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1. Bevezetés

Az egészségpszichologiai paradigma egyik fo célja a betegség értelmezésében az
¢letvezetéssel Osszefliggd tényezOk vizsgalata, egy bio-pszicho-szocialis szemlélet keretén
beliil. Ezért egy tudomanyos alapokon nyugvo professzionalis hozzajaruldst nyujt az egészség
elOsegitéséhez ¢és fenntartdsahoz, a betegség megeldzéséhez és kezeléséhez; az egészség, a
betegség, ¢és a kiilonb6z0 mukodészavarok etiologiai €s diagnosztikus korrelatumainak
azonositasahoz. Szamos kronikus betegség kapcsan gyakran csak a szomatikus elvaltozasok
szintje vizsgalt és kezelt. Ahhoz azonban, hogy a fejlédé orvostudomannyal 1épést tartva egyre
tobb beteg kaphassa meg a szamara legmegfelelobb kezelést, fontos feltérképezni mindazokat
a folyamatokat és potencidlis okozati tényezdket, legyenek akar biologia vagy pszicholdgiai
természetliiek, amelyek hatassal vannak a korlefolyasra, igy tdmpontokat adhatnak tovabbi
kezelési modszerek kialakitasara. Igy a betegséggel és egészséggel kapcsolatos attitiidok,
hiedelmek, percepciok, reprezentaciok, adaptacido, egészség-betegség magatartas,
stresszkezelés, érzelemszabalyozas, orvos-beteg kapcsolat, compliance és a betegség szubjektiv
¢lményének feltérképezése az egészségpszicholdgia nélkiilozhetetlen szakmai hozzajarulésai a
kronikus betegségek hatékony kezeléséhez (Csabai és Molnar, 2009; Kallai, Barabas, Tury,
Csabai és Molnar, 2018).

A 20. szdzad masodik felében erdteljesen lecsokkent a fert6zd betegségek egészségiigyi
jelentdsége a fejlett orszagokban. Ma mar a kronikus betegségek jelentik a legnagyobb okozati
tényezot az egészségkarosodas ¢€s halalozas tekintetében. A mai modern tarsadalmakban a
hosszan fenndlld, kronikus betegségek a szakellatas legfontosabb feladatat jelentik, amely a
korabban sokkal jelentésebb fert6zd betegségekhez képest joval nagyobb gazdasagi teherrel
jarnak. Ezen kronikus megbetegedések kozé tartoznak a sziv- és érrendszeri betegségek, a
daganatos betegségek, a 1égz6 rendszeri megbetegedések €s a cukorbetegség tipusai is, amelyek
kialakulasaban kozismert a viselkedés befolydsold szerepe. A kronikus betegségek kozott az
autoimmun megbetegedések egyenként tekintve altalaban inkabb a ritka korképek kozé
tartoznak, de kollektiven fontos népegészségiigyi és gazdasagi problémat jelentenek (Czirjak,
Kiss ¢és Kiss, 2007). A jelenleg ismert autoimmun betegségek tipusainak szama megkdozeliti a
80-at (Zeher és Szegedi, 2007). Hazankban az egyes korképek vonatkozasaban néhany szaz,
néhany ezer esettel kell szamolnunk betegségtipustol fliggden. Mivel legtobbjiik altaldban a
reproduktiv korban 1évé ndket érinti, igy a hatasuk a kovetkezd generaciokra is kiterjed az

oroklédés és a sziiletések szamat befolyasold hatasuk miatt (Czirjdk és mtsai., 2007). Az



autoimmun megbetegedésekkel kapcsolatos problémakért az Amerikai Egyesiilt Allamokban
kozvetleniil az onkoldgiai és a kardiovaszkularis betegségek szakellatasi feladatai mellé
helyezik az altaluk kivaltott Gssztarsadalmi, anyagi és szakmai terhelés okan (Czirjak és
Szegedi, 2007). A szisztémas és egyéb (szervspecifikus) autoimmun koérképek gyakorisaga (5—
6% a felndtt lakossag korében) novekedni latszik (Kiss, Regeczy és Szegedi, 1999; Silman és
Hochberg, 2001). Szignifikans emelkedés mutatkozik a sclerosis multiplex, a myasthenia
gravis, a szisztémas lupus erythematosus, és a scleroderma vonatkozasaban (Jacobson, Gange,
Rose és Graham, 1997).

A mai napig nem ismert az autoimmun betegségek kialakuldsanak pontos menete €s a
tényleges kivaltd okok mibenléte, de az mindenképpen kijelenthetd, hogy szdmos tényezd
komplex Osszjatékaval allunk szemben. Mindezek az eredmények felhivjak a figyelmet az
autoimmun korképek fontossagara és a jelenleginél sokkal széleskoriibb szakmai odafigyelés
szlikségességére. A pszicholdgiai aspektusok bevondsa a tudomanyos vizsgalddas folyamataba
ravilagithat ) osszefiiggésekre, mivel ezen szempontok az eddigi modellekben nem voltak
kelléen reprezentaltak. Az életvezetés, a betegség lefolyasaban betoltott szerepe nem volt
kelléen konceptualizalt és megbizhatdo méréseket sem folytattak ezzel kapcsolatosan. Ennek
megfelelden a kezelés foleg tiineti jellegli; illetve az ellatds sordn a pszichoterapias ¢€s
¢letvezetési tanacsadas meglehetdsen alulreprezentalt. Az autoimmun betegségekkel
kapcsolatos pszichologiai nézOpontokat is integraldé tudomanyos érdeklédés heterogén. Egyes
korképek, mint példaul a Raynaud-szindroma (RS), meglehetdsen kevés I¢lektani
szempontokat is integrald szakmai és tudomanyos figyelmet kapott.

A Raynaud-szindromaban szenvedd betegek vizsgalata, eléfordulasahoz képest -
tudomanyos diszciplinatol fiiggetleniil - meglehetdsen elhanyagolt. A pszicholdgiai
szempontokat is figyelembe vevd tudomanyos érdeklddés pedig az elmult 20 év tekintetében
nem tudhat magénak 6tnél tobb szakmai folyoiratban megjelent kozleményt. Ez a tény mar csak
azért is figyelemfelhivd, mert a pszichologiai tényezdk szerepe a betegség 1862-es leirasa ota
ismert (Raynaud, 1862). Az érzelmi distressz, a tiinetek kialakulasaban betoltott szerepe altal,
alkalmassa és indokoltta teszi a Raynaud-szindromat a pszichologiai aspektusok vizsgalatara.

Ez idaig nem sziiletett olyan atfogd magyar nyelvli tanulmany, amely a Raynaud-
szindroméban szenveddk pszichés allapotat, mentalis egészségét mérte volna fel. Fontosnak
tartottuk egy hianypotld, komplex vizsgalat megvaldsitasat, amely kisérletet tesz a magyar
Raynaud-szindromas paciensek betegsége pszichologiai aspektusainak felmérésére és feltarja a
betegségterhek 1élektani vonatkozasait. Vizsgalatunk tovabbi célja, hogy felhivja a

szakemberek figyelmét a pszichologiai szempontok Raynaud-szindroméaban betoltott
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szerepére, ezaltal hozzajaruljon a Raynaud-szindromaban szenvedd paciensek jobb
megértéséhez és hatékonyabb kezeléséhez.

A dolgozat elsé része szakirodalmi attekintés, amely roviden ismerteti a Raynaud-
kapcsolatos eddig epidemioldgiai vizsgalatok eredményeit, rizikotényezok szerepét, a
diagnosztikus kritériumokat, és kezelési modszereit. A dolgozatban tovabba igyekeztiink nagy
hangsulyt fektetni a stressz és az érzelmek szerepét vizsgalo intervencios €s nem intervencios
vizsgalatok tapasztalataira, illetve reflektilni az életmindséget vizsgald kutatasok eddigi
eredményeire is.

A dolgozat masodik része az altalunk végzett empirikus vizsgalatot mutatja be. A
kutatasunk soran felmérésre keriilt, hogy a Raynaud-szindréma hogyan hat a betegek életére;
az ¢életmindség mely teriiletei érintettek leginkabb. Kutatasunk soran megvizsgaltuk, hogy a
Raynaud-szindromaban szenved6k korében mely alcsoportok esetén azonosithatdak
szignifikans lélektani vonatkozasu kiilonbségek, mivel ez hozzéjarulhat a rosszabb prognozisu,
magasabb ellatasi igényekkel rendelkezd személyek azonositdsahoz. Tovabba torekedtiink
feltarni, hogy az érzelemszabalyozasi folyamatok, az érzelmekkel valo viszony milyen szerepet
tolthetnek be az egészségi allapot alakuldsaban.

A dolgozat zar6 részében Osszefoglaljuk a kutatas legfontosabb eredményeit, korlatait

és kitekintéssel €liink tovabbi kutatasi iranyokra.



2. Irodalmi attekintés

2.1. Meghatarozas, terminologia

A ma éaltalanosan elfogadott meghatirozds szerint a Raynaud-szindroma olyan
mikrocirkulacids zavar, melyben a disztalis kis erek, kapillarisok vazospazmusa figyelhetd meg
epizodikus jelleggel (Herrick, 2012). Ezek az epizodok vagy rohamok, leggyakrabban a
végtagokat érintik és legfobb kivaltd tényezdjiik az érzelmi distressz €s/vagy a hideg kornyezet
(Takats és mtsai., 2012).

A jelenség nomenklatiurdja az ismételt tisztazo kisérletek ellenére a mai napig sem
egységes a nemzetkozi szakirodalomban. A terminolégiat érintd megfogalmazas tobb
valtozason is atesett az id6k soran. A magyar és angol szakirodalomban talalkozhatunk
Raynaud-szindroma (Raynaud’s Syndrome), Raynaud-betegség (Raynaud’s Disease),
Raynaud-jelenség (Raynaud’s Phenomenon) kifejezésekkel. Ezen tal, olvashatjuk az
els6dleges/primer (primary) és a masodlagos/szekunder (secondary) kiegészité terminusok
hasznalatat az egyes altipusok megjelolésére. Bizonyos esetekben az Idiopatias Raynaud-
jelenség (Idiopathic Raynaud-phenomenon) kifejezéssel, amelyet az elsddleges altipus
megnevezésére hasznalnak (Herrick, 2017).

Auguste Gabriel Maurice Raynaud, francia szarmazasu orvos 1862-ben megjelent
a jelenséget (Raynaud, 1862). Munkéjaban 25 péciens esetét mutatta be, akiknél ,,id6szakos, az
ujjakat érint6 ischaemiat™ azonositott, mikdzben arra is ramutatott, hogy panaszaik epizodikus
megjelenése Osszefiiggésben 4ll a hideggel és az érzelmi distresszel. A tiinetek megjelenését a
szimpatikus idegrendszer fokozott mitkodésével hozta kapcsolatba. Ugyancsak 6 irta le az
epizodok harom fazisat, amelyek kiilonb6z6 szinekkel jellemezhetk. Egyes szerzdk (Cleophas
¢és Niemeyer, 1993) szerint a ,,Raynaud-betegség”, mint diagnézis Barlow (1883) angol orvos
munkdjaval lett el6szor széles korben elfogadott és hasznalatos.

Ma mar bizonyos, hogy Raynaud vizsgalataba bevont paciensek mintaja korant sem volt
homogén pathofiziologiai szempontbol. A betegeket egy részének elsédleges érsziikiilettel
jellemezhetd betegsége volt, amig a paciensek masik fele esetében, a gangrénak hatterében
stlyos, strukturalis deformitasokkal tarsuld keringési zavarok allhattak. Azt, hogy a Raynaud
altal megfigyelt tiinetek hatterében szamos kivalto faktor allhat, eldszor Hutchinson vetette fel
1901-ben. Hutchinson javasolta a ,,Raynaud-jelenség” kifejezés hasznélatat, mivel szerinte

jelezni sziikséges, hogy kiilonb6z6 abnormalis fiziologias miikddések léteznek panaszok
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hatterében, ha azok pontosan még nem is ismertek a kor tudomanyos aktudlis fejlettsége miatt
(Hutchinson, 1901).

1990-ben Edwards és Porter azt javasoltdk, hogy a szakirodalomban, mar akkor is,
Osszezavardan hasznalt ,,betegség” ¢€s ,jelenség” kifejezések helyett érdemesebb lenne a
»szindroma” kifejezést haszndlni. A 20. szazad elején szamos esetben tortént kisérlet arra
vonatkozolag, hogy pontosan meghatarozzak és elkiilonitsék azokat a pacienseket, akiknél nem
volt strukturalis elvaltozas a panaszok hatterében. Ennek kdvetkeztében szamos, nyilvanvalo
panaszokkal igen, de az érhalozatot érint0 strukturalis elvaltozassal nem rendelkezd beteg nem
kapta meg a Raynaud betegség diagnozist és a kapcsolodo ellatast. Ezért Edwards és Porter ugy
érvelt, hogy érdemes lenne elhagyni a betegség terminust, és a szindroma kifejezést hasznalni
annak tudatidban, hogy betegek

- egy részénél van masodlagos betegség, avagy strukturalis elvaltozast okozd mogottes
korforma;

- egy masik részénél még nem, de a késobbiekben valoszinilileg lesz valamilyen
diagnosztizalhat6 betegség; illetve a betegek

- a betegek egy harmadik része pedig lehet, hogy soha nem semmilyen kapcsolodo
diagnozist nem kap, de kezelésre ezeknek a betegeknek a negativ lelet ellenére még sziikségiik
van (Edwards és Porter, 1990).

1992-ben LeRoy és Medsger alltak eld a kovetkezd inditvannyal a nevezéktant illetéen.
Javaslatuk 6ta beszéliink az els6dleges és masodlagos altipusokrol. Véleményiik szerint minden
esetben sziikséges megkiilonboztetnliink els6dleges ¢és masodlagos  koérformakat.
Meghatarozasuk szerint, amig az elsddleges altipus esetén a panaszok hatterében all6, azokat
potencialisan kivalto szervi eltérés vagy igazolt betegség nem talalhato; addig a masodlagos
esetén igen. Ennek a megkdozelitésnek az volt a gyakorlati jelentdsége, hogy probalt kiilonbséget
tenni nevezéktan szintjén a panaszok hatterében allo, feltételezhetéen kiilonb6zd, patologids
mechanizmusok kozott; €s ezzel egyuttal szandékozott megkonnyiteni a megfeleld kezelési
metodus kivalasztasat is (LeRoy és Medsger, 1992). Masodlagos altipusrél tehat akkor
beszélhetiink, ha az epizoddok mellett az alabbiak valamelyike diagnosztizalhato: kevert
kotdszoveti  betegség, szisztémas lupus erythematosus, rheumatoid artritisz, Sjogren-
szindroma, Carpalis alagit-szindroma, szisztémas szkler6zis, dermatomyositis, polymyositis és
fizikai sériilés okan kialakult zavarok (mellkaskimeneti szindromak, kéz-kar vibracios
szindroma) (Block és Sequeira, 2001; Bodolay és Szegedi, 2002, 2009; Gayraud, 2007; Herrick,
2012; Kiss, Tarr, Soltész és Szegedi, 2006). Jelen dolgozatban a legujabb nevezéktannak

megfelelden az elsddleges és masodlagos Raynaud-szindroma kifejezéseket fogjuk alkalmazni.
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2.2. Klinikai kép

A Raynaud-szindroma gyakorlatilag mindig érinti a kéz ujjait, de mas testrészeken, mint
példaul a labujjakon, az orron €s a fiilon is megfigyelhetd (Pauling, Hughes és Jobe, 2019), de
feljegyezték mar a tiinetcsoport nyelven torténd eléfordulasat is (Grémain és mtsai., 2016). A
rohamok altalaban egy vagy tobb ujjon kezdddnek, gyakran a hiivelykujj kivételével, és a
roham soran kiterjednek a kéz vagy lab tobbi ujjara (Wigley, 2002). Az epizodok hossza
valtoz6, masodpercektdl kezdve egészen orakig is eltarthat egy-egy roham (Bowling és Dowd,
2003).

Az erek szikiiletével jaré rohamok altaldban nagyon jellegzetes fazisos valtozassal is
jarnak, amely sordn az érintett szovetek szine megvaltozik (Wigley, 2002). A rohamot kivaltd
inger hatdséara az erek Osszeszikiilése miatt a vér aramlasa akadalyozottd valik és az érintett
testrészek disztalis vége elsapad és fehérré valik. Ez az elsd fehér, avagy ischaemids fazis. A
masodik fazis a kék, avagy asphyxids fazis. Hosszabb elzarodés estén az érintett teriilet kékes
arnyalativa valik, a vénas vér alacsony OXxigénszintje miatt. Majd végiil, az eredeti allapothoz
vald visszatérés elott, a testrész vordses szintivé valik az oxigén dis vér bearamlasa miatt. Az

utolsé a vords, avagy hyperaemias fazis (Groundry és mtsai., 2012; Herrick, 2005).

1. abra: Az epizdédok Kkiilonbozo fazisai.
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(Craeger, Loscalzo és Beckman, 2012)
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A kiilonboz6 szakaszokhoz specifikus tiinetek tarsulnak. A fehér vagy sapadt szinnel
jellemzett szakasz gyakran zsibbadassal tarsul, az ujjak kihtilnek és dermedté valnak. A voroses
szinnel leirhatd szakasz gyakori kisérd tiinete lehet az intenziv diszkomfort érzet, zsibbadas és
a fajdalom (Bowling és Dowd, 2003; Takacs és mtsai., 2011). Gyakori az érintett testrészek
duzzanata (Block és Sequeira, 2001; Olsen, 1988) paresztézidja és az €go érzés is (Wigley,
2002). Azonban nem minden paciens esetében taldljuk meg mind a harom fazist. Egyes
esetekben a voroses szakasz hidnyozhat (Block és Sequeira, 2001; Wigley, 2002), vagy az
érintett testrész sapadtsaga elmarad, és csak a kék szinnel jellemezhetd szakasz figyelhetd meg
(Vincente és Redondo, 2016). Altalanossagban elmondhato, hogy az asphyxia fazisa inkabb a
sulyosabb formékban fordul el6 (Takacs és mtsai., 2011).

2. abra: Roham soran késziilt thermografias felvétel.

26.5°C
- 26

- 24

- 22

Megjegyzés: Az elsé fazisban késziilt normal (a), és thermografias (b) felvétel (Wigley,
Herrick és Flavahan, 2014).

Annak ellenére, hogy a Raynaud-szindromaban megtalalhat6é epizodikus érsziikiilet
fiziologias folyamatanak megértése tere terén szamos eldrelépés tortént az utobbi idében, annak
pontos oka, hogy miért jon létre a normalis vasodilatacid és vasoconstrikcio egyenstlyanak
felborulédsa, a mai napig ismeretlen. Ez annal is inkabb figyelemre mélto, hiszen az elsddleges
Raynaud-szindroma esetén nem mutathatd ki semmilyen, az érhaldzatot érinté strukturalis
kéarosodas.

Raynaud 1862-ben ugy gondolta, hogy pusztan a szimpatikus idegrendszer
hiperaktivitasa 4ll a tiinetek hatterében (Raynaud, 1862). Ezt a feltételezést Lewis cafolta meg
1929-ben azzal, hogy az ujjak idegeinek blokkolasa esetén is 1étrejottek a jellegzetes tiinetek
(Lewis, 1929). Lewis azt is megfigyelte, hogy az ujj proximalis végének hiitése és ugyanazon
ujj disztalis végének melegitése mellett az érsziikiilet ugyancsak létrejott. Ezek alapjan azt

feltételezte, hogy egyfajta ,,lokalis vaszkularis hiba” (local vascular fault) esete all fent, amelyet
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azonban az azota eltelt 90 évben nem sikeriilt bizonyitani. Ma az az altalanosan elfogadott
nézet, hogy szamos tényezé (vaszkularis, idegrendszeri és hormonalis) komplex
interakcidjaként irhatok le az epizodok (Ascherman és mtsai., 2018; Herrick, 2012; Lazzerini,

Capecchi, Bisogno, Cozzalupi, Rossi és Pasini, 2010).

2.3. Epidemiologia

2.3.1. Prevalencia

A Raynaud-szindromaval kapcsolatos eredmények nagy valtozatossagot mutatnak a
prevalenciat illetéen. A becslések kozotti eltérések egyik fo oka modszertani eredetli. A
vizsgalatok eltérd diagnosztikus kritériumokat alkalmaztak, a mérési modszerek kiilonboztek:
hasznaltak példaul onkitoltds kérddiveket, telefonos interjukat, személyes interjukat vagy a
vizsgalati személyeknek szines dbrak koziil kellett valasztani. Tovabba a vizsgélatok soran
alkalmazott mintdk dsszetétele is nagyban kiilonb6zott. Egyes vizsgalatok az atlag populaciobol
véletlenszerlien vontak be személyeket, amig mas vizsgalatok specialis populaciok (példaul
alap-, szakellatasban megjelend betegek, egyetemi hallgatok, és egészségiigyi alkalmazottak)
korében végeztek méréseket.

Az Egyesiilt Kiralysagban, az alapelldtdsban megjelend, sebészeti beavatkozasra
jelentkezd paciensek kozott az elsédleges és masodlagos Raynaud-szindroma egyiittes
prevalenciaja 19% (nék: 21%; férfiak 16%) (Silman, Holligan, Brennan és Maddison, 1990).
Egy Torokorszagban végzett vizsgalatban, ahol a mintat 1414 egyetemi hallgatok alkotta, a
Raynaud-szindroma prevalenciaja 3.6% volt (nék: 4.8%; férfiak: 1.9%) (Cakir és mtsai., 2008),
amig ugyancsak TorOkorszagban egy klinikat meglatogatd 768 paciens korében végzett
vizsgalat alapjan ez a szdm 5.9% volt (Onbasi, Sahin, Onbasi, Ustiin és Koca, 2005).
Gorogorszagban 500 véletlenszeriien kivalasztott korhazi alkalmazott 5.2%-a rendelkezett
Raynaud-szindromaval (Voulgari és mtsai., 2000). Egy viszonylag friss meta-analitikus
vizsgalat szerint az atlag populéacidt tekintve az elsdédleges Raynaud-szindroma atlagos
prevalencidja 4.85%, amig az éves incidencidja 0.25%; mikozben a ndk esetében atlagosan
1.55.-sz6r volt gyakoribb. Az elsddleges Raynaud-szindroma prevalencidja a legalacsonyabb
Japanban (1.6 %), amig a legmagasabb az USA-ban volt (7.5%) (Garner, Kumari, Lanyon,

Dobherty és Zhang, 2015). Hazai vonatkozast reprezentativ felmérés nem all rendelkezésre.
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2.3.2. Incidencia

A RS incidencigjaval kapcsolatban joval kevesebb adat all rendelkezésre. A Francia
atlagpopulacié korében a korkép éves incidencidja 0.25% volt (Carpentier, Satger, Poensin és
Maricq, 2006). Az Amerikai Egyesiilt Allamokban elvégzett , Framingham Offspring” kohort
vizsgalat eredménye szerint a vizsgalt 7 éves id6tartamban a Raynaud-szindroma a vizsgalatban
résztvevo nok 2.2%-4anal és a férfiak 1.5%-4anal jelent meg (Suter, Murabito, Felson és Fraenkel,

2005).

2.4. Rizikoé tényezok

Ebben az alfejezetben targyaljuk azokat a bioldgiai, pszichologiai és kornyezeti

tényezoket, amelyek a Raynaud-szindroma gyakoribb jelenlétével jarnak egyiitt.

2.4.1. Nem

Ahogy az ¢l6z6 ,,2.3. Epidemiologia” alfejezetben mar bemutattuk, az eddigi
eredmények alapjan a Raynaud-szindromanak az egyik legegyértelmiibb riziké tényezdje a ndi
nem (Fraenkel, 2002; Garner és mtsai., 2015; Herrick, 2012). Garner és munkatarsai (2015)
altal attekintett 33 tanulméanybol 32 esetén a ndk nagyobb érintettségét azonositottdk. Ennek
okat tobb szerzd is az 6sztrogén, eddig még pontosan nem tisztazott szerepében véli felfedezni
(Bakst, Merola, Franks és Sanchez, 2008; Boin és Wigley, 2005; Cooke és Marshall, 2005;
Garner ¢és mtsai.,, 2015). A jelentds nemi kiilonbség hatterében feltételezhetjiik az
érzelemszabalyozas és a stresszkezelés szerepét is, mivel a hangulati élet zavarai Osszességében
gyakoribbak ndk esetében (de Arrieta €s Arenaza, 2019) és a rohamok egyik f6 kivaltdja a

stressz (Stringer és Femina, 2018).

2.4.2. Eletkor

Osszesen harom vizsgalat vette goércsd ald, hogy a Raynaud-szindroma milyen
¢letkorban jelenik meg, és mely az az életkor, amelyben a legtobben szamolnak be a vonatkozo
panaszokrdl. Egy 230 f6 bevonasaval késziilt vizsgalatban az elsddleges és masodlagos
Raynaud-szindromaval diagnosztizalt 107 f6 46.5%-anal a 20-as és a 30-as éveikben jelent meg
elészor. Férfiaknal, illetve a masodlagos esetekben azonban az elsé megjelenés leggyakoribb
idészaka inkabb az 50-es életévek volt) (Planchon, Pistorius, Beurrier és De Faucal, 1996).
Voulgari és munkatarsai (2000) 26 paciensnél azt talaltak, hogy a szindroma (elsddleges €s

masodlagos esetek is) 30 éves kortol kezdddott; a panaszok pedig 40 éves kortol lettek igazan
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intenzivek. Az els6dleges Raynaud-szindromaval rendelkez0 paciensek (1660 f0) esetén az elsd
megjelenés atlag életkora 32.2 év volt. Azon vizsgélati személyeknél, akiknél csak
gyanithatonak mindsitették a masodlagos korformat (246 £0), ott 36.5 év volt az elsd megjelenés
atlagéletkora. Illetve, akiknél mar diagnosztizaltak masodlagos tipust (1129 f6), az els6
megjelenés atlagéletkora 39.8 év volt. Amennyiben a betegség megjelenése 40 éves kor elott
tortént, nem volt szignifikdns kapcsolat kotdszoveti betegség késobbi kifejlodésével (Pavlov-
Dolijanovic, Damjanov, Stupar, Radunovic, Stojanovic és Babic, 2013). Osszességében tehat
azt mondhatjuk, hogy az els6édleges Raynaud-szindroma elsé megjelenése 30 éves kor koriil

torténik; amig a masodlagos tipus valamivel késobb, 40 éves kor koriil jelenik meg.

2.4.3. Genetikai hattér

A genetikai hatdsok valosziniisithetdsége ellenére, eddig csupdn négy vizsgalat
tanulmanyozta a korkép genetikai hatterét. Ennek oka valdszintileg a vizsgalathoz potencidlisan
sziikséges nagy vizsgalati minta kialakitasanak nehézsége és/vagy a vizsgalat koltségei
lehetnek. Smyth és kollégai (1999) azt talaltak, hogy az elséfokt rokonok kozott az elsddleges
Raynaud-szindroma jelenléte 45.3%. Freedman és kollégai (1996) azt talaltak, hogy az
elsddleges altipussal diagnosztizalt paciensek koriilbeliill 25%-4ndl szerepel a csaladi
torténetben az elséfoku rokonok kozott. 702 monozigdta és 727 dizigota ikerparnal
szignifikans oroklédést (.53) az elsddleges Raynaud-szindroma esetén (Cherkas és mitsai.,
2007). Kapcsolodo érdekes eredmény tovabba, hogy ndi ikerparok vizsgalatakor azt talaltak,
hogy monozigota ikreknél erételjesebb hideg szenzitivitas potencialis 6roklottségének esélye,
mint a dizigéta ikreknél (Hur és mtsai., 2012). Azon szisztémdas szklerozisban szenvedd
betegeknél, akiknél megtalalhatdé volt a Raynaud-szindroma, az els6foki rokonnal
szignifikdnsan nagyobb aranyban volt azonosithaté az elsddleges vagy masodlagos forma

(Frech, Khanna, Markewitz, Mineau, Pimentel és Sawitzke, 2010).

2.4.4. Dohanyzas

A dohanyzas kozismerten érszlikitd hatdsanak ellenére a dohanyzas és a Raynaud-
szindroma kapcsolata nem annyira egyértelmii, mint ahogy arra szdmitani lehetne. A legtobb
esetben férfiaknal a kapcsolat nem volt szignifikdns, amig ndk esetén nem lehet egyértelmii
kovetkeztetésként levonni a dohanyzas karos hatasat. Svéd nék korében a stlyos dohanyzasnak
nem volt kimutathat6 hatasa a Raynaud-szindroma el6fordulasara (Leppert, Aberg, Ringgvist
¢s Sorensson, 1987). Az aktudlis dohanyzasi szokasokat vizsgalva Suter és munkatarsai (2007)

azt talaltak, hogy csak a férfiak esetén volt nagyobb a Raynaud-szindroma eléfordulasa a
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dohanyzok almintajaban a nem dohanyzé almintahoz képest. Eszt atlagpopulacioban vizsgalva
dohanyzo6 néknél gyakrabban fordult el6 Raynaud-szindroma, mint nem dohanyzo6 néknél, de
a férfiak esetén a tovabbi mért valtozok kontrollalasaval (foglalkozas figyelembevétele mellett)
mar nem volt kimutathaté a Raynaud-szindroma magasabb eléfordulasa dohanyzok korében
(Valter és Maricq, 1997/1998). Dohanyz6 férfiak és ndk korében a Raynaud-szindréma
elfordulasa nem volt magasabb, mint a nem dohanyzé kontrollcsoportban (Keil, Maricq,
Weinrich, McGregor ¢és Diat, 1991). Fraenkel és munkatarsai (1999), valamint Palmer és
munkatarsai (2000) is azt talaltak, hogy a dohanyzé férfiak korében gyakrabban fordul el6 a
Raynaud-szindroma tiinetegyiittes, mint a nem dohanyzok korében. Ezzel szemben Palesch és
munkatarsai (1999) altal végzett vizsgalatban azon férfiak korében, akik jelenleg vagy korabban
dohanyoztak nem volt magasabb a Raynaud-szindroma prevalenciaja azokhoz képest, akik soha
nem dohanyoztak. Osszességében azt mondhatjuk, hogy a dohdnyzas és a Raynaud-szindréma
kapcsolatat illetdéen modszertani szempontbdl sokkal szigoriibb vizsgélatokra lenne sziikség
(példaul korabban, jelenlegi, vagy soha nem dohanyzott statuszok megkiilonboztetésére és az

utankovetéses elrendezés és kohort vizsgalat alkalmazasara).

2.4.5. Alkoholfogyasztas

Palesch és munkatdrsai (1999) nem taldltak szignifikans Osszefiiggést a jelenlegi
alkoholfogyasztas és a Raynaud-szindroma kozott egyik nem esetében sem. Garner és
munkatéarsainak (2015) meta-analizise szerint az alkohol hatasat vizsgdlo két bevont kutatas
(Fraenkel és mtsai., 2009; Suter és mtsai., 2007) alapjan Osszességében nincs Gsszefiiggés az
alkoholfogyasztdssal. Suter ¢és munkatarsainak (2007) vizsgalatdban a nagymértékii
alkoholfogyasztas noknél volt rizikd faktor; amig a mérsékelt alkohol fogyasztas protektiv
tényezd volt a férfiaknal. A mérésékelt vorosbor fogyasztas pedig mindkét nemnél csokkent
rizikoval mutatott kapcsolatot. Az dsszefiiggések tisztazasara tovabbi vizsgalatok sziikségesek.
Az alkoholfogyasztas szerepének tisztazasahoz az elfogyasztott alkohol mennyiségének
mérésén tal, fontos figyelembe venni az elfogyasztott alkohol tipusat, minéségét, illetve a

fogyasztas korlilményeit, és a fogyasztashoz kapcsolodd motivaciokat is.

2.4.6. Foldrajzi helyzet

A Raynaud-szindroma kozismerten gyakoribb hidegebb éghajlat orszagokban és egy
adott orszagot tekintve a hidegebb éghajlatu teriileteken (Fraenkel, 2002; Maricq és mtsai.,
1993, 1997). Mivel a panaszok létrejottének egyik legjelentdsebb kivaltd tényezdje a hideg,
nem meglepd, hogy a hidegebb koriilmények kozott €16k gyakrabban szamolnak be korképrol.
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A panaszokkal kapcsolatos internetes keresések szdma esetén érdekes ciklikus tendencidkat
fedezhetiink fel (lasd 3. abra). Egyes szerzok az évek soran mért prevalencia mutatdok
attekintése alapjan pedig azt is valoszinisitik, hogy a globalis felmelegedés miatt a diagndzisok
gyakorisaga valamelyest csokkenhet a jovoben (Khouri, Roustit és Cracowski, 2020). Ez

természetesen nem tekinthetd6 a betegséggel kapcsolatos problémak ¢és kihivasok

megoldasanak.
3. abra: A Google szolgaltatasaval végzett keresések szama.
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Megjegyzés: A kék a “scleroderma”, amig a piros a ,,Raynaud’s phenomenon”-ra vonatkozé
keresések szamat mutatja. Jol lathato a pirossal jelzett keresési rata ciklikus emelkedése a téli

hoénapokban, amely minden év januarjaban tetézik (Wigley, Herrick és Flavahan, 2014).

2.4.7. Foglalkozas

Megemlitendd, hogy az erdteljesen rezgd munkaeszkozoket (példaul légkalapacs,
koszort, lanctiirész) rendszeresen hasznalok korében is nagyobb aranyban volt megtalalhato a
Raynaud-szindroma. Ennek oka, hogy a hosszan és gyakran hasznalt, erételjesen rezgd kézi
eszk0zok az aprobb erek strukturalis karosodasat okozhatjak. A szén- és ércbanyaszok (Kakosy,
Németh, Kiss, Laszloffy és Kardos, 2006), foldalatti vasutat épitd keszonvajarok (Kékosy,
Németh, Hazay, Posgay €s Diner, 1997), kéfejtében dolgozok korében (itt a vizsgalt populacio
koriilbeliil 30%-anal) jelentésen gyakrabban fordul el a Raynaud-szindroma (Bovenzi, 1994).
Tobb vizsgalat eredménye szerint az intenziv rezgésnek valo kitettség linedris Osszefiiggést
mutatott a panaszok prevalenciéjéval. Az erc’Steljesen rezg6 eszkozok valtottkezes hasznalata

crcr

Giannini és Rossi, 2000).
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2.4.8. Gyogyszerek és toxinok

A Dbéta-blokkolokat gyakran alkalmazzak a magas vérnyomas, a sziv- €s érrendszeri
betegség kezelésében. A béta-blokkolok mellékhatasként gyakran jonnek létre a Raynaud-
szindromahoz hasonlo tlinetek: artérias vazospazmus és a kezek hidegsége (Mohokum,
Hartmann és Schlattmann, 2012). Raynaud-szindréma jellemz6ihez hasonl6 panaszokat mutatd
paciensek esetén ezért kiemelten fontos felmérni a béta-blokkolok alkalmazasat. Kemoterapias
kezelésben résztvevo betegek korében is megfigyelték a Raynaud-szindroma megnovekedett
incidenciajat. Ez féleg olyan kemoterapids agensek alkalmazasa esetén fordult el6, mint a
bleomycin, vinblastine és a cisplatin (Fossa, Lehne, Heimdal és Theodorsen, 1995; Teutsch,

Lipton és Harvey, 1977; Vogelzang, Bosl, Johnson és Kennedy, 1981).

2.5. Diagnozisalkotas

Raynaud kezdeti leirasa utan Allen és Brown alkottdk meg az elsd igazi diagnosztikus
kritériumokat 1932-ben. Munkdjuk soran 150 pacienst vontak be és vizsgaltak meg. A
Raynaud-szindroma diagnozis minimalis feltételének az alabbiakat javasoltak:

1. végtagok idOszakos elszinezddése hideg vagy érzelmi distressz hatasara,

2. szimmetrikus vagy bilateralis elhelyezkedés,

3. kitapinthaté normal pulzus,

4. a valtozasok a borre korlatozddnak és nincs fekély,

5. nincs artérias elzarodas,

6. 2 év vagy hosszabb fennallasi id6.

A masodlagos altipus diandzisdhoz sziikségesnek gondolta a néi nem-et €s a fajdalom
hianyat is (Allen és Brown, 1932a, 1932b).

Maricq és Weinrich (1988) a pontos diagnozis felallitasahoz kiegészitésként javasoltak
egy rovid kérdéssort és egy szines, kiilonbozd kezeket mutatd abrat, amely alapjan a beteg ki

tudja valasztani, hogy az ¢ tiineteit, melyik bettivel jelolt kép jellemzi a legjobban (lasd 4. ébra).

18



4. abra: Raynaud-szindréma tiinetazonosito abra.

Megjegyzés: Ha beteg sajat tiineteinek leirdsara az ,,A” vagy az ,,F” képet
(elfehéredés) és/vagy a ,,.B” vagy a ,,.D” képet (ciandzis) valasztja, akkor a RS
valészintisitheto, a ,,C” és az ,,E” valaszokkal ellentétben (Maricq és mtsai., 2000).

Egészen 1992-ig Allen és Brown kritériumai voltak életben, amikor is LeRoy és
Medsger javasoltak a kapillarmikroszkdpids mintdzat, a negativ antinukledris antitest és az
eritrocita iiledékek arany vizsgalatat a diagnozisalkotasban mindamellett, hogy a rohamoknak
szimmetrikusnak kell lenniiik, nem lehet jelen a szovetek nekrozisa vagy fekélyesedése,
valamint nem allhat fenn semmilyen egy¢éb kivalto ok, példaul kiilsé kémiai behatas (LeRoy és
Medsger, 1992).

1993-ban Brennan ¢és kollégai (1993) a diagnézis alkotashoz az alabbi szempontokat
javasoltdk: Nem lehet a Raynaud-szindroméaban diagndzist megadni, hogyha az érintett
testrészek szinének valtozasa vagy példaul olyan tlinetek, mint a paresztézia €s zsibbadas nem
jonnek létre hideg hatasara. A Raynaud-szindréma valdszintisithetd, hogyha az érintett testrész
szinének valtozasa csak egy fazison halad 4t és/vagy létrejon paresztézia vagy zsibbadds. A
betegség mindenképpen jelen van, hogyha az érintett testrészek szinének valtozéasa két tazison
athalad hideg vagy normal kornyezetben. Tovabba sulyos Raynaud-szindroma all fenn, hogyha
az el6bbiek mellett paresztézia vagy zsibbadas is 1étrejon.

Wigley (2002) az alabbi kérdéseket javasolta a Raynaud-szindroma kisziirésére:

1. Kiilondsen érzékenyek-e az On ujjai a hidegre?

2. Megvaltozik-e az ujjainak szine, amikor hideg éri dket?

3. Kifehérednek, kékké valnak vagy mindkettd?
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A Raynaud-szindroma akkor diagnosztizalhatd, ha a valaszadé mindharom kérdésre
pozitiv valaszt ad. Ezt koveti az els6dleges és masodlagos tipusok elkiilonitése.

Egy nemrég késziilt vizsgalat a Delphi moddszer segitségével tett kisérletet a
diagnosztikus kritériumok felallitasara. A vizsgéalat sordn, a szakemberek egymastol
fliggetleniil pontoztak a felmerilt diagnosztikus kritériumokat, amelyet késobb Osszesitettek.
Az eredmények szerint a szakértd bizottsag szerint a diagno6zishoz sziikséges kritériumok az
alabbiak:

(1) legalabb két fazissal jellemezhetd, az érintett teriilet szinezetének valtozasa;

(2) ezek a szinek a fehér (sapadtsag) és a kék (cianozis);

(3) a hideg egyértelmiien kivaltja a rohamokat. Ezen tl a résztvevok megallapodtak
abban is, hogy:

(a) distressz mint kivalto tényez6 jelenléte;

(b) standardizalt kérddivek alkalmazasa, a paciens altal készitett fényképek és a
rohamokrol sz616 beszamol6 figyelembevétele; valamint

(¢) az olyan tiinetek, mint a zsibbadds vagy a paresztézia nagyon hasznosnak
tekinthetdek, de nem feltétleniil sziikségesek a diagndzis feldllitdisahoz (Maverakis és mtsai.,
2014).

A Klinikai gyakorlatban a diagnozisalkotas kulcskérdése az elsddleges és a masodlagos
korformak kozti differencialas. Ennek oka, hogy a két altipus alapvetden kiilonb6zo ellatast
igényel. A sztenderd vizsgalat a betegségtorténet kikérdezésén tul, a pulzus vizsgalatat,
valamilyen nem invaziv képalkotd eljaras alkalmazasat ¢és szerologiai vizsgalatot foglal
magaba. A képalkotd eljards lehet a kapillarmikroszkopia, thermografia, angiografia,
dermatoszkopia, 1ézer Doppler-aramlasmérés vagy kéz perfuzios szcintigrafia (Csiki, Gal,
Szlics, Andras és Szegedi, 1999; Csiki és mtsai., 2006; Dinsdale és mtsai., 2018; Maricq ¢és
mtsai., 2000; Murray, Moore, Manning, Taylor, Griffiths és Herrick, 2009). A szakirodalom
alapjan ezek koziil a kapillarmikroszkopias vizsgalat (eredményét lasd az 5. abran) a
leggyakrabban alkalmazott és egyben leginkabb ajanlott mddszer (Herrick és Wigley, 2020;
Smith és mtsai., 2020).
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5. abra: Egészséges (bal) és strukturalisan karosodott (jobb) érhalézat.

Megjegyzés: A kép bal oldalan a szerzd egészséges kapillarisairdl késziilt felvétel,
amig a jobb oldalon egy szisztémas szklerozissal diagnosztizalt, masodlagos RS-val
rendelkezd beteg kapillarisair6l késziilt kép lathatd. Elsddleges RS-val diagnosztizalt paciens
esetén késziilt felvétel értelemszertien a bal oldali felvételre hasonlitana.

Mivel a Raynaud-szindroma tiinetei gyakran megel6zik egy potencialisan a hattérben
allo, de még nem manifeszt betegség egyéb tiineteit (példaul szisztémas szklerdzis), a betegek
folyamatos nyomon kovetése elengedhetetlen a helytalld diagnozis (elsédleges/masodlagos
céljabol (Ingegnoli, Ughi, Crotti, Mosca & Tani, 2017; Kiss, Dankd, Siit6 és Zeher, 2007; Pain
¢és mtsai., 2016). A veszélyeztetett személyek azonositasaban a két legfontosabb tdimpontnak az
antinuklearis antitest pozitivitas és az abnormalis kapillaris struktura tiinik (Ingegnoli és mtsai.,
2017). Egy meta-analizis eredményei szerint egy koriilbeliil 4 éves megfigyelési idétartam alatt
639 els6dleges korformaval diagnosztizalt paciens 12.6 %-anal alakult ki masodlagos RS
(Spencer-Green, 1998). Az elsddleges altipussal diagnosztizalt betegek 1-3 %-a keriilhet at a
masodlagos csoportba minden évben, amely valtozas gyakran a betegség elsé 5 évében torténik
meg (Bernero és mtsai., 2013; Hirschl és mtsai., 2006; Pavlov-Dolijanovic €s mtsai., 2012;
Spencer-Green, 1998).

A jovOben nagy sziikség lenne olyan alapos és koriiltekintd utankovetéses elrendezést
alkalmazo vizsgalatokra, amelyek hosszabb id6n 4at kovetnék az elsddleges altipussal
diagnosztizalt személyeket, mivel igy pontosabb képet kapnank arr6l, hogy pontosan melyek a
biologiai, pszichologiai €s szocidlis rizikd tényezéi a sulyosabb, masodlagos koérforma

kialakulasanak.

21



2.6. A stressz és az érzelmek szerepe

A stressz szerepe a Raynaud-szindromaban a kurrens szakirodalomban kdzismert, mar
szamban allnak informaciok rendelkezésre arrdl, hogy a stresszreakcid €s az érzelmi allapotok
hogyan és milyen koriilmények kozott képesek kivaltani a panaszok megjelenését. Az eddig
elvégzett kis szamu vizsgalatrol elmondhatjuk, hogy tobbségében sajnos kis mintaval dolgoztak
¢s modszertani szempontbdl is nagyrészt kiilonboztek. A vizsgalatok vagy laboratoriumi vagy
természetes kornyezetben torténtek, eltérd kimeneti valtozokat alkalmaztak (példaul artérias
nyomas meérése vagy a rohamok szdmdnak regisztraldsa). A vizsgélatok eredménye
meglehetdsen vegyes képet mutat.

Freedman és kollégai (1982) vizsgalatukban a napléztatds modszerét alkalmazva a
feljegyzett 838 roham koriilbeliill egyharmada volt érzelmi stresszhatds kovetkezménye.
Freedman ¢és Ianni (1983) vizsgalatdban a kutatok szintén nem laboratériumi koriilmények
kozott, hanem a résztvevok természetes kornyezetében vizsgaltdk a rohamokat. Arra az
eredményre jutottak, hogy a rohamok egyharmada megemelkedett észlelt stresszel és gyorsabb
szivveréssel jart egyiitt. Masik két vizsgalat eredményei szerint a betegek és az egészséges
kontroll személyek hasonloan reagaltak az altalaban véve stresszes, meleggel kapcsolatos vagy
altalanos jelenetekre. Ezzel szemben, a betegek esetében az ujjak hdmérséklete szignifikdnsan
csoOkkent, amikor olyan stresszes jelenetet néztek meg, amely a hideggel (kocsikulcsok és
kesztylik elvesztése a hoviharban) allt Osszefiiggésben (Freedman és Ianni, 1985; Melin és
Sandqvist, 1994). Brit kutatok (Edwards és mtsai., 1998/1999) vizsgalataik sordn hideg és 90
decibeles hangingerek segitségével generaltak stresszreakciot a vizsgalati személyeknél. Amig
az egészséges személyek habitualodtak, és idovel gyengébb reakcidkat adtak; addig a betegek
esetében a stresszreakcid nem csokkent, hanem azonos intenzitasi maradt. A kutatok arra
kovetkeztettek, hogy a betegek esetén a kornyezeti hatdsokra adott specifikus reakciomodrol
beszélhetiink; valosziniileg az 1smétlodd stresszorokra adott habituacios képesség specifikus
diszfunkcioja all fenn.

Tobb vizsgalatban nem taléltak a stressz €s a rohamok kozott 0sszefliggést, vagy éppen
ellenkezdleg, a Raynaud-szindromaval diagnosztizalt pacienseknél intenzivebb vérdramlast
mértek az egészséges kontrollszemélyekhez képest. Hugdahl és munkatarsai (1984) kilenc
Raynaud-szindromaval diagnosztizalt nénél és kilenc kontroll személynél vizsgaltak az ujjak
hémérsékletét kiilonbozé helyzetekben. A résztvevéknek 15 percen at vagy hidegben (0 °C)

vagy normal hémérsékletli szobaban kellett visszafelé¢ szamolniuk, vagy gy, hogy bizonyos
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id6ko6zonként kaptak egy gyenge aramiitést, vagy ugy, hogy nem volt ilyen stressz kelt6 feltétel.
A stresszrdl vald szubjektiv beszamoldk szerint a vizsgélati személyek stressz szintje nott
mindkét csoportban a hideg és aramiités egylittes prezentalasat tartalmazé elrendezésben, de
nem volt szignifikdns kiilonbség a csoportok kézott. Ugyanebben az elrendezésben viszont a
betegcsoportnal érdekes modon az ujjak homérséklete magasabb volt a kontroll csoporthoz
képest a 15 perc leteltével. Masik két vizsgalatban a betegek ujjainak hdmérséklete emelkedést
mutatott, mikdzben az egészséges kontroll személyeknél mért hdmérséklet csokkent (Droste és
mtsai., 1990; Halperin és mtsai., 1983). A paradoxnak t(iné valtozasokat tovabbi két kutatasban
is megfigyelték. Az elsO vizsgalatban stressz hatasara férfiak esetén a kéz véraramlasa csokkent,
mikozben néi résztvevok esetén nott (Cooke €s mtsai., 1990). A masik vizsgalatban pedig
stressz hatasara egészséges személyeknél csokkent a véraramlas, amig Raynaud-szindroma
esetén paradox modon nétt (Martinez és mtsai., 1992). Egy nagyobb elemszamu (131 Raynaud-
szindromas beteg és 20 kontroll személy) vizsgalatban stressz hatasara a betegek és a kontroll
személyek kozott az ujjak véraramlasat tekintve nem volt szignifikdns kiilonbség
(Schcherbakov és mtsai., 1993).

Az eddig legnagyobb mintat (313 beteg, ebbdl 85 férfi és 228 nd) alkalmazo vizsgalat a
stressz, a szorongas ¢€s a kiilsd hdmérséklet altal a rohamok sulyossagéra, gyakorisagara és az
atélt fajdalomra kifejtett hatast vizsgalta. A kutatok feltételezése szerint azok a rohamok,
amelyek magasabb homérsékleten kovetkeznek be valdszintileg sokkal inkabb az atélt stressz
vagy szorongas miatt jonnek létre, mint azok, amelyek alacsonyabb hdmérséklet esetén
alakulnak ki. Az eredményeik szerint, a magasabb szorongas szint igen, de érdekes modon a
magasabb stressz szint nem mutatott szignifikdns kapcsolatot a rohamok gyakorisdgaval,
amennyiben az atlag kiils6 hémérséklet meghaladta a 16°C-ot; mikdzben a szorongds minden
hémeérsékleti savban egyiittjarast mutatott a rohamok sulyossdgaval. Ebben a vizsgalatban a
nem ¢és az életkor nem mutatott kapcsolatot a rohamok jellemzdivel. A statisztikai elemzés
szerint mikozben a gyakoribb és fijdalmasabb rohamok nem mindsiiltek a szorongas
megbizhato eldjelzdjének; addig a szorongas bizonyithatéan jelezte a rohamok stilyossagat. A
szerzOk tobbek kozott azt a kovetkeztetést vontak le, hogy a Raynaud-szindroma esetén a
szorongds megfeleld pszichologiai ellatdsa nagyban hozzajarulhat a tiinetek hatékony

kezeléséhez (Brown és mtsai., 2001).
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2.7. Kezelés

A Raynaud-szindroma kezelésében tobbféle kezelési modszer all rendelkezésre €s tobb
javaslat is sziiletett mar kezelési protokollokra (Fernandez-Codina, Cafias-Ruano és Pope,
2019; Hughes ¢és Herrick, 2016; Murti és Soenarto, 2020; Pauling, Hughes és Pope, 2019), de
altalanosan elfogadott megkozelités még nem all rendelkezésre. A kezelésben alkalmazhato
modszereket az alabbi harom f6 csoportba sorolhatjuk: (1.) nem farmakologiai, (2.)
farmakologiai és (3.) miitéti beavatkozasok, amelyeket minden esetben ebben a sorrendben
javasolnak a kiilonboz6 szerzok.

A nem farmakolégiai kezelések foleg az ¢letmod valtoztatassal kapcesolatos edukaciot
jelentik. Ezek koz¢ tartozik az alkoholfogyasztas és a dohanyzasrol valo leszokés tamogatésa,
a hidegnek valo kitettség megeldzése, az ujjak vagy mas érintett teriiletek melegen tartidsa
vastag ruhizat alkalmazasanak segitségével, az erdsen vibrald eszk6zok hasznélatdnak
melldzése; illetve a pszichés stressz kertilése (Stringer €¢s Femia, 2018; Suter, és mtsai., 2007).
Az olyan érsziikité hatasti anyagok, mint a koffein vagy a nazélis érszikitok szintén
hozzéjarulhatnak a tiinetek feler6sodéséhez, ezért ezek alkalmazasanak keriilését is javasoljak
(Belch, 1996; Block és Sequeira, 2001; Wigley, 2002). Egy ujabb eredmény szerint a fizikai
aktivitds fokozédsa igéretes lehet a Raynaud-szindroma nem farmakologiai ellatasaban.
Mitropoulas és kollégai (2018) szisztémas szklerozisban szenveddk korében végeztek egy 12
hetes vizsgalatot kontrollcsoport alkalmazasaval, amelyben a fels6 és alsé végtatok intenziv
mozgatasanak hatasat mérték fel. Eredményeik szerint az intervencid javitotta a karok lazasagat
és csokkentette a fajdalom mértékét. A fizikai aktivitas fokozasa, a gydgytorna vagy a joga
intervencios hatékonysagvizsgalata érdekes eredményeket hozhat a nem farmakoldgiai kezelési
modszerek tekintetében. A nem farmakologiai mddszerek kozé tartoznak a viselkedésterapias
intervenciok is, amelyekrdl késébb fogunk bdvebben irni.

A gyogyszeres kezelés dontden a Raynaud-szindroma sulyosabb eseteiben vagy a
masodlagos altipus esetén ajanlottak, mivel a masodlagos korforma tiinetei sokkal sulyosabbak
¢s komolyabb kezelést, gyakran kiillonb6z6 kezelési médok kombindciojat igénylik (Balogh és
mtsai.,, 2002). A Raynaud-szindroma kezelésében a kalcium csatorna blokkolokkal
kapcsolatban késziilt a legtobb vizsgalat. Egy nemrég kozolt Cocharne tanulmény szerint
(Seehusen és Huang, 2014), amely hét, 0sszesen 296 beteg bevondsaval késziilt vizsgalat
eredményeit Osszegezte, a kalciumcsatorna blokkolok szignifikans, de csupan minimalis
hatékonysaggal rendelkeznek a panaszok enyhitésében. A minimalis hatékonysag mellett sz616

bizonyitékok ellenére, a kalciumcsatorna-blokkolok nem kozkedveltek a paciensek és a
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gyakorld szakemberek korében, mivel szdmos, nehezen toleralhatdo mellékhatassal, ugy mint
szédiiléssel vagy fejfajassal jarnak (Garcia-Carrasco és mtsai., 2008; Raynaud's Treatment
Study Investigators, 2000). Noha szamos hatasvizsgalat is késziilt mar, a tovabbi farmakonok
hatékonysagaval kapcsolatban még nem all rendelkezésre elegendd adat azok széleskorii
bevezetéséhez. Egy friss meta-analizis eleredménye szerint (Khouri és mtsai., 2019) a
masodlagos altipus kezelésében a legjobb hatdanyagok hatékonysaga is korlatozott,
meglehetdsen alacsony statisztikai megbizhatosdg mellett. Szignifikans hatas tobbek kozott
csak azokban az esetekben volt azonosithatd, ahol a pacienseknek egy nap, tobb mint 6t
rohamuk volt, egy roham legalabb 25 percig tartott vagy a paciens még nem mult el 52 éves.
alapjan kivalasztott hatdéanyagok tesztelése egyelore még nem hozott atiité eredményt a
panaszok enyhitésében. A betegek korében ajanlhato els6dleges hatéanyag megtalalasa még
varat magara.

A Raynaud-szindroma szovédményei vagy a kapcsolddd masodlagos korforma esetén
a mutéti beavatkozas is szoba johet, amely els 1épésben a kdrmdok és az elhalt szovetek
sebészeti eltavolitasat jelentheti (Landry, 2013). Az ilyen jellegii beavatkozas a Raynaud-
szindroma tiineteinek kifejezetten stlyos reprezentacidja esetén, féleg masodlagos Raynaud-
szindroma mellett és a farmakologiai kezelések hatastalansaga és/vagy sulyok mellékhatasai

esetén tekinthetd indokoltnak (Herrick, 2005; Wigley, 2002).

2.8. Stresszkezelést segitd viselkedésterapias eljarasok hatékonysaga

A stressz feltételezett szerepe miatt tobb intervencios hatasvizsgalat is késziilt, amely a
stresszkelési képesség javitasa altal kisérelte meg a panaszok enyhitését. A hatasvizsgalatok
tobb kezelési modszert is kiprobaltak. Tobbek kozott még akupunktirat is, de leggyakrabban
biofeedback késziilékeket alkalmaztak, amelyeket esetenként kombinaltak autogén tréninggel
is (Appiah és mtsai., 1997; Biittner, Henschel és Spengel, 1991; Freedman, Ianni és Wenig,
1984, Freedman, Keegan, Migaly, Galloway és Mayes, 1991; Guglielmi, Roberts és Patterson,
1982; Hahn, Steins, Mohrle, Blum és Jiinger, 2004; Jobe, Sampson, Roberts és Kelly, 1986;
Raynaud's Treatment Study Investigators, 2000; Sporbeck és mtsai., 2012; Surwit, Pilon és
Fenton, 1978).

Ezek koziil talan csak Middaugh és kollégai (2001), 313 paciens bevonasaval késziilt,
kontroll csoportot is alkalmazé munkéja érdemel kiilon targyalas. A kutatok arra az eredményre

jutottak, hogy a héérzékeny (termal) biofeedback késziiléket haszndlod vizsgalati személyek
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30%-a, EMG biofeedback késziiléket hasznald biofeedback késziiléket haszndld vizsgalati
személyek 50%-a esetén volt javulds a panaszait tekintve. A késziilékek intervencios
hatékonysagat szdmos tényez6 befolyasolta: nem, életkor, szorongés, megkiizdési stratégia €s
a késziilekek hasznalatanak betanitasanak helye.

Osszességében elmondhatd, hogy a viselkedésterapids vizsgalatok szama kevés, a
tobbségiik 20 vagy 30 évvel ez eldtt késziilt, és ezek a vizsgalatok szintén nagyon heterogénnek
tekinthetdek modszertani szempontbol. A legtobb vizsgalat nem alkalmazott kontroll csoportot,
altalaban kevesebb mint 35 f6 alkotta a vizsgalati mintat, a kett0s-vak elrendezés nem volt
biztositva, néhol valoszintisithetd a kezelések kozott &thtizodo hatas, magas volt a vizsgalatbol
1d6 kozben kilépd vizsgalati személyek szama, nem alkalmaztak semmilyen a vizsgalatok kozti
Osszehasonlitast eldsegitd sztenderd mérési moddszert, illetve az azonos kezelési modszert
alkalmazé vizsgalatok is eltértek az alkalmazott kezelés gyakorisagaban és hosszaban. gy nem
meglepd modon a vizsgélatok vegyes eredménnyel zarultak és nem tekinthetdk konkluzivnak
(Daniels, Pauling és Eccleston, 2018; Malenfant, 2009).

Tekintettel arra, hogy a betegségtiinetek érzelmi distressz hatdsara jelennek meg, a
viselkedésterapias beavatkozasok hatékonyak lehetnek, viszont az pontosan még nem ismert,
hogy milyen modszer lehet a leghatékonyabb, és az sem, hogy pontosan mely pacienseknek
javasolhatdo az ilyen jellegi kezelésben valdo részvétel. A fent emlitett moddszertani
szempontokat figyelembe vevo és a megismételhetdség tudomanyos kritériumanak eleget tevo
viselkedésterapias hatasvizsgalatokra nagy sziikség lenne a paciensek igényeinek leginkabb

megfeleld integralt szakellatas biztositasa céljabol.

2.9. Eletmindség

A megel6z0 jelleggel javasolt életmdd valtoztatds, mint példaul folyamatos
kesztyliviselés, szdmos esetben nem elégséges a panaszok kielégité csokkentéséhez, vagy nem
Osszeegyeztethetd az egyén mindennapi tevékenységeivel, munkdjaval. Az esetleges
gyogyszeres kezelés mellékhatasai vagy stlyosabb esetekben a sebészeti beavatkozas tovabb
ronthatjak a betegek mindennapi funkcionalitdsat és életmindségét. Az eddigi eredmények
alapjan a betegek életmindsége feltételezhetden sériil a panaszok altal, azonban a betegek
¢letmindsége eddig alig kapott megfeleld szakmai figyelmet. Ezt a tényt aldhtuzza, hogy a
Raynaud-szindroma esetén eddig még nem késziilt olyan vizsgalat, amely specifikusan
vizsgilta volna a betegek életmindségét. Osszesen harom életmindséget mérd kutatasrol

tudunk, amely kutatasi mintaja féleg elsédleges altipussal rendelkez6 betegeket tartalmazott.
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Az els6 kettd leiro jellegi keresztmetszeti vizsgalat, amelyek koziil a masodik, komoly
modszertani  bizonytalansagokat tartalmazott. A harmadik pedig egy intervencios
hatasvizsgalat.

De Angelis és munkatarsai (2008) 81 6 els6dleges altipussal diagnosztizalt paciensnél
és 310 egészséges kontroll személynél végeztek kérddives adatfelvételt a ,, The Medical
Outcomes Study 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36)” és a EQ-5D altalanos
¢letmindség kérddivek alkalmazasaval. Eredményeik aldtdmasztottak azt a feltételezést, hogy
a Raynaud-szindromas betegek ¢életmindsége, mind mentalis és fizikai szempontbdl jelentésen
rosszabb, mint az egészséges kontrollszemélyeké.

Hughes ¢és kollégai (2015) online adatfelvétel modszerét alkalmazva 443 f6 Raynaud-
szindromas rendelkezd személy bevonasaval készitettek vizsgaltot. A vizsgalati személyek
sajat ismereteik alapjan azonositottdk magukat elsddleges (43%) vagy madasodlagos (34%)
altipussal rendelkezéként. A valaszadok koriilbeliil egy negyede (23%) nem kivant ebben a
kérdésben maga donteni. A vizsgélat eredménye szerint a legtobb beteg ugy vélte, hogy az
¢letmindségiik valosziniileg sokkal jobb lenne, ha nem lenne a betegségiik. A betegek nehezen
tudtdk megjosolni a tiinetek kiujulasanak varhato idejét, amely az alland6 veszélyérzet miatt
stressz noveld hatdsu. A betegek csupan fele volt képes a roham varhat6 sulyossagat nagyon
jol, vagy jol megjosolni. Azt is kimutattak, hogy a betegek tobb mint 60%-a rossz vagy nagyon
rossz hatékonysaggal volt csak képes a rohamokat barmilyen médon megeldzni. A betegek tobb
mint 80%-a szedett valamilyen gyogyszert a betegségére, viszont a gyogyszert szedd betegek
minddssze 16%-a vélte a gydgyszeres kezelést hatdsosnak. Ahogy emlitettiik, a vizsgélat soran
alkalmazott mddszertan valamelyest csokkenti az eredmények megbizhatosagat. A kutatés
online adatfelvételt alkalmazott, a valaszadok sajat ismereteik alapjan diagnosztizaltak
magukat. Az eredmény, amely szerint a betegeknek jobb életmindségiik lenne panaszaik nélkiil,
nem til meglepd, hiszen szinte barmilyen betegcsoport megkérdezése esetén eljuthatnank erre
a konkluziora.

Ezen a két kutatdson kiviil még Molnar és munkatarsainak (2018) nemrég késziilt
hatékonysagvizsgalatat emlithetjiik meg. Kutatdsuk soran palliativ jellegli neuralterapids
intervencio (fajdalomcsillapitd €s izomrelaxaciot eredményezd injekcids kezelés) hatasait
mérték fel. A betegek harom héten at, heti két alkalommal részesiiltek neuralterapids
kezelésben. A vizsgalatban Gsszesen 12 Raynaud-szindroméval diagnosztizalt személy vett
részt. A kezelés elott €s 35 nappal az utolso kezelés utan nyert adatokat 6sszehasonlitva azt
talaltak, hogy szignifikansan nétt a bér hdmérséklete, jelentdsen csokkent a tapasztalt fajdalom

mértéke és szignifikansan nétt az SF-36 kérddivvel mért életmindség.
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2.9. Vizsgalati célok

A Raynaud Szindréma I¢lektani hatterének feltérképezése még kezdeti stadiumban tart,
ezért fontosnak tartottuk egy hianypotld, komplex vizsgalat megvaldsitasat. A kutatds soran
igyekeztiink mérni, illetve mérhetdvé tenni azokat a tényezoket, amelyek a Raynaud-szindréma
Iélektani hatterében potencidlisan jelen vannak. Célunk volt feltérképezni azon érzelmi és
kognitiv jelenségeket, amelyek szerepet jatszhatnak a betegek ¢letvezetésében és a
betegségkarrier alakulasaban.

Kivancsiak voltunk arra, hogy a betegség hogyan van jelen a betegek mindennapjaiban
ezért megvizsgaltuk tobbféle moddszertant alkalmazva, hogy a betegség jellegébdl fakado
korlatozas milyen mdodon hat az életmindségre. Az altalanos jol-1ét és a szubjektiven megélt
fizikai egészség allapot mellett hangsulyt fektettiink a mentalis egészség vizsgalatara is.
Feltérképeztiik, hogy az altalanos fizikai allapot alakuldsa milyen érzelmi alkalmazkodasi
nehézségekkel jar egylitt, igy a depresszid és a szorongds felmérése mellett dontottiink. Az
elsddleges ¢és masodlagos korformdk Osszehasonlitasat valasztottuk a potencidlis
betegségkarrier feltérképezéséhez. Az érzelmek kezelésének, a panaszok megjelenésének
hatterében betoltott, a szakirodalomban feltételezett jelentds szerepiik miatt, megvizsgaltuk
bizonyos érzelemszabalyozasi technikdk és az alexitimia szerepét is.

Kutatasunkban ezek alapjan harom 4altaldnosabb f6 célt fogalmaztunk meg.

Eredményeinket, ezen célok elérésének vonatkozasaban ismertetjiik a késébbiekben.

1. Az életmindség vizsgalata

A paciensek nézdpontjanak figyelembevétele az ¢letmindség mérésében egyre tobb
figyelmet kapott az utobbi idében (Carr, Gibson és Robinson, 2001). A betegségspecifikus
nézOpont alkalmazasa kifejezett elonyokkel bir az A4ltalanos allapotfelmérést hasznalod
megkozelitéshez képest, mivel joval pontosabban ragadja a mindennapi élet azon teriileteit és
azokat a funkcidkat, amelyeket az adott korkép befolyasol (Guyatt, Naylor, Juniper, Heyland,
Jaeschke és Cook, 1997). Az altalanos életmindség méréshez képest, a betegségspecifikus
megkozelités joval tobb relevans részletet képes megragadni; igy joval pontosabban ragadjak
meg az életmindségben 1étrejovo valtozasokat (Guyatt, Feeny és Patrick 1993; Laupacis, Pus,
Muirhead, Wong, Ferguson és Keown, 1993; Spertus, Winder, Dewhurst, Deyo és Fihn, 1994).
Az életmindség javulasa barmilyen terapia esetén kiemelt fontosaggal bir (Wehrlen, Krumlauf,

Ness, Maloof és Bevans, 2016), igy a betegségspecifikus modszertan alkalmazasa joval

28



megbizhatobb az egyes intervenciok hatékonysagvizsgalatdban (Testa és Simonson, 1996).
Szamos kronikus megbetegedés, mint példaul a cukorbetegség (Li, Lee, Liu, Chen, Li és Lin,
2011), a daganatos betegségek szamos tipusa (Sprangers, Cull, Grenvold, Bjordal, Blazeby ¢és
Aaronson, 1998), az irritabilis bél szindroma (Drossman és mtsai., 2000), az asztma (Wilson és
mtsai., 2019), vagy a magas vérnyomas (Zlupko és mtsai., 2008) esetén vizsgaltak mar a
betegségspecifikumokat és léteznek betegségspecifikus életmindség kérddivek. Raynaud-
szindromaval kapcsolatban kifejlesztett méréeszkozrél még nincs tudomasunk. Tovabba annak
ellenére, hogy a korabbi vizsgalatok alapjan (Bassel €s mtsai., 2007; Garcia-Carrasco €s mtsai.,
2008; Merkel és mtsai., 2002; Raynaud's Treatment Study Investigators, 2000) a Raynaud-
szindroma esetén az ¢életmindség érintett a betegség, a betegség okozta életviteli
kényszervaltoztatasok és a kezelés potencialis mellékhatasai altal, eddig még tudomasunk
szerint kiilondsebb szakmai figyelmet nem kapott a betegségspecifikus vetiiletek vizsgalata.
Kutatasunk els6 {6 célja ezért az életminéség - a Raynaud-szindroma altal érintett - specifikus

teriileteinek feltérképezése volt.

2. A mentalis egészség felmérése altipusok mentén

A masodlagos korforma (MRS) stlyosabb korképnek tekinthetd az elsddleges altipusnal
(ERS) a szakirodalmi feltételezések altal (Silva és mtsai., 2016). A Raynaud-szindroma
betegségkarrierre jellemzd, hogy idével funkcidvesztés és stulyosabb tiinetek alakulnak ki: az
ERS ,atalakulhat” MRS-va (Hirschl és mtsai., 2006; Pavlov—Dolijanovic és mtsai., 2012;
Spencer—Green, 1998). Mivel a komolyabb fizikai panaszokkal sulyosabb mentalis és érzelmi
terhek jarhatnak, logikus feltételezni, hogy a MRS ebben a tekintetben rosszabb, mint a ERS.
fgy feltételezhetjiik, hogy mindamellett, hogy a MRS-val diagnosztizalt személyek fizikai
egészsége rosszabb; ugy az életmindségiik és mentalis egészségiik is elmarad az elsddleges
korképpel diagnosztizalt tarsaikhoz képest. Noha késziilt mar néhany modszertanilag
kiilonb6z6é kutatas, amely vizsgalta Raynaud-szindroma esetén az életmindséget, de sem a
betegségspecifikumok figyelembevétele, sem az elsddleges és masodlagos korformak
Osszehasonlitd vizsgdlata nem tortént meg. A mentélis egészség ERS esetén gyakorlatilag
semmilyen szakmai figyelmet nem kapott. Ezért kutatasunk masodik f6 céljaul tiztik ki a
Raynaud-szindromaban szenvedék altalanos egészségi allapotanak, szorongasanak,
depressziojanak és életmindségének betegségspecifikus feltérképezését, dsszehasonlitva az

elsédleges és masodlagos korformakat.
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3. Az érzelmekkel valo viszony és az érzelemszabalyozas szerepének vizsgalata

Raynaud elsé munkéja ota ismert tény, hogy a hideg mellett, a stressz valtja ki
leggyakrabban a Raynaud-szindroma tiinetegyiittesét (Herrick, 2012). Igy feltételezhetd, hogy
az ¢érzelmi distressz és annak kezelésében mutatott egyéni kiilonbségek jelentds hatassal
lehetnek a pszichoszocidlis adapticiéra ¢és az egészségi allapotra. Tovabba az is
valdszintisithetd, hogy a bels6 allapotok, az érzelmek tudatositdsa, megértése és szabalyozasa
kulcsprobléma lehet a Raynaud-szindroméaban szenveddknél. Szamos vizsgalat bizonyitotta a
distressz immunfunkcidkra kifejtett hatdsat (Iwakabe és mtsai.,, 1998; Larson, Ader és
Moynihan, 2001) és az is kimutatasra keriilt, hogy a stresszes események hatassal vannak az
immunreakciokra és fontos szerepet jatszanak az autoimmun betegségekben (Barbasio és
Granieri, 2013).

Az alexitimia a személy a szubjektiv érzések és érzelmek azonositasaval,
megkiilonboztetésével; a testi érzetek és az érzelmek elkiilonitésével kapcsolatos nehézségét
jeloli (Sifneos, 1973; Taylor, Bagby és Parker, 1997). Az érzelmek és testi érzetek
felismerésének és leirdsanak nehézsége, azok téves megértése megnehezitheti az érzelmek
adaptiv szabalyozésat, rosszabb fizikai és mentalis egészségi allapotot hozva létre (Lumley,
Stettner és Wehmer, 1996; Tuzer és mtsai., 2011). A korabbi vizsgélatokbol ismert, hogy az
alexitimia Osszefligg a szorongasos és a depressziv tiinetek alakulasaval (Honkalampi,
Hintikka, Laukkanen és Viinamédki, 2001; Luminet, Bagby és Taylor, 2001; Malt, Olafsson,
Lund és Ursin, 2002; Taylor és Bagby, 2004), a szomatizacios tendencidkkal (De Gucht és
Heiser, 2003; Mattila és mtsai., 2008), valamint a fajdalom intenzitasaval €s szenzitivitassal
(Kano ¢és Fukudo, 2013; Lumley ¢és mtsai., 2011), mikézben kronikus betegek korében az
alexitimia prevalencidja magasabbnak bizonyult egészséges személyekhez képest (Taylor és
mtsai., 1997).

Az érzelmek azonositasdnak nehézségén tul, az érzelmek szabalyozasanak specifikus
szokasai 1s befolyasolhatjdk a betegek életmindségét és mentéalis egészségét. Korabbi
vizsgalatok kimutattak, hogy a kognitiv atkeretezés érzelemszabalyozasi technika szignifikans
kapcsolatban 4ll a pozitiv érzelmek gyakoribb megélésével, a jobb személykozi
funkcionalitassal, magasabb jol-léttel, hatékonyabb megkiizdéssel, kevesebb depresszids
tiinettel €s jobb pszichologiai alkalmazkodassal. Ezzel szemben egy masik érzelemszabalyozasi
tendencia, a kognitiv szuppresszid a pozitiv érzelmek ritkdbb megélésével, rosszabb

pszichologiai adaptacioval, rosszabb személykdzi funkcionalitdssal, alacsonyabb jol-léttel,
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rosszabb megkiizdéssel és tobb depressziv tiinettel allt kapcsolatban (Cutuli, 2014; Gross ¢és
John, 2003; Nezlek és Kuppens, 2008; Troy, Wilhelm, Shallcross és Mauss, 2010).

Mivel Raynaud-szindroma esetén ismert a stresszre adott €rzelmi reakcid szerepe,
feltételezhetjiik, hogy az érzelmek tudatositasanak és kezelésének képessége befolyassal bir a
Raynaud-szindromaban szenveddk egészségi allapotara. Kutatasunk harmadik f6 céljaul tiiztiik
ki ezért, az alexitimia és az érzelemszabalyozasi technikdk (kognitiv szuppresszid ¢és

atkeretezes), depresszidval és életmindséggel kapcsolatos szerepének feltérképezését.
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3. Metodikak

3.1. A vizsgalat menete

A beteg, betegségérol alkotott narrativdja kifejezi a betegséghez valo 1¢lektani
viszonyait, amely megismerése alapvetd, mert az életvezetési elakadéasa tetten érhetd a
narrativaban. Eligazitast ad arrol, hogy milyen pszichologiai valtozoknak lehet fontos szerepe,
valamint arr6l, hogy ezek milyen biologiai vonatkozasokkal birnak. Eppen ezért tgy
dontottiink, hogy a kutatds sordn egyarant alkalmazunk kvalitativ (a betegek személyes
¢lményét jobban megragadni képes interjuk) és kvantitativ (kérdéives adatfelvétel, amely
részben a kvalitativ szakaszon alapszik) adatgylijtést. Kutatdsi célkitlizéseinket harom
adatgytijtés keretében valdsitottuk meg. A kutatas elsd szakaszaban kvalitativ modszerrel, félig-
strukturalt interjukat alkalmaztunk. A kutatds masodik szakaszaban, két kiilonb6z6 mintaban
kvantitativ modszerrel, kérdéivesomagok felvételével gyiijtottiink adatokat.

A vizsgalati személyek azon Raynaud-szindrémaval diagnosztizalt betegek koziil
keriiltek ki, akik a Debreceni Egyetem Klinika K&zpont - Belgyodgydszati Klinikdjanak
Raynaud-szindroma-szakrendelésén részesiilnek gondozasban, és a személyes megkeresés utan
vallaltak a kutatdsunkban vald részvételt. A bevonasi kritériumok kozé tartozott a Raynaud-
szindroma diagnozis, amelyet Maverakis és munkatarsai (2014) alapjan hataroztuk meg. A
betegeket részletesen kikérdeztiik panaszaikrol, attekintettiik kortorténetiiket és mikroszkopids
vizsgalatot végeztiink veliik. A diagnosztikus kritériumokon tal bevalasztasi feltétel volt a
pszichiatriai kezelésen valo részvétel hianya, a magyar nyelv szobeli és irasbeli ismerete és a
szand¢ék az Onkétes részvételre. A vizsgalatban vald részvétel onkéntes és anonim volt, a
részvételért cserébe jutalomban nem részesiiltek a betegek. A vizsgalatot szobeli és irdsos
betegtajékoztatas elézte meg, amely informéciokkal szolgalt a paciens szdmara a vizsgalat
menetérdl, idétartamérol, az adatok kezelésérdl, illetve az eredmények visszajelzésének
modjarol. Minden alkalommal a vizsgélati személyek irdsos beleegyezését kértiik a vizsgalati
eredmények kutatasban torténd felhaszndlasdhoz. Az adatgyiijtést megel6z6en megtortént az
etikai és intézményi engedélyek beszerzése. A kutatdsra vonatkozo etikai engedély szama:

RKEB/IKEB 4822-2017.

3.1.1. Kvalitativ szakasz
A Raynaud-szindromaval 6sszefiiggd életmindség csokkenés vizsgalata céljabol félig-

strukturalt interjukat készitettiink. A félig-strukturalt interjuforma jellemzdéje - szemben a
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strukturalt valtozattal - a gondolatok €s asszociaciok spontanabb aramléasa, amely teret enged a
valaszadonak arra, hogy véleményét kifejtse, érzéseinek is hangot adjon. igy a valaszadok a
vizsgalandé témakorok fokuszanak megtartasa mellett szabadon ki tudjdk emelni a
legfontosabb élményeiket és viszonyulasukat az adott kérdésben.

Az interju-kérdéseink megalkotasakor a korkép altalanos jellemzdin tul, az életmindség
altalanos f6 0sszetevoi (Czimbalmos, Nagy, Varga és Husztik, 1999; Paulik és mtsai, 2007)
képezték az alapot. Ezen tilmenden a Raynaud-szindromaval gyakran tarsulo, illetve annak
hatterében allé betegségek (példaul sclerosis multiplex, szisztémas lupus erythematosus,
spondylitis ankylopoetica) specifikus ¢életmindségét méré kérdéivek (McElhone és mitsai.,
2007; Mitchell, Benito-Leon, Gonzalez és Rivera-Navarro, 2005; Ward, 1999), valamint mas
kronikus betegségekre optimalizalt kérddivek (Drossman €s mtsai., 2000; Li ¢s mtsai., 2011;
Sprangers és mtsai., 1998; Wilson és mtsai., 2019; Zlupko és mtsai., 2008) tartalmi koreit is
figyelembe vettiik abbol a célbdl, hogy lehetdségiink legyen az életmindség legrelevansabb
teriileteire vonatkozo kérdéseket alkotni. Ugyanakkor a kérdések kialakitasakor igyekeztiink
azokat ugy megfogalmazni, hogy az eldzetes koncepcionk és ismereteink lehetdséget adjanak
a betegséggel kapcsolatos minél valtozatosabb vélekedések megjelenitésére az interju sordn. A
kérdések a panaszok jellemzdire, javulasuk — rosszabbodasuk koriilményeire, a mindennapi élet
soran korlatozé szerepiikre (munkavégzés, kozlekedés, szocialis élet és intim kapcsolatok),
illetve a panaszok csokkentésére tett kisérleti modszerekre kérdeztek ra. A jegyzOkonyv
formaban rogzitett interjuk atlagosan 15 percet vettek igénybe és Osszesen 12 kérdést
tartalmaztak. A vizsgalatba bevont, szakrendelésen megjelent betegek a Raynaud-szindromas
panaszaik kezelésére eldirt 3—6 havonta alkalmazando, pentoxifylline és guaifenesin tartalmu
infazids terdpidban vald részvétel miatt, vagy az esedékes kapillarmikroszkdpids
kontrollvizsgalatuk miatt érkeztek a szakrendelésre.

A munka elsé fazisdban az interjuk teljes szovegét szd szerint rogzitettiik, majd
szamitogeépes szovegszerkesztd program segitségével digitalizaltuk. A szoveg mondatainak
tartalmat a szovegben hasznalt fogalmak gyakorisaga és hasonlosaga alapjan kategorizaltuk.
Igy az interjuk teljes szovege egy strukturalt tartalmi keretbe fokuszalva megjelenhetett, azaz a
szoveg nyelvi megjelenésébdl kiemeltiik a betegséget leird és azzal Osszefliggd tartalmakat.
Mindez lehetvé tette, hogy a betegek betegségiikhdz vald viszonyuk és azok élményeit
rendszerezve megjelenitsiik. A kérdésekre adott valaszok szovegébdl igy emelkedtek ki a

tartalmi kategoriak.
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3.1.2. Kvantitativ szakasz
A kutatas masodik szakaszdban két kiillonb6z6é kérdéssort tartalmazéd kérddivesomag

segitségével gyljtottiink adatokat.

3.2. Vizsgalati eszkozok

3.2.1. Kvalitativ szakasz
Az interjuk soran alkalmazott kérdések az alabbiak voltak:
,» 1. Melyek a f6 panaszai?”’;
. A mindennapjai soran mikor és hogyan korlatozzak Ont a panaszai?”;
. Milyen helyzetekben szokta tapasztalni a panaszait?”’;

. A betegsége mivel terheli meg az egészségesekhez képest?”;

2
»3
a4
»J. Hogyan szokta megprdobalni megeldzni a tlineteket?”;
,»0. Mit csindl, amikor a tiinetei megjelennek?”;

,» 7. Miota van ez a betegsége? Akkor torténtek-e jelentds valtozasok az életben?”;

,,8. Mit gondol On a betegségének okarol?”;

,»9. Stressz hatdsara jelentkeznek tiinetei?”’;

,»10. Milyen érzéseket valtanak ki Onben a tiinetek?”;

,11. Vannak-e visszatéré gondolatai a betegségével kapcsolatban?”’;

,»12. Mi a foglalkozasa? Tart6san dolgozott-e hidegben?”.

A fent ismertetett kérdésekre adott valaszok rogzitése eldtt feljegyeztiik a vizsgalati

személyek nemét, életkorat és betegségiik tipusat. A kezelés hatdsaira nem vonatkozott kérdés,

mivel a tanulmany keretében nem volt cél a kezelések altal kifejtett hatas vizsgalata.

3.2.2. Kvantitativ szakasz

A vizsgalt személyek demografiai jellegzetességeit és kezeléstorténetét egy altalunk
Osszeallitott kérdéssor segitségével mértiik fel, amely a nemre, az €letkorra, a csaladi allapotra,
a legmagasabb iskolai végzettségre, ¢és a munkaiigyi helyzetre vonatkozd kérdéseket
tartalmazott. Az els6 kvalitativ vizsgalatban a Generalizalt Szorongasos Zavar Kérdéivet, a
Roviditett Beck Depresszié Kérddivet a 12 tételes Short Form Health Survey - Physical

Component Summary alskaljat, valamint a Raynaud Specifikus Eletminéség Kérddivet vettiik
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igénybe. A masodik kvalitativ vizsgalatban a Roviditett Beck Depresszio Kérdoiv és a Raynaud
Specifikus Eletmindség Kérdsiv mellett a Toront6i Alexitimia Skalat és az Erzelemszabalyozas

Kérddivet alkalmaztuk.

Generalizalt Szorongdsos Zavar Kérdoiv (Generalized Anxiety Disorder-7 Scale. GAD-7)

A szorongas tiineteinek felmérését megcélzo hét tételes skala esetén a valaszaddnak egy
négyfoku skalan sziikséges megadnia az elmult két hétre vonatkozo valaszat. A mérdeszkoz
négy csoportba sorolja a valaszadokat az altalanos szorongas szintjiik alapjan: minimalis (0-4),
enyhe (5-9), kozepes (10-14) és stlyos (15-21). Valaszait, a kitoltd, egy négyfokozatu skalan
(ahol 0 = ,,egyaltalan nem” ¢és 4 = ,,majdnem minden nap”’) adhatja meg, ahol a magasabb
pontszam magasabb szorongds szintet jelez. A klinikailag jelentds szorongésszinttel
rendelkez6k azonositasara a szerzok 10 pontos vagoértéket hataroztak meg (Spitzer, Kroenke,
Williams és Lowe, 2006). A teszt bels6 megbizhatosagat jelzd Cronbach—alfa koefficiens

mindkét vizsgalatban .93 volt, ami kivalé értéknek tekintheto.

Roviditett Beck Depresszio Kérdoiv (Beck Depression Invetory, BDI)

A depresszi6 vizsgalatira a Roviditett Beck Depresszio Kérddivet kilenc tételes
valtozatat vettilk igénybe, amely kivalé pszichometrikus sajatossagainak koszonhetden
alkalmas és megbizhatd vizsgdlati eszkoz a depresszid sziirésére és felmérésére altalanos és
klinikai populdcidban egyarant. Valaszait a kitolté egy 6tfokozat skalan (ahol 0 = ,,egyaltalan
nem jellemzd4”, és 4 = ,,majdnem minden nap”) adhatja meg, ahol a magasabb pontszdm
magasabb depresszid szintet jelez (Beck, Steer és Brown 1961; Rézsa, Szadoczky és Fiiredi,
2001). A kérd6iv megbizhatosaga az els6 (.92) és a masodik (.89) adatfelvételkor is megfeleld

volt.

12-item Short Form Health Survey - Physical Component Summary (PCS-12).

Jelen vizsgalatban az eredeti 36 tételes valtozat, 12 tételes roviditett forméjanak azon
alskalajat vettiik igénybe, amely a fizikai egészégi allapot altalanos felmérésére szolgal. A
mentalis egészséget mérd alskalat melldztiik, mivel azt szamos mas skala segitségével mértiik
fel. A roviditett valtozat tételei a 36 tételes verziobdl szarmaznak, szovegezésiikk azonos. A
PCS-12 alskala hat tételt foglal magaban. A valaszadé altal megjeldlt valaszok nyers
pontszamat egy 0-tol 100-ig terjedd skalara alakitjuk at, ahol a magasabb értékek jobb egészségi
allapotot jeleznek. Szamos vizsgalat eredménye szerint a roviditett verzio a teljes valtozathoz

hasonl6 pszichometriai tulajdonsagokkal, megbizhatosaggal bir (Andrews, 2002; Globe és
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mtsai., 2002; Jenkinson, Chandola, Coulter ¢és Bruster, 2001). A skala Cronbach-alfe értéke

(.92) kivalo megbizhatdsagot jelzett.

Raynaud Specifikus Eletmindség Kérdéiv (Raynaud Specific Quality of Life Questionnaire;
RQLQ)

A RQLQ jelen kutatds soran keriilt kialakitasra, amely a Raynaud-szindroémaval
diagnosztizalt személyek betegség specifikus életmindségének felmérésére alkalmas. A kérddiv
kiindulo tételei az eldvizsgalat soran készitett interjuk alapjan keriiltek kialakitasra. Az interjuk
soran nyert jegyzOkonyvek és az azok alapjan kialakitott kategorizacié mentén egy kezdeti 135
tételes kérdoiv allt 6ssze. A kérdoiv tételeinek megfogalmazasaban torekedtiink arra, hogy a
leheté leginkabb tiikr6zzEék a Raynaud-szindroma vondsait valamint arra, hogy leginkabb
megfeleljenek a vdalaszaddk narrativdjanak. A tételeket a szerzOk egymadstdl fliggetleniil
fogalmaztdk meg, majd a tételeket késdbb egyeztették. A tételeket alkalmassagat Raynaud-
szindroméval foglalkozé szakemberek is ellendrizték és sziikség esetén a tételeket
atfogalmaztuk. A tételek tobb pszichometriai szlirésen is atestek, mire a végleges valtozat
kialakitasra keriilt. A tételek strukturdjat feltaro ¢és megerdsitd faktoranalizissel, a
megbizhatosdgot a Cronbach-alfa értékek altal, a validitds kiilonb6z0 mutatoit pedig
korrelacids, valamint csoportkdzi Osszehasonlitasok segitségével vizsgaltuk. A tételek
faktorstruktirdja alapjan mind az unidimenzionalis, mind az &t faktoros szerkezet is
elfogadhatonak bizonyult. A kivald belsé megbizhatosag mellett, a skala kivalo konvergens,
divergens ¢és diszkriminans validitasrol tett tanubizonysagot. A kérdoéiv kialakitasat és
validalasat bemutat6 kozlemény jelenleg egy szakfolyoiratnal birdlat alatt 4ll.

A kérdoiv végleges valtozata 6t f6 dimenzié6 mentén mér: érzelmi teher (hat tétel),
funkcioromlas (nyolc tétel), kontroll (négy tétel), tarsas jol-1ét (nyolc tétel), és alvas (harom
tétel). A skala dsszesen 29 tételbdl. A tételek egy otfoku skalan értékel a valaszado, ahol a 0 =
,hagyon jellemzd”, €és 5 = ,,egyaltalan nem jellemzd”). A magasabb eredmény, jobb betegség
specifikus €letmindséget jelez. A kérddiv belsd konzisztencidja mindkét vizsgalatban kivalo

volt (1. adatfelvétel: .97; 2. adatfelvétel: .96).

Torontoi Alexitimia Skadla (Toronto Alexithymia Scale; TAS)

Az alexitimia mérésére a 20 tételes Torontdi Alexitimia Skalat alkalmaztuk. A skala
tételeit a valaszado egy otfokozatu skalan értékeli, ahol az 1 = ,,egyéltalan nem értek egyet” €s
az 5 = ,teljesen egyetértek”. A szakirodalmi forrasokkal 6sszhangban, a valaszadodkat a skalan

elért pontszam alapjan az alabbi hdrom csoportba sorolhatjuk be: <51 pont = nincs alexitimia,
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52-60 pont = hatareseti alexitimia, >61 pont = alexitimia 4ll fenn (Bagby, Parker és Taylor
1994; Cserjési, Luminet és Lénard, 2007). A kérddiv altal mért harom alskalajan (Erzelmek
azonositasanak nehézsége; Erzelmek kifejezésének nehézsége és Pragmatikus gondolkodas)
elért eredmények differencialt elemzése nem hozott kiilon értelmezésre alkalmas eredményt,
igy ennek részletes ismertetésétol eltekintettiink. A skéla megbizhatosaga a Cronbach-alfa érték

(.84) alapjan jonak mondhato.

Erzelemszabdlyozads Kérddiv (Emotion Regulation Questionnaire; ERQ)

Az érzelemszabédlyozas vizsgalatira a tiz tételes Erzelemszabélyozas Kérdéivet
hasznaltuk. Az 6nkit6ltés kérdoiv képes felmérni a valaszadok, a kognitiv atkeretezésre vagy
kognitiv szuppressziora valoé hajlamat. A skéala a kognitiv atkeretezést hat tétel, a kognitiv
szuppressziot négy tétel segitségével méri. A tételeket a valaszadd egy hét pontos skalan
értékeli, ahol a magasabb pontszdm az adott stratégia gyakoribb hasznalatat jelzi (Gross és
John, 2003). A kognitiv atkeretezés .81-es jo megbizhatosaggal volt jellemezhetd, amig a
kognitiv szuppresszio alskala .71-es Cronbach-alfa értéke kicsit elmaradt az ajanlott .75-0s
értéktol.

3.3. Vizsgalati minta

Az elsO, kvalitativ szakaszban 28 fovel (18 nd, 10 férfi; 19-70 év kozottiek,
atlagéletkoruk 53,5 év) késziiltek interjuk. A vizsgalt személyek koziil 15 6 elsddleges (6 férfi
és 9 nd), mig 13 f6 masodlagos Raynaud-szindromaval diagnosztizaltak (4 férfi és 9 nd). A
panaszok hatterével Osszefliggd tars- és alapbetegségek az alabbiak voltak: 8 fonél
pajzsmirigybetegség, 3 fonél szisztémas sclerosis és 2 fénél kézalagut-szindroma. A szocio-
Okonomiai hattér részletesebb felmérésérdl ebben a szakaszban eltekintettiink.

A masodik mintat 101 {6 (60 Elsédleges Raynaud-szindroma és 41 {6 Masodlagos
Raynaud-szindroma) alkotta. A vizsgalati személyek atlag életkora (és szorasa) 50.5 (15.3) év
volt. A vizsgalt két csoport kdzott nem volt szignifikans kiilonbség a nem, a csaladi allapot, a
munkaiigyi stdtusz és a dohanyzas tekintetében. Az oktatasban eltoltott évek viszonylatdban

viszont igen (ERS: 13.16£2.69 év; MRS: 11.68+2.1 év, p =.02) (lasd 1. Tablazat).
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1. tablazat: A masodik minta demografiai és klinikai jellemzai.

ERS MRS -
(n = 60) (n=41) p érték

Eletkor, év [4tlag (szoras)] 45.61 (15) 56.97 (13.1) .08
Nem, n6 [N (%)] 51 (85) 36 (87.8) .78
Jelenleg dohanyzik [N (%)] 5(8.3) 5(12.2) 74
Iskolazottsag, év [atlag (szoras)] 13.16 (2.69) 11.68 (2.1) .02
Csaladi allapot, egyediilallo [N (%)] 16 (26.7) 10 (24.4) .65
Munkaiigyi statusz, dolgozik [N (%)] 34 (56.7) 19 (46.3) 22
Elsddleges diagndzis

Rheumatoid artritisz [N (%)] - 33 (80.5)

Carpalis alagut-szindréoma [N (%)] - 11 (26.8)

Sjogren-szindroma [N (%)] - 5(12.2)

Crohn betegség [N (%)] - 1(2.4)

Szisztémas szklerozis [N (%)] - 1(2.4)

A harmadik mintaba 110 Raynaud-szindromaval diagnosztizalt személy (50 Elsédleges

Raynaud-szindroma és 60 f6 Masodlagos Raynaud-szindroma) tartozott. A teljes mintat

nagyrészt ndi valaszadok alkottak (87.3%). Az atlag életkor 53.65 (szoras = 13.41) év volt. A

demografiai adatok tekintetében a munkaiigyi helyzet (2 (1) = 4.58, p = .032), az oktatasban

eltoltott évek (U = 275.0, p =.042), és az életkor (t = -2.41, p = .02) tekintetében szignifikans

kiilonbség volt az alexitimids és a nem alexitimias csoportok kozott. A csoportok leird

statisztik4ja a 2. tdblazatban olvashato.
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2. tablazat: A harmadik minta demografiai és klinikai jellemzo6i.

Teljes minta  Alexitimias Hatareseti ~ Nem alexitimids

(n=110) (n=25) (n=50) (n=35)
Nem, n6 [N (%)] 96 (87.3) 23 (92) 43 (86) 30 (85.7)
Eletkor, év [4tlag (sz614s)] 53.65 (13.41) 57.92 (11.68) 54.4(13.01)  49.54 (14.28)
Iskolazottsag, év [4tlag (szoras)]  12.85(2.74) 1217 (2.73) 12.58 (2.74)  13.7(2.63)
Csaladi allapot, egyediilalld 14 (28)
33 (30) 9 (36) 10 (28.6)
[N (%)]
Munkaiigyi statusz, dolgozik 18 (36)
47 (42.7) 8 (32) 20 (57.1)
[N (%)]
RS tipusa, Elsédleges [N (%)] 50 (45.5) 10 (40) 19 (38) 21 (60)
Betegség id6tartama, év 10.96 (8.17)
10.54 (9.83) 11.75(8.25) 9.39 (12.42)
[atlag (szoOras)]
Egyéb diagnézis [N (%)]
Sjogren-szindroma 31 (28.2) 6 (24) 15 (30) 10 (28.6)
Rheumatoid artritisz 29 (26.4) 10 (40) 16 (32) 3(8.6)
Carpalis alagit-szindroma 15 (13.6) 4 (16) 9 (18) 2 (5.7)
Szisztémas szklerdzis 6 (5.5) - 2 (.04) 4 (11.4)
Szisztémas lupus erythematosus 2(1.8) - 1(.02) 1(2.9)

3.4. Statisztikai elemzés

A kérddivek kitoltésébdl szarmazo adatok statisztikai feldolgozasahoz az SPSS (SPSS
Inc., Chicago, IL, USA) statisztikai program 22.0-a4s verzidjat hasznaltuk. Adataink
eloszlasanak normalitasat minden esetben Kolmogorov-Szmirnov teszttel ellendriztiik, majd az
eredmény fiiggvényében paraméteres vagy nemparaméteres statisztikai probakat valasztottunk.
Azokban az esetekben, amikor nem voltak adottak a paraméteres probak hasznalatanak
feltételei vagy Mann-Whitney U, vagy kétmintds T-probat alkalmaztunk. Diszkrét valtozok
esetén Khi-négyzet probat vagy Fischer féle egzakt probat hasznaltunk a csoportok 1étszaméatol
fliggben. A csoportkozi kiilonbségeket egyszempontos varianciaanalizis (ANOVA)

alkalmazasaval teszteltiik Bonferroni féle post-hoc analizis kiegészitéssel. A szignifikancia
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szintet valamennyi esetben 0.05-nek hataroztuk meg. A hianyz6 adatok aranya 0,5% alatt volt
minden elemzésbe bevont valtozd esetén. A hianyzé adatokat a vonatkozo valtozé atlagaval

toltottiik fel.
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4. Eredmények

4.1. Kvalitativ szakasz

A 12 kérdés segitségével nyert jegyzOkonyvek Osszesitett elemzése révén az
¢letmindség nyolc — a betegség €s a kapcsoldodo €életmodbeli valtozasok altal érintett — tertilet
keriilt azonositasra, illetve tovabbi résztémak rajzolodtak ki a fobb teriileteken beliil. A nyolc
{6 teriilet az alabbi volt:

(1) Tiinetek élménye,

(2) Funkcioromlas,

(3) Kezelés és megeldzés,

(4) Téarsas kapcsolatok,

(5) Erzelmi és kognitiv terheltség,

(6) Munka,

(7) Kozlekedés, és

(8) Alvas. Az életmindség érintett fo- és rész teriileteinek részletesebb struktiraja a 3.

tablazatban lathato.

3. tablazat: A tartalomelemzése soran kialakult f6- és résztémak struktiraja.

Fizikai valtozasok
Hidegség érzése
Zsibbadas

1. Tiinetek élménye )
Fé4jdalom
Homérséklet érzékenység

Sériilekenység

Merevség

Fogés problémak

Elejtési tendenciak
2. Funkciéromlas ]

Jarasi nehézségek

IdGigényesség

Emelési nehézségek

Mozgatas

3. Kezelés és megel6zés i
Oltozkodés
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Melegités

Tarsas kapcsolatok

Erintés

Kellemetlen helyzetek

Elkerulo viselkedés

Jovo

Kinézet
i Kontrollhiany
Erzelmi és kognitiv o

Oki bizonytalansag
terheltség )

Hideg érzékenység

Zaklatottsag

Perszeveracio
Munka Korlatozottsag
Kozlekedés Korlatozottsag
Alvas Zavartsag

A Tinetek élménye teriilet olyan valaszokbol alakult ki, amelyek a betegség 6 fizikai
tiineteibdl allnak 6ssze. Ide tartozik a kéz és a lab, és ezeken a teriileteken is kifejezetten az
ujjak szinének valtozasa (fehér/sarga; kék/lila és voOrds/rozsaszin); a végtagok elhiilése,
fajdalma, zsibbadasa, valamint altalanos sériilékenység (példaul tisztitoszerekre) és
hoémérsékletre vonatkozo érzékenység. TObb beteg is beszamolt a kezek €s a 1abak dagadasarol,
duzzadésarol: ,,mintha vizesek lennének a kezeim beliilrol”, illetve néhdnyan beszamoltak a
kezek szarazsagrol és hamlasrol is.

A Funkcioromlas teriilet azokat a kezek és a 1abak hasznalatat érint6 nehézségeket jeloli,
mint a kiilonb6z0 hasznalati targyak fogésara, szoritdsara vald csokkent képesség, amely
igyetlenséggel, a targyak gyakori elejtésével jar: ,.konnyen elejtek dolgokat”. A betegek
szamara a kezeket érintd tiinetek miatt a finom mozgésok kivitelezése nehézséggel jar; illetve
joval tobb idoére van sziikségiik egy-egy feladat végrehajtasara. A labakon lokalizalodo
panaszok pedig gyakran okoznak jarassal kapcsolatos nehézségeket: ,,bukddcsolok”, ,.konnyen
megbotlok™.

A Kezelés és megeldzés teriilet azokat az intézkedéseket és kisérleteket foglalja
magaban, amelyeket a betegek a panaszaik enyhitése vagy megel6zése céljabol végeznek. Ide
a mozgatas, tornaztatas ¢és dorzsolgetés sorolhatd, amelyek célja a hdmérséklet novelése és a

vérkeringés fokozasa. A betegek beszamoltak arrdl is, hogy probalnak melegebben 61t6zkodni:
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gyakran viselnek kesztylit, vastagabb zoknit, ezekbdl néha egyszerre tobbet is: ,.két-hdarom
zoknit kell felvennem” a munkahelyen és otthon is: ,,otthon is kesztyiit hordok”. Kiemelték, hogy
az 0szi és tavaszi idoszakban mar érezhetden sokkal tobb ruhat kell felvenniiik, mint a tobbi
embernek. Mindezeken tal folyamatosan probalnak melegebb kornyezetet kialakitani a
tartozkodasi hely melegitésével, vagy meleg targyakkal vald érintkezéssel, példaul forro tea,
zsebmelegitd vagy forrd vizes fiirdo.

A betegség szocidlis interakcidkban valdo megjelenésére utald valaszok a Tdarsas
kapcsolatok teriiletben keriiltek 6sszefoglalasra. A kéz fizikai jellemz6inek valtozasa gyakran
nemcsak a beteg szdmara érzékelhetd, hanem a beteggel kapcsolatba 1€p6 személyek is észlelik
a tliinetek pregnans jellege miatt: ,,csunya lila, nem szép latvany”, ,,megijednek atzol, ahogyan
a kezeim kinéznek”. 1de soroltuk még a kéz érintésének kellemetlenségét: ,,megérintem a férjem,
és szol, hogy engedjem el, mert hideg (a kezem)”. A megvaltozott igények konfliktusok forrasai:
hem értik, hogy miért problémazok annyit a hideg miatt” ¢s kellemetlen helyzetek okozoi:
»mdasok mondjak, hogy hogy néz ki’ is lehetnek. Mindezek a betegekben elkeriild viselkedési
reakciokat valtanak ki: ,legszivesebben eldugnam”, ,rejtegetni kell”, ,inkabb nem megyek
tarsasagba”.

Az Erzelmi és kognitiv terheltség teriilet olyan valaszokbol alakult ki, amelyek a
betegségre adott affektiv és kognitiv reakciora vonatkoztak. Ide a jovovel kapcsolatos
aggodalmak: ,,hova fog fajulni? Lehet, még kevésbé fogom tudni hasznalni.”; a kezek csokkent
esztétikai értékével kapcsolatos érzelmek, fleg a szégyen: ,,szégyellem, mert olyan mintha
oregasszony lennék”; a kontrollvesztés érzése: ,,nem tudok védekezni’; és a betegség okaval
kapcsolatos bizonytalansag: ,,megmagyardzhatatlan, hogy miért van” tartoznak. Tovabba a
betegek szamara a panaszok érzelmi zaklatottsagot okoznak: ,,idegesit, depresszios érzés, mert
nehéz vele egyiitt élni” és a hideg is negativ érzelmeket valt ki: ,,allergias vagyok a hidegre”.
Ezeken tul a betegeknek gyakran kell az 61tozkodésen, az iddjarason és a sziikséges megel6zd
intézkedéséken gondolkodni: ,.folyton figyelni kell ra, hogy mikor jon>.

Az utolsé harom f0 teriilet olyan altalanos teriileteit érinti a mindennapi €letnek, mint a
Munka, az Alvas és a Kozlekedés. A betegek szamara a panaszok jelentds korlatozo tényezot
jelentenek a munkavégzésben: ,,néha annyira zsibbadnak a kezeim, hogy abba kell hagynom”
¢s a kozlekedésben: ,,ha nagyon hideg van, akkor gyalog nem mehetek sehova”; illetve az alvast
1s megzavarjak: ,.&jszaka annyira zsibbad, hogy felébredek ra”.

Az ¢életmindséget jellemzd kiilonbozd teriileteken a kiilonb6z6 nemi €s életkoru betegek
kozott nem talaltunk jelentds eltérést. Az interjuk alapjan nem talaltunk eltérést, mint ahogy a

primer és szekunder tipusok kozott sem. Latva a kategoriarendszert ez részben érthetd, hiszen
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a két tipus tiineti viselkedésében ¢€s az ahhoz tarsul6 magatartasban nem kiilonbozik, mivel a
Raynaud-szindroma okozta alkalmazkodasi nehézség és tiineti terhelés allt a vizsgalatunk

fokuszaban.

4.2. Kvantitativ szakasz 1.

A klinikai jelentds szorongas joval gyakoribb volt, mint a depresszi6. A szorongasskala
esetén hasznalt 10 pontos vagoérték mellett az ERS csoport 23.3%-a, mig a MRS csoport
43.9%-a kertilt azonositasra. A depresszio esetén alkalmazott 18 pontos vagoérték mellett, az
ERS csoport 11.7%-a, é¢s a MRS csoport 31.7%-a rendelkezett klinikailag is jelentds depresszid
szinttel.

Szignifikdnsan magasabb pontszdmot értek el a szorongas és depresszio kérddiveken a
MRS csoport tagjai, mint a ERS csoportba tartozé paciensek (szorongas: 9.5 atlag és 6.1 szdras
vs. 6 atlag és 5.9 szoras, p < .001; depresszio: 15.2 atlag és 13.2 szoérds vs. 6.6 atlag és 8.9
szoras, p <.001). Szignifikansan tobb személy rendelkezett klinikailag jelentds szorongassal a
MRS csoportban, mint az ERS csoportban (43.3% vs 23.3%, p = .05) a 10 pontos vagdoérék
mellett. Ehhez hasonloan, a MRS csoportban is szignifikdnsan tobb személynek volt legalabb
kozepes depresszio szintje, mint az ERS csoportban (31.7% vs 11.7%, p = .02) a 18 pontos
vagoértek mellett (4. tablazat).

A fizikai egészségi allapotukat az MRS csoportba tartozé paciensek Osszességében és
az alskalak tekintetében is rosszabbra becsiilték, mint a ERS csoportba tartozok (MRS: 39.8;
(ERS: 62.6 atlag és 26.4 szoras; atlag és 27.4 szorés, p <.001).

Az ERS csoportban a Raynaud specifikus életmindség kérddiven elért Osszesitett
atlagos pontszam szignifikdnsan magasabb volt az ERS csoportban, mint a MRS csoportban
(ERS: 107.9 atlag és 24.3 szoras; MRS: 82.4 atlag és 27.2 szoras, p < .001). Az alskalakat
tekintetében azt mondhatjuk, hogy az ERS csoportban szignifikansan magasabb pontszdmokat
értek el (p <.001), a kontrol alskala kivételével, ahol a kiilonbség azonos iranyu volt ugyan, de
nem érte el a szignifikancia szintet (ERS: 11.1 atlag és 4.8 szorés; 10.1 atlag és 4.7 szoras, p =

22).
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4. tablazat: A két vizsgalati alcsoport dsszehasonlito vizsgalata szorongas, depresszio,
fizikai egészség és életmindség tekintetében.

ERS MRS (s
(n = 60) (n=a1)  Portek

Szorongas [atlag (szoras)] 6 (5.9) 9.5 (6.1) <.001
>10 [N (%)] 14 (23.3) 18 (43.9) .05
<10 [N (%)] 46 (76.7) 23 (56.1)

Depresszi6 [atlag (szoras)] 6.6 +8.9 152+13.2 <.001
>18 [N (%)] 7 (11.7) 13 (31.7) .02
<18 [N (%)] 53 (88.3) 28 (68.3)

Fizikai egészség [atlag (szoras)] 62.6 (26.4) 39.8 (27.4) <.001
Altalanos egészség [atlag (szoras)] 38.8 (23.9) 24.9 (21.4) .002
Fizikai funkcionalitas [atlag (szoras)] 69 (31.6) 47 (37.2) .003
Szerepkorlatozottsag [atlag (szoras)] 63.7 (31) 36.8 (31.1) <.001
Testi fajdalom [atlag (szoras)] 70.3 (27.7) 46.3 (30.9) <.001

Raynaud specifikus életmindség [atlag (szoras)] 107.9 (24.3) 82.4 (27.2) <.001
Erzelmi teher [4tlag (szorés)] 20.3 (6.5) 13.9 (7) <.001
Funkcioromlas [atlag (szoras)] 30.3(9.3) 22.9 (8.9) <.001
Kontroll [4tlag (szorés)] 11.1 (4.8) 10.1 (4.7) 22
Tarsas jol-1ét [atlag (szoras)] 35.1(7.2) 28.3(9.8) <.001
Alvas [atlag (szoras)] 11.1 (4.3) 7.7 (3.6) <.001

4.3. Kvantitativ szakasz 2.

A nem alexitimias paciensek csoportja szignifikansan magasabb pontszamot ért el a
kognitiv atkeretezés skalan (t = 3.39, p <.001) és a Raynaud specifikus életmindség skalan (U
= 2215, p = .001), valamint szignifikdnsan alacsonyabb pontszamot ért el a kognitiv
szuppresszio (t = -5.16, p < .001), alexitimia (U = .0, p <.001) és depresszids skaldkon (U =
126.0, p <.001) mint az alexitimias paciensek csoportja (5. tablazat). Az alexitimia skala altal
azonositott hatareseti alexitimias csoport eredményeivel kapcsolatos részletesebb statisztikat

nem k6z6ljlik, mivel marginalisnak tekinthetdek a kovetkeztetések szempontjabol.
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5. tablazat: A vizsgalt valtozok atlagai (és szorasai) a teljes mintaban.

Teljes minta  Alexitimias ~ Nem alexitimias

(n=110) (n=25) (n=35)
Alexitimia [atlag (szoras)] 54.34 (11.02) 68.19 (6.88) 43.08 (6.63)
Szuppresszi6 [atlag (szorés)] 14.37 (5.68)  18.17 (5.85) 11.21 (4.59)
Atkeretezés [atlag (szoras)] 29.15(7.8)  25.75(7.97) 31.94 (6.17)
Depresszi6 [atlag (szoras)] 15.36 (9.83) 25.45(10.97)  11.55(10.74)

Raynaud specifikus életmindség [atlag (szoras)]  92.06 (27.55) 76.15 (24.14) 100.61 (31)

A teljes mintat tekintve (6. tablazat), az €letkor szignifikans kapcsolatot mutatott az
alexitimiaval (r = .29), a kognitiv szuppresszioval (r = .23), a depresszioval (r = .22) és az
¢letmindséggel (r = -.32). Szignifikans negativ Osszefiiggést talaltunk az iskolazottsag és az
alexitimia (r = -.29), a depresszio (r = -.24) és az életmindség (r = -.32) kozott, amig a betegség
id6tartama szignifikans negativ korrelacioban allt az életmindséggel (r = -.37). Az eldzetes
feltételezésekkel 0sszhangban az alexitimia szignifikdns pozitiv korrelaciot mutatott a kognitiv
szuppresszioval (r = .54) ¢és a depresszioval (r = .51), és szignifikans negativ Osszefliggést
mutatott a kognitiv Gjrakeretezéssel (r = -.26) és az életmindséggel (r = -.40). Szignifikans
pozitiv korrelaciot talaltunk az kognitiv atkeretezés és az életminéség kozott (r = .21). Az
életmin@ség tovabba szignifikans negativ kapcsolatban allt a depresszioval (r = -.59). Erdekes
modon szignifikdns pozitiv korrelaciot talaltunk a kognitiv atkeretezés és a kognitiv

szuppresszio kozt (r = .24).

6. tablazat: A vizsgalt valtozok korrelacios egyiitthatdi a teljes mintaban.

1 2 3 4 5 6 7

1. Eletkor 1

2. Iskolazottsag -3 1

3. Betegség id6tartama 43**  -14 1

4. Alexitimia 29%* -29** 18 1

5. Kognitiv szuppresszid 23*  -.09 10 54** 1

6. Kognitiv atkeretezés -.10 11 =17 -26%* 24* 1

7. Depresszid 22*%  -24* 22 51** 39%* -11 1
8. Raynaud specifikus életmindség -.32** .33** -37** -40** -21* 21* -59**

Megjegyzés: * p <.05; ** p <.01.
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Az érzelemszabalyozas kérddiv alskalai kozott nem vart Osszefiiggés hatterének
pontosabb megértése végett tovabbi részletes elemzést végeztiink. Szamos mas analizis mellett
a korrelacio elemzést az alexitimids és nem alexitimias csoportokban kiilon-kiilon is elvégeztiik.
Az alcsoportok kozott jelentds eltéréseket tapasztaltunk, amelyeket tovabbi elemzésre
érdemesnek, €s azok eredményét értelmezhetdnek talaltunk. Szignifikdns pozitiv korrelaciot
talaltunk az érzelemszabalyozasi formak kozott az alexitimias csoportban (r =.59, p <.01; lasd
7. tablazat), amig a nem alexitimids csoportban a két valtozd kozott nem volt szignifikans
kapcsolat (r = .13, p = .46; lasd 8. tablazat). Az alexitimids csoport esetén az alexitimia skalan
elért pontszam tovabbra is szignifikans kapcsolatban van a depresszioval (r = .53) ¢és az
¢letmindséggel (r = -.46), mikdzben a kognitiv szuppreszio kizardlag a kognitiv atkeretezéssel,
ahogy fentebb ismertettiik. Ezzel szemben a nem alexitimids csoportban az alexitimia pontszam
egyediil a kognitiv szuppresszidval mutatott szignifikéns dsszefiiggést (r = .56), amig a kognitiv
szuppresszid tovabbra is szignifikdns kapcsolatban allt a depresszioval (r = .38) és az

¢letmindséggel (r = -.35).

7. tablazat: A vizsgalt valtozok korrelacios egyiitthatéi az alexitimias csoportban.

1 2 3 4 5 6 7

1. Eletkor 1

2. Iskolazottsag -28 1

3. Betegség id6tartama 59* -08 1

4. Alexitimia 15 -34 15 1

5. Kognitiv szuppresszid -07 35 -09 .12 1

6. Kognitiv atkeretezés O7 10 .13 .12 59** 1

7. Depresszid -04 -35 -01 53** 31 .28 1
8. Raynaud specifikus életmindség -.02 .63** .03 -46* -05 -.19 -.64**

Megjegyzés: * p <.05; ** p <.01.
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8. tablazat: A vizsgalt valtozok korrelacios egyiitthatoi a nem alexitimias csoportban.

1 2 3 4 5 6 7

1. Eletkor 1

2. Iskolazottsag -21 1

3. Betegség idotartama 51* -21 1

4. Alexitimia A5 -18 20 1

5. Kognitiv szuppresszio 37* -03 .28 56** 1

6. Kognitiv atkeretezés 08 .26 -11 -06 .13 1

7. Depresszio 23 -29 22 22 38* -23 1
8. Raynaud specifikus életminéség -.32 .19 -38 -14 -35* .08 -.79**

Megjegyzés: * p < .05; ** p <.01.

Az érzelemszabalyozasi kérddiven elért eredményeket dsszehasonlitottuk az alexitimia
kérdo6iv altal 1étrehozhatd harom alcsoportban. A varianciaanalizis és a Bonferroni post-hoc
probak eredménye szerint szignifikans kiilonbség van a csoportok kozott az érzelmi
szuppresszi6 tekintetében, amig a kognitiv atkeretezés esetén csak a nem-alexitimias és az

alexitimias csoport kozott volt szignifikans kiilonbség (lasd 9. tablazat).

9. tablazat: A kognitiv atkeretezés és szuppresszié skalan elért atlagos eredmények (és
szorasok) a harom vizsgalati csoportban.

Nem alexitimias Hatéareseti Alexitimias

N =35 N =50 N =25 P ponek
Kognitiv 31.94 (6.17)° 2883(8.23)  2575(7.97)° 502 <.001
atkeretezés
Kognitiv 11.21 (4.59)>¢ 14.76 (4.93)*¢  18.17 (5.85)*° 13.97 <.01
szZuppresszio

Megjegyzés: Az indexben talalhato betiik (a, b, ¢) a paronként Bonferroni proba segitségével
végzett 6sszehasonlitasok szignifikans kiilonbségeit jeloltiik. a = Nem alexitimias csoport; b =
Hatareseti csoport; ¢ = Alexitimias csoport.

48



Végiil 6sszehasonlitottuk az érzelemszabalyozas kérddiv alskalain elért pontszamokat
csoportokon beliil is. Ebbdl a célbol az alskaldkon elért eredményeket standardizaltuk (0-tol
100-ig), mivel a skalak nem azonos szamu tételbdl alltak. A nem alexitimias (t = -10.37, p <
.001) és a hatareseti csoportokban (t =-10.37, p <.001) jelentds kiilonbség volt a két alskalan
elért eredmény kozt. Ezzel szemben az alexitimias csoportban a két érzelemszabalyozasi
technika alkalmazasara vonatkozoé tendencia tekintetében a kiilonbség nem volt szignifikans (t

=.99, p = .33).

6. abra: Az érzelemszabalyozas kérdéiv alskalain elért standardizalt pontszamok
alcsoportok szerinti bontasban.
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5. Megbeszélés

5.1. Az életmindéség vizsgalata

A kutatasunk egyik f6 célja az volt, hogy megvizsgaljuk a Raynaud-szindrémaban
szenvedoknél az életmindség alakulasat. Vizsgalatunk szerint a betegség a mindennapi élet
csaknem Osszes teriiletére ranyomja a bélyegét, ezzel jol leirhatd életmindség romlast okoz.
Hasonloan mas krénikus betegségekhez (McElhone és mtsai., 2007; Mitchell és mtsai., 2005;
Ward, 1999), a Raynaud-szindromasok szamara fizikai, szocialis, érzelmi és kognitiv szinteken
is tapasztalhat6 a betegség megterheld volta. Az interjuk tartalomelemzése soran az életmindség
érintettségét az alabbi nyolc 6 teriilet mentén értelmeztiik: Tiinetek élménye, funkciéromlas,
kezelés és megeldzés, tarsas kapcsolatok, érzelmi és kognitiv terheltség, munka, kozlekedés és
alvas. Ezek alapjan megallapithatjuk, hogy a betegség az életmindséget jelentds alkalmazkodasi
teherrel jar6 tényezOok mentén rontja. Az interjuk segitségével gyiijtott adatokbol sajat, a
Raynaud-szindromara specifikus életmindségkérddivet készitettiink, amely a kutatas tovabbi
szakaszaiban felhasznaltunk az eredményeink tovabbi differencialasahoz. A sajat fejlesztésii
skalank a tételek pszichometriai tesztelése €s sziirése utan az alabbi 6t f6 faktorba voltak
rendezhetdk: érzelmi teher, funkcidromlas, kontroll, tarsas jol-1ét, és alvas. Kutatasunkkal egy
idében Pauling és munkatarsai (2018a) fokusz csoportok alkalmazasaval vizsgalatot végeztek
szisztémas szklerdzisban szenvedd betegek Raynaud-szindromaval kapcsolatos élményeinek
feltarasara. Noha Pauling és kollégai kizarolag MRS-val diagnosztizaltak (szisztémas
szklerdzis) bevonasaval végezték kutatasukat, hasonlo eredményekre jutottak. Az egyik {6
kiilonbség, hogy vizsgalatunkban az alvas mindségére kifejtett hatast kiilon dimenzioként
értelmeztiilk, amelyet késébb a faktoranalizis is megerdsitett. Pauling és munkatarsainak
vizsgalataban kiilon értelmezték a kivaltd tényezOk szerepét, a betegek altal tapasztalt
bizonytalansagot és kényszerli adaptaciot. Az altaluk mindennapokra kifejtett hatasként értékel
dimenzidt mi tobb szempontra — funkciéromlas, munka, kozlekedés €s tarsas kapcsolatok —
bontottuk. Vizsgalatuk eredményeinek és sajat kvalitativ és kvantitativ eredményeikkel valo

részletes Osszehasonlitasat a 10. tablazat tartalmazza.
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10. tablazat: Sajat vizsgalataink és Pauling és kollégai (2018a) altal kapott eredmények

osszehasonlitasa
Interjuk Kérdoiv Pauling és mtsai., 2018a
Fétéma Altéma Faktorok Fétéma Altéma
Fizikai valtozasok Szinvaltozas
Hidegség érzése Hidegség érzése
Zsibbadas Zsibbadas
Fajdalom Fajdalom
1. Tinetek | Homérscklet . 1. Fizikai tiinetek | Hiperérzékenység
élménye érzékenység
(et . Nehézség a kezek
Sériilékenyseg hasznélatdban
Rohamok hossza
Rohamok stirlisége
Merevség Mindennapok
Fogas problémak Tarsasagi élet
5. Funkeié- Elejtési tendenciak Munka
. Jarasi nehézségek 1. Csalad
romlas . r oy
e . Funkcio- Normalitas
Idoigényesség . .
romlas B elvesztése
= - 2. Hatas a
Emelési nehézségek mindennapokra
3. Munka Korlatozottsag
4. Kozlekedés | Korlatozottsag
Erintés
5. Tarsas Kellemetlen 2. Tarsas
kapcsolatok | helyzetek jol-lét
Elkeriil6 viselkedés
Oltozkodés Meleg fenntartasa
6. Kezelés és | Mozgatas 3. 3 F OIya,m%tOS Meleg eldidézése
megel6zés Melegités Kontroll "eberfeg es Hideg keriilése
onfeliigyelet - ,,
Hidbavalosag
Kontrollhiany Frusztracio
Zaklatottsag Distressz
7. Erzelmi és | Kinézet 4, Kétségbeesés
kognitiv Jovo Erzelmi 4. Erzelmi hatas Szégyen
terheltség Oki bizonytalansag teher
Hideg érzékenység
Perszeveracio
8. Alvas Zavartsag 5. Alvas
Hideg
5. Kivalto tényezék Stressz
Bejosolhatatlansag
Fekélyek
6. Bizonytalansag ]I;Zf)enlsfa}ll;;zzag
Szorongés
Masképp cselekvés
ey Kompromisszumok
7. Adaptacio Segitségkeresés
Ellenallas
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Korabbi tanulmanyok tanulsadga alapjan a betegség nagy terhet jelent a mindennapi élet
soran (Bassel, Hudson, Taillefer, Schieir, Baron és Thombs, 2011; De Angelis €s mtsai., 2008;
Merkel és mtsai., 2002), amelyet jelen vizsgalatunk aldtdmasztott. A betegség konkrét tiinetein
tul, az ¢életmindséget rontd tényezok, a mindennapi élet korlatozottsaganak kovetkezményei
tovabbi stresszorként hathatnak. A Raynaud-szindroma kezelésében alkalmazott gyogyszerek
szintén kellemetlen mellékhatasokkal jarhatnak egyiitt (Garcia-Carrasco és mtsai., 2008;
Raynaud's Treatment Study Investigators, 2000). Az életmindség igy tobb szempontbol is
veszélyeztett Raynaud-szindroméban, amely felhivja a figyelmet a nagyobb szakmai

odafigyelés sziikségességére.

5.2. Mentalis egészség felmérése altipusok mentén

Jelen vizsgalat eredményei Osszhangban vannak azon korabbi vizsgélatok
eredményeivel, amelyek a szorongds ¢s depresszid6 gyakorisagat vizsgaltdk olyan
betegcsoportokban, ahol a Raynaud-szindroma el6fordulhat. A GAD-7 kérd6iv segitségével
mérve a klinikailag relevans szorongassal rendelkezdk aranya az ERS csoportban 23.3%, amig
a MRS csoportban 43.9% volt. Korabbi vizsgalatokban a jelentds szorongassal rendelkezd
paciensek aranya Sjogren-szindromaban 31.1-41.5% (Inal, Kitapcioglu, Karabulut, Keser és
Kabasakal, 2010; Milin és mtsai., 2016), szisztémas lupus erythematosusban 18.2-52.1%
(Berlit, 2007; Langosch és mtsai., 2008; Xie, Wu és Chen, 2016), rheumatoid arthritisben 21-
70% (Pu és mtsai., 2018; Ryan és McGuire, 2016; Uguz, Akman, Kucuksarac és Tufekci, 2009;
Zhang és mtsai., 2017) és Carpalis alaglt-szindromaban 11.2-54.4% volt (Datema és mtsai.,
2018; Jerosch-Herold, Houghton, Blake, Shaikh, Wilson és Shepstone, 2017; Moghadam-
Ahmadi, Bidaki, Shahriari, Vakilian €s Sharifi, 2017; Shin, Yoon, Kim és Kim, 2018). A BDI
skalaval mért adataink alapjan, a klinikailag jelentds depresszidval rendelkezOk aranya az ERS
csoportban 11.7%, az MRS csoportban pedig 31.7% volt. Korabbi vizsgalatokban a jelentds
depresszioval rendelkezd paciensek ardnya Sjogren-szindromaban 28.3-30% (Intal és mtsai.,
2010; Milin és mtsai., 2016), szisztémas lupus erythematosusban 11-75% (Palagini, Mosca,
Tani, Gemignani, Mauri és Bombardieri, 2013; Stojanovich, Zandman-Goddard, Pavlovich és
Sikanich, 2007; Tay, Cheung és Mak, 2015; Xie és mtsai., 2016), theumatoid arthritisben 13-
62.1% (Pu és mtsai., 2018; Ryan és mtsai., 2016; Uguz és mtsai., 2009; Zhang és mtsai., 2017),
¢és Carpalis alagut-szindromaban 35.4-37% volt (Datema és mtsai., 2018; Jerosch-Herold és
mtsai., 2017; Moghadam-Ahmadi és mtsai., 2017; Shin és mtsai., 2018). Az altalunk mért

értekek Osszhangban vannak a korabbi vizsgéalatok eredményeivel, noha az ERS esetén a
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korabbi mért értékektdl a depresszios tlinetek stlyossaganak szintje, a szorongassal ellentétben,
valamelyest kisebb. A korabbi vizsgalatok tiikrében vizsgalva eredményeinket azt mondhatjuk,
hogy az els6dleges és masodlagos Raynaud-szindromaval diagnosztizalt személyek, de
kiilonosen a masodlagos tipus esetén, mentalis egészsége egyarant igényli a pszichologiai
szempontokat integral6 szakellatast.

A MRS esetén jelentdsen tobb depressziods és szorongdsos tiinettel talalkoztunk, mint az
ERS-val diagnosztizalt paciensek esetén. Ez 6sszhangban van azzal a korabbi megfigyeléssel,
hogy a MRS alapvetden stlyosabbnak tekinthetd, mint az ERS (Silva, Teixeira, Bertao,
Almeida, Mansilha és Vasconcelos, 2016). A Raynaud-szindroma betegségkarrierjét tekintve
azt mondhatjuk, hogy az ERS kezdeti tiinetei utan, néhany év elteltével szamos esetben
nagyobb foku funkciéromlasra és sulyosabb tiinetekre Iehet szamitani. Azoknal a
személyeknél, akiknél ERS diagnosztizalnak, par év mulva nagy valdsziniiséggel jelenik meg
valamilyen, az érhaldzat strukturalis karosoddsat is eldidézdé betegség, igy az elsddleges
diagnodzis masodlagosba fordul (Hirschl és mtsai., 2006; Pavlov—Dolijanovic és mts, 2012;
Spencer—Green, 1998). Ezért az éves kontrollvizsgalat elengedhetetlen része a Raynaud-
szindromaval diagnosztizaltak szakellatasanak. A képalkoto eljarasok és a szerologiai
ellendrzés segitségével azonosithatok a betegség sulyosbodasanak jelei (Clark, Dunn, Moore,
Jayson, King ¢s Herrick, 2003; Csiki és mtsai., 1999; Rosato, Molinaro, Rossi, Pisarri €s
Salsano, 2011).

A depresszioval és szorongassal kapcsolatos eredményekkel Osszhangban, a MRS
betegek életmindsége 0sszeségében jelentdsen rosszabbnak bizonyult az ERS betegekénél. A
vizsgalt 6t f6 dimenzid esetén csak a Kontroll aspektus tekintetében nem talaltunk jelentds
kiilonbséget. Ennek magyaradzata az lehet, hogy a két csoport hasonld képességekkel
rendelkezik a panaszok megjelenése és megsziintetése feletti kontrollban; az ERS betegek
ugyanannyira ki vannak téve a tlineteknek, az azok felett kontroll hianyanak, mint a MRS-val

diagnosztizalt paciensek.

5.3 Az érzelmekkel valo viszony és az érzelemszabalyozas szerepének vizsgalata

Predikcidinkkal sszhangban, az alexitimia szignifikans kapcsolatot mutatott a csokkent
életmindséggel és megndvekedett depresszid szinttel a teljes vizsgéalati mintat tekintve. Az
alexitimidsként azonositott betegek csoportja alacsonyabb életmindségrél és magasabb

depressziordl szamolt be. Ezen eredményeink konzisztensek azon korabbi kutatdsokkal, ahol
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kapcsolatot talaltak az alexitimia és az ¢letmindség (Castelli és mtsai., 2012) és a depresszio
(Honkalampi és mtsai., 2001) kozt.

Az eldzetes elvarasainknak megfelelden az alexitimia 6sszefiiggést mutatott a magasabb
kognitiv szuppressziora vonatkozo €s az alacsonyabb kognitiv atkeretezésre vonatkozo
tendenciakkal a teljes vizsgalati mintat tekintve. Ez az eredmény Osszhangban all a korabbi
kutatdsokkal (Chen, Xu, Jing és Chan, 2011). Az életkor, az iskoldzottsag €és az alexitimia
kozott talalt kapcsolat szintén egybevag a korabbi eredményekkel (Honkalampi és mtsai., 2001;
Mattila és mtsai., 2008). Azt talaltuk, hogy a kognitiv szuppresszio kapcsolatban all a csokkent
¢letmindséggel és a megnovekedett depresszioval, mikézben a kognitiv atkeretezés gyenge,
forditott kapcsolatban van az életmindséggel. Ezen eredmények Osszhangban allnak azon
vizsgalatok tanulsagaival, amelyek szerint a kognitiv szuppressziora vald hajlam Osszefiigg a
rosszabb mentélis egészséggel, a depresszio tiineteivel (Cutuli, 2014; Gross és John, 2003) ¢és
az alacsonyabb ¢letmindséggel (Bowers ¢és Wroe, 2016). Ehhez hasonloan, a kognitiv
atkeretezés jobb életmindséggel mutatott kapcsolatot (Wolgast, Lundh és Viborg, 2013). Az
¢letkor és a szuppressziora vald hajlam szintén kimutatasra keriilt méar korabban (Nolen—
Hoeksema ¢s Aldao, 2011). Az eredményeink arra utalnak, hogy a szuppreszid, mint
érzelemszabalyozasi modszer kiemelt kockazati faktor; mikdzben a kognitiv atkeretezést egy
szerényebb protektiv tényezonek tekinthetjiik az életmindség és a mentalis egészség
alakulasaban Raynaud-szindromaval diagnosztizalt betegek korében. Azon pszichoterapias
intervenciok  hasznosak lehetnek azon paciensek szamara, akiknél ~maladaptiv
érzelemszabalyozasi stratégiak talalhatok. Abban valo segitségnyujtas, hogy a Raynaud-
szindromas betegek a stresszhelyzeteket €s a beldliik fakado negativ érzelmeket ne elnyomni,
szuppreszalni akarjak, hanem tudatosan feldolgozzak, hozzajarulhat a mentalis egészségiik és
életmindségiik fenntartasdhoz és javitasahoz.

Elére nem var mddon, erds Osszefiiggést talaltunk a kognitiv szuppresszi6 és atkeretezés
kozott az alexitimids személyeknél. Az alexitimia definicido szerint az érzelmekrdl valo
tudatossag, az introspekcio €s a szubjektiv érzések azonositasanak csokkent képességét jelenti.
Ezek alapjan, logikus arra kovetkeztetni, hogy az érzelmeken tul, az érzelmek szabalyozasara
vonatkoz6 stratégidk megkiilonboztetésében is nehézségekkel rendelkeznek. Ennek két 6
folyomanya lehet. Az elsd, hogy azon pécienseknél, akiknél alexitimiat jelez a TAS, segitséget
jelentene olyan pszichoterapids €s €letvezetési tanacsadas, amely az érzelmek tudatositasat és
azok szabdlyozasat célozza. Masrészt felveti az Onbevallason alapuld, onkitoltds kérddivek
altalanos megbizhatosagat, amelyek olyan példaul érzelmekre, hangulatokra vagy testi

érzetekre kérdeznek ra. Az alexitimias valaszadok értelemszeriien kevésbé képesek ezekre a
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kérdésekre jol valaszolni, hiszen a kérdések feltételezik, hogy a valaszadok tisztdban vannak
belsd allapotaikkal (Parling, Mortazavi és Ghaderi, 2010). A valaszadok alkalmassaganak
kérdése a kizarolag onbevallason alapuld vizsgélok altalanos megbizhatdsdganak problémajat
veti fel. Kérdéses, hogy nem lenne-e ajanlott az ilyen tipust vizsgalatok szamara valahogy

kisziirni a belsé allapotaikat nem megfeleléen megitélni képes személyeket.

5.4. Kutatasunk erdsségei, korlatai és tovabbi kutatasi iranyok

Vizsgalatunk hianypoétlonak tekinthetd témavalasztasaban. A Raynaud-szindroma és
kiilonosen az elsddleges korforma tudomanyos vizsgalata nagyban elhanyagolt. A Raynaud-
szindroma jelenlegi nemzetkdzi szakirodalma egy-két évente megjelend attekintd tanulmanyt
(amelyek esetenként az ezredforduld eldtti irodalmat Osszegezik) és évi egy-két
gyogyszerhatékonysagot teszteld empirikus tanulmanyt tudhat magédénak. A reflektiv
kozlemények (szerkesztdségi megjegyzések, szakértdi hozzaszolasok, attekintd kozlemények
¢s meta-analizisek) és az eredeti empirikus tanulmanyok aranya az elébbiek felé tolodott el,
noha a forditottja lenne a kivanatosabb. A mentalis egészség vizsgalata az irodalombodl csaknem
teljes egészében hianyzik. Merkel és munkatarsai (2002) kialakitottak egy napi szinten
kitoltendd naplot a tiinetek nyomonkovetésére (Raynaud’s Condition Score; RCS), de a
méréeszkozt, amelyet egyébként soha nem validaltak, az Gjabb vizsgalatok soran nem
értékelték kielégitonek (Pauling és mtsai., 2018b, 2018c; Seibold ¢és Wigley, 2017).
Reménységre ad okot Pauling és munkatarsai (2018a) altal elvégzett kvalitativ vizsgalat
szemléleti megkozelitése.
sikeriilt pontosabban feltérképezni, a fiziologids valtozasban résztvevo mediatorok, receptorok
és a vonatkozo intracellularis Utvonalhoz kapcsolddé molekuldk azonositasra keriiltek, a
betegség mai napig gydgyithatatlan és nincs kezelésének megbizhato sztenderd modja (Khouri
¢s mtsai., 2019; Prete, Fatone, Favoino ¢és Perosa, 2014). Kijelenthetd, hogy szamos olyan
kronikus betegség esetén kifejezetten sziikséges lenne az ellatas részének tekinteni a
pszicholdgiai tandcsadast, ahol a betegség kezelésére szamos hatékony modszer All
rendelkezésre. Amig a Raynaud-szindromaban nincs hasonld tudoményos elérelépés, a
pszicholdgiai aspektusokat figyelembe vevd kutatdsok ¢és a kezelhetetlen panaszokkal
Osszefliggd pszichés zavarokat enyhitd pszicholdgiai intervencidkra kiemelten sziikség van,
hiszen a panaszok sulyossaga és a mentalis egészség mutatoi kozotti Osszefliggést sajat

vizsgalatunk is bizonyitotta.
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Vizsgalatunk tovabbi erdssége, hogy kvalitativ €s kvantitativ modszereket is alkalmazva
tartuk fel az életmindség érintettségét, amelybe beletartozott egy sajat mérdeszkoz kifejlesztése
is. Noha szdmos szerzd (Butendieck és Murray, 2014; Seibold és Wigley, 2017) javasolta a
validalt és megbizhatd méréeszk6zok hasznalatit a Raynaud-szindromaval kapcsolatban az
Osszehasonlithatosag és a megismételhetdség, mint tudomanyos elvardsok okan, ilyen eszkoz
eddig még nem allt rendelkezésre. Pauling és munkatarsai (2018a) kézleményiikben tervként
emlitik szisztémas szklerdzissal diagnosztizaltak korében alkalmazhaté Raynaud-szindroma
specifikus mérdeszkoz kialakitasat, amely potencialis nemzetkozi egyliittmiikodést helyezhet
kilatasba.

A Raynaud-szindroma valamelyest egy ,.titokzatos”, még egy teljesen meg nem értett
korképnek tekinthetd, hiszen a betegek tiinetviselkedése nem mindig kovette a ,,tankonyvi”
leirasok alapjan elvartakat. Ahogy a ,,2.6. A stressz és az érzelmek szerepe” cimii fejezetben
mar targyaltuk bizonyos esetekben stressz hatisara a vérdramlas novekedés és az ujjak
hémérsékletének novekedését figyelték még Raynaud-szindroma esetén. Jelen vizsgélat soran
is taldlkoztunk olyan személyekkel, akik a panaszok megjelenésérél szamoltak be akkor is,
amikor egy hideg kornyezetbdl egy meleg helyiségbe 1éptek be; illetve a kesztyli felvétel (nem
feltételezhetd a kesztylir6l, hogy annyira szoros lett volna, hogy elszoritja az ereket és illetve
azt sem, hogy egy hirtelen intenziv hideg/meleg élményt okozna) hatasara 1étrejovo tiinetekrdl
szamoltak be. Igy kutatisunk kiilondsen uttorének tekinthetd, mivel megtette az elsé
komolyabb 1épéseket a tiineteket hatterében allo potencidlis kivaltd lélektani folyamatok
pontosabb megértésében.

Vizsgalatunk szamos korlattal rendelkezik, amelyek egy része a valasztott kutatasi
metodologiahoz kapcsolodik. A betegek allapotdnak felmérésekor kizarolag szubjektiv,
onbevallason alapuld eszkozoket hasznaltunk. Az objektiv mérési eredmények (példaul
immunszerologia, képalkotd eljarasok) parhuzamos alkalmazisa tovabb hangsulyozta és
részletezte volna a bioldgiai és pszicholdgiai tényezdk kapcsolatat. Tovabba a kutatds soran
kizarolag a GAD-7 és a BDI vagoertekeit hasznaltuk a klinikailag jelentds szorongés és
depresszid azonositasara. Sokkal pontosabb és megbizhatobb kategorizaciot lehetett volna
elérni, hogyha az onkitoltds kérddivek eredményeit standardizalt klinikai interjukkal egészitjiik
ki.

Mindenképpen megemlitendd, hogy az eredmények megbizhatdsagat némiképp rontja,
hogy a csoportkozi Osszehasonlitasok esetén a csoportok kozott szignifikans kiilonbségeket
mértiink (iskolazottsag, ¢életkor és munkaiigyi helyzet); a minta kis elemszama miatt pedig a

masodik vizsgéalatunkban az elsddleges és masodlagos korképek kozotti kiilonbségtételtdl a
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statisztikai feldolgozas soran eltekintettiink, a betegség iddtartama €s az egyéb sulyos betegség
jelenléte befolyasolhatta az eredményeket.

Az eredményeink altaldnosithatosdgat szintén csokkenti valamelyest, hogy a
vizsgalatink soran a résztvevok dontden a ndi nembdl (koriilbeliil 90%) keriiltek ki. Annak
ellenére, hogy az epidemioldgiai kutatdsok eredményei szerint a Raynaud-szindroma atlag
populacidban valo6 prevalencidja a férfiak korében pusztan par szazalékkal nagyobb (Herrick,
2012), a férfiak igen kis szdmban képviseltették magukat a szakrendelésen, ahol a vizsgalat
személyeket toboroztuk. Ez anndl is inkabb érdekes, mivel a kutatdsink soran a részvételi
hajlanddsag igen magas volt, 0sszesen koriilbeliil két férfi és harom nd utasitotta vissza a
részvételt (pontos feljegyzést nem készitettiink). Ennek egy lehetséges magyarazata lehet, hogy
megvaltozott helyzethez val6 alkalmazkodasban jelentds nemi kiillonbségek vannak, amelyek
legalabb részben a szocializacid és a tarsadalmi elvardsoknak tudhatok be. Feltételezhetjiik,
hogy a n6k hajlamosabbak segitséget a Raynaud-szindroma panaszai kapcsan, lehetséges, hogy
a boron jol lathato szines elvaltozasok a ndket jobban frusztraljak, mint a férfiakat (Galdas,
Cheater és Marshall, 2005; Nagy, Tiringer és Kallai, 2016)

Noha a panaszok megjelenési gyakorisdgara hatdssal van a hdmérséklet, az 4tlagos napi
hémérséklet mérésére nem forditottunk jelentds figyelmet. Az adatfelvétel idoben nem tartott
olyan sokdig, hogy a vizsgalatba kiilonb6zd idoben bekapcsolodd betegek jelentdésen mas
fizikai koriilmények kozott adtak volna valaszt kérdéseinkre. Tovabba amellett foglalnank
allast, hogy az atlagos napi hOmérséklet befolydsold szerepéhez képest fontosabbnak
tekinthetd, hogy az adott személy mennyire képes és motivalt szabdlyozni otthonanak vagy
munkahelyének hémérsékletét. Véleménylink szerint a személy adapticids képessége ¢és
egészmagatartasa képes jelentdsen tompitani a hideg kérnyezet hatasat, amely jelentsége az
életmindség kérddiviink kontroll dimenzidjdban manifesztté és mérhetévé valt. A tiineteket
kivalto hideg €s érzelmi distressz koziil inkabb az utobbi tekintetében van lehetdség €s sziikség
nagyobb szakmai figyelemre a kutatas és az ellatas terén.

A téma vizsgalatat tovabb arnyalhatna egyéb vizsgalati csoportok bevonasa. A kutatas
folytatdsa sordn nagyon érdemes lenne egészséges kontrollszemélyekbdl allo csoport; illetve
olyan Raynaud-szindroma nélkiili betegcsoport(ok) bevonasa, amelyek esetén a Raynaud-
szindroma potencialisan megjelenhet (példaul Sjogren-szindroma, szklerozis multiplex stb.).
Az igy nyert eredmények hozzajarulnak a betegség specifikumok markansabba tételéhez és az

egészségkarosodasok szintjének pontosabb felméréséhez.

57



Emlitend6, hogy a vizsgalatunkban alkalmazott keresztmetszeti elrendezés ¢és
korrelacios analizis nem alkalmas ok-okozati kdvetkeztetések levonasara. Eredményeink
alapjan biztosan nem allithatjuk, hogy a vizsgalati személyek fizikai allapota az érzelmek
megfeleld szabalyozasanak képtelensége miatt romlik; illetve az sem, hogy a rosszabb
egészségligyl allapotuk vagy életmindségiik egyenes kovetkezménye lenne a klinikailag is
jelentds szorongas vagy depresszid. Az utdnkovetéses vizsgalatok regresszids elemzést
alkalmazva szamos értékes adatot szolgaltathatnanak a riziké tényezok €s a mélyebb ok-okozati
kapcsolatok precizebb felderitéséhez.

A kutatasunkban kitliz6tt célok megvalositasaban leird jellegli felmérést alkalmaztunk,
amelyet kivaloan kiegészithetnek tovabbi kisérletes vizsgalatok. Mivel a tiinetek kivaltasara a
stresszhelyzet elméletileg alkalmas és a tiinetegyiittes bekovetkezése és jelenléte konnyen
mérhetd, a jol kivitelezett kisérletes vizsgalatok valdsziniileg képesek lennének feltarni és
vizsgalni a stresszre adott, a korképhez kapcsolhatd specifikus valaszokat. Mélyinterjuk
alkalmazadsa szintén hozzajarulhat a specifikus érzelemszabalyozasi ¢€s stresszkezelési
tendenciak felismeréséhez és az egyéni ¢€lett soran atélt tapasztalatokban vagy intrapszichés
dinamikakban fellelhetd mintazatok azonositdsahoz. A specifikus ¢€s ,elvarttol” kiillonb6zo
stresszvéalasz mintdzatokat mutatd személyek bevonasa kisérleti elrendezésre vagy
mélyinterjukra tdmaszkodd vizsgalatokba kiillondsen érdekes és ujszerti eredményekkel is

szolgalhat.

5.5. Konkluzio

Tudomasunk szerint jelen vizsgalat az egyetlen, amely dsszehasonlitd munkat végzett az
ERS és MRS betegeknél a fizikai és mentalis egészség tekintetében, betegség specifikusan
vizsgalta az életmindséget, valamint megtette az elsd Iépéseket azon maladaptiv
distressz/érzelem szabalyoz6 mechanizmusok vizsgalataban, amelyek potencidlis oki tényezoi
¢s/vagy velejarol az altalanos egészégi allapot €és életmindség romlasanak. Kvalitativ és
kvantitativ méréseinek eredményei alapjan levonhatjuk azt a kovetkeztetést, hogy a Raynaud-
szindromaban szenveddk esetén az életmindség szamos teriiletén manifesztalodik a betegség.
Az betegség-specifikus életmindség kifejezetten rosszabb MRS, mint ERS esetén, de ez a
kiilonbség nem csak az életmindséggel kapcsolatban all fent. A depresszids €s szorongasos
tiineteket gyakoribbak MRS-betegek korében, ahogy az Onbevallas utjan mért altaldnos

egeészségi allapotuk is rosszabb. Az alexitimia, az érzelmek és szubjektiv belsé allapotok
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tudatositdsaban és megértésében valdé nehézség; valamint az érzelemszabalyozasi technikak
zavarai rossz prognoézissal kecsegtetnek.

A Raynaud-szindromaban szenveddk gyogyitasaban nem tekinthetiink el az
¢letmindséget rontd, vélhetden a betegség kialakuldsa soran is megjelend, de
kovetkezményeiben is meghatarozo stresszorok €s negativ érzelmek figyelembevételétol. Ezt
kifejezett nyomatékkal jelenthetjiik ki, mar csak azért is, mivel a stressz tobb, mint 150 éve
ismert kivalté oka a tlineteknek.

Kutatasunk alapjan két 6 javaslatot tehetiink. A panaszokat kivalto stresszallapotok és a
kornyezeti hideg kezelésére, elkeriilésére alapulo életvezetés pszichologiai tamogatasa, mint
megel6z6 beavatkozasi forma, segithet a ERS-ben szenveddknél a potencialisan hosszu, és
rossz prognodzissal kecsegtetd betegségkarrier soran az életmindség és a mentalis egészség
védelmében. A madsik sarokpont a MRS-ban (illetve a sulyosabb ERS-ban) szenveddk
pszichoterapiaval €s életvezetési tandcsadassal torténd tdmogatasa lenne. Kiilonos tekintettel
azon személyekre, akiknél az életmindség jelentOsen alacsonyabb, a mentalis egészség
veszélyeztetett a szorongasos és depresszids tiinetek altal, illetve az stresszhelyzetekbdl fakado
negativ érzelmek nem megfeleld kognitiv szabalyozasa esetén. Tovabba olyan eseteket is ide
sorolhatunk, ahol az alkalmazott kezelési modok stlyos mellékhatdsokkal jarnak vagy
jarnanak; a panaszok szama a kezelés hatdsara nem csokken szignifikansan €s a stressz a
panaszok nyilvanvald kivaltdo forrasa. Feltételezéslink szerint az alexitimia és kognitiv
szuppressziora vald hajlam rizikotényezok lehetnek a betegségkarrier alakuldsdban, mivel
hosszu tavon géatolhatjak a személyt a betegség altal kovetelt életviteli valtoztatdsokhoz vald
alkalmazkodasban és maganak a betegség tiineteihez torténd adaptacioban. Eppen ezért olyan
pszichologiai intervenciok, amelyek tamogatjdk a pacienseket abban, hogy nagyobb érzelmi
tudatossaggal és jobb érzelemszabalyozasi mechanizmusokkal rendelkezzenek hosszabb tadvon
jobb életmindséget és funkcionalitast eredményezhetnek.

A téma nyitott kérdéseinek megvalaszoldsahoz — példaul a stressz vagy a negativ
érzelmek, mint példaul a szorongas pontosan miért és hogyan kivalto tényezd; milyen f6 (mely
gyogyszeres kezelés) és kiegészitd kezelési mod (mely viselkedésterapids/pszicholdgiai
intervencid) a leghatékonyabb — tovabbi élettani és egészségpszicholdgiai kutatdsok
szlikségesek.

A Raynaud-szindroma specifikus, hatékony sziirési, diagnosztikus és kezelési modszertan
kidolgozasa indokolt, amely a mai modern komplex, bio-pszicho-szocialis alapokon nyugvo és

interdiszciplindris keret kozott miikodo egészségiigyi munkdban megvaldsithato lehet.
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6. Osszefoglalas

Kutatdsunk soran bizonyitottuk, hogy a pszichologiai megkozelités alkalmazasaval
értékes tapasztalatokat gytijtottiink a korkép mélyebb megismeréséhez, igy a tovabbi 1¢élektani
vizsgalatok indokoltnak tekinthet6k a Raynaud-szindroma esetén. Az autoimmun betegségek
vilagszerte jelentds népegészségiigyi problémat jelentek, amelyek ellatdsa komoly kihivast és
gazdasagi terhet jelent. Az autoimmun betegségek az élet szamos teriiletére kihatdssal vannak,
az ¢letvezetést nagyban befolyasoljak. Noha az ellatds sordn a gyodgyitas foleg a fizikai
panaszok mérséklésére korlatozddik, nem hagyhatjuk figyelmen kiviil a pszicholdgiai
szempontokat sem. A Raynaud-szindroma Iélektani hatterérél kevés szamu kutatasi eredmény
all rendelkezésre, kutatasi jelenleg is még csak gyerekcipdben jar. Vizsgéalatunk célja a
Raynaud-szindroma életvezetéssel, a tiinetek hatterében allo érzelmi miikodéssel 6sszefiiggo,
az életmindséget ronto tényezok feltérképezése volt. Vizsgalatunk 239 Raynaud-szindromaval
(115 els6dleges és 114 masodlagos) diagnosztizalt személy bevonasaval késziilt. A kutatas elsé
fazisaban interjukat készitettiink, amelyek segitségével sikeriilt azonositanunk a mindennapi
¢let betegség altal érintett teriileteit. Az interjuk alapjan kialakitott, specifikus életmindség
kérddivet a kutatds tovabbi két adatfelvétele sordn fel is hasznaltuk. Ehhez tarsitottuk a
depresszio, a szorongas, az alexitimia és az érzelemszabalyozas specifikus modszereinek és
vizsgalatat. Kutatdsunkban a csoportok kozotti Osszehasonlitdisok megmutattak, hogy a
masodlagos Raynaud-szindroma esetén alacsonyabb életmindség, rosszabb altalanos fizikai
allapot, tobb depressziv és szorongasos tlinet talalhato. Az alexitimia és kognitiv szuppressziora
valdo hajlam rizikd6 tényezok lehetnek a betegségkarrier alakuldsaban. Vizsgalatunk
remélhetdleg felhivia a szakemberek figyelmét a pszichologiai aspektusok Raynaud-
szindromaban betoltott szerepére és a szakembereket arra sarkallja, hogy tovabbi
multidiszciplinaris alapokon nyugvo kutatasokkal hozzajaruljanak a Raynaud-szindromas

betegek kezelésében fennalldo komplex feladatok megoldasidhoz.
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SUMMARY

In our research we confirmed that we have gained valuable experiences in the
understanding of the clinical aspects of Raynaud’s syndrome by using a psychological point of
view, therefore further psychological studies are warranted. Autoimmune disorders are
considered as major public health issues, generating a serious challenge for medical care
providers and causing severe financial burdens. Autoimmune disorders affect several aspects
of everyday life and they have a great impact on one’s life. Even though, healthcare mostly
focusing on the reduction of physical symptoms, psychological aspects should not be ignored.
Currently we know hardly anything about the psychological background of Raynaud’s
syndrome, related research is still in its infancy. The aim of our research was the investigation
of those emotion regulation related factors which may have a significant impact on the daily
life of patients diagnosed with Raynaud’s syndrome. 139 patients with Raynaud’s syndrome
(115 primary and 114 secondary) participated in our study. During the first phase of our study
interviews have been conducted to identify those aspects of everyday life which may have
affected by the disease. During the next two phases of our study we have used a disease specific
quality of life tool developed on the basis of the first phase. We have applied different measures
of depression, anxiety, alexithymia and emotion regulation as well. By group comparisons we
have found that patients with secondary Raynaud’s syndrome have lower levels of quality of
life, worse physical health and more symptoms of depression and anxiety. Having alexithymia
and tendencies of cognitive suppression might be significant risk factors during the course of
disease This study will, hopefully, generate professional interest in the role of the psychological
aspects in Raynaud’s syndrome and encourage researchers to conduct further multidisciplinary
studies, which may help healthcare professionals to solve the complex challenge lying in the

medical care of Raynaud’s syndrome.
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