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A NEMZETI NEUROFIBROMATOZIS REGISZTER
LETREHOZASA ES FELHASZNALASI TERULETEI

HORVATH Andrds', FARKAS Viktor' 2, LANGMAR Zoltan?, BACH Rezsé', Nagy Zsolt B3

Hattér és cél — A neurofibromatézis ritka, velesziletett
genetikai betegség, amely fokozott tumornévekedés mellett
véltozatos szindrémdk képében manifesztdléodhat. A
Nemzeti NF Regiszter a neurofibromatézis magyarorszdgi
szakért8inek felvetésére 2011-ben [6tt létre az NF
Magyarorszég szervezésében.

Médszerek — A regiszter tartalmazza a beteg elldtéorvosa-
nak adatait, oz ellatéhelyének adatait, tovébbd a beteg
térzsadatait, betegségére vonatkozd szakorvosi adatait.
Ezeket az adatokat id8ben kévetve dsszegzi a regiszter (ret-
rospektiv adatfelvétel, prospektiv kévetés), igy megkdnnyitve
a progresszid kdvetését. A regiszterben tovabbd szerepelnek
életmédi adatok (validalt téplalkozés-, fizikai aktivitdsi és
pszicholégiai kérdSivadatok), amelyek lehet8séget adnak a
klinikai adatokkal t6rténd dsszehasonlité értékelésre.
Eredmények — Az NF Magyarorszdg rendszerében jelenleg
nyilvantartott 225 f8bél 37 személy tartozik az NF Nemzeti
Regiszterbe is, mely létszdm folyamatosan emelkedik az
adatok bevitelével. A 37 {8 nemi eloszldsa: 22 né (60%), 15
férfi (40%); 18 felndtt (48%; 12 né és hat férfi) és 19 kisko-
10 (52%; 10 lany és kilenc fiG) személy.

Osszegzés, felhaszndlds — Az NF Regiszter alkalmas — a
kutatdsi felhasznéldson kiviil — a neurofibromatézisos beteg-
populécién belili dltaldnos és specifikus kévetkeztetések
levondsara. Kilén hangsulyt fektet a morbiditdsi jellemzék
(mikor manifesztélédik, betegségprogresszié, prognosztikai
faktorok kutatdsa, prognézis felmérése) felderitésére, ezdltal
el8segitheti a [dvSbeni jobb betegtdjékoztatdst, a kooperdci-
6n alapulé orvoslds fejlédését. A regiszter a betegek felé is
nyitott, ezdltal a betegek szdmdra téjékoztatést tud adni a
neurofibromatézis-kutatds jelenlegi élldsarél, az 0j lehetsé-
ges gyogyitd eljérdsokrél, a jelenleg elérheté életmindség-
javité gybgyszeres kezelésekrdl.
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Background and purpose — The neurofibromatosis is a
rare genetic disease with increased tumor growing ability
and different special symptoms (Riccardi-criteria). The
National NF Register has been organized by NF Hungary in
2011. The idea was initiated by hungarian neurofibromato-
sis experts.

Methods - The register contains data about the therapists,
the hospitals and the patients. The data are recorded by ret-
rospective method and followed in time, so the register can
track progress. Furthermore the register has valid nutrition,
physical activity and psychological data, so the users are
able to make comparisons with the clinical information.
Results — 225 persons are registerd in the system on NF
Hungary and 37 patients belong to the NF National
Register. The number of the patients, who are member of
the register, is always increasing. From the 37 persons 22
are females (60%) and 15 males (40%), 18 adults (48%)
and 19 underagedes (52%).

Conclusion — NF Register is a very useful system to do
research and to draw public health and popolazione conc-
lusions. The register enhances the morbidity details (time of
manifestation, progressione, prognostical factors, progno-
sis), thereby could improve the cooperation and the covera-
ge of the patients. The system is open for the patients as
well, so it can give information to the patients about new
scientific results, new medical methods and current availa-
vable medications.

Keywords: neurofibromatosis,
National NF Register, NF Magyarorszég
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Az informécids technika és a vildghdlo fejlodé-
sével parhuzamosan tendenciaszertien emelke-
dik az orvosi regiszterek szdma. A regiszter elneve-
z€se a latin registrum (katalégus) sz6bdl szdrmaz-
tathatd. Tulajdonképpen orvosi regiszter alatt olyan
szisztematikus gy(jteményt érthetiink, amely adott
betegcsoport egészségligyi adatait elére meghatéro-
zott céllal tarolja. A j6 regiszter alkalmas epidemi-
oldgiai adatok (incidencia, prevalencia, morbiditas,
mortalitds, demografia, csalddi anamnézis), szimp-
tomak bevitele mellett a diagndzis koriilményeinek,
a kezelések adatainak rogzitésére is'. Ennek nagy
elénye, hogy az adatbdzis populécids szinten értel-
mezhetd, igy amennyiben helyesen jarunk el az
adatrogzités sordn, alkalmassd valik bizonyitékok,
kovetkeztetések levondsara. Természetesen egy
regiszternek allanddan frissiilnie kell, hiszen bizo-
nyos adatok elemzésére csak igy nyilhat lehetSség
(mortalitds, remisszid, prognozisértékelés, terapids
modok Osszehasonlitdsa). A regiszter 1étrehozédsa-
nak alapvet6 céljait kordn le kell fektetni, ezaltal
kivélaszthatjuk, hogy kapott adataink milyen krité-
riumoknak kell, hogy eleget tegyenek. Hasznélatuk
akkor lehet igazdn eredményes, ha az jogilag kote-
lezd, centralizélt, az adathozzaférés tobb szinten
szabdlyozott és megfeleld mindség-ellendrzés paro-
sul ehhez>*.

Léthat6 az a tendencia, miszerint a nagy egész-
ségiigyi rendszerek fokozott figyelmet forditanak
J61 miikods betegregiszterek létrehozasara. 2010-
ben Obama elndk kezdeményezésére megalkottdk
az Amerikai Egyesiilt Allamokban a Health Care
and Education Affordability Reconciliation Act
nevl torvényt, amely kiemelt timogatdst biztosit az
orvosi regiszterek miikodtetésére’. Hazdnkban elsG-
ként a nagy népegészségiigyi jelent6ségli regiszte-
rek jottek létre (példdul Nemzeti Rékregiszter),
amelyet jelentds szamu egyéb regiszter is kovetett.
El6térbe keriiltek a civil szervezek 4ltal kezdemé-
nyezett, kisebb, de jelentds szamu betegpopuldcidk-

ROVIDITESEK

NF: neurofibromatozis
NNFR: Nemzeti Neurofibromatdzis Regiszter

ra irdnyulé kezdeményezések is (példaul Orszagos
Marfan Regiszter)®.

A neurofibromatézisban szenvedSk szintén
jelentds szeletét adjak a tdrsadalomnak, annak elle-
nére, hogy ez a betegség a ritka betegségek kozé
soroland6. A neurofibromatézis az egyik leg-
gyakoribb genetikai eredetii betegség, amely kilenc
kiilonféle szindréma képében manifesztdlédhat.
Ezek el6forduldsa a populédcidban eltérs. Az NF-1
jelenléte 1:3000, az NF-2-¢ 1:30 000, a swanno-
matosisé 1:40 000 a népességben. A szindrémdk
részeként véltozatos tiinetek jelenhetnek meg
(Riccardi-kritériumok)’. Ezeket a tiineteket az 1.
tablazatban osszegezziik. Jelenleg a neurofibro-
matodzis betegségcsoportba kilenc szindréma tarto-
zik, gyakorisdguk folytdn az NF-1-re és az NF-2-re
tériink ki.

Az ilyen koérképekre irdnyuld regiszterek létre-
hozésa segithet feloldani azt a paradoxont, hogy bér
a ritka betegségekkel az orvos kiilon-kiilon kevésbé
gyakran taldlkozik, ezéltal gyakran ellatdsi nehéz-
séget is jelent, Osszességében mégis jelentds nép-
egészségligyi tényez6ként vannak jelen a hazai
gybgyészatban is, hiszen egyiittes el6forduldsuk 6-
8%-ra tehet6® °. Ennek aldtdmasztéja, hogy az
Amerikai Egyesiilt Allamokban az elmult években
a betegség kutatdsdra jelentSs szamu regiszter szii-
letett (Neurofibromatosis Type 1 Registry, Washing-
ton)'©.

Regiszteriink 1étrehozésa sordn ezeket az alapve-
t6 elveket tartottuk szem el6tt. A munkafolyamat
sordn a hazai nagy, mar funkcional6 regiszterek és

1. tablazat. Az -es tipusii neurofibromatozis jellemzdi, formdi. A délten szedett rész egyiittal a Riccardi-kritériu-
moknak felel meg, amelyek koziil kettd jelenléte sziikséges a diagnozishoz. NF-2 esetén ezen tiinetek megjelenése mel-
lett dltaldban bilaterdlis akusztikus neurinoma és fokozott intracranialis tumorndvekedés egésziti ki a klinikai képet

1-es tipust neurofibromatézis

Idegrendszeri megjelenés
Szemészeti elvaltozdsok
Csontelvéltozdsok
Genetika

Opticus glioma

TUnetcsoport Megjelenési forma
B&rtinetek Legaldbb hat café au lait folt; legaldbb két neurofibroma; szeplék jelenléte

hénaljban, illetve lagyékhajlatban

Iriszcsomé; legaldbb két iriszhamartoma (Lisch-féle csomé)
példdul scoliosis, corticalis dysplasia, csontcysték
NF-1-jelenlét elséfokd rokonndl
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a nemzetkozi rendszerek elemzésére is hangsulyt
fektettiink.

Anyag és moédszer
BETEGEK

Az NF Magyarorszag rendszerében jelenleg 225 {6
szerepel a nyilvéantartdsban. A 225 f6b6l 37 {6 tar-
tozik az NF Nemzeti Regiszterbe, mely 1étszdm a
jovében folyamatosan emelkedik az adatok bevite-
1ével. A 37 £6 nemi eloszldsa: 22 n6 (60%), 15 férfi
(40%); 18 felndtt (48%; 12 n6 és hat férfi) és 19 kis-
kord (52%; 10 lany és kilenc fid) személy.

A REGISZTERBEN SZEREPLO SZAKORVOSI ADATOK

— altaldnos adatok (életkor, testmagassig, test-
suly, az nf formdja);

—a klinikai diagnézis formdja (komplett, in-
komplett, forme fruste);

— szimptomék (bértiinetek, mozgdsszervi, sze-
mészeti, cardiovascularis, hormonrendszert érintd,
immunoldgiai, kdzponti idegrendszeri manifeszti-
ciok);

— mentdlis 4allapot, pszichomotoros fejlédés
gyermekek esetén;

— tumormanifesztidcidk (hisztoldgia,
grade stétus);

— laboratériumi adatok, genetikai vizsgélatok
eredményei;

— radioldgiai leletek (id6ben kovetve);

— invaziv beavatkozasok (id6ben kovetve).

TNM,

A REGISZTERBEN SZEREPLO ELETMODI ADATOK

Fizikai aktivitdis mérése (kérd6ives rendszerrel),
amely a betegek 4tlagos fizikai aktivit4sat, valamint
az életiik sordn folytatott sporttevékenységét méri
fel. A kérddivvel a sportra, rendszeres fizikai akti-
vitdsra irdnyulé motivicids tényez8k megismerésé-
re is lehet6ség nyilik. A kérddiv tartalmaz a spor-
tolas, fizikai aktivitds sordn esetlegesen fellépd
kockéazati tényezOk kiszlirésére irdnyuld kérdése-
ket. A fizikai aktivitdsra és sportra vonatkozd kér-
do6iv a kovetkezd, nemzetkozileg validalt kérdbivek
magyar nyelvli adapticidjara épiil: International
Physical Activity Questionnaire (IPAQ)' '2,
Exercise Motivations Inventory (EMI)!*-15, vala-
mint a Lifetime Physical Activity Questionnaire!'.
A felsorolt kérd6ivek, valamint az azokkal kapcso-
latos validdldsi tanulmanyok a Physical Activity
Questionnaire Database-ben (PAQD) érhetdk el'’.

Tdpldlkozdsi felmérés és a tdpldltsdgi dllapot

sziirése: A betegek tapléltsagi allapotdt validalt
vizsgélati eszkozzel (Mini Nutritional Assessment,
MNA) mérjiik fel's. A teljes MNA-kérdsiv négy
— az antropometriai, az 4ltaldnos, a taplalkozdsi és a
szubjektiv megitélésre vonatkoz6 — részbdl 4ll. Az
altalanos kérdések a mozgasi képesség, a betegsé-
gek, a neuropszichidtriai problémak, az 6n4llo élet-
vitel, a gyégyszerszedés vonatkozdsaban nyujtanak
informéciot. A tobbi, taplaltsdgi dllapotot meghatd-
roz6é moédszerrel ellentétben a taplalkozasi szokasok
felvétele részletgazdag: igy az étkezések szadma és
moédja, valamint a folyadékfogyasztas, fehérje- és
rostbevitel is szerepel a kérdések kozott. A szubjek-
tiv megitélés kérdéskorét az eszkoz a taplaltsigi és
az egészségi allapot onértékelésével szdmszerdsiti.

A személyiség miikodésével kapcsolatos felmé-
rés: A személyiséget, illetve a mentalis allapotot
tobbféle teszt felvételével mérjiik fel. Ennek megfe-
lel6en, egyrészt a Beck-depresszidskdla magyar
nyelvi, roviditett valtozata, masrészt a szorongdsz-
szintet a Spielberger altal kifejlesztett STAI kérd6-
iv méri, amelynek magyar standardjit Sipos és
munkatdrsai készitették el °. A mddszer kétféle
szorongdsformét kiilonit el, a tudatos ingerfeldolgo-
zasban szerepet jatsz6 aktudlis allapotszorongést
(state), és a szorongds irdnti hajlam &ltal meghata-
rozott vondsszorongdst (trait). Végezetiil, az élettel
valé elégedettséget a Diener-féle, élettel valé elége-
dettség kérdbivvel, valamint a Berni szubjektiv jol-
16t kérdSiv segitségével mérjiik fel* 2. A betegek
hosszi tdvi céljai az Aspirdciés kérd6iv alapjan
vizsgélhat6, amelyet Komldsi és munkatarsai vali-
daltak magyar nyelvre® 2. A méréeszkoz az egyén
kiils6 és a bels6 céljait képes feltérképezni és
csoportositani.

Eredmények
A NEMZETI NF REGISZTER LETREHOZASA

A Nemzeti NF Regiszter (NNFR) a neurofibroma-
tézis magyarorszigi szakértdinek felvetésére 2011-
ben jott 1étre az NF Magyarorszag szervezésében. A
program a betegek finanszirozdsdval valdsult meg,
ami hat hénap el6készité és programoz6i munkat
igényelt.

A szervezési munkdkat, illetve a regiszter anya-
gi hatterének jelent8s részét Bach Rezsd és Sza-
lontai Erzsébet, az NF Magyarorszdg alapit6i val-
laltdk magukra. Az NNFR létrehozdsdnak a célja
1. az orszagos, egységes, magas szinvonali NF-es
elldtds megteremtésének elGsegitése; 2. a szakem-
berek és kutaték segitése az adatok gy(jtésével,
valamint rendszerezésével, illetve 3. statisztikdk
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Sziv és érrendszer

Beteg alapadatok

Mozgasszervi eltérések
Szemészeti manifesztaciok

Kézponti idegrendszer
Nemzet NF || {oncaram, nem,
Regiszter orszag, sziletési Mentalis st
eg hely- idé, lakhely, / entalls statusz
foglalkozas,
betegség tipusa, Tumormanifesztaciok
kialakulasa,
diagnézisa, Hormonalis eltérések
diagnosztizalas
ideje) Immunolégiai megbetegedések
(CT, MRI, UH, Genetika)
Invaziv beavatkozasok ‘
Orvos alapadatok
(név,
szaktertilet)
Ellatohely
(név, elérhetdség,
szakterillet)

1. abra. A Nemzeti NF Regiszter felépitésének sematikus
dbrdja

készitése adatfeldolgozist biztositd internetalapi
rendszerrel.

Az adatgy(jtés a kezelSorvosok altal kitoltott
adatbekérd iveken, illetve a betegek altal bekiildott
leletek alapjan torténik, melyet a betegek {rasbeli
beleegyezd nyilatkozatukkal lattak el. 2012-ben a
tesztelési tapasztalatok alapjdn fejlesztették az
NNFR-t, ennek anyagi hétterét paly4zat és adoma-
nyok biztositottdk. Az adatbdzis kialakitasandl a f6
iranyvonalakat az NNFR orvosszakmai vezet§je
hatdrozta meg. Az adatbdzis rugalmasan alakithato,
az NF tekintetében jelenleg a vildgon a legteljesebb
a korkép felvitelére alkalmas regiszter.

A NEMZETI NF REGISZTER FELEPITESE

A regiszter tartalmazza a beteg ellatéorvosdanak
adatait, aki az adatok papiralapi rogzitését is elvé-
gezheti, elldtéhelyének adatait, tovabba a beteg tor-
zsadatait, betegségére vonatkozé szakorvosi adata-
it. Ezek az adatok id6ben kovetve Osszegzddnek
(retrospektiv adatfelvétel, prospektiv kovetés), igy
kovetve a progressziot. A regiszterben tovabba sze-
repelnek életmddi adatok (14sd elbb), amely lehe-

téséget ad a klinikai adatokkal torténd Osszehason-
lit6 értékelésre (1. abra).

Megbeszélés

NEM KUTATASI CELU FELHASZNALAS

Regiszteriink alkalmas lehet a neurofibromatézisos
betegpopuldcion beliili altaldnos és specifikus

kovetkeztetések levondsara. Kiilon hangstlyt kiva-
nunk fektetni a morbiditasi jellemz&k (mikor mani-
fesztalodik, betegségprogresszid, prognosztikai
faktorok kutatdsa, progndzis felmérése) felderitésé-
re, ezéltal elsegitve a jovSbeni jobb betegtdjékoz-
tatdst, a kooperdcion alapul6 orvoslds fejl6déséte.

Regiszteriink a betegek felé is nyitott, ezéltal
betegeink szdmdra tdjékoztatdst kindlunk az NF-
kutatds jelenlegi allaséardl, az uj lehetséges gyogyi-
t6 eljardsokrdl, a jelenleg elérhet6 életmin8ség-
javito gyogyszeres kezelésekr6l. A regiszter adatait
felhaszndlva tanulmanyozhatéak a hazai, NF-ben
szenvedd betegcsoport ellatdsi koriilményei, és az
adatok ismeretében segithetd a gydgyito személyzet
a korkép mélyebb megismerésében, a betegutak
jobb kivalasztasdban, a diagndzis felgyorsitdsdban
és a multidiszciplindris elldtds javitidsdban. Sarka-
latosnak érezziik az adatokbdl nyert kovetkeztetése-
ink gyors és preciz eljuttatdsat betegeinkhez, az
orvosokhoz és medikusokhoz egyarant. A tényeken
alapul¢ ellétdsi rendszer segitséget nyujt az orvos-
nak a diagnézis feldllitdsatol a beteg életitjdnak
kovetésében, a betegségre jellemzd tiinetek gydgy-
szeres kezelésének hatékonyabb finanszirozasi
rendszerének kidolgozdsdban, a gydgyaszati segéd-
eszkozok megvélasztdsdban, a genetikai tandcsadas
kérdéskorében. A NNFR kiilon hangsilyt helyez a
gyogypedagdgusok, rehabiliticiés szakemberek
bevondséra, hiszen az idegrendszert is érint6 korké-
pekben szenvedd gyermekek gyakran fejlédési
nehézségekkel néznek szembe, aminek hatékony
kezeléséhez elengedhetetlen a szakszemélyzet pre-
ciz ismerete a szindroma jelenségeirdl.

KUTATASI CELU REGISZTERFELHASZNALAS

Az NNFR rendszer teljes epidemioldgiai térképet
képes 1étrehozni a magyar betegcsoportrdl, amely
tartalmazza a mortalitdsi, morbiditasi adatokat, a
foldrajzi kiilonbségeket, csalddi halmozddast, ezal-
tal redlisabb képet lehet kapni a hazai helyzetr6l. Az
NNFR rendszer kiilon figyelmet szentel a betegek
szemszdgére, hogyan latjdk &k ellatdsi koriilmé-
nyeiket és milyen fejlesztéseket tartandnak fontos-
nak. Az NNFR rendszerrel az NF-kutatdsok fel-
gyorsithatdak, az ismeretek szélesithetSek a korkép
etioldgiai tényezdirdl, hangsulyt fektetve az esetle-
ges Ujabb genetikai okok felderitésére, gydgyszer-
tdmadédspontok és lehetséges bioldgiai terdpids
moédok feltérképezésére. A regiszterre épiils kutata-
sokkal alaposabban megismerhet6 a tiinetek mani-
feszticidjanak gyakorisdga, lehetséges ritka varidn-
sok azonosithatdk, ezaltal segithetd a diagnosztika-
ilag legkedvez6bb moddszerek gold standardjanak
bedllitasa.
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A populdciés szintli adatok elemzésével a beteg-
ség progresszidja alaposabban kutathatd, valamint
tervezhetd, hogy a lehetséges beavatkozdsra és
diagnosztikus eljardsokra milyen id6kozonként és
milyen betegségstddiumban keriiljon sor. Az adat-
bank lehet6séget kindlhat egyéb tarsbetegségek
populdcidszintli kutatdsara is (példaul tarsul6 epi-
lepsziaszindréomdk, tumorndvekedés és -regresszid
etiol6gidja).

ADATVEDELEM ES ADATKEZELESI SZABALYOZAS

Az adatokat a neurofibromatézisban szenvedd
betegekrdl az orvosok gytjtik, veszik fel, vagy a
beteg kérésére, engedélye alapjan a szervezet a lele-
tei alapjén rogziti. Az érintettek Onkéntesen szol-
géltatnak adatot, betegtdjékoztatd-nyilatkozattal a
betegek hozzdjarulnak adataik kezeléséhez, feldol-
gozdsdhoz. Az orvosok, adatlap segitségével a
regiszterbe kiildik feldolgozésra az adatokat, ahol
az NF Magyarorszdggal onkéntes szerz6déses jog-
viszonyban all6 személy dolgozza fel az adatkezel6
utasitdsa alapjan azokat. Minden szerz6dés mellék-
letét képezi a titoktartdsi nyilatkozat. A papiralapui
anyagok (betegtijékoztaté-nyilatkozat, leletek)
Orzése korhazi objektumban valésul meg. Az
objektum 24 6rds 6rzés alatt all, az adatkezelési,
-Orzési szint zart, a kérhaz tobbi részét6l elektroni-
kus ajt6 vélasztja el. Az adatkezelési, -6rzési iroda
az Orséget riaszté rendszerrel van ellatva, a helyi-
ségben rogzitett, elektronikus kédrendszerd, iratt4-
rol6 széf van elhelyezve. A papiralapi betegadatok
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Adatok (papiralapu)

Feldolgozas utan
megsemmisitve a beteg
kérésére

Archivalva a beteg
kérésére vagy torvényi
rendelkezés alapjan

Anonimizalva az
NNFR-be

Riasztérendszerrel
ellatott zart részlegben
lévé iroda, digitalis
irattérolé széfiében,
6rzott kérhazi
objektumban

Tobbszoros jelszval
védett biztonsagi
atjarokkal,
azonosithatatlan 6rzott
szerverteremben

email torlése a
tarhelyrs|

Adatok (digitalis)

2. abra. A Nemzeti NF Regiszter adatfelvételi és adatar-
chivdldsi rendszerének sematikus bemutatdsa

archivéldsa az irdnyad6 rendelkezéseknek megfele-
16en torténik. A NNFR az adatvédelem, adatkezelé-
si, adattdroldsi elvardsoknak, szabdlyoknak maxi-
malisan megfelel (2. abra).

KOSZONETNYILVANITAS

A Nemzeti NF Regiszter létrehozdsdat az Emberi
Erdforrdsok Minisztérium Emberi Erdforrds Td-
mogatdskezeld NEA-TF-12-M-0022 szdmii pdlyd-
zata, F OTAV Zrt., valamint a Samsung, MOL Zrt.,
Raiffeisen Bank Zrt. tdmogatta. Kiilon koszonet
Szalontai Erzsébetnek és a tdmogaté NF-es sors-
tdarsaknak a regiszter megsziiletéséhez nyljtott
anyagi tdmogatdsért.

7. Crawford AH, Schorry EK. Neurofibromatosis update. J
Pediatr Orthop 2006;26:413-23.

8. State-of-the-art in 2006 and recommendations of the Rare
Diseases Task Force. Centres of Reference for rare disea-
ses in Europe. 2006.

9. http://www .eurordis.org/IMG/pdf/voice_12000_patients/
EURORDISCARE_FULLBOOKT.pdf

10. Kimberly J, Johnson IH, Williams K, Santens R, Mueller
NL, Gutmann DH. Development of an international inter-
net-based neurofibromatosis Type 1 Patient registry.
Contemporary Clinical Trials 2013;34-2:305-11.

11. Craig C, Marshall AL, Sjostrom M, et al. International
physical activity questionnaire: 12-country reliability and
validity. Med Sci Sports Exerc 2003;35:1381-95.

12. Hagstromer M, Oja P, Sjostrom M. The International
Physical Activity Questionnaire (IPAQ): a study of concur-
rent and construct validity. Public Health Nutr 2006;9:755-
62.

13. Ingledew DKI, Markland, D, Medley A. Exercise motives
and stages of change. J Health Psychol 1998;3:477-89.

Ideggyogy Sz 2014;67(5-6):187-192. 1 9 1

Az alabbi dokumentumot magancélra toltétték le az eLitMed.hu webportalrdl. A dokumentum felhasznaldsa a szerzéi jog szabalyozasa ala esik.



14.

20.

Markland D, Hardy L. The exercise motivations inventory:
Preliminary development and validity of a measure of indi-
viduals’ reasons for participation in regular physical exer-
cise. Personality & Individual Differences 1993;15:289-96.

. Markland D, Ingledew DK. The measurement of exercise

motives: Factorial validity and invariance across gender of
a revised exercise motivations inventory. Br J Health
Psychol 1997;2:361-76.

. Friedenreich CM, Courneya KS, Bryant HE. The lifetime

total physical activity questionnaire: development and reli-
ability. Med Sci Sports Exerc 1998;30:266-74.

. Physical Activity Questionnaire Database.-http://appliedre-

search.cancer.gov/tools/paq/search.html

. Lelovics Zs, Bozoné Kegyes R, Figler M. Determining the

nutritional status of elderly people in the medical praxis.
Az id6sek taplaltsagi dllapotdnak meghatdrozdsa a csalad-
orvosi praxisban. Magyar Csalddorvosok Lapja 2008;10:
35-8. [Hungarian]

. Kasser T, Ryan RM. A dark side of the American dream:

correlates of financial success as a central life aspiration. J
Pers Soc Psychol 1993:65:410-22.

Kopp M, Skrabski A, Czaké L. Recommended methodo-
logy for comparing mental hygiene. Osszehasonlité men-
talhigiénés vizsgdlatokhoz ajanlott mddszertan. Végeken
1990;1:4-24. [Hungarian]

22.

23.

24,

. Martos T, Szabo G, Rozsa S. Psychometric characteristics

of the Shortened Aspiration Index in Hungarian sample. Az
Aspiréciés Index roviditett valtozatdnak pszichometriai jel-
lemz3i hazai mintdn. Mentdlhigiéné és Pszichoszomatika
2006;7:171-91. [Hungarian]

Sallay H. Entering the job market: belief in a just world,
fairness and well-being of graduation students. In: Dalbert
C, Sallay H (eds.). The justice motive in adolescence and
young adulthood: origins and consequences. London:
Routledge; 2004. p. 215-31.

Sipos K, Sipos M, Spielberger CD. The Hungarian version
of State-Trait Anxiety Inventory (STAI). A State-Trait
Anxiety Inventory (STAI) magyar valtozata. In: Mérei F,
Szakdcs F (szerk.). Pszichodiagnosztikai Vademecum.
Exploracids és biografi ai médszerek, tiinetbecsls skalak,
kérdéivek. 1/2. rész. Budapest: Tankonyvkiadd; 1998. p.
123-35. [Hungarian]

Komlosi A, Rézsa S, Bérdi M, et al. Experiences of the app-
lication of the Aspiration Index on a Hungarian sample. Az
Aspiraciés Index hazai alkalmazdsaval szerzett tapasztala-
tok. Magyar Pszicholdgiai Szemle 2006;61:237-50. [Hun-
garian]

] 92 Horvath: A Nemzeti Neurofibromatézis Regiszter létrehozdsa és felhaszndélési teriletei

Az alabbi dokumentumot magancélra toltétték le az eLitMed.hu webportalrdl. A dokumentum felhasznaldsa a szerzéi jog szabalyozasa ala esik.



