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magyar adaptacidja

Bohner-Beke Aliz! = Konigné dr. Péter Anik6é? = Vass Livia®
Halasi Szabolcs® = Kranicz Janos dr.* = Pusztafalvi Henriette dr.5

Pécsi Tudomanyegyetem, 'Egészségtudomanyi Kar, Egészségtudomanyi Doktori Iskola,
“Bioanalitikai Intézet, 3Sporttudomanyi és Testnevelési Intézet, Sportbioldgiai Tanszék,
+Klinikai Kézpont, Altalinos Orvostudomanyi Kar, Ortopédiai Klinika, SEgészségtudomanyi Kar,
Egészségfejlesztési és Népegészségtani Tanszék, Pécs
sUjvidéki Egyetem, Magyar Tannyelvii Tanitoképz8 Kar, Szabadka (Subotica), Szerbia

Bevezetés: A velesziiletett strukturilis dongalab a leggyakoribb velesziiletett libdeformitds. Eredményesnek mondhaté
kezelése ellenére is az érintett oldalon a labszir atrophidjaval, a lib hosszkiilonbségével, funkcionalis elmaraddsaval és
esetleges fajdalmaval kell szamolnunk. Szimos nemzetkozi kutatds foglalkozik a dongalibbal él6k életmindségének
vizsgilataval, ennek ellenére hazinkban még nem tortént ilyen felmérés. A betegalapt értékelést haszniljik a kezelés
eredményességének megallapitisihoz, illetve a hagyomanyos és a Ponseti-féle kezelési mddszer 6sszehasonlitisihoz.
Célkitiizés: A szerz6k célja a dongalab esetén nemzetkozileg legismertebb speciilis életminGség-kérdbiv, a 10 tételbdl
és két alskalabdl (elégedettség, funkcid) 4ll6 ,,Clubfoot Disease-Specific Instrument” (a tovdbbiakban: ,,Dongalib
Specifikus MérGeszk6z”) hasznilatinak engedélyeztetése, illetve sziilSi és gyermekviltozatinak hazai adaptildsa,
majd a belsd és kiilsé validitas vizsgalata.

Modszer: A kérd6iveket 75 {6 (44 fia, 28 liny) toltotte ki harom korcsoporti megoszlasban (12 év alattiak, 12-17,99
év kozottiek és 18 év felettick); dtlagéletkor: 12,45 év (2—44 év). MérSeszkozok: a ,,Dongalib Specifikus Méréesz-
k6z” magyar nyelvl (korcsoportnak megfelel§) valtozatai; az dltalinos életmingség mérésére az EQ-5D-3L magyar
nyelvi verzidja.

Eredmények: A ,,Dongalab Specifikus MérGeszkoz” gyermek- és sziil6i valtozata megfelelS belsé validitdssal rendel-
kezik (sziil6i: 0,872, gyermek: 0,923), illetve az egyes tételei és az EQ-5D-3L dimenzidi kozott kdzepes és erds
korrelacids értékek jellemzik az Osszefiiggéseket a meglévd szignifikins kapcsolatok mellett.

Kovetkeztetés: A mérSeszkoz hazai adaptildsa sikeresneck mondhaté, amely hozzdjirult a dongalabbal ¢16 betegek
életminGségének megismeréséhez, és lehetéséget nydjt a gyakorlatban a kezelés eredményességének megitélésére.
Orv Hetil. 2018; 159(31): 1269-1277.
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Hungarian validation of the Clubfoot Disease-Specific Instrument

Introduction: Congenital structural clubfoot is the most common congenital deformity of the foot. Despite success-
ful treatment, the affected side may present signs of athrophy, differences in length, functional maldevelopment and
in some cases it may also result in pain. Although several international studies have been investigating the quality of
life of individuals with clubfoot, no research has been done in Hungary. Patient-based assessment is used for the
evaluation of the effectiveness of treatment and for the comparison of the traditional versus the Ponseti method.
Aim: To gain permission for the use of the internationally most well-known Clubfoot Disease-Specific Instrument
(hereafter: ‘Clubfoot Specific Questionnaire”) consisting of 10 items and two subscales, and furthermore, to adapt its
parent and child-version for Hungary and to carry out the internal and external validity testing of the measure.
Method: The Questionnaire was completed by 75 individuals (44 boys, 28 girls) belonging to three age groups (un-
der age 12, aged 12-17.99 years and those aged above 18); the mean age was 12.45 years (range: 2—44 years). The
measures used: the Hungarian version of the ‘Clubfoot Specific Questionnaire’ (adapted versions for the given age
groups), and the Hungarian version of EQ-5D-3L to measure the general quality of life.

Results: Both the parent- and the child-version of the ‘Clubfoot Specific Questionnaire” showed adequate internal
validity (parent-version: 0.872, child-version: 0.923); the individual items showed medium to strong correlations
with the EQ-5D-3L dimensions besides the existing significant connections.
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Conclusion: The Hungarian adaptation of the measure proved to be successful. The validated questionnaire provides
a further tool for the assessment of the quality of life of individuals with clubfoot and also for the evaluation of the

success rate of therapies.

Keywords: clubfoot, quality of life, patient-specific adaptation
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Roéviditések

AOFAS = The American Orthopaedic Foot and Ankle Score;
ASK = Activities Scale for Kids; CHQ = Child Health Questi-
onnaire; DSI = Clubfoot Disease-Specific Instrument; FFI =
Foot Function Index; ESIIr = Pediatric Functional Status;
MOS SF-36 = Medical Outcome Study Short Form 36 Health
Survey; PedsQL = Pediatric Quality of Life Inventory; PODCI
= Pediatric Outcomes Data Collection Instrument; VRONY =
Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvintartisa

A velesziiletett strukturalis dongalb a gyakori velesziile-
tett rendellenességek kozé tartozik, és mivel kezelése a
legut6bbi idSkig csak részben volt sikeresnek mondhatd,
orvosi ¢és tarsadalmi jelentGsége nagy [1]. Az eurépai la-
kossdg korében a gyakorisig 1-2 ezrelék kozé tehetd,
amely hazdnkban —a VRONY dltal 2004 és 2009 kozott
regisztralt adatok alapjin — 1,18 ezreléket mutat, vagyis
ez évente atlagosan 116 4j esetet jelent [2].

A nemzetkozi szakirodalom az utébbi id6ben elsGsor-
ban a dongalib kezelésével, ctioldgiijaval és a Ponseti-
technika eredményességének kozlésével foglalkozik [3—
6].

A kezelési eljardsok dsszehasonlitdsa soran mar felme-
ril kérdésként az, hogy mi alapjan hasonlithaté 6ssze két
kezelési eljards, valamint az is, hogy ki hatirozza meg a
lab funkciéjat: az orvos vagy a beteg legyen a kezelés
végs6 birdja [7]? Az Osszehasonlitds szempontjabdl is
fontos volt, hogy mely médszerrel és hogyan édllapitottak
meg a szakemberek az eredményességet.

A szakorvosokat a kezelés milyensége, a kutatdkat pe-
dig az életmindség objektiv vagy szubjektiv szemponta
megitélése osztotta meg [8-12].

A tudomanyos kozléseknek koszonhetGen ma mar a
Ponseti-moédszer hatirozza meg a kezelés elsGdleges
iranyvonalat, és egyre inkdbb kezd el6térbe keriilni a
megitéléskor a beteg szerepe. Ignacio Ponseti a korabbi
(Kite nevéhez fiz6d6) gipszelési és (kiterjedt lagyrész-)
mtéti technikiat moédositotta gy, hogy a gipszelési
technika esetén a talonavicularis {ziilet repoziciéjit he-
lyezte a kozéppontba, és a mitétet minimalizalta a per-
cutan teljes achillotomidval, majd pedig fél évben hatd-
rozta meg a specidlis orthesis (Denis Browne-sin)
viselését [13].

A krénikus betegségek tekintetében egyre tobb ma-
gyar nyelvii specialis méréeszkoz 4ll a szakemberek ren-
delkezésére, azonban jelenlegi ismereteink szerint vele-
szlletett  strukturdlis dongaldb-deformitias esetén
Magyarorszagon nincs hasznalatban sem altalanos, sem
specialis életminSséget mérs kérdSiv [14-19]. Ugyanak-
kor ennek fontossiga indokolt lenne a betegcsoport
egészségi dllapotara és életmindségére iranyuld megis-
merésiink miatt, tovaibbd a nemzetkozi kitekintés is a
haszndlatukat igazolja, elsGsorban a kezelés eredményes-
ségének megitélése és a kezelési modszerek 6sszehason-
litdsa sordn torténd alkalmazasukkor.

Hattér

A ,,Clubfoot Disease-Specific Instrument” (DSI) don-
galab-specifikus életmindség-skalardl Roye és mitsai 2001-
ben szamoltak be elGszor, amikor 46, miitéti kezelésen
atesett dongalabas betegrdl irtak tanulmdanyt, amelyben
vizsgilatuk els6dlegesen a betegek visszajelzésére ira-
nyult. A hagyomanyos eredményeket (mozgastarto-
mény, radiolégai kritériumok), illetve a korabban mdr
validalt ,,FSIIr — Pediatric Functional Status” kérddivet
hasznaltak, melybdl létrehoztik a DSI-skalat [20].

Ezt kovetSen Vitale és szerzotarsai (2005) tanulma-
nyukban szimoltak be a DSI és a CHQ hasznélatarél 24,
mtéti kezelésen atesett dongalabas beteg 16 éves utan-
kovetéses vizsgilata sordn, és azt kaptak, hogy viszonylag
magas a vizsgalt fiatalok életmindsége a mtitét utin, ha
azonos kort, sportolé fiatalok életminéségéhez viszo-
nyitjak [21].

Noam Bor és mtsai (2009) 74 Gjszilott Ponseti-keze-
lésének utankovetéses vizsgilatat végezték el, és a szer-
z6k vizsgiltdk a DSI-kérd6iv megbizhatésagat (Cron-
bach-alfa = 0,676). A szil6k a kezelésre magas
clégedettséget jeleztek, és a szerz6k nem talaltak Gssze-
fiiggést sem a bokamozgis, sem a brace-hasznilat és a
szil6k elégedettsége kozott [22].

Dietz, Tyler, Leary és Damiano (2009) szintén a Roye
altal kifejlesztett DSI-kérd&ivet haszndltak, és alatimasz-
tottak a mutatd hatékonysigat, amikor retrospektiv ku-
tatdsuk sordn két kezelési csoportban (hits6 vagy poste-
romedialis feltirdson dtesett és a Ponseti-technikdval
kezelt betegek) alkalmaztak. Eredményeik szerint a mé-
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réeszkoz érzékeny az eltérd kezelési technikara és a be-
tegség sulyossigira [23].

Graf'és mtsai (2010) tanulmanyukban 24 {&s kiterjesz-
tett lagyrész miitéten atesett, dongaldbbal €16 felnétt be-
tegcsoporthoz 48, korban megegyez6 egészséges felnGt-
tet rendeltek kontrollcsoportként. A szerz8k a DSI- mel-
lett az SF-36-, az AOFAS- és az FFI-kérd6iveket hasz-
naltak. A kérdéives felmérésbdl kideriilt, hogy a betegek
aktivak voltak a mindennapi tevékenységeiket tekintve,
de fajdalomroél szamoltak be a jirds, az allds, a 1épcs6zés
és az ugras esetén [24].

Church és szerzitarsai (2012) a sebészi és a Ponseti-
technikaval kezelt gyermekek retrospektiv félidds ered-
ményeit hasonlitottdk Ossze tobb moddszerrel és tobb
validalt kérd6ivvel (PODCI-, ASK-, DSI-, Dimeglio-
skdla). A tanulmdny eredménye szerint a Ponseti-csoport-
ban szignifikinsan jobb felmérési eredmények sziilettek a
sebészivel szemben [25].

Radler és mtsai (2013) a Ponseti-kezelés kozéptava
credményeit rogzitették, melyek szerint a DSI-pontszdm
85,3 (n = 65), a PODCI-pontszim (n = 59) pedig 95,5
volt. A funkciondlis pontszamok azt mutattiak, hogy a
Ponseti-moédszer tobbnyire fijdalommentes labat ered-
ményez, és nem korlatozza az életkornak megfeleld tevé-
kenységet [3].

Satersdal és misai (2016) dsszehasonlitd tanulmanyuk-
ban mutattik be a 2003 6ta Norvégidban is bevezetésre
keriil Ponseti-moddszer eredményességét hagyomanyos
modszerrel kezelt 90 gyermek és Ponseti-modszerrel ke-
zelt 115 gyermek vizsgalataval. A lab funkcionalitdsara
vonatkozoan két kérdbivet hasznaltak: ,,Functional Rat-
ing System for Clubfoot” kérdéivet és DSI-t. A szerz&k
a Ponseti-csoport esetében a bokaiziilet nagyobb moz-

1. tiblazat | A sziil6i Dongaldb Specifikus Mérdeszkoz (DSI)
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gasterjedelmérdl, jobb funkciérol, magasabb elégedett-
ségrél, kevesebb fijdalomrdl és az esetlegesen kialakuld
masodlagos laposlab alacsonyabb szdmt megjelenésérdl
szamoltak be [4].

Célkittizés

A hagyomanyos ortopédiai vizsgalat nem terjed ki a don-
galiabbal kapcsolatos elégedettség és a funkcidé beteg-
szemponti megismerésére, annak ellenére, hogy az élet-
mingség-vizsgilatok szempontjibél meghatiroz6é a
beteg szubjektiv megitélése. A megismeréshez megbiz-
hat6 és rovid id6 alatt felvehet§ mérGeszkozre lenne
szlikség, ezért célunk a nemzetkozileg bevalt DSI-kér-
déiv magyar adapticidja volt.

Mobdszer

A DSI adapticidin az alabbi lépésekbil allt:

1. engedélyeztetés; 2. forditas; 3. visszaforditis; 4. a visz-

szaforditds szerz6i elfogadisa; 5. az elfogadott kérddSiv

kikiildése; 6. pszichometriai tesztelés [19, 18].

1. A DSI-kérd6iv magyar adapticidjahoz elsGdlegesen a
szerz6 — dr. Benjamin Roye — hozzijiruldsara volt
szlikség.

2. A forditds az agynevezett kettés mbdszer modositott
valtozata alapjin tortént 5 f6s kétnyelvii csoporttal, és
az egyes allitasok szdndékolt jelentéséhez valé maxi-
malis kozelitéssel.

3. A véglegesités utdn az elkésziilt magyar nyelvi kérd6-
iv visszaforditdsa angol nyelvre szintén egy (madsik) 5
t6s kétnyelvii csoporttal tortént.

Kérdés Vi-
lasz

VilaszlehetGségek

(1) Mennyire clégedett gyermeke ldbdnak allapotaval?

1 = teljesen elégedett, 2 = elégedett, 3 = clégedetlen,
4 = nagyon elégedetlen

(2) Mennyire elégedett gyermeke ldbdnak alaki megjelenésével?

1 = teljesen elégedett, 2 = elégedett, 3 = clégedetlen,
4 = nagyon elégedetlen

(3) Milyen gyakran csafoljak gyermekét a dongalaba miatt?

1 = soha, 2 = néha, 3 = dltaliban, 4 = mindig

(4) Milyen gyakran okoz problémit a gyermekének megfelel$
cipd beszerzése?

1 = soha, 2 = néha, 3 = dltaliban, 4 = mindig

(5) Milyen gyakran okoz problémat a gyermekének tetsz§ cipSt
megtaldlni?

1 = soha, 2 = néha, 3 = dltaliban, 4 = mindig

(6) Panaszkodott-e barmikor gyermeke az érintett 14b fajdalmdra?

1 =igen, 2 = nem

(7) Milyen mértékben korldtozott gyermeke a jardsban?

1 = egydltalan nem korlatozott, 2 = kissé korlatozott,
3 = mérsékelten korlitozott, 4 = nagyon korldtozott

(8) Milyen mértékben korlitozott gyermeke a futisban?

1 = egydltalan nem korlatozott, 2 = kissé korlatozott,
3 = mérsékelten korlidtozott, 4 = nagyon korlitozott

(9) Milyen gyakran panaszkodik gyermeke fijdalomra intenziv
testmozgas soran?

1 = soha, 2 = néha, 3 = dltaliban, 4 = mindig

(10) Milyen gyakran panaszkodik gyermeke fajdalomra mérsékelt
testmozgas soran?

1 = soha, 2 = néha, 3 = dltaliban, 4 = mindig
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4. Az 5 t8s csoport angol nyelvre , visszaforditott” kér-
déivei a szerzd dltal elfogaddsra keriltek (1. tdblazat).

5. A ,Statisztikai és tudomdnyos adatgydjtési kérelem”
birtokdban, a betegtijékoztatd és a beleegyezd nyilat-
kozat mellett, kikiildésre keriiltek az egyes életkori
csoportoknak megfelel§ kérdSivesomagok a betegek
részére.

6. A kérd6iv pszichometriai tesztelése sordn belsé kon-
zisztenciajat és szakmai validitasat vizsgaltuk.

A kils6 validilashoz viszonyitasként a ,,EQ-5D-3L
Egészségi kérd6iv magyar nyelvii verzié Magyarorszig
részére (Hungarian version for Hungary)” kérdéivet
haszndltuk.

Az EQ-5D (EuroQoL) birmely betegség esetében
hasznalhat6, egészséggel kapcsolatos életminGség altala-
nos mérésére alkalmas, 6nkitoltés kérdSiv. Az EQ-5D
kérd6iv gyorsan és egyszertien kitolthetd, valamint hasz-
nalata szdmos elénnyel bir. A regisztraciot kovetGen
(https:/ /euroqol.org/) szabadon felhasznilhat6, ma-
gyar nyelvi validalt valtozata is ismert, szakirodalmi hat-
tere kiterjedt, tovibba kiilonboz8 betegségekben nagy
betegszamu keresztmetszeti, kovetéses és randomizalt
kontrollalt klinikai vizsgalatban is alkalmaztik. A széles
kort alkalmazhatésignak koszonhetSen 6sszehasonlit-
hatéva valnak egymastdl tavol all6 betegségekben beko-
vetkez6 egészségiallapot-valtozasok [26-28].

A Dongalab Specifikus Mérdeszkoz (DSI)
értékelése

A 10 tételbdl all6 mérSeszkoz két alskalabol all: elége-
dettség- és funkcidalskala. A betegek valaszai 1-t6l 4-ig
terjedtek, ahol az 1-es jelenti a ,,legjobbat” (példaul ,,tel-
jesen elégedett”, ,,soha nem okoz problémat a megfelel$
cips beszerzése” stb.) és a 4-es a legrosszabbat (,,nagyon
elégedetlen”, ,,mindig problémdt okoz a megfelelS lab-
beli beszerzése” stb). Az 1-t6l 4-ig terjedS pontok 0-t6l
100-as skilara torténd linedris transzformacidja (1 =
100, 2 = 66,606, 3 = 33,33,4 = 0) az értelmezhet8ség és
a kiilonbo6z6 skalak egymashoz valé hasonlithatésiga mi-
att is célszertinek bizonyul. Az 1 = igen és 2 = nem kér-
dés kodja valtozik a fentihez képest;az 1 =0 ésa 2 = 100
pontot ér. Az Osszesitést kovetSen a tételek szamaval
szlikséges osztani a kapott értéket, aminek megfelelGen
100 pont volt a maximalis, 0 pedig a minimalis pont-
szam, vagyis minél magasabb a pontszam, anndl jobb a
beteg megitélése [4, 23].

A DSI-kérdoiv 6., fajdalomra iranyuld kérdése az érté-
kelés soran tobbszor jelentett problémdt. Amig kilenc
tétel esetén a betegek valaszai 1-4-ig terjedhetnek, és
sokkal pontosabban jellemezhets az adott tertilet, addig
a fajdalom esetén két valaszra szoritkozhatunk: 1 = igen,
vagyis faj, és 2 = nem, nem faj, tehat nincsenek tovibbi
arnyalt valtozatai. Ez a pontozis esetén is problémat je-
lent (1 = 0, 2 = 100), mivel vagy 0, vagy 100 pontot
adhat valaki, és ez a széls6ségeket erdsiti, illetve akkor is
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0 pontot jelent, ha egyszer fijt mar valaha az érintett
liba, és akkor is, ha mar a jaras is fijdalmas.

Mintavétel és résztvevok

A vizsgilati csoportot a Pécsi Tudomanyegyetem, Klini-
kai Kozpont, Ortopédiai Klinika beteganyaga alkotta. A
retrospektiv vizsgilatot a Pécsi Orvostudomanyi és
Egészségtudomanyi Kozpont Regiondlis Kutatasetikai
Bizottsaga engedélyezte (PTE/40288,/2017). 189 ki-
kiildott levélbdl 27 érkezett vissza felbontas nélkiil, és 75
értékelhetéen. A 75 fG8s, strukturilis dongalibbal ¢l
vizsgalati csoportban 44 fia (61,1%) és 28 lany (38,9 %)
volt (3 hidnyz6 adat). A velesziiletett dongalab esetében
a fit : lany arany 2 : 1, amely fiatalsaly a vizsgalati cso-
portban is megmutatkozik, de nem kétszeres, hanem
misfélszeres ardnyban. A betegek dtlagéletkora 12,45 ¢év
volt (244 év, szbris: 9,9 év).

Vizsgalati célunk megvalésitisihoz harom életkori
csoportot hatiroztunk meg:

Az 1. csoportot alkotjik a 211,99 év kizitti gyermekek
38 fivel (50,7%), akiknek az életmindségérdl a sziils altal
kozvetett (proxy) adatok nyerhetdk.

A 2. csoportor a 12-17,99 év kizotti gyermekek alkotjik
20 fovel (26,27%), akik mar onalldéan is képesek nyilat-
kozni a sajit allapotukrol. A masodik csoport esetében
egy dongalab-specifikus életminéség-kérdSivet (DSI
self-reported = DSI sajat) a dongaldbbal é16 gyermek, és
egyet az egyik szl is kitoltott gyermekérsl (DSI proxy-
reported = DSI sziil6i) az EQ-5D-3L kérd&iv mellett.

A 3. csoportot a felndtt kovi (18—44 év, medidn: 22 év,
atlag: 26,59 év), dongalabbal élék alkotjik 17 fivel
(22,7%), és nyilatkoznak életmin@ségiikrol a DSI- és az
EQ-5D-3L kérd6iv segitségével. A betegek részére ki-
kildott DSI-kérd6ivek a harom csoportban minimalis
kilonbséget mutattak, és csak a megfogalmazasban tér-
tek el, példaul: ,,Mennyire elégedett labanak allapotd-
val?”, vagy ,,Mennyire elégedett gyermeke labanak alla-
potaval?”

A 75 165 vizsgalati csoportban 55 £6 (73,3%) esetében
a hagyomanyos kezelést (gipszredressio és kiterjesztett
lagyrészmiitét), 20 £ (26,7%) esetében pedig a ma mar
clterjedtté valt Ponseti-kezelést alkalmaztak. A kérd&ives
vizsgalat mellett 18 f6 esetén a szubjektiv megitélés ki-
egésziilt az objektiv mérésekkel is, azonban ezen adatok
és eredmények a jelen kozleményben nem keriilnek em-
litésre.

Statisztikai eljaras

A statisztikai elemzéseket az IBM SPSS Statistics 22-es
programmal végeztiik. A kérd6ivek eredményeinek is-
mertetésckor az dtlagok és a medidnok kozotti kilonbo-
z6ség a mintik nem normalis eloszldsira hivtak fel a fi-
gyelmet, ezért a két viltozd kozotti szignifikins
kiillonbségek elemzéséhez a Mann—-Whitney-féle prébat
alkalmaztuk. A DSI-tételek és az EQ-5D egyes dimenzi-
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2. téblazat | A self-reported és a proxy-reported DSI tételenkénti ponteredményei
DSI-tétel DSI rovid megnevezése Self-reported (n = 37) Proxy-reported (n = 58)
Atlag + SD Medidn Atlag + SD Medidn
1. Elégedettség a 1ab dllapotdval 59,46 + 27,37 66,67 64,91 + 27,76 66,67
2. Elégedettség az alaki megjelenéssel 49,55 + 32,03 66,67 61,40 = 30,07 66,67
3. Csufolds a dongalab miatt 71,17 + 32,54 66,67 88,89 + 23,85 100,0
4. Megtelel cipb beszerzése 4414 + 38,53 33,33 52,63 + 36,70 66,67
5. TetszG cips beszerzése 4775 + 37,30 66,67 61,99 + 36,43 66,67
6. Labfejfajdalom 24,32 + 43,49 0,0 40,35 = 49,49 0,00
7. Korldtozottsig a jarasban 74,77 £ 31,82 100,0 81,29 + 28,88 100,0
8. Korlatozottsig a futisban 61,26 + 36,44 66,67 68,42 + 34,74 66,67
9. Panaszok intenziv mozgas sorin 54,95 £ 35,32 66,67 70,76 = 27,51 66,67
10. Panaszok mérsékelt mozgds sorin 7477 + 32,78 100,0 83,63 + 24,49 100,0

DSI = Dongaldb Specifikus Méréeszkoz

01 kozotti osszefiiggéseket Spearman-féle rangkorrelaci-
oval elemeztiik. A korrelicibés egyiitthatét gyengének
tartottuk, ha rs<0,3, kozepesnek, ha rs = 0,3-0,6 és erds-
nek, ha rs>0,6 volt. A kérddivek belsé konzisztencidja-
nak vizsgalatira a Cronbach-alfa-értékeket 0,7 folott tar-
tottuk elfogadhaténak [29].

Eredmények

A sajat kitoltésii (self-veported) DSI-kérdoivek
evedményei

Az egyes DSI-tételek az alibbi atlagos pont- és mediian
értékkel jellemezhetSk (2. tablizat):

Az életmindség-csokkenés a dongaldb hatdsira a ,,1ab-
fejfijdalom” tertileten a legkifejezettebb, és ezt koveti a
»megfeleld cip6 beszerzése”, de legkevésbé a jarast és a
mérsékelt testmozgdst korlatozza/befolyasolja a defor-
mitds. A self-reported DSI tételei és a nem, az érintettség
vagy a kezelés médja kozott nines szignifikdns kiillonbség
az egyes csoportok kozott, az életkori csoportokat te-
kintve viszont a 6. tétel esetén igazolhaté volt (U =
117,005 Z = -2,173; p = 0,030).

A sziiloi (proxy-reported) DSI-kérdiivek
eredményei

A sziil6i valaszokat az egyes DSI-tételeket tekintve szin-
tén a 2. tiblazat tartalmazza, melyek az dtlagos pont- és
median értékkel jellemezhetSk. A sziilSi visszajelzések
alapjan az életminGség-csOkkenés a dongaldb hatdsara a
Hlabfejfajdalom” és a ,,megfeleld cip6 beszerzése” teriile-
teken a legkifejezettebb, és a legkevésbé érintett a ,,csa-
folds” és a ,,mérsékelt testmozgis sordn jelzett panaszok”
tekintetében.

A proxy-reported DSI esetén a 10 tételbdl 6 kérdésnél
és a teljes DSI esetén is szignifikins kiilonbséget talal-

tunk az életkori csoportokat tekintve (U = 173,00; Z =
-3,189; p = 0,001). Tovabbi szignifikins kiillonbség iga-
zolhat6 a nemek tekintetében az 1. tétel (U = 234,50;
Z =-1951, p = 0,05) és a 3. tétel (U = 250,50; Z =
—-2,047; p = 0,04) esetén. A (proxy-reported) teljes DSI-
3. tablazat A sajit és a sziil6i DSI-kérd6iv pontértekeinek dsszehasonlitdsa
a 2. korcsoport esetén
DSI-  DSI r6vid megnevezése  (Self) pont  (Proxy) Pont-
tétel (n=20) pont kiilonbség
(n = 20)
1.  Elégedettség a lab 59,65 54,39 -5,26
allapotéaval
2. Elégedettség az alaki 52,63 50,88 -1,75
megjelenéssel
3. Csufolds a dongaldb 71,63 73,68 +2,05
miatt
4. Megftelel§ cipé 38,60 33,33 -5,27
beszerzése
5. Tetszd cipd beszerzése 42,11 42,11 0
6.  Labfejfsjdalom 5,26 15,79 +10,53
7. Korlitozottsig a 75,44 75,44 0
jardsban
8.  Korlitozottsig a 61,40 57,89 -3,51
futdsban
9. Panaszok intenziv 50,88 52,63 +1,75
mozgas soran
10.  Panaszok mérsékelt 75,44 73,68 -1,76
mozgas soran
DSI elégedettségi alskala 52,98 50,88 -2,1
(1-5. tétel) atlagértéke
DSI funkcibalskala 53,68 68,77 +15,09
(6-10. tétel) atlagértéke
DSI-dtlagérték 53,33 59,82 16,49
DSI = Dongaldb Specifikus Mér8eszkoz
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kérdSiv (U = 213,50; Z = -2,622; p = 0,009), a két
alskala (elégedettség: U = 236,00; Z = -2,250; p
0,024, funkcidalskila: U = 202,00; Z = -2,835; p =
0,005), illetve 5 tétele (3., 5., 6., 9., 10.) és a kezelés
modjai kozott is szignifikins killonbség mutatkozik.

A sajat (self-reported) és sziiloi (proxy-reported)
specialis életmindséy (DSI)-kérdioiv
atlagértékeinek osszehasonlitasa a 2. kovcsoport

esetén

A sziil6k és az érintettek valaszainak kiilonbozdéségére
irdnyul6 vizsgilat a 2. korcsoport esetén indokolt (3.
tablazat).

A 12-18 éves kort gyermekek és sziileik valaszai a két
alskalat tekintve ellentétes iranyt mutatnak, de Osszessé-
gében 6,49 ponttal jobbnak értékelik a sziil6k a gyerme-
keik életmindségét, mint ahogyan 6k vélekednek errél. A
két alskala kozil az elégedettségi alskdla dtlagértéke 2,1
ponttal kevesebb, mint a gyermekek vélaszai, de a funk-
cidalskila atlagértéke 15,09 ponttal magasabb értéket
mutat, vagyis a sziil6k kevésbé elégedettek, f6ként gyer-
mekeik ldbanak allapotaval kapcsolatban, de a funkci6t
jobbnak értékelik, ami elsGsorban a fijdalom helytelen
megitélésével fligg Ossze.

A kiilonb6z8 mértékd és iranyu eltéréseket figyelembe
véve a fijdalomra vonatkozé eltérés a leginkibb megha-
tirozé, ami a funkciondlis alskilan is megjelenik, illetve
ezaltal a teljes méréeszkozt is a kedvezEbb sziil6i meg-
itélés jellemzi.

A sajat (self-reported) és a sziiloi
(proxy-reported) DSI-kérdiivek osszefiigyéseinek
vizsgialata

A két specidlis életmindség-kérdSiv és az azok alskalai
kozotti Osszefiiggések vizsgalatakor kapott magas Spear-
man-korrelaciés egytitthatok a sziil6i és a sajat elégedett-
ség- ¢és a funkcidalskala és a két teljes skdla kozotti szoros
szignifikins korreldciét (rs = 0,870; n = 19; p<0,001)
igazoljak.

A DSI belsi konzisztencidjanak vizsgalata

A sajat (self-reported) DSI- és a sziilGi (proxy-reported)
DSI-kérd6iv belsé megbizhatésiganak vizsgalatira a
Cronbach-alfa-koefficienst hasznaltuk a két alskdla és a
teljes kérd6iv esetén. A sajit (self-reported) DSI-kérd6iv
Chronbach-alfa-értéke az elégedettségi alskalit tekintve
0,907, a funkcidalskalat tekintve 0,826, valamint a teljes
kérd6ivnél 0,923 ez az érték. A sziil6i (proxy-reported)
DSI-kérd6ivnél mért értékek az elégedettségi alskilin
0,85, a funkcidalskilan 0,738, és a teljes kérdbiv 0,872-
es Chronbach-alfa-értékkel rendelkezik. A magas érté-
kek arrdl adnak bizonyitékot, hogy minden allitis meg-
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felel6 suallyal vesz részt a kérdSiv végsS értékének
kialakitdsiban. A DSI-kérdSiv magyar nyelvi valtozatai-

nak minden allitasa megfelel$ értéket mutatott a kérdGiv
teljes skaldjan belil.

Az EQ-5D-3L kérdoiv evedményei

A kérdéiv leird rész¢ébdl szamitott EQ-5D-index atlagér-
téke a vizsgalati csoportban 0,89 (n = 37, min = 0,27,
max = 1,00, széras = 0,17), tovibb4 nem volt szignifi-
kins Osszefiiggés az indexértékek és az életkor, a nem,
illetve az érintettség kozott.

Az EQ-5D és a DSI kozotts osszefiigyések
vizsgalata

A DSI-tételek (sajat megitélésii/self-reported) és az EQ-
5D egyes dimenzidi kozotti Osszefiiggéseket Spearman-
téle rangkorreliciés szamitassal vizsgiltuk, amelynek
egytitthatéit mutatja a 4. tablazat.

A tébldzatban magas a szignifikins korreliciék szdma,
és kozepes, illetve erds korrelacids értékek jellemzik az
Osszefliggéseket (a meglévd szignifikans kapcsolat esetén).

A DSI egyes tételei, alskaldi és a teljes skdla, valamint
az EQ-5D indexértékei kozotti Ossszetiiggések korreld-
cids egyiitthatéit szintén a 4. tdblizat tartalmazza.

A DSI-kérd6iv és az EQ-5D indexértékei k6zott ma-
gas korrelacids egytitthatokat taldltunk, amelyek a két
méréeszkoz egyes tételei, alskalai és a dimenzidk kozotti
egyiitt mozgast bizonyitja. Osszességében a legnagyobb
korrelacios értékkel a 7. ,korlatozottsag a jarasban” tétel
rendelkezik, és a legkevésbé a 6. ,libfejfijdalom” fiigg
ossze az EQ-5D indexértékeivel, de még kézepesen erds
kapcsolat jellemzi ezt a tételt is. A két alskala kozil a
funkcibalskala korrelaciés egyiitthatéja (rs = 0,857,
p<0,001) magasabb az clégedettségi alskalival szemben
(rs = 0,770; p<0,001).

A sajat és a sziiloi DSI- és az EQ-5D kérdiivek
sszefiigyéseinek vizsgilata

A kérdbivek Osszefiiggéseinek vizsgalatit kétoldali egy-
szdzalékos szignifikanciaszinten vizsgaltuk, és a kapott
korrelacioés egytitthaték mindegyike szignifikdns.

Magas korreldciés egyiitthatékat kaptunk a sajat/self
(rs = 0,861, n = 37) és a sziilSi/proxy (rs = 0,747, n =
19) DSI-kérd6ivhez rendelt EQ-5D-indexértékek elége-
dettségi pontszamainak Osszehasonlitdsa soran.

Megbesz¢lés

A gyermekek életmindségének mérése kilonleges prob-
lémat vet fel, mivel nem tudjuk kozvetleniil az egyént
megkérdezni a sajat életminéségérdl, és ebben az eset-
ben a sziil6tdl kell beszerezni az informaciét. Ez azon-
ban ellentmond annak az elvnek, hogy az életmindség-
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4. tablazat
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A DSI-tételek és az EQ-5D dimenzi6i kozotti dsszefiiggés vizsgalatdnak eredményei (Spearman-korreldciés egyiitthatok)

Az EQ-5D dimenzidi (n = 37) EQ-5D-index
Mozgékonysig Onellitis Szokdsos tev. Fdjdalom Szorongis Spee i
rs rs rs rs rs s
1 0,64*** 0,35* 0,65*** 0,66*** 0,59*** 0,742%**
2 0,61%** 0,35* 0,68*** 0,48** 0,65%** 0,690***
3 0,56*** 0,39* 0,66*** 0,64*** 0,68*** 0,733***
4 0,40* 0,28 0,65*** 0,55%** 0,55%** 0,616***
D 5 0,43** 0,30 0,63*** 0,59*** 0,43** 0,625***
N 6 -0,26 0,13 —0,26 —0,46** —0,26 0,389*
I
7 0,80*** 0,38* 0,75%** 0,72%** 0,73%** 0,875***
8 0,65*** 0,36** 0,56*** 0,70%** 0,67*** 0,805***
9 0,65%** 0,34* 0,68*** 0,75%** 0,49** 0,779%**
10 0,66*** 0,37* 0,74%** 0,80*** 0,57** 0,821***
E 0,57*** 0,38* 0,76*** 0,66*** 0,66*** 0,770***
F 0,69*** 0,37* 0,69*** 0,81*** 0,64*** 0,857***
0,68*** 0,38* 0,76*** 0,78*** 0,68*** 0,861***

Megjegyzés: A sziirke jel6lés a szignifikins kapcsolat hidnydt jelenti.
*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001

DSI = Dongaldb Specifikus Mér8eszkoz; E = elégedettségi alskila; F = funkcidalskala; T = teljes DSI-kérd6iv

kérdSiveknek az egyéni, szubjektiv tapasztalasokra kell
fokuszalniuk [7, 30-32]. Guyett és misai szerint a szil6k
valaszai 11 éves kor alatt még pontosak, a gyermek véle-
ményével jol korreldlnak, viszont 11 éves kor felett mér
nem értékelik megfeleléen a gyermek életminGségét
[33]. Ennck megolddsaként univerzalis markerek hasz-
nélata ajanlott, vagy kiilon vizsgalat az egyes korcsopor-
toknal [34]. Vizsgilatunkban az egyes korcsoportok
megallapitdsa sorin elsGdleges szempont volt, hogy
meghatarozzuk azt az életkort (12 év), amelytSl mar az
érintett egyén képes lehet nyilatkozni a sajat életminésé-
gérdl, illetve ettdl fiatalabb gyermekek esetén a sziilGk
még megfelelGen értékelik gyermekiik életmingségét.
Ugyanezt az életkori hatart Chesney és mtsai 16 éves kor-
ban dllapitottak meg, azonban ezt nem vizsgaltak toviabb
[8]. Az életkori eltérések miatt a 12-17,99 éves korosz-
taly esetében mind a sajat, mind pedig a sziil6i értékelést
elemeztiik. A szil6i kérdSivek esetén sziikség volt egy
minimalis életkori hatir megallapitisara is (2 év), a cips-
viselési szokasokra, a ,korlitozottsigra a futisban” ira-
nyul6 kérdések miatt.

A sajat és a sziil6i DSI-kérd6iv értékelése soran hason-
16 értékeket kaptunk, amikor a dongaldbbal él6k életmi-
néségének a leginkabb és a legkevésbé érintett teriiletére
kerestiik a vilaszt. A 10 tétel koziil a leginkabb a ,,ldbfej-
fajdalom” és a ,,megfelelS cipS beszerzése” befolyasolta
az ¢életmindségiiket, a legkevésbé pedig a ,,panaszok
mérsékelt testmozgas soran” — a korlatozottsdg a jaras-
ban — és a ,,cstfolds” jelentett korldtozast.

A 12-11,99 év kozottiek esetén a sajat (self) és a sziil6i
(proxy) DSI-kérd6ivek pontértékeinek Osszehasonlitdsa

soran a 10 tétel koziil a ,labfejfijdalom” mutatta a leg-
nagyobb kiilonbséget, mert a sziil6k sokkal jobbnak itél-
ték meg (10,3 pont), vagy nem tudtak gyermekiik labfej-
fajdalmarol. A két alskdla kiilon-kiilon torténd értékelése
soran azt kaptuk, hogy a sziil6k elégedetlenebbek gyer-
mekiik labanak allapotaval (-2,1 pont), mint 6k maguk,
viszont gyermekiik libdnak funkcidjat jobbnak vélték
(+15,1 pont), és ez a fijdalom eltérd megitélésébdl ado-
dik. Az atlagos pontértékek kozotti kiilonbség ellenére
szignifikins Osszefiiggéseket és magas korrelacids egyiitt-
hatékat kaptunk a sziil6i és a sajit elégedettség- és funk-
cidalskala, illetve a két teljes skala kozott. A kapott
cgytitthatok mindegyike 0,6 folotti, és a két teljes skala
Osszefliggése a 0,87 korreldciés egytitthatéval rendelke-
zik, vagyis lényegében a sziil6 és a gyermek dltal kitoltott
kérdSiv magas fokt egyezést mutat.

A dongalabbal él6k életminGségének mérésére — hazai
kornyezetbe — adaptilt teljes kérd6ivek bels§ validitdsa
0,8 feletti értéket mutat (sajat DSI: 0,923, proxy DSI:
0,8972), az egyes alskilik Cronbach-alfa-értéke pedig
0,738 és 0,907 kozott mozog. Bor és mitsai a DSI-kérd6-
iv megbizhatésigit 0,676 Cronbach-alfa-értékben alla-
pitottik meg, amely lényegesen alacsonyabb az altalunk
kapottaktdl [22]. Dietz és munkatirsainak Cronbach-al-
fa-értékei a kovetkezdk: teljes skdla 0,85, funkcidalskala
0,78 és az elégedettségi alskila 0,74, ami mar hasonlo
megbizhat6sagrol tantskodik [23].

A kilsé validitas vizsgalata sordn a sajat DSI- és az
EQ-5D kérdsivek kozotti Osszefiiggéseket vizsgiltuk a
10 DSI-tételhez rendelve egyrészt az EQ-5D kérdéiv
egyes dimenzioit, mdsrészt pedig az EQ-5D indexérté-
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keit. Az EQ-5D kérdéiv 5 dimenzidja koziil az onellatast
jellemezte a legalacsonyabb szignifikins Osszefiiggés a 10
tétellel, és mindez Osszhangban van a tapasztalattal, hi-
szen az onellatdst nem befolyasolja sem a dongaldb, sem
pedig az azzal jar6 korlatozasok. Viszont a ,,szokasos te-
vékenység” és a ,,fajdalom” dimenzidk a 10 tétel koziil 9
DSI-tétellel szoros Osszefiiggést mutatnak. A Kkivételt
mindkét esetben a ,,tijdalom” DSI-tétel jelenti. A 10
DSI-tétel koziil a 6., fijdalomra vonatkozo tétel a tobbi
9 tételt6l meglehet8sen eltér6 moédon, mind az 5
EQ-5D-dimenzié esetén forditott osszefiiggést mutat,
de csak a fijdalom esetén szignifikins az Osszefiiggés. Ez
a kiillonbség az egyes DSI-tételek EQ-5D-indexekhez
valé viszonyitdsa sordn is mutatkozik. A 6. tétel pontoza-
sdnak kiillonbozGségére vonatkoz6 hatranyra koribban
mar utaltunk, mely magyardzata lehet a fenti eltérések-
nek. A labfejfijdalomra vonatkozé DSI-kérdéstdl elte-
kintve a DSI-kérddiv és az EQ-5D-index korrelicios
egytitthatéja (p<0,001, rs = 0,861) szignifikins, erds
Osszefliggést jelez.

Kovetkeztetések

Kutatiasunk a dongalabbal é16k életmindségének mérésé-
re szolgald, nemzetkozileg legelismertebb méréeszkoz,
a ,,Clubfoot Disease-Specific Instrument” — ,,Dongaldb
Specifikus MérGeszkoz” kérd6iv hazai adaptalasira ird-
nyult, amelynek segitségével mérhetévé valik a kezelés
eredményessége.

A dongalabbal ¢16k életmindségére iranyuld vizsgalat-
tal értékes adatokat nyertiink arra vonatkozoéan, hogy a
kezelés és a gondozasi tevékenység soran mely teriiletre
sziikséges figyelmet szentelni. Els6dlegesen a labfejtajda-
lom befolydsolja a dongaldbbal ¢él8k életmindségét, és
ezzel a gyakorlati tapasztalatok és a nemzetkozi szakiro-
dalom is egyez8séget mutat [24]. Mindemellett termé-
szetesen a kezelés soran elsGdleges cél a tijdalommentes,
illetve megfelel6 labformaval és -funkciéval rendelkezé
lab elérése volt (és lesz is). Nagyon fontos a megfelel§
cipd beszerzése, amely mar elsGsorban a cipdgydrtds fel-
adata, viszont a szoros ortopéd szakorvosi egylittmiko-
dés eredménye.

A DSI-kérdéiv 10 tétele konnyen érthetd, megbizha-
t6, magas bels6 és megfeleld kiilsG validitissal rendelke-
zik, amely az objektiv paraméterck mellett a beteg szub-
jektiv megitélését fogja titkrozni. A méréeszkoz hazai
adaptalasa sikeresnek bizonyult, és hozzajirult a donga-
labbal é16 betegek életmindségének megismeréséhez.

Anyagi tamogatis: A kozlemény megirasa, illetve a kuta-
tomunka anyagi timogatasban nem részestlt.

Szerzoi munkamegosztds: B.-B. A.: K. P. A. irdnymutata-
saval késziilt a statisztikai elemzés. V. L. segitséget nyaj-
tott a kérdGiv forditisiban és a kézirat megfogalmazdisa-
ban és formazdsiban. H. Sz. a szakirodalomkutatdsban
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és -feldolgozasban vett részt. K. J. biztositotta az orto-
pédiai szakmai hatteret és a beteganyagot. P. H. koordi-
nalta az életmindségre iranyuld vizsgilatot. A szerzok a
cikk végleges valtozatat valamennyien elolvastak és jova-
hagytak.
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,Nihil est tam perfectum, quod non habeat defectum.”
(Nincs oly tokély, hogy benne egy kis hiba ne lenne.)
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