani vérzéstol 2 (6,4%)
Pénziigyi akadaly 1 (3,2%)
Nehézségek a fogorvosi rendeldhdz valo eljutisban’ 1 (3,2%)

*példaul a tavolsag vagy kdzlekedés, mint akadalyozé tényezd

A COVID-19 vilagjarvany fogészati ellatdshoz vald hozzaférésre gyakorolt hatdsat a 6.
tablazat szemlélteti. A betegek kozel egynegyede (28%) jelentds nehézségekrdl szamolt be a
jarvany kezdete Ota, ugyanakkor tobbségiik ennek ellenére legalabb egyszer felkereste
fogorvosat 2021 ¢és 2022 kozott (p=0,002). A vélaszadok mintegy harmada nem tudta
megitélni a jarvany hatasat, ezen csoport dontd tobbsége (86%) azonban nem jart fogorvosnal

az el6z6 évben (p<0,001). A betegek kisebb része (22%) szerint a jarvany nem befolyasolta
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az ellatdshoz vald hozzaférést, mig 13% a kordbban is fennédlld nehézségek tovabbi

sulyosbodasat jelezte.

6. tablazat. A COVID-19 fogaszati vizitekre gyakorolt hatasa

A beteg felkereste A beteg nem p-érték
30. kérdés a fogorvosi kereste fel a (Pearson-
(t6bbszoros n (%) rendelot fogorvosi féle khi-
valasztas) n (%) rendel6t négyzet
n (%) préba)
1 19 16 3 0,002*
(27,94) (84,21) (15,79)
1;3 2 1 1 0,899
(2,94) (50,00) (50,00)
2 1 1 0 0,356
(1,47) (100,00) (0,00)
3 9 5 4 0,941
(13,24) (55,56) (44,44)
4 15 11 4 0,096
(22,06) (73,33) (26,67)
5 22 3 19 <0,001*
(32,35) (13,64) (86,36)

1 = A COVID-19 jarvanyhelyzet kezdetén jelents nehézségeket tapasztaltam, példaul nehéz
volt idépontot kapnom fogorvosi kezelésre vagy nem akartak fogadni

2 = A COVID-19 jarvanyhelyzet javuldsaval sem érzem tUgy, hogy konnyebb lenne a
fogorvoshoz idépontot kapnom, még mindig nehezitett az ellatas

3 = Véleményem szerint a fogaszati ellatas mindig nehezitett volt, melyet a COVID-19

jarvanyhelyzet csak stlyosbitott
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4 = Véleményem szerint a COVID-19 jarvanyhelyzet nem befolyasolta a fogorvosi ellatashoz
valo jutas lehetdségét

5 = Nem tudom

5.1.2.2.  Elutasitas a fogorvosi ellatok részérol

A hemofilia miatt tizennégy (21%) valaszadot mar legalabb egyszer utasitottak el fogorvosi
rendeldben (7. tablazat). Ebbdl tizenkét (86%) alkalom NEAK altal finanszirozott fogaszati
alapellatasban tortént.

A Pearson-féle khi-négyzet proba statisztikailag szignifikans Osszefliggést mutatott a
korcsoport és a fogaszati ellatds elutasitasa kozott (p=0,020) (7. tablazat). Tovabba a
visszautasitasi arany szignifikdnsan magasabbnak bizonyult abban az esetben, ha a hemofilia
mellett egyéb tarsbetegség is jelen volt (p=0,0006).

A hemofilia stlyossaga, illetve az, hogy valaki rendelkezett-e alland6 fogorvossal nem
befolyasolta jelentésen az elutasitasi aranyt (7. tablazat).

A valaszadok 69 szazaléka teljes mértékben (n=20) vagy tobbnyire (n=27) elégedett volt a
hemofilias betegek fogaszati ellatasanak lehet6ségeivel. Szignifikans kiilonbség (p<0,001)
mutatkozott azonban az elégedett (n=47) és az elégedetlen betegek (n=7) kozott az elutasitas
tekintetében (7. tablazat). Az elégedetlen paciensek koziil mindenkit ért mar elutasitds a

fogaszatban.
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7. tablazat. A fogaszati kezelés elutasitasaval 0sszefiiggd betegjellemzok

Betegek, p-érték
Elutasitott | akiket nem | (Pearson-féle
Elutasitas a fogorvosok részérol betegek utasitottak el | khi-négyzet
n=14 (%) n=54 (%) proba)
Az egészségiigyi ellatas szintje
(t6bbszoros valasztas)
Tertiletileg illetékes fogorvos 12 (85,71)
Fogorvosi maganrendeld 4 (28,57) - -
Szakorvosi intézmény/centrum/korhaz/ 1(7,14)
gondozasi kozpont
Kor
0-18 2 (14,29) 24 (44,44)
19-44 6 (42,86) 23 (42,59) 0,020*
45+ 6 (42,86) 7 (12,96)
Tarsbetegségek
Fert6z6 betegség (Aktiv/Multban) 10 (71,43) 17 (31,48)
Fert6z6 betegség nem volt 4 (28,57) 37 (68,52) 0,006*
Egyéb tarsbetegség 8 (57,14) 11 (20,37)
Nincs egyéb tarsbetegség 6 (42,86) 43 (79,63) 0,006*
A hemofilia sulyossagi foka
Sulyos/Kozépstlyos 13 (92,86) 46 (85,19) 0,450
Enyhe 1(7,14) 8 (14,81)
Allandé fogorvos
Van 9 (64,29) 28 (51,85) 0,405
Nincs 5(35,71) 26 (48,15)
Elégedettség
Elégedett betegek (Teljes 7 (50,00) 40 (100,00)"
mértékben/Tobbnyire) <0,001*
Elégedetlen betegek 7 (50,00) 0 (0,00)
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* szignifikans

T Az osszegek Osszege egyes rétegekben kevesebb lehet a nem alkalmazhatd valaszok miatt

Tobbszoros logisztikus regresszids modellel vizsgaltuk a fertézd betegség, a fogaszati
beavatkozasokat kovetd vérzéses epizodok és a hemofilia sulyossagi fokénak hatasat a
fogaszati ellatasban tapasztalt clutasitasra, melyhez a magyarazd valtozokat LASSO-

regresszidval azonositottuk (8. tablazat).

8. tablazat. A fogaszati ellatasban tapasztalt elutasitds tobbszords logisztikus

regresszios elemzése

Fogaszati ellatas soran

Valtozo tapasztalt elutasitas
EH (95% MT) p-érték
Fert6z6 betegség 4,48 [1,14-17,69] 0,032*

(Aktiv vagy korabban/Soha)

Fogorvosi beavatkozast kovet6 4,23 [1,10-16,27] 0,036*
vérzéses epizod

(Igen/Nem)

A hemofilia sulyossagi foka 4,01 [0,36-44,79] 0,259

(Sulyos vagy kozépsulyos/Enyhe)

* szignifikans

Azoknal a betegeknél, akiknek anamnézisében fert6z6 betegség szerepelt (n=29; 43%),
magasabb volt a visszautasitas esélye (EH: 4,48; 95% MT: 1,14-17,69). Szintén nagyobb volt

az elutasitas valosziniisége (EH: 4,23; 95% MT: 1,10-16,27) abban az esetben, ha a beteg
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tapasztalt vérzést vagy duzzanatot fogaszati beavatkozast kovetéen (n=24; 35%). A kérdbives
felmérésben az elutasitastol valo félelem miatt fert6z6 betegségét harom (4%) valaszado
titkolta mar el, azonban hemofilia betegségét egy résztvevo sem. LASSO-szelekcion alapulo
tobbszoros logisztikus regresszidos modell segitségével vizsgaltuk, hogy egyes valtozok
miként befolyasoljak a betegek fogaszati ellatasi lehetéségeir6l alkotott megitélését (9.

tablazat).

9. tablazat. A hemofilias betegek fogaszati ellatdshoz valod hozzaférésének megitélését

befolyasold tényezdk tobbszoros logisztikus regresszios elemzése

A hemofilias betegek
Viltozé fogaszati ellatasi
lehetdségeinek értékelése
EH (95% MT) p-értek
Szajhigiénés tanacsadason valé részvétel 6,28 [0,71-55,88] 0,099
(Igen/Nem)
A hemofilia sulyossagi foka 0,60 [0,04-8,94] 0,709

(Sulyos és kozépsulyos/Enyhe)

Fertozo betegség 0,07 [0,01-0,89] 0,041*

(Aktiv vagy multban/Soha)

Fogaszati beavatkozast koveto vérzéses 0,13 0,02-1,03] 0,053
epizod

(Igen/Nem)

* szignifikans
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Azok a résztvevok, akik részt vettek szajhigiénével kapcsolatos konzultacion (n=28; 41%),
nagyobb eséllyel voltak elégedettek a hemofilias betegek fogaszati ellatasi lehetdségeivel
(EH: 6,28, 95% MT: 0,71-55,88). Alacsonyabb volt az elégedettség esélye azoknal, akik
anamnézisében fert6z6 betegég szerepelt (EH: 0,07, 95% MT: 0,01-0,89), tovabba a stlyos
¢és kozepesen sulyos vérzékenységben szenved6 (EH: 0,60, 95% MT: 0,04-8,94), illetve a
fogaszati beavatkozast kovetden vérzéses tiineteket vagy duzzanatot észlel6 betegeknél (EH:

0,13, 95% MT: 0,02-1,03).

5.1.2.3. Fogaszati panaszok és kezelések

A 10. tablazat a betegek fogaszati panaszaira és az elvégzett beavatkozasokra vonatkozo

adatokat tartalmaz.

10. tablazat. A betegek valaszai a fogaszati panaszokkal és kezelésekkel kapcsolatos

kérdésekre

Fogaszati panaszok és beavatkozasok

n=68 (%)

Fogaszati panaszok

(tobbszoros valasztas)
Nincs panasz 58 (85,29)
Erzékeny fog(ak) 7 (10,29)
Id6szakos fajdalom 1(1,47)
Akut fajdalom 0 (0,00)
nyvérzés 1(1,47)
Allkapocs problémak 1(1,47)
Egyébf 3 (4,41)

Fogaszati beavatkozasok

(t6bbszoros valasztas)
Fogaszati beavatkozas nem tortént 14 (20,58)
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Konzervalé fogaszati kezelések* 38 (55,88)
Fogeltavolitas/bolcsességfog eltavolitas 28 (41,17)
Fogkéeltavolitas és polirozas 27 (39,70)
Fogszabalyozo kezelés 10 (14,70)
Fogpotlas® 9 (13,23)
Egyéb szajsebészeti beavatkozas' 2 (2,94)

Elhtzodo vérzés vagy duzzanat fogaszati beavatkozas utan

(t6bbszoros valasztas)
Nem tortént 35(51,47)
Fogeltavolitas/bolcsességfog eltavolitas utan 16 (23,52)
Konzervalo fogaszati kezelést kovetéen 3(4,41)
Fogkdeltavolitas és polirozas utan 2 (2,94)
Fogpotlas készitése alatt/fogpotlas viselése kozben 1(1,47)
Fogszabalyz6 kezelés alatt/kdzben 1(1,47)
Egyéb szajsebészeti beavatkozast kovetden' 1(1,47)

Fogaszati fajdalom esetén felkeresett személy
Fogorvos 41 (60,29)
Hematologus 21 (30,88)
Haziorvos 0 (0,00)
Senki; fajdalom tiirése 3(4,41)
Nem tudom kihez fordulnék 3(4,41)

A beteg altal valasztott egészségiigyi ellatasi szint
Fogaszati maganrendel6 42 (61,76)
Szakorvosi intézmény/centrum/korhaz/ gondozasi kézpont | 16 (23,52)
Tertiletileg illetékes fogaszati rendeld 10 (14,70)

T Egyéb panaszok: folyamatban 1év6 gyokérkezelés (n=1); folyamatban 1évé konzervalo

fogaszati kezelés €s protetikai rehabilitacio (n=2)

* példaul tomés készitése, gyokérkezelés

Ypéldaul kivehetd fogpotlas, koronak, hidak

Ytejfog eltavolitas (n=1); nem ismert beavatkozas (n=1)

19 bolesességfog koriili cirkumeizio
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A valaszadok tobbsége nem szamolt be fogaszati panaszrol (n=58; 85%). Otvennégy (79%)
résztvevOnél végeztek valamilyen fogaszati beavatkozast, mely koziil a leggyakoribbak
konzerval6 fogaszati beavatkozasok voltak. Huszonnégy esetben (35%) fordult el6 vérzés vagy
duzzanat fogaszati kezelést kovetden. A legtobb vérzéses komplikaciot sebészeti beavatkozas
utan jelentették (n=17). Fogaszati fajdalom esetén a résztvevok tobbsége (n=41; 60%) el6szor
fogorvosat keresné fel. Ha a betegek valaszthatnanak a fogaszati beavatkozasok barmelyik
ellatasi szintje koziil, legkevesebben (15%) a teriileti ellatasi kotelezettség alapjan kijelolt
fogorvoshoz (korzeti fogorvos) fordulnanak, mig legtobben (65%) a maganrendeldi szektort

valasztanak.

5.1.2.4. A betegek ismeretei és értékelése a fogaszati ellatasrol

A résztvevok tobbsége (n=45; 66%) tobbnyire tajékozottnak vallotta magat a hemofilias
betegek szamara elérhetd fogaszati ellatasi lehetéségek tekintetében (11. tablazat). Azok
koziil, akik teljes mértékben tajékozottnak érzik magukat (n=9; 13%), mindenki
elégedettségét fejezte ki. A résztvevok tobbsége - mind a tobbnyire tajékozott, mind a nem
tajékozott csoportban (n=14; 21%) - nem szamolt be jelentds akadalyokrol a fogorvosi
ellatashoz vald hozzaférést illetden.

A felmérésben szerepl6 25 gyermek sziilei koziil 14 (56%) nem tudta, hogy az els6 fogaszati
vizsgalatot egyéves kor eldtt ajanlott elvégezni.

A felmérésben résztvevok 29%-a fogorvosokat a hemofilias betegek kezelésében teljes
mértékben (N=7) vagy tobbnyire (n=13) felkésziiltnek itélte meg. A valaszadok egyike sem
tartotta 6ket felkésziiletlennek, bar 34 beteg (50%) szerint a fogorvosok ismerik a betegséget,

de ismereteik nagyon hidnyosak.
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11. tablazat. A kutatasban résztvevOk ismeretei és elégedettsége a hemofilias betegek

szdmara rendelkezésre allo fogaszati ellatasi lehetdségekkel kapcsolatban

Teljes
A betegek ismeretei | mértékben Tobbnyire Tajékozatlan p-érték
a fogaszati ellatasi tajékozott tajékozott (Pearson-féle
lehetoségekkel n=9 (%) n=45 (%) n=14 (%) khi-négyzet
kapcsolatban proba)
Elégedett betegek 9 32 6

(100,00) (86,49) (75,00) 0,305

Elégedetlen betegek 0 5 2

(0,00) (13,51) (25,00)
NE 0 8 6

Rovidités: NE, nem értékelhetd valasz (A betegek nem tudjak, mert még soha nem részesiiltek

fogaszati kezelésben)

5.2. ORVOS KERDOIV

5.2.1. A kutatasban résztvevo fogorvosok demografiai jellemzoi

A demogréfiai adatokat a 12. tablazat tartalmazza. A felmérésben 162 résztvevd vett részt,

koziilik 97 n6 (60%) és 65 férfi (40%). Az atlagéletkoruk 36,22 év (SD = 10,34). Tobbségiik

alap fogorvosi diplomaval, egy szakvizsgaval és tobb mint 6t éves szakmai tapasztalattal

rendelkezik és dontden felndtt betegcsoport kezelésében vesz részt.

45



12. tablazat. A résztvevok demografiai jellemzoi

JELLEMZOK n= 162 (%)
NEM
N6 97 (59,88)
Férfi 65 (40,12)
TITULUS/KEPZETSSEG
DMD/DDS 150/4 (92,59/2,47)
DMD + PHD 7 (4,32)
DMD + PHD + DSc 1(0,62)
SZAKMAI TAPASZTALAT
EVEKBEN
<2 15 (9,26)
2-5 34 (20,99)
>5 113 (69,75)
SZAKVIZSGA
Szakvizsgaval nem rendelkezok 67 (41,36)
Egy szakvizsga 72 (44,44)
Tobb szakvizsgaval rendelkez6k 23 (14,20)
KEZELT BETEGCSOPORT
Gyermekek 4 (2,47)
Felndttek 84 (51,85)
Mindketté 74 (45,68)

Roviditések: DMD: a fogorvostudomany doktora; DDS: a fogorvosi sebészet doktora;

PhD: doktori fokozat; DSc: a Magyar Tudomanyos Akadémia doktora

5.2.2. Hemofilia gondozas a fogorvosok szemszogébol

A megkérdezett fogorvosok tobbsége (n=113; 70%) nem tartotta magat kelléen magabiztosnak
¢s megfelelden tajékozottnak a hemofilids betegek alapellatdsban torténd ellatasahoz (13.

tablazat).
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Szazegy/162 (62%) valaszado soha nem kezelt még hemofilias beteget. Kilencvennyolc/101
(97%) azért, mert korabban nem talalkozott ilyen beteggel. Harom/101 (3%) pedig azért nem
lat el hemofilias beteget, mert nem érzi magat megfelel6en tajékozottnak az ellatasukat illet6en.
Azok a fogorvosok, akik nem kezeltek korabban hemofilias beteget szignifikansan alacsonyabb
onbizalomrodl szamoltak be (82,18%), mint azok, akik mar rendelkeztek ilyen tapasztalattal. Ez
utobbi csoportban a magabiztossdg megitélése kozel egyenletesen oszlott meg (50,82%
magabiztos és 49,18% nem magabiztos; p<0,001; 13. tdblazat).

Nemek tekintetében a férfiak magabiztossaga szignifikansan magasabbnak bizonyult (p=0,001;
13. tablazat).

Az évek szerinti szakmai tapasztalat és a szakvizsgak nem voltak jelents hatassal az
onbizalomra, de a DMD/DDS fokozaton tul megszerzett tudoméanyos képesitések (PhD/DSc)
igen (p=0,005; 13. tablazat).

Regionalis kiilonbségek nem mutatkoztak (13. tablazat).

A valaszadok tobbsége (140/162; 86,42%) szerint a hemofilias betegek ellatasi lehetségeit
hangsulyozni kellene az egyetemi tantervben €s a posztgradualis képzések soran. A legtobb
fogorvos (85%) részt is venne hasonld képzésen. Az dnbizalmat szignifikansan befolyasoltak a
posztgradualis képzésre és a tanfolyamon torténd részvételi hajlandosagra vonatkozo kérdések

(13. tablazat; p=0,008, illetve p=0,036).
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13. tablazat. A fogorvosok dnbizalmat befolyasold tényezék a hemofilias betegek fogaszati

ellatasa soran

VALTOZOK NEM MAGABIZTOS | OSSZESEN p-érték
MAGABIZTOS n=49 n=162 (Pearson-féle
n=113 (%) khi-négyzet
(%) proba)
Hemofiliass  beteget 83 18 101
nem kezelt (82,18) (17,82) <0,001*
Hemofilias  beteget 30 31 61
kezelt (49,18) (50,82)
Férfi 36 29 65
(55,38) (44,62) 0,001*
Né 77 20 97
(79,38) (20,62)
Szakmai tapasztalat
években
<2 10 5 15
(66,67) (33,33)
2-5 23 11 34 0,906
(67,65) (32,35)
>5 80 33 113
(70,80) (29,20)
Titulus/Képesités
DMD/DDS 111 43 154
(72,08) (27,92)
DMD/DDS + egyéb 2 6 8 0,005*
(PhD/DSc) (25,00) (75,00)
Szakvizsga
Szakvizsgaval nem 47 20 67
rendelkezdk (70,15) (29,85)
Egy szakvizsga 50 22 72 0,996
(69,44) (30,56)
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Tobb szakvizsgéaval 16 7 23
rendelkezOk (69,57) (30,43)
Foglalkoztatottsag
helye (Magyarorszag)
Alfold és Bszak- 46 29 75
Magyarorszag (61,33) (38,67)
Ko6zép-Magyarorszag 32 8 40 0,082
(80,00) (20,00)
Dunantul 35 12 47
(74,47) (25,53)
A vérzékeny allapotok
ismertetésének,
fogaszati ellatasuk
lehetéségeinek
hangsulyozasa az
egyetemi képzés soran
Nem 13 9 22
(59,09) (40,91) 0,242
Igen 100 40 140
(71,43) (28,57)
Vérzékeny  betegek
fogaszati ellatasaval
kapcsolatos
tovabbképzés
sziiksége/igénye
posztgradualis képzés
keretein beliil
Nem 10 12 22
(45,45) (54,55) 0,008*
Igen 103 37 140
(73,57) (26,43)

Vérzékeny  betegek

fogaszati ellatasaval
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kapcsolatos
tovabbképzésen valo

részvételi szandék

Nem 13 12 25
(52,00) (48,00)

Igen 100 37 137
(72,99) (27,01)

0,036*

* szignifikans

Tobbszoros logisztikus regresszids modellt dolgoztunk ki a fogorvosok onbizalmat befolyasold

tényezOk vizsgalatara. A modell harom szignifikans tényez6t azonositott a Pearson-féle khi-

négyzet proba soran vizsgalt valtozok koziil. A férfi fogorvosok (EH: 3,43, 95% MT: 1,49-

7,90), a hemofilias betegek kezelésében tapasztalattal rendelkez6 valaszadok (EH: 4,06, 95%

MT: 1,73-9,52) és a fogorvosi alapdiplomén tul egyéb képesitéssel rendelkezok (EH: 9,40, 95%

MT: 1,10-80,48) magabiztosabbak voltak a hemofiliasok fogaszati ellatasaban (14. tablazat).

14. tablazat. A fogorvosok hemofilias betegek fogaszati ellatasara vonatkozo onbizalmat

befolyasold tényezdk tobbszords logisztikus regresszidelemzése

tényezok értékelése

A fogorvosok dnbizalmahoz hozzajarulé

Valtozok EH (95% MT) p-érték

Nem (Feérfi/No) 3,43 [1,49-7,90] 0,004+

Jartassag hemofilias beteg ellatasaban 4,06 [1,73-9,52] 0,001*
(Igen/Nem)

Egyéb képesitések (Igen/Nem) 9,40 [1,10-80,48] 0,041*

* szignifikans
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A fogorvosok leggyakrabban a sebészi fogeltavolitast (n=158; 98%), az egyszerl

fogeltavolitast (n=119; 73%) ¢€s a szubgingivalis depuraldst (n=106; 65%) utalndk magasabb

szintll ellatasra (2. abra).

Fogeltavolitas feltarassal (lebeny készitése, varrat behelyezés stb.) | NEGIIINGNGEGEGEGEEGEEEGEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEGEE 05% (n=158)

Egyszer(i fogeltavolitas

Szubgingivalis depurélas

A nervus alveolaris inferior érzéstelenitése (,,vezetéses érzéstelenités”,
példaul: Szokoldczy, La Guardia, Vazirani-Akinosi, Gow-Gates sth.)

Tomés készitése, olyan esetben, ahol az lireg preparacios hatara a
gingiva szintjében vagy szubgingivalisan talalhatd

Erzéstelenité adésa lingvélisan

Gyokérkezelés vitalis fog esetében

Intraligamentalis érzéstelenités

Parodontalis szondazas, szupragingivalis depuralas

Preparalas, lenyomatvétel rogzitett fogpotlas készitéséhez

Bukkalis infiltracios technika alkalmazasa

Gyokérkezelés nem vitalis fog esetében

Tomés készitése szupragingivalis preparacios hatarral rendelkez6 treg
esetében

Részleges kivehetd fogpotlas készitése

Teljes kivehetd fogpotlas készitése

Fogorvosi ellenérzés, szlirévizsgalat

I, 73 (n=119)

I 5% (n=106)

I 35% (n=57)

I 33% (n=53)

I 229% (n=36)

I 21% (n=34)

I 0% (n=33)

I 15% (n=24) *

I 14% (n=23) *

I 13% (n=22) *

Bl ©% (n=15)

Il 6% (n=10)

B 6% (n=10)

I 2% (n=4)

| 1% (n=2)

*p < 0,05 (Fisher-féle egzakt proba)

2. abra. Az alapellatasban dolgozé fogorvosok altal emelt szintii ellatasra utalt fogaszati

beavatkozasok megoszlasa (t6bbszords valasztasi lehetdség)

Fisher-féle egzakt probat alkalmaztunk a szakmai tapasztalat évei és az emelt szintii fogaszati

ellatasra valo beutalas kozotti Osszefliggés vizsgalatara. A kett6-6t éves munkatapasztalattal

rendelkezék 100%-a végezne parodontalis szondazast és szupragingivalis depuralast (n=34;

p=0,005), valamint alkalmazna bukkalis infiltracios technikat (n=34; p=0,008), és nem utalna
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hemofilias betegét szakellato intézménybe (15. tablazat). Az eredmények azt mutattak, hogy a
fiatalabb kollégakhoz képest (<2 év és 2-5 év szakmai tapasztalat, n=49, 30%) a tobb mint 6t
éve praktizalok (n=113, 70%) kérében tendenciaszerlien magasabb volt a beutalasok ardnya az
egyes beavatkozasok esetében. A preparalds és lenyomatvétel rogzitett fogpotlashoz
beavatkozas szignifikdns tényezdnek bizonyult: a tobb mint 6t éve praktizalo valaszadok 19%-
a jelezte ennél a kezelésnél, hogy magasabb szintli ellatasra utalnd hemofilias pacienseit

(p=0,040; 15. tablazat).

15. tablazat. A szakmai tapasztalat évei és a beutaldsi szandék kozotti kapcsolat a
parodontalis szondazas ¢és a szupragingivalis depuralas, a bukkalis infiltracios
érzéstelenités, valamint a rogzitett fogpotlashoz torténd preparalas és lenyomatvétel

beavatkozasok esetén

p-érték
Szakmai tapasztalat években (Fisher- Osszesen
egzakt
proba)
<2 2-5 >5
Parodontalis
szondazas és
Szupragingivalis
depuralas
beutalasa
Nem n=11 n=34 n=93 n=138
(73,33%) (100,00%) | (82,30%) (85,19%)
Igen n=4 n=0 n=20 0,005* n=24
(26,67%) (0,00%) (17,70%) (14,81%)
Bukkalis
infiltracios
érzéstelenitési
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technika

sziikségessége
esetén  torténé
beutalas
Nem n=12 n=34 n=94 n=140
(80,00%) (100,00%) | (83,19%) (86,42%)
Igen n=3 n=0 n=19 0,008* n=22
(20,00%) (0,00%) (16,81%) (13,58%)
Rogzitett
fogpotlas
készitéséhez
torténé
preparalas és
lenyomatvétel
beutalasa
Nem n=14 n=33 n=92 n=139
(93,33%) (97,06%) (81,42%) (85,80%)
Igen n=1 n=1 n=21 0,040* n=23
(6,67%) (2,94%) (18,58%) (14,20%)

* szignifikans

Hemofilids betegek fogaszati ellatasat megeldzden a fogorvosok dontd tobbsége konzultaciot

tart sziikségesnek, melyet leggyakrabban a beteg gondozasat végzé hematologustol kérnek (16.

tablazat).
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16. tablazat. A hemofilias betegek fogaszati ellatasa soran alkalmazott konzultacids

gyakorlatok a fogorvosok korében

KONZULTACIO n=162 (%)
Igen (barmely beavatkozas) 99 (61,11)
Bizonytalansag esetén 63 (38,88)
KONTAKT

(t6bbszoros valasztas)

A beteget gondoz6 hematologus orvos 139 (85,80)

Tapasztaltabb fogorvos/szajsebész 64 (39,51)

A péciens haziorvosa 57 (35,19)

Kollégak (azonos szakmai szinten | 33 (20,37)

dolgoz6 fogorvosok)

A vizsgalat tovabbi célja a fogorvosok gyogyszervalasztasi preferencidinak feltarasa volt (17.
tablazat). A legtobb fogorvos paracetamolt valasztana fajdalomcsillapitoként a hemofilias
betege szamara (n=96; 59%). Az antibiotikumok koziil a valaszadok 22%-a az amoxicillint,
mig 2%-a klindamicint jelolte meg preferalt gyogyszerként. A ‘Mindkett6t felirndm’ opciot

vélasztotta a résztvevok legnagyobb aranya (n=95; 59%).
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17. tablazat. Fogorvosok analgetikum- és antibiotikumfelirasi gyakorlata

FAJDALOMCSILLAPITAS n= 162 (%)

(t6bbszoros valasztas)

Paracetamol 96 (59,26)

Pirazolon-szarmazékok (aminofenazon, 53 (32,72)

noraminofenazon; pl. Algopyrin)

Nemszelektiv NSAID (non-steroidal anti- 23 (14,29)
inflammatory drug - nem-szteroid

gyulladascsokkent6 gyogyszer)

Szelektiv COX2 (ciklooxigenaz-2)-gatld 19 (11,73)
gyulladascsokkentd gyodgyszerek (példaul

celecoxib, nimesulid)

Acetilszalicilsav 0 (0,00)

Nem tudom 40 (24,69)

ANTIBIOTIKUM

(egyszeres valasztas)

Amoxicillin 36 (22,22)
Clindamycin 3(1,85)
Mindkett6t felirnam 95 (58,64)
Egyiket sem irnam fel 0 (0,00)
Nem tudom 28 (17,28)
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A felmérés kiterjedt annak feltarasara is, hogy a fogorvosok milyen informacioforrasokra
tamaszkodnak a hemofilias betegek fogaszati ellatasa soran. A fogorvosok tobbsége (n=97;

60%) tudomanyos folyoiratokat hasznal informacioforrasként (3. abra).

Fogorvosi szakirodalom, tudoményos folydiratok _ 60% (n=97)

Ajantas (guideline) az ellétasi lehetoségekrol || GGG . -3

Korabbi egyetemi tanulmanyok, ksnyvek ||| | | T - (-c¢ *

Attatanos orvos kollégak [ G ::: -1

Az évek soran megszerzett klinikai tapasztalat - 10% (n=16)

Nem tajékozédom, mert nem latok el ilyen betegcsoportot - 6% (n=9)

*p < 0,05 (Pearson-féle khi-négyzet proba)

3. abra. T4jékozodasi forrasok a hemofilias betegek fogaszati ellatasaban

A szakmai tapasztalat évei és a fogorvosok tajékozodasi forrasai kozotti sszefiiggést Pearson-
féle khi-négyzet probaval vizsgaltuk. Statisztikailag szignifikdns Osszefiiggést talaltunk a
szakmai tapasztalat és a korabbi egyetemi tanulmanyok, valamint konyvek felhasznalasa kozott
(p<0,001; 18.tablazat). Az Ot évnél hosszabb tapasztalattal rendelkez6 szakemberek
szignifikansan kisebb valoszinliséggel tamaszkodtak ezekre a forrdsokra, mig a két évnél

rovidebb tapasztalattal rendelkezdk nagyobb valoszinliséggel vették igénybe azokat. Ezenkiviil
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statisztikailag szignifikans Osszefiiggést talaltunk a szakmai tapasztalat és a fogéaszati €s

szajsebész kollégaktol kapott segitség valoszinlisége kozott: a két évnél rovidebb tapasztalattal

rendelkez0 szakemberek nagyobb valdsziniiséggel kértek segitséget, az 6t évnél hosszabb

tapasztalattal rendelkez6 valaszadokhoz képest (p=0,015; 18. tablazat).

18. tablazat. A szakmai tapasztalat dsszefiiggése a ,,Korabbi egyetemi tanulmanyaimra és

konyveimre tamaszkodom™ és a ,,Fogorvos, szdjsebész kollégaim segitségét kérem”

véalaszokkal

szajsebész kollégak

segitsége

p-érték
(Pearson-
Szakmai tapasztalat években féle khi- Osszesen
négyzet
préba)
<2 2-5 >5
Korabbi egyetemi
tanulmanyok és
konyvek
Nem n=4 n=14 n=78 n=96
(26,67%) | (41,18%) (69,03%) (59,26%)
Igen n=11 n=20 n=35 <0,001* n=66
(73,33%) | (58,82%) (30,97%) (40,74%)
Fogorvos,
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Nem n=2 n=16 n=60
(13,33%) | (47,06%) | (53,10%)

Igen n=13 n=18 n=53
(86,67%) | (52,94%) | (46,90%)

0,015*

n=78

(48,15%)

n=84

(51,85%)

* szignifikans
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6. Megbeszélés

6.1. BETEG KERDOIV

A tanulmany az alapellatasban dolgozé fogorvosokra helyezte a hangsulyt, tekintettel arra,
hogy a szakellato kdzpontokban torténd kezelés a betegek szamara szamos akadallyal jarhat.
Tobbek kozott emlithetd példaul a nagyobb utazasi tavolsag vagy a hosszabb varakozasi idd. A
hemofilia megléte mellett ezek a tényezOk tovabbi terhet jelentenek a paciensek szamara, ami
konnyen a fogaszati ellatds hattérbe szoruldasahoz vezethet. Ugyanakkor biztatd, hogy a
vizsgalatban részt vevd betegek tobbsége (54%) az el6zd évben legalabb egy alkalommal
felkereste fogorvosat.

A felmérés eredményei azt mutattdk, hogy a hemofilia sulyossaga jelentés mértékben
befolyasolja a fogaszati latogatasok gyakorisagat. Ennek egyik lehetséges magyarazata, hogy a
sulyos ¢és kozépsulyos formaban szenvedd betegek szamara nehezebb olyan fogorvost talalni,
aki vallalja az ellatasukat. Ezt a megfigyelést mas kutatocsoport eredményei is megerdsitik [50].
Mindazonaltal az elutasitasi adatokat vizsgalva megallapithatd, hogy a jelen kutatasban
résztvevo betegek fogorvosait nem befolyasolta a hemofilia stilyossaga ellatasi hajlandosaguk
tekintetében.

Felmérésiink eredményei szerint a gyermekek (0-18 éves korosztaly) nagyobb valdsziniiséggel
vesznek részt fogorvosi vizsgalatokon. Nem lehet eléggé hangsulyozni a korai életkorban
megkezdett szajhigiénés nevelés fontossagat [46]. Eredményeink ramutatnak arra, hogy a
gyermekek szamadra kiilondsen 1ényeges a fogorvosi latogatdsokhoz vald korai hozzaszoktatés,
mivel ez csokkentheti a fogéaszati kezelésekkel kapcsolatos szorongast, és hosszll tavon
javithatja a szajiiregi egészséget [62,63].

Felmérésiinkben a hemofilia miatt elutasitott fogaszati kezelések aranya jelentdsnek bizonyult

(21%), ami 6sszhangban all a brit és amerikai kutatocsoportok altal kozolt adatokkal, ahol ez
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az érték 18% és 29% kozott alakult [46,47,50]. Egy szaud-arabiai tanulmany azonban sokkal
magasabb elutasitasi aranyrol szamolt be (67%) [54].

A visszautasitasok 86%-a korzeti fogorvosnal tortént. Ez az eredmény kiilondsen aggaszto,
mivel az alapellatds lehetOséget biztositana a betegek szamara a gyorsabb hozzéaférésre olyan
kezelésekhez, amelyek nem igényelnek magasabb szintli szakellatast. Vizsgalatunk soran az
elutasitas aranya magasabbnak bizonyult az iddsek korében, ami Osszhangban all mas
kutatocsoportok eredményeivel [50]. Ennek magyarazata lehet, hogy a felndttek életiik soran
tobb fogaszati vizsgalaton esnek at, mint a gyermekek ¢€s serdiilok, igy nagyobb valdszinliséggel
tapasztalnak visszautasitast. Ezenkiviil a fogéaszati kezelési igények Osszetettsége €s az orvosi
tarsbetegségek gyakoribbak az iddsek korében, ami tovabbi kihivast jelenthet. Eredményeink
megerdsitik korabbi tanulmdnyok megallapitasait, amelyek szerint a jelenlegi vagy korabbi
fertdz6 betegségek negativ hatassal vannak a hemofilias betegek fogaszati elldtdshoz valod
hozzaférésére [46,50]. Jelen kutatasban a valaszadok 4%-a titkolta fert6z6 betegségét, mert félt
az elutasitastol. A tarsbetegségek és a fogaszati kezelésekkel 0sszefliggd vérzéses események
is novelték a fogorvosok bizonytalansagat a hemofiliasok kezelésében. Adataink megerdsitik
egy amerikai felmérés megfigyeléseit, mely szerint komoly akadalyt jelent a vérzékeny betegek
kezelésére hajlando szakemberek megtalalasa [48]. Ennek segitése azonban kiilonos figyelmet
érdemel, ugyanis vizsgalatunk ramutat arra, hogy azok a résztvevok, akik allando fogorvossal
rendelkeznek, nagyobb eséllyel keresik fel a fogorvosi rendelét.

Azok a paciensek, akik az el6z6 évben nem keresték fel fogorvosukat, dontd tobbségben (n=24;
77%) nem szadmoltak be fogéaszati panaszrol. A tobbi, kutatdsunkban akadalyként azonositott
nehézségeket mas tanulmanyok is emlitették korabban (5. tablazat) [46—49,54]. A COVID-19
Jarvany és az egészségiigyi szektorra gyakorolt hatdsa (1j nehézségeket okozott, melyet elsdként
igyekeztiink feltarni. E tekintetben a felmertil kihivasok ellenére a betegek 84%-a 2021 és

2022 kozott legalabb egyszer felkereste fogorvosat. A valaszadok 16%-a azonban csak a
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legsziikségesebb kezelésekre ment el, pedig a fogészati problémak elkeriilése végett prioritast
kellett volna élveznie ennek a betegcsoportnak. A valaszadok mintegy harmada (n=22; 32%)
nem tudta felmérni a COVID-19 hatéasat a fogaszati ellatasra, feltehetéen azért, mert tobbségiik
(n=19/22; 86%) nem jart fogorvosnal az el6z6 évben.

A résztvevok 50%-a ugy gondolja, hogy a fogorvosok ismerik a hemofilia betegséget, de
tudasuk hianyos. Frusca do Monte és munkatarsai hasonlé megfigyelést tettek, mely szerint a
vérzékeny betegek 53%-a nem bizott az altalanos fogorvos ellatasi képességében [50]. Ezzel
szemben Fiske és munkatarsai, valamint Kalsi és munkatarsai kutatasukban alacsonyabb
aranyokat figyeltek meg (29% és 45%) [46,47]. Kiemelkedéen fontos hangstlyozni a fogaszati
ellatas jelentéségét a hemofilias betegcsoportban, és ebben segitséget is kell nytjtani a
fogorvosoknak. Kiemelendd, hogy az alapképzésben a tananyag mindenképpen helyezzen
hangsulyt a vérzékeny betegek ellatdsdra, és a posztgradudlis képzésben tovéabbra is
foglalkozzanak ezzel a témaval. Ezen tilmenden, egy anyanyelven irt atfogo, a fogorvosok
munkajat segité utmutatd mindenképpen hasznos tajékozodasi forras. A magyar fogorvosok
munkajat szerencsére a fogaszat minden teriiletére kiterjed6 magyar nyelvii tartalmak segitik
[43,44]. A hemofilia kezel6helyekkel konzultacids csatornakat is tanacsos lenne kialakitani,
melyek révén a fogorvosok konnyen hozzaférhetnének a hemofiliaval kapcsolatos
informaciokhoz. Adataink szerint fogfajas esetén a betegek 31%-a hematologushoz fordulna
segitségért, ami mindenképpen ravilagit a két szakma kozotti szoros egyiittmiikodés
fontossagara.

Kiemelkedd jelentdségli a prevencid tdmogatasa, hiszen adataink azt mutatjak, hogy akik részt
vettek szajhigiénés konzultacion, azok nagyobb valdsziniiséggel keresték fel a fogorvosi
rendel6t. Felmérésiinkben a résztvevok 41 %-a jelezte, hogy kapott ilyen tanacsot, ami azonban
alacsony arany egy korabbi tanulmany eredményeihez képest (a felnéttek 76, illetve a gyerekek

85%-a) [46]. A WFH ajanlasa szerint a megel6z0 ellatast mar koran, idealis esetben az els6 fog
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attorésének idején el kell kezdeni [1]. Felmérésiink szerint azonban a hemofilias gyermekek
sziileinek 56%-a nem tudott errdl az iranyelvrol.

Osszeségében a valaszadok tobbsége gy érezte, hogy tobbnyire tdjékozott a hemofilias betegek
fogaszati ellatasanak lehetdségeirdl, €s teljesen vagy tobbnyire elégedettek a fogaszati ellatasi
lehetoségekkel. A megeldzés fontossdgat mutatja az is, hogy azok a résztvevok, akik részt
vettek mar szajhigiénés konzultacion, nagyobb eséllyel voltak elégedettek a fogaszati ellatas
lehet6ségeivel is.

A résztvevok 79%-anak volt mar fogaszati beavatkozasa, melyek tobbnyire helyreallito
kezelések voltak. A legtobb fogaszati beavatkozas nem jart vérzéses szovodménnyel, azok
inkabb sebészeti jellegli beavatkozasok utan jelentkeztek. A fogorvosok kulcsszerepet
jatszhatnak a hemofilia korai felismerésében is. Sonis és Musselman tanulmanya szerint a
kutatasukban résztvevé 132 hemofilias beteg 13,6%-at tartds szajliregi vérzés miatt
diagnosztizaltak [31]. Jelen vizsgalatunkban alacsonyabb, 7,3%-o0s aranyt figyeltiink meg €

tekintetben.

6.2. ORVOS KERDOIV

A kutatas az alapellatasban dolgozé fogorvosokra irdnyult, mivel meggy6zddésiink szerint a
kihivasok feltarasat ezen az ellatasi szinten indokolt megkezdeni.

A megkérdezett fogorvosok 70%-a jelezte, hogy nem érzi magat magabiztosnak, mivel nem
rendelkezik a hemofilias betegek kezeléséhez sziikséges ismeretekkel. Ez az arany 1ényegesen
magasabb, mint az Egyesiilt Kirdlysdgban végzett egyetlen hasonld vizsgalat eredménye, ahol
a fogorvosok 40%-a szamolt be arr6l, hogy nem érzi magat kellden felkésziiltnek a velesziiletett
vérzékeny betegek alapellatasban torténd kezelésére [47].

A hemofilia ritka betegség, ennek kovetkeztében a fogorvosok ritkan vagy egyaltalan nem

kezelik ezt a betegcsoportot, ami a tudas és a kezelési gyakorlat terén tapasztalhatod
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bizonytalansaghoz vezethet [47,59]. Felmérésiinkben az egészségiigyi szakemberek 3%-a
jelezte, hogy a hemofilias betegek ellatasat nem vallalja, mivel nem rendelkezik kell6 ismerettel
a megfeleld kezelési modokrol. Ez a viszonylag alacsony ardny valdsziniileg annak
tulajdonithatd, hogy a magyar fogorvosok szamara rendelkezésre all egy szakmai iranyelv €s
egy atfogo, magyar nyelvii itmutatd, amely a hemofilias betegek fogészati ellatdsanak minden
aspektusat lefedi [43,44]. Fontosnak tartjuk, hogy az ilyen jellegi atfogd iranymutatasok az
adott orszag anyanyelvén konnyen elérhetok legyenek a fogorvosok szdmara, kiilondsen annak
fényében, hogy jelen kutatas valaszadoinak jelentds része elsédleges informacioforrasként
tudomanyos folyoiratokra €s iranyelvekre tdmaszkodik.

Ajénlott, hogy a vérzékeny betegek ellatasanak irdnyelvei hangsulyosabb szerepet kapjanak az
egyetemi fogorvosképzésben. Eredményeink azt mutatjak, hogy a két évnél kevesebb szakmai
tapasztalattal rendelkez6 fogorvosok nagyobb aranyban tamaszkodnak az egyetemi
tanulmanyaikra és tankonyvekre a hemofilids betegek ellatdsakor, mig az 6t évnél hosszabb
tapasztalattal rendelkezOk tobbsége mar nem hasznalja ezeket a forrasokat. Meggy6z6désiink,
hogy alapvetd fontossdgt a hemofilids betegek ellatasara vonatkozd atfogod oktatas biztositasa
az alapképzés sordn, mivel ez lehetdvé teszi, hogy a jovo fogorvosai palydjuk kezdetétdl kellden
felkésziilten lathassak el betegeiket. Emellett elengedhetetlen a célzott posztgradudlis képzés és
a folyamatos tovabbképzési programok biztositdsa is, hogy a tapasztaltabb kollégak
naprakészen kovethessék az 0j irdnyelveket. Biztatd, hogy felmérésiinkben szdmos valaszadd
jelezte érdeklddését posztgradudlis képzés irant e témaban, ami aldtdmasztja az ilyen irdnyt
oktatasi kezdeményezések sziikségességét. Tovabba vizsgalatunk szerint azok a résztvevok,
akik a fogorvosi diploméjuk mellett tovabbi tudomanyos fokozatot (PhD, DSc) is szereztek,
kilencszer nagyobb valdsziniiséggel szamoltak be arrdl, hogy magabiztosnak érzik magukat a

hemofilias betegek fogaszati ellatasaban.
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Felmérésiink eredményei alapjan a valaszadok 61%-a barmilyen fogaszati beavatkozas elott
konzultaciot kezdeményezne, elsOsorban a beteget gondoz6 hematologussal. Ugyanakkor egy
Egyesiilt Kiralysagban végzett vizsgalat ravilagitott arra, hogy a hematolégusok és apolok
ismeretei nem minden esetben terjednek ki a fokozott vérzési kockdzattal jard fogaszati
eljarasokra [59]. A multidiszciplinaris egylittmiikodés ezért kulcsszerepet jatszhat a hemofilias
betegek optimalis fogaszati ellatasaban. Felmérésiink szerint ugyanis a két évnél kevesebb
szakmai tapasztalattal rendelkezOk nagyobb aranyban igényelnek vagy fogadnak el segitséget
hemofilias betegek fogaszati kezelését illetéen, mint tapasztaltabb kollégaik. Ennek fényében
célszerli lenne egy konnyen elérhetd, magasabb szintli szakmai tanacsadoi pont kialakitasa,
amely irdnymutatast nyujthat azon egészségiigyi szakemberek szamara, akik nem rendelkeznek
kell6 gyakorlattal ezen betegcsoport ellatasaban. Ez kiilondsen fontos, mivel ahogy az
felmérésiinkbdl is kideriilt a megfeleld fajdalomcsillapitok és antibiotikumok kivalasztasa is
kihivast jelenthet gyakorlati tapasztalat hidnyéaban.

Vizsgalatunk szerint a hemofilias betegek korabbi ellatasaban szerzett tapasztalat hozzajarult a
véalaszadok fokozott szakmai magabiztossagahoz. Az eredmények ramutatnak arra, hogy a
konzultacios lehetdség biztositasa kiemelten fontos, mivel a betegek nagyobb biztonsagérzetet
tapasztalnak olyan rendel6kben, amelyek korhazi hattérrel rendelkeznek, vagy hemofilia
centrumhoz kapcsolédnak [46,50]. A konnyen elérhetd konzultacios szolgaltatasok
elésegithetik a betegek hozzaférését az alapellatashoz, és csokkenthetik a magasabb szintii
ellatas indokolatlan igénybevételét.

A kutatas eredményei meglepd nemek kozotti kiillonbséget is feltartak: a férfi fogorvosok
nagyobb magabiztossagot mutattak a hemofilias paciensek kezelésének tekintetében. Ennek a
kiilonbségnek a pontos okai nem ismertek, de az irodalmi adatokra tdmaszkodva a férfiak

altalaban magabiztosabbak a kiilonbozé klinikai feladatok elvégzése soran [64,65]. Jelen
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tanulmany eredményei értékes alapot nyUjthatnak a jovObeni kutatisok szamara ezen a
teriileten.

Egy, az Egyesiilt Kiralysagban végzett tanulmanyban a fogorvosok tisztaban voltak az altalanos
fogaszati ellatas keretein beliil biztonsagosan elvégezhetd kezelésekkel, és tudtak, hogy melyek
azok a beavatkozasok, amelyek magasabb szintli szakellatast igényelnek [47]. Jelen kutatés
soran ugyanezt a kérdést vizsgaltuk (2. abra). JelentGsen nagyobb aranyban voltak azok a két-
Ot év tapasztalattal rendelkezé fogorvosok, akik bizonyos beavatkozasok esetén nem utalnak
hemofilias pacienseiket magasabb szintli ellatasra, Gsszehasonlitva fiatalabb és tapasztaltabb
kollégaikkal. Ennek oka valosziniileg az, hogy tobb tapasztalatra tettek szert, mint a kevesebb
mint két éves gyakorlattal rendelkezd kollégéik. Ezenkiviil a fiatalabb generdcid nagyobb
hajland6sagot mutathat a szakmai tovabbképzési programok irdnt, a karrierjiik eldmenetelének
tdmogatasa érdekében. Ennek kovetkeztében korszeriibb allaspontot képviselhetnek bizonyos
tapasztaltabb kollégaiknal. Az 6t évnél hosszabb szakmai tapasztalattal rendelkezd fogorvosok
minden beavatkozas soran koriiltekintdbb megkozelitést alkalmaztak, kiilondsen a rogzitett
fogpotlasok készitésekor végzett preparalés €s lenyomatvétel esetében. E magatartas hatterében
feltételezhetéen az all, hogy palyafutasuk soran tobb szovodménnyel talalkoztak, amely a
klinikai dontéshozatal kifinomultabba valasdhoz, ezaltal pedig egy eldrelatobb és dvatosabb

terapias szemlélet kialakuldséhoz vezetett.
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7. A vizsgalat korlatai

A betegekkel végzett felmérés erdssége, hogy az adatok az orszag legnagyobb hemofilia
kezelokdzpontjaiban keriiltek rogzitésre, tovabba a kérddivek jelentds részét (93%) a betegek
személyes jelenlét mellett to1totték ki, ami ndvelheti az adatok megbizhatosagat.

A vizsgalat korlatjat jelenti a viszonylag alacsony mintanagysag, amely azonban csokkentheti
az eredmények statisztikai erejét. Egy nagyobb mintan, illetve tobb orszag bevonasaval végzett
nemzetkdzi 6sszehasonlitd vizsgalat pontosabb képet adhatna a hemofilias betegek fogaszati
ellatasban tapasztalt helyzetérol.

Tovabbi korlatot jelent, hogy a felmérés soran alkalmazott kérd6iv nem tartalmazott nyitott
szoveges valaszlehetdségeket, igy a valaszadok kizardlag elére meghatarozott kategoriak koziil
valaszthattak. Ez korlatozhatta a betegek tapasztalatainak és véleményének teljes kori
feltarasat.

Emellett az adatgylijtés Onbevallason alapult, ami emlékezeti torzitas, valamint a tarsadalmi
elvarasoknak valo megfelelésbdl adodo valaszadasi torzitas lehetdségét hordozza.

ugyanakkor az Onkéntes részvétel ténye szelekcios torzitast eredményezhet, amely egy
potencialisan magasabb egyiittmiikodési hajlanddsagu betegesoport bevonasahoz vezethetett a
tanulmanyban.

A fogorvosok korében végzett vizsgalat erdssége, hogy orszagos lefedettségli mintan alapul. A
mintanagysag azonban korlatozd tényezd lehet, amely befolyasolhatja az eredmények
altalanosithatosagat. Ezen eredmények megerdsitéséhez ¢és Kkiterjesztéséhez nagyobb,
sokszinlibb mintan végzett jovobeli vizsgalatok sziikségesek.

A vizsgalat tovabbi korlatja, hogy a fogorvosok kivéalasztdisa a NEAK hivatalos

nyilvantartdsaban szerepld lista alapjan tortént, ugyanakkor a maganszektorban dolgozo

66



fogorvosok bevonasa onkéntes megkeresés utjan valdsult meg. Ez utdbbi szelekcids torzitast
eredményezhetett, és befolyasolhatta az eredmények reprezentativitasat.

Tovéabbi korlatot jelent, hogy a résztvevok Onbevallas alapjan értékelték szakmai
magabiztossagukat, objektiv kompetenciamérés nélkiil, ami a valaszadasi torzitas lehetdségét
hordozza.

Végiil, a kérddiv nem tartalmazott nyitott szoveges valaszlehetéségeket, ami a beteg kérdéivhez
hasonldan korlatozhatta a résztvevok véleményének és tapasztalatainak részletesebb kifejtését.
Mindkét vizsgalat korlatjat jelentheti, hogy egyes becslések esetén széles konfidencia-
intervallumok adddtak, ami a viszonylag kis esetszdmokra, illetve az egyes alcsoportok
alacsony el6forduldsara vezethetd vissza. Ez az eredmények pontossagat és stabilitisat szintén

korlatozhatta.
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8. Osszefoglalas

A hemofilids betegek a fogorvosi ellatds sordn gyakran szembesiilnek elutasitassal, ezért a
fogaszati kezelésekhez valdo hozzaférési lehet6ségeik fokozott figyelmet érdemelnek.
Kiilonosen fontos a prevenciora €s a rendszeres fogorvosi ellenérzés fontossagara felhivni a
figyelmet ebben a betegcsoportban, kiemelve ebben az alapellatasban dolgozo fogorvosok aktiv
szerepvallalasat.

Felmérésiink eredményei azt mutatjak, hogy a betegek korében azonban jelenleg a teriiletileg
illetékes fogorvosi ellatas a legkevésbé preferalt. Ennek fényében kiilondsen indokolt az alap-
¢s posztgradualis képzések szerepének hangstlyozasa, valamint szakmai irdnymutatasok
kidolgozasa. Ezek hozzajarulhatnak a fogorvosok magabiztossaganak és felkésziiltségének
noveléséhez.

Az ellatast akadalyozo tényezdk tekintetében elsdként értékeltiik a COVID-19 vilagjarvany
hatasat, amely jelent6ésen fokozta a hemofilias betegek fogaszati ellatashoz vald hozzaférési
nehézségeit. E megallapitas ravilagit arra, hogy a jovOoben hasonld események komoly
mértékben befolydsolhatjdk az amutgy 1is Osszetett ellatdsi folyamatokat ebben a
betegcsoportban.

A disszertacio alapjat képezé angol nyelvii kézlemények nemzetkozi szinten igyekeznek
felhivni a figyelmet a fogaszati ellatas jelentdségére ebben a betegcsoportban, és egyben
hozzajarulnak a témaban megjelent, mindeddig viszonylag kevés publikicid szamanak
noveléséhez. A magyar nyelvii irodalmi 6sszefoglald hasznos tampontot nyujthat a hazai
fogorvosok és a hemofilias betegek gondozasaban részt vevo szakemberek szamadra, segitve az
ellatas hatékonyabba tételét.

Osszességében elmondhatd, hogy a szakmai irdnyelvek és protokollok betartdsa mellett az

alapellaté fogorvosok nagyobb mértékli bekapcsolodasa a hemofilias betegcsoport fogaszati
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gondozédsaba varhatoan hozzajarulna a betegek szdmdra nytjtott ellatds szinvonaldnak

javitasahoz, valamint mérsékelné a jelenleg fennalld kezelési nehézségeket.

Summary

Patients with hemophilia (PWH) frequently encounter difficulties in accessing dental care.
Consequently, their access to dental treatment merits particular consideration and attention. It
is of particular significance to emphasise the importance of prevention and regular dental check-
ups in this patient group, highlighting the active role of dentists working in primary care.

The findings of the present survey demonstrate that primary dental care performed by general
dental practitioners is currently the least preferred option among patients. In this context, it is
essential to emphasise the role of undergraduate and postgraduate training, and to establish
professional guidelines. These measures have the potential to enhance the confidence and
preparedness of dentists.

In the context of the barriers affecting care, this study was the first to assess the impact of the
COVID-19 pandemic on access to dental care for PWH, which significantly increased the
difficulties experienced by this patient group. This finding indicates that similar future events
may have a significant impact on the already complex care processes for this patient group.
The English-language publications of the dissertation aim to draw international attention to the
importance of dental care in this cohort of patients, while also contributing to the increase in
the relatively small number of publications on the subject to date. The Hungarian-language
literature review can provide useful guidance for Hungarian dentists and professionals involved
in the care of PWH, helping to make care more effective.

It is expected that, in addition to adhering to professional guidelines and protocols, the enhanced

involvement of primary care dentists in the dental care of PWH will contribute to the
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enhancement of the quality of care provided to patients and to the alleviation of the current

treatment difficulties.
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9. Az értekezés 1ij tudomanyos eredményei

1. A hemofilias betegek fogorvosi ellatassal kapcsolatos tapasztalatairol és az ellatas
aktualis helyzetérél korlatozott mennyiségli adat all rendelkezésre. Eurdpaban
minddssze két, 2000-ben és 2011-ben publikalt tanulmany foglalkozott ezzel a
témaval, igy hosszl 1d0 utan a disszertacio alapjat képezo két kdzlemény szolgélat uj
informaciot a kontinensr6l. Mivel a korabbi vizsgalatok kizardlag az Egyesiilt
Kiralysagban késziiltek, kutatdsunk volt az elsd, amely atfogd mddon vizsgalta a
kontinentalis Europa hemofilids betegeinek fogorvosi ellatasat.

2. Azemlitett, 2011-ben publikalt tanulmany az egyetlen a szakirodalomban, amely nem
a tudasfelmérésre koncentralt, hanem a betegellatas gyakorlati helyzetét vizsgalta, a
fogorvosok szemszogét is bevonva a velesziiletett vérzékenységben szenvedd betegek
ellatasanak értékelésébe. Jelen tanulmanyunkat kizarolag hemofiliaval diagnosztizalt
betegekre sziikitettiik, igy fogorvosi szemszogbdl hemofilia vonatkozasban szintén
els6ként kozoltiink adatokat.

3. Megallapitottuk, hogy a fogorvosi rendel6 felkeresésének gyakorisadga szignifikansan
Osszefligg a hemofilia sulyossagaval (enyhe vs. kézépsulyos/sulyos tipus; p=0,026),
valamint az életkorral (gyermek- és felnéttkort betegek; p=0,033).

4. Tobbszoros logisztikus regresszios modelliink szerint az alland6 fogorvossal
rendelkez6 hemofilias betegek nagyobb eséllyel keresik fel a fogorvosi rendelét (EH:
9,95, 95% MT: 2,86-34,62). Szintén nagyobb valdsziniiséggel tesznek latogatast azok
(EH: 3,84, 95% MT: 1,09-13,58), akik részt vettek mar korabban szajhigiéniai
konzultacion/tanacsadason.

5. Kutatdsunkban feltartuk és elemeztiik a hemofilias betegek fogorvosi ellatasahoz valo
hozzaférésének akadalyait, valamint elsOként értékeltik a COVID-19-pandémia

hatasat e betegcsoport fogorvosi ellatdsara. Eredményeink ramutatnak arra, hogy egy
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ehhez hasonlo, ellatast nehezitd tényezé a jovOben szintén jelentés mértékben
befolyasolhatja a hemofilias betegek fogaszati ellatasanak elérhet6ségét és mindségét.
A tanulmény feltarta a fogorvosi ellatas megtagadasanak magas gyakorisagat (21%),
kiilonosen az alapellatishoz tartozé teriileti ellatasi kotelezettség alapjan kijelolt
(korzeti) fogaszatok esetében (86%). A korabbi tanulmanyok egyike sem helyezett
ilyen mértéki hangsulyt az ellatas ezen szintjére.

Fogorvosi részrél a visszautasitasi arany szignifikansan magasabbnak bizonyult a
betegek id6sebb korosztalyaban (p=0,020), illetve abban az esetben, ha a hemofilia
mellett egyéb tarsbetegség is jelen volt (p=0,006).

Tobbszoros logisztikus regresszios modelliink alapjan fert6zd betegség esetén (aktiv
¢és korabbi) magasabb volt a betegek visszautasitasanak esélye (EH: 4,48, 95% MT:
1,14-17,69). Azoknal a betegeknél, akik tapasztaltak mar vérzést vagy duzzanatot
fogaszati beavatkozast kovetden, szintén nagyobb volt az elutasitds valosziniisége
(EH: 4,23; 95% MT: 1,10-16,27).

A vizsgalatban részt vevd betegek 69%-a elégedett volt a hemofilids paciensek
szamara elérhetd fogaszati ellatasi lehetdségekkel. Ugyanakkor szignifikans
kiilonbség (p<0,001) mutatkozott az elégedett és az elégedetlen betegek kozott.
Megéllapitottuk, hogy az elégedetlen paciensek valamennyien tapasztaltak mar
elutasitast fogészati ellatds soran. Azok a résztvevok, akik korabban részt vettek
szajhigiénével kapcsolatos konzulticion nagyobb eséllyel voltak elégedettek a
hemofilias betegek fogaszati ellatasi lehetdségeivel (EH: 6,28, 95% MT: 0,71-55,88)
LASSO-szelekcion alapuld tobbszords logisztikus regresszids modelliink alapjan.
Megallapitottuk, hogy a fogorvosok tobbsége (70%) nem tartja magat magabiztosnak

¢és megfelelden tdjékozottnak a hemofilias betegek alapellatasban torténd ellatashoz.
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13.

Tobbszoros logisztikus regresszios modelliink szerint a férfi fogorvosok (EH: 3,43,
95% MT: 1,49-7,90), a hemofilias betegek kezelésében tapasztalattal rendelkez6
valaszadok (EH: 4,06, 95% MT: 1,73-9,52) ¢és a fogorvosi alapdiploman tul egyéb
képesitéssel rendelkez6k (EH: 9,40, 95% MT: 1,10-80,48) Onbizalma azonban
nagyobb volt a hemofilias betegek fogaszati ellatasaban.

Eredményeink alapjan a tobb mint 6t éve praktizaldé fogorvosok korében
tendenciaszeriien magasabbnak bizonyult a betegek magasabb ellatasi szintre térténd
beutaldsanak ardnya az egyes fogaszati beavatkozasok tekintetében, mint a fiatalabb
korcsoportokban (<2 év és 2-5 év szakmai tapasztalat).

Vizsgélatunk eredményei alapjan megallapithato, hogy az 6t évnél hosszabb szakmai
tapasztalattal rendelkezd fogorvosok szignifikdnsan kisebb valdsziniiséggel
tdmaszkodnak korabbi egyetemi tanulmanyaikra és szakkonyveikre, mig a két évnél
rovidebb tapasztalattal rendelkezé szakemberek ezeket az informacioforrasokat
nagyobb aranyban veszik igénybe (p<0,001). Emellett a két évnél rovidebb
gyakorlattal rendelkezd fogorvosok szignifikdnsan gyakrabban kérnek szakmai
segitséget fogorvos vagy szdjsebész kollégdktol, mig az ot évnél hosszabb
tapasztalattal rendelkezOk kisebb valoszinliséggel élnek ezzel a lehetdséggel

(p=0,015).
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