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OSSZEFOGLALO

Hatter és ceélkitiizések: Kronikus betegségekben az objektiv mutatok fontos kiegészitdje az élet-
mindség. Kevés olyan kutatds van azonban, amely kiillonb6z6 betegcsoportokat hasonlit 6ssze
annak érdekében, hogy feltarja az egyes betegségek specifikus hatasat az életmindség alaku-
lasara. Vizsgalatunk egyik célja az volt, hogy harom kronikus betegcsoport (daganatos beteg,
izlileti gyulladasos beteg és cukorbeteg gyerekek ¢€s serdiilok) egészséggel dsszefliggd élet-
mindségét 6sszevessiik egymassal. Masik célkitlizésiink, hogy a kronikus beteg minta atlagait
a magyar normativ atlaggal 6sszehasonlitsuk. Modszer: A vizsgalatban 259 gyermek vett részt,

egeészséggel Osszefiiggd ¢letmindség felméréséhez. Varianciaanalizissel vizsgaltuk a beteg-
csoportok kozotti kiilonbségeket. Eredmények: Az idésebb serdiilok és a lanyok jellemzden
rosszabb életmindségrol szamoltak be. A diabétesz csoport jobb fizikai egészségrol és tarsas
elfogadottsagrol szamolt be, mint a tobbi betegcsoport, a daganatos beteg gyerekek ¢€s serdii-
16k jobb pszichologiai jollétet mutattak €és jobbnak értékelték a sziileikkel valo viszonyukat.
A nemzeti normativ adatokkal 0sszehasonlitva a kronikus beteg vizsgalati minta magasabb
autondmiapontszamokat ért el. Kovetkeztetések: A kronikus betegséggel €16 gyermekek egész-
séggel Osszefliggd ¢életmindsége korabban még nem volt dsszehasonlitd vizsgélat targya
Magyarorszagon. Eredményeink szerint a betegcsoportok kozott voltak ugyan kiilonbségek,
azonban a kronikus allapot sok vonatkozasaban hasonlo6 ¢letmindséggel jart a kiillonb6zo be-
tegségekben, és bizonyos szempontbdl (autondmia) még a normativ minta életmindségét is fe-
lilmaulta.

Kulcsszavak: Egészséggel 0sszefiiggd jollét, daganatos megbetegedés, diabétesz, juvenilis im-
mun arthritis, KIDSCREEN-52

HATTER ES CELKITUZESEK

A kronikus betegséggel €16 gyerekek alapve-
tden ugyanazokkal az élettani, tarsas és lelki
kihivasokkal szembestilnek fejlédésiik soran,
mint az egészséges gyerekek. Ugyanakkor
a kronikus betegséggel jard visszatérd hospi-
talizacid, meggyengiilt egészség, megvalto-
zott kiilsé megjelenés, kiilonbozd készségek
¢s a kortarskapcsolatok megvaltozasa meg-
zavarhatja a fejlodés menetét. A kronikus al-
lapot az élet minden teriiletére hatassal van,
igy a fizikai, pszichologiai €s tarsas mikodés
gyakran rosszabb, mint az egészséges gyere-
keknél (Taylor et al., 2008). A rendszeres or-
vosi kezeléssel jaré dontések novelhetik

a kronikus beteg gyermek sziil6tél valo flig-
goségét (Eiser, 1990; Eiser és Berrenberger,
1995). A sajat szubjektiv egészségiigyi pana-
szai mellett a gyereknek gyakran a sziil6 gon-
doskodoé aggodalmébdl fakadé korlatozasok-
kal is egyiitt kell élnie. A betegség miatti
aggodalom, a megélt vagy anticipalt tiinetek,
a folyamatos monitorozas sziikségessége el-
tavolithatja a fiatalt a kortarscsoporttol vagy
az egészséges testvérektol, igy kevesebb esé-
lye van a kortarsakkal valo kozos tevékeny-
ségre, az autonomia (Meijer et al., 2000) vagy
a tarsas tdmogatassal jaro helyzetek megélé-
sére. Mikozben mindezek a faktorok segite-
nék a betegséggel valo egytittélésben (Austin
et al., 2011; Castellano-Tejedor et al., 2014).
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Az egészséggel Osszefiiggd ¢letmindség
(Health Related Quality of Life — HRQoL)
multidimenzionalis koncepcidja kitagitja az
egészségrol alkotott képet, a szomatikus mu-
tatokon tul a paciens szubjektiv nézépontjat
is bevonja az egészség fizikai, pszichologiai,
szocialis és funkcionalis vonatkozasairdl al-
kotott képbe (Ravens-Sieberer et al., 2006,
magyarul 1. Rigo és Kokonyei 2014-es ta-
nulmanyat). A kdzelmultban az egészséggel
Osszefliggd ¢letmindség kérdései egyre job-
ban eldtérbe keriiltek (Varni et al., 2007), és
elkezd0dott a mérésére alkalmas eszkdzok
magyar nyelvii adaptalasa [a Pediatric Qua-
lity of Life Inventory magyar véltozata
Lukacs és munkatarsai (2011) altal, illetve
a KIDSCREEN-52, Békési és munkatarsai
(2011) altal].

A kronikus betegséggel egyiitt €16 gyer-
mekek egészséggel dsszefliggd ¢letmindségeét
vizsgald tanulmanyok nagy része vagy ho-
mogén betegcsoportot hasonlit 6ssze egész-
séges gyermekek kontrollcsoportjaval, vagy
nagyon kiilonb6z6 kronikus betegségeket és
fejlodési problémakat vesz egy mintadba
(pl. Berkes et al., 2010; Engelen et al., 2011;
Hegelson et al, 2007). Magyar mintan ugyan-
akkor még az ilyen vizsgalatok is csupan kis
szamban fordulnak eld. Keveset tudunk azon-
ban arrol, hogy egyes specifikus kronikus
betegséggel €16 fiatalok miben kiilonbdznek
mas kronikus betegséggel €16 kortarsaiktol.
A kronikus allapotok sok mindenben hason-
lithatnak (pl. gyakori korhazi latogatasok,
kezelésben valo részvétel, fizikai diszkom-
fortérzet, valamint a betegség pszichés ¢€s
tarsas kihatadsa a mindennapi életre), emellett
sok kiilonbozoséget is talalhatunk a betegsé-
gek természetébol fakadodan. Példaul a fizikai
tiinetek jellegzetességei €s a betegség latha-
tosaga kiilonbozhet cukorbetegség, dagana-
tos megbetegedés vagy iziileti gyulladasos

betegség esetén is. Eltérhet a betegség lefu-
tasa, a mozgaskorlatozottsag mértéke, a dié-
ta és életmdd jelentdsége, a korhazi ellatas
vagy mutétek sziikségessége, a beavatkoza-
sok jellege.

Tanulmanyunk célja, hogy harom kroni-
kus betegségcsoportot (daganatos megbete-
gedés, iziileti gyulladasos betegség és diabe-
tes mellitus) hasonlitson dssze életmindség
szempontjabol, valamint, hogy a kronikus
beteg minta egyesitett atlagat a magyar po-
pulacio standardizalt adataival is Osszevesse.

MODSZEREK
Vizsgalt személyek

Vizsgélatunk mintajat a Bator Tabor nyolcna-
pos nyari taboraiban részt vevd gyerekek al-
kotjak. A rekreacids programba olyan gyerekek
keriilhetnek, akik az alabbi orvosi diagnoszti-
kai kritériumoknak megfelelnek: gyermekko-
ri rosszindulati daganatos megbetegedés
(5 éven beliil lezarult kezelés), diabetes melli-
tus, vagy iziileti gyulladasos betegség (juvenil
idiopathic arthritis — JIA). Vizsgalatunkba
csak 1018 év kozatti fiatalokat vontunk be.
A részt vevo gyerekek sziileit is felkértiik
a kérdoiv sziiloi valtozatanak a kitdltésére,
melynek elemzésére ebben a tanulmanyban
nem tériink ki. A 298 megkeresett leend6 ta-
borozo6 87%-a toltotte ki hianytalanul a gyer-
mek- és sziil6i kérddivet is, azaz 259 gyerek-
szll6 paros. A hianyosan kitoltott kérdoiveket
kizartuk a tovabbi vizsgalatbol.

A minta atlagos ¢életkora 13,18 év (SD =
=2,31), a betegségcsoportok kozott nem volt
kiilonbség az ¢letkor atlagaban (F (2, 256) =
=0,188; p > 0,05). A gyerekeket két korcso-
portba soroltuk, a tdborok tematikus felépité-
se szerint 14 éves kornal hiizva meg a hatart
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1. tablazat. A vizsgalati minta demografiai jellemz6i

Onkoldgia csoport | Diabétesz csoport JIA csoport Teljes minta
(n=97) (n=103) (n=59) (n =259)
Kor
Atlag 13,27 13,17 13,03 13,18
Szérds 2,40 2,25 2,28 2,31
Korcsoport
14 évesnél fiatalabb 56 59 34 149
14 évesnél idGsebb 41 44 35 110
Nem
Fiu 52 50 18 120
Lany 45 53 41 139

(1014 éves, n = 149; 15-18 éves, n = 110),
mindharom betegségcsoportban kdzel ugyan-
annyian tartoztak a két korosztalyba (y~=

= 0,004; p > 0,05). A mintat 120 fia és 139
lany alkotta, aranyuk nem volt egységes,
a JIA csoportban szignifikansan tobb lany
volt, mint fiti (x* = 8.209; p < 0,05) (lasd
1. tablazat).

Vizsgalati eljaras

A kutatési terv a Bator Téabor Alapitvany ku-
ratoriumatol és a program Tanacsado Testii-
letétdl kapott etikai jovahagyast. A részt vevo
gyermekeknek és sziileiknek a tabor kezde-
te elott két honappal postaztunk egy bemu-
tatkozo levelet, mely elmagyarazta a vizsga-
lat céljat, természetét, és hangstilyozta, hogy
a vizsgalatban val6 részvétel teljes mértékben
onkéntes és anonim, valamint hogy nem be-
folyasolja a tdborban valo6 részvétel lehetdsé-
gét. A kutatasban részt vevo gyerekek sziilei-
tol irasos beleegyezést kértiink. A kérddiveket
egy megcimzett és felbélyegzett valaszbori-
tékkal egytitt kaptak meg a résztvevok. Ha-
rom héttel késobb egy emlékeztetd levelet
kiildtiink ki. A résztvevOk anonimitdsat az
egész vizsgalat alatt biztositottuk. A kutatas
szerves része a Bator Tabor Alapitvany mint

stlyosan beteg gyermekek terapids rekreaci-
6javal foglalkoz¢ civil szervezet hatékony-
sadgvizsgalatanak (Békési et al., 2011).

Méroeszkoz

A KIDSCREEN-52 magyar valtozatat hasz-
naltuk a gyerekek és serdiilok egészséggel
Osszefiiggod jollétének (HRQoL) felmérésé-
hez. A kérddiv 52 tételt tartalmaz 10 alskalan:
Fizikai egészség (5 tétel; 5-25 pont), Pszi-
chologiai jollét (6 tétel, 6-30 pont), Hangu-
latok és érzelmek (7 tétel, 7-25 pont), En-
percepcio (5 tétel, 5-25 pont), Autonomia
(5 tétel, 5-25 pont), Sziilokkel valo viszony és
otthoni élet (6 tétel, 6-30 pont), Anyagi ero-
forrasok (3 tétel, 3—15 pont), Tdrsas tamo-
gatottsag és kortarsak (6 tétel, 6-30 pont),
Iskolai kornyezet (6 tétel, 6-30 pont), vala-
mint Tarsas elfogadottsag (Bullying) (3 tétel,
3—15 pont). A magasabb pontszam magasabb
¢letmindséget jelez. A kérdoiv kitoltése atla-
gosan 15-20 percet vesz igénybe.

A KIDSCREEN-52 kérdo6iv kidolgozésa
a ,,Screening and Promotion for Health-re-
lated Quality of Life in Children and Ado-
lescents — a European Public Health Per-
spective” nemzetkozi projekt keretein beliil
valosult meg, 13 orszag, koztilk Magyaror-
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2. tablazat. A KIDSCREEN-52 méréeszkozon kapott atlagos nyerspontszamok (szorasok)
(megbizhatdsagi intervallum 95%) a betegségcsoportok szerint és az egész mintara nézve

GYEREK 6nbeszamolé
A 'f'?SCRE__EN'SZ o Diabétesz Onkoldgia JIA Teljes minta
mérdeszkdz alskalai csoport csoport csoport n=259
n=103 n=97 n=59
Fizikai egészsé 17,37 (3,35) 16,86 (3,96) 15,75 (3,41) 16,81 (3,65)
& & [16,72-18,02] [16,06-17,66] [14,86-16,64] [16,37-17,25]
Pesicholégiai i6llét 23,57 (5,10) 25,28 (4,30) 23,98 (5,03) 24,31 (4,84)
glal) [22,59-24,55] [24,42-26,14] [22,67-25,29] [23,72-24,90]
Haneulatok és érzelmek 29,55 (4,94) 29,91 (4,95) 29,00 (5,79) 29,56 (5,14)
& [28,60-30,50] [28,92-30,90] [27,49-30,51] [28,93-30,19]
Enpercencié 19,39 (4,42) 19,54 (4,33) 18,98 (4,95) 19,35 (4,50)
percep [18,54-20,24] [18,68-20,40] [17,69-20,27] [18,80-19,90]
, . 20,05 (4,47) 20,53 (3,92) 19,05 (4,50) 20,00 (4,30)
Autondmia
[19,19-20,91] [19,75-21,31] [17,88-20,22] [19,48-20,52]
Szlil6kkel vald viszony és 24,81 (4,71) 26,06 (4,29) 23,58 (5,80) 25,00 (4,90)
otthoni élet [23,90-25,72] [25,21-26,91] [22,07-25,09] [24,40-25,60]
Anvagi eréforrisok 11,30 (3,59) 11,62 (3,21) 11,27 (3,90) 11,41 (3,52)
yag [10,61-11,99] [10,98-12,26] [10,25-12,29] [10,98-11,84]
Tdrsas tdmogatottsag 24,40 (4,95) 23,21 (5,52) 24,61 (4,50) 24,00 (5,10)
és kortarsak [23,44-25,36] [22,11-24,31] [23,44-25,78] [23,38-24,62]
skolai kirmvezet 21,58 (5,58) 22,30 (5,02) 21,53 (5,7115) 21,84 (5,27)
¥ [20,50-22,66] [21,30-23,30] [20,19-22,87] [21,20-22,48]
Térsas elfogadottsag 14,11 (1,53) 13,70(2,10) 13,32 (2,60) 13, 78 (2,05)
(Bullying) [13,81-14,40] [13,28-14,11] [12,64-14,00] [13,53-14,01]

szag részvételével (Ravens-Sieberer et al.,
2006; KIDSCREEN Groupe Europe, 2006).
Minden részt vevo orszagban a mérdeszkoz
tesztelése utdn egy nemzeti reprezentativ
mintan vették fel a kérdoivet és generaltak
normativ adatokat. A KIDSCREEN-52 kér-
déiv megbizhatosaga és érvényessége iga-
zolt. A méréeszkoz egyik erdssége, hogy sok-
féle kulturalis kozegben alkalmazhato, és
hogy minden részt vevd orszdgban rendel-
kezésre allnak nemre és korra rétegzett T-ér-
tekek €s szazalékok.

Jelen vizsgalatban jonak bizonyultak az
onkitoltos kérd6iv megbizhatdsagi mutatodi:
a Cronbach-alfa értékek 0,77 és 0,91 kozott
valtoznak, eldbbi a Fizikai jollét, utdbbi
a Pszichologiai jolleét skalakon.

A s7iil61 kérddiv eredményeit — elsdsor-
ban terjedelmi okok miatt — jelen tanul-
manyban nem mutatjuk be. A gyerek-sziilé
valaszok Osszehasonlitasara kiilon tanul-
manyban kertl sor.

Statisztikai modszerek

A statsztikai elemzést az SPSS 19.0 prog-
rammal végeztiikk. A szignifikanciaszintet
minden probanal p < 0,05-nal hataroztuk meg.
Az adatok eloszlasat a csucsossag, ferdeség,
Q-Q plot és hisztogram vizsgalataval ellen-
Oriztlik a tovabbi elemzés elott. Leiro statisz-
tikat végeztiink a KIDSCREEN-52 kérddiv
alskalain az atlagok és szoradsok megallapita-
sara, az atlagok konfidenciaintervallumat
(CI: 95%) szintén bemutatjuk az elemzésben.

ALKALMAZOTT PSZICHOLOGIA 2016, 16(3):79-93.
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Cronbach-alfa értékeket szamoltunk a skalak
belsd megbizhatdsaganak tesztelésére. Khi-
négyzet probakat végeztiink az egyes cso-
portokban mért gyakorisdgok kozti kiilonb-
ségek Osszehasonlitasara. Tobbszempontos
varianciaanalizist (betegségcsoport X nem x
korcsoport) alkalmaztunk a KIDSCREEN-
52 skalain mért atlagok O0sszehasonlitasara.
Az ANOVA helyett a MANOVA probat ré-
szesitettiik elonyben, mert mérsékelt korre-
lacié mutatkozott a KIDSCREEN tiz alska-
laja kozott. Az alacsony cellaszdm miatt csak
a kétutas interakciokat értelmeztiik az elem-
zésben. Az elemzés hangsulyat arra helyez-
tilk, hogy a betegségcsoportok kozotti kii-
l1onbségeket feltarjuk.

A KIDSCREEN munkacsoport ajanlasa-
val dsszhangban (KIDSCREEN Group Eu-
rope, 2006) a nyers adatokat Rasch-modelle-
zéssel transzformaltuk. A mintank atlaga
(T-értékek) €s a magyar populacié normativ
atlaga (T-érték) 6sszehasonlitdsat egymintas t-
probaval végeztiik, a hatdsmérték kiszamita-
sdhoz az atlagokat, szorasokat hasznaltuk fel.

EREDMENYEK

A KIDSCREEN-52 gyerekalskalain mért at-
lagokat és szorasokat betegségcsoportok sze-
rint mutatjuk be a 2. tablazatban.

Kronikus beteg csoport

A varianciaanalizis szerint (betegségcsoport
x nem % korcsoport) a betegségcsoport szig-
nifikédns féhatdssal van a KIDSCREEN-52
alskaldin a gyermekek altal kitoltott kérdoi-
veken (F (20, 478) = 2,792; p < 0,001). Az
elemzés szignifikans eltérést mutatott a be-
tegségcsoportok kozott négy alskalan:
A Fizikai egészség skalan (akut/kronikus)
(F(2,247)=3,287;p <0,05), a Pszichologiai

jollét skalan (F (2, 247) = 3,546; p < 0,05)
a Sziilokkel valo viszony és otthoni élet ska-
lan (F (2, 247) = 4,165; p < 0,05); és a Tar-
sas elfogadottsag (Bullying) skalan
(F (2,247)=3.221; p <0,05). A Tukey-féle
post hoc tesztelés feltarta, hogy a Fizikai
egészseg €s a Tarsas elfogadottsag skalakon
a diabéteszes csoport atlagai magasabbak,
mint a JIA-s csoportban. Az onkoldgiai cso-
port magasabb pontszdmokat kapott a Pszi-
chologiai jollét skalan, mint a diabéteszes
csoport, és a Sziilokkel valo viszony és ottho-
ni élet skalan szignifikdnsan magasabbak az
atlagai, mint a JIA csoportnak.

Szignifikéns féhatast a nem (F (10,238) =
=3,09; p<0,01) és a korcsoport (F (10,238) =
=2,950; p < 0,01) esetében is talaltunk. Az
utdteszt feltarta, hogy a nem szignifikans ha-
tassal van az Enpercepcié skalara (F(1,247) =
=10,938; p < 0,01). A fiuk magasabb pont-
szamot kaptak, mint a lanyok (1. 3. tablazat).

Szignifikans interakciot talaltunk a nem
¢s a korcsoport kozott az Autonomia, vala-
mint a Sziilékkel valo viszony és otthoni élet
alskalakon ((F (1, 247) = 9,538; p < 0,01;
F(1,247)=4,473; p <0,05). Mindkét alska-
lan szignifikdnsan magasabb pontszdmokat
kaptak a fiatalabb lanyok (Autonomia:
M = 20,82; SD = 3,53; CI = 20,03-21,61;
Sziilokkel valo viszony és otthoni élet:
M = 26,08; SD = 4,09; CI = 25,16-28,00),
mint az idésebbek (Autonomia: M = 18,05;
SD =5,20; CI1=16,77-19,33; Sziil6kkel valo
viszony és otthoni élet: M = 22,84; SD = 6,18;
CI =21,31-24,37). A fiuk eredményei nem
kiilonboztek a korcsoportokban.

Az elemzés alapjan a betegségcsoport €s
korcsoport kozott interakcio figyelheté meg
az Anyagi forrasok skalan (F (2,247)=3,819;
p < 0,05). A JIA csoportban a fiatalabb ser-
diilék magasabb pontszamokat kaptak
(M =12,71; SD = 3,10; CI =11,63-13,79),
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3. tablazat. A KIDSCREEN-52 mérdéeszk6zon kapott atlagos értékek (szorasok)

(megbizhatdsagi intervallum 95%) nem és korcsoport szerint

A KIDSCREEN-52
mérbeszkoz alskalai

GYEREKEK

Fiuk Lanyok 14 évesnél fiatalabb | 14 évesnél id6sebb
n=120 n =139 n =149 n=110
Fizikai egészsé 17,46 (3,56) 16,24(3,64) 17,32 (3,23) 16,12 (4,06)
geszsee [16,82-18,10] [15,63-16,85] [16,80-17,84] [15,36-16,88]
pesicholéeial ibllét 24,44 (4,75) 24,19 (4,94) 25,17 (4,12) 23,14 (5,49)
glal) [23,59-25,29] [23,37-25,01] [24,51-25,83] [22,11-24,17]
Hangulatok és 30,32 (4,40) 28,91 (5,64) 30,43 (4,17) 28,38 (6,04)
érzelmek [29,53-31,11] [27,97-29,85] [29,76-31,10] [27,25-29,51]
Enpercepcié 20,44(3,81) 18,41 (4,84) 20,32 (4,14) 18,04 (4,65)
percep [19,75-21,13] (17,60 -19,22] [19,66-20,98] [17,17-18,91]
. 20,51 (3,93) 19,56 (4,56) 20,50 (3,64) 19,33 (4,50)
Autondmia
[19,81-21,21] [18,80-20,32] [19,92-21,08] [18,49-20,17]

Szul6kkel valé
viszony és otthoni
élet

25,44 (4,28)
[24,67-26,21]

24,61 (5,37)
[23,72-25,50]

25,87 (4,04)
[25,22-26,52]

23,81 (5,68)
[22,75-24,87]

Anvagi eréforrasok 11,56 (3,47) 11,29 (3,57) 11,64 (3,50) 11,11 (3,55)
vag [10,94-12,18] [10,70-11,88] [11,08-12,20] [10,45-11,77]
Térsas tamogatott- 23,90 (4,99) 24,09 (5,20) 24,67 (4,81) 23,10 (5,34)
sag és kortarsak [23,00-24,79] [23,23-24,95] [23,90-25,44] [22,10-24,10]
Iskolai kdrnyezet 21,58 (5,48) 22,06 (5,10) 22,88 (4,86) 20,43 (5,50)
¥ [20,60-22,56] [21,21-22,91] [22,10-23,66] [19,40-21,46]
Tarsas elfogadottsdg 13,88 (1,78) 13,69 (2,26) 13,60 (2,08) 14,01 (1,99)
(Bullying) [13,56-14,20] [13,31-14,07] [13,27-13,93] [13,64-14,38]

mint az id6sebb korcsoport (M =9,32; SD =
= 4,10; CI = 7,91-10,73). A két masik be-
tegségcsoportban adott atlagok nem kiilon-
boztek egymastol a két korcsoportban.

Osszehasonlitias a magyar normativ
adatokkal

A mintank atlagolt t-értékeit dsszehasonli-
tottuk a magyar reprezentativ mintan kapott
normativ adatokkal [fiuk-lanyok és gyere-
kek-serdiilok (10—18 éves korosztaly) eseté-
ben is (KIDSCREEN CD-ROM, 2006)].
Kronikus betegséggel ¢é16 mintankban 6t di-
menzidé mentén kaptunk jobb egészséggel
Osszefiiggd ¢letmindség mutatokat, mint
a magyar populacion alapuld kontrollcso-

port: Pszichologiai jollét, Hangulatok és ér-
zelmek, Tarsas tamogatottsag és kortarsak,
valamint Iskolai kérnyezet (1asd 4. tablazat).

Mintank és a kontrollcsoport adatai kozott
a legnagyobb kiilonbség a KIDSCREEN-52
Autondmia skaldjan mutathato ki (Cohen
d = 0,41). A Hangulatok és érzelmek, vala-
mint az Iskolai kornyezet skalakon a kiilonb-
ség hatasmérete kicsi, a Pszichologiai jollét és
a Tarsas tamogatottsag és kortarsak skala-
kon pedig elenyész6. A Tarsas elfogadottsag
(Bullying) skalan a mintankban alacsonyabb
pontszamot kaptunk, mint a kontrollcso-
portban, de a hatdsméret elhanyagolhato
(1. 4. tablazat).
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4. tablazat. A KIDSCREEN-52 gyerek-6nbeszamolds kérdéivvel mért T-értékek (szorasok);
magyar normativ atlag; a kett egymintas t-probaval valo 0sszehasonlitasanak eredménye

(atlagos kiilonbség és t-érték); Cohen-d analizis

Mintank Magyar normativ Atlagos t Cohen-d
atlaga (SD) atlag (SD) kiilonbség
e, 47,07 (10,06)
Fizik 47 1,454
izikai egészség ,96 (9,83) n=3203 0,89 ,45 0,09
e i 48,20 (10,80
Pszichologiai jollét 50,29 (11,02) ( ) 2,09 3,056%* 0,19
n =3208
Hangulatok &s 51,74 (10,93) 48,79 (9,87) 2,95 4,382%%* 0,28
érzelmek n=3191
, . 48,52 (9,94)

Enpercepcid 49,37 (10,52) o= 3196 0,85 1,300 0,08
Autonémia 51,46 (10,70) 47,06 (10,43) 4,40 6,624*** 0,41
n=3217
szuildkkel valé viszony | g 1) (1 61 49,72 (10,46) 0,70 1,067 0,07

és otthoni élet n=3204
. 48,40 (10,32
Anyagi eréforrasok 49,64 (11,06) ( ) 1,24 1,810 0,12
n=3157
Tarsas tlamogatottsag 51,12 (11,17) 49,69 (10,31) 143 2 058* 0,13
és kortarsak n=3191
Iskolai kérnyezet 50,10 (11,24) 47,96 (10,48) 2,14 3,068%* 0,20
n=3215
Tarsas elfogadottsdg 52,38 (9,22)
51,04 (10,15 -1,34 2,119* 0,14
(Bullying) /04 (10,15) n=3226 ! ! ’

*p < 0,05, **p < 0,01, ***p < 0,001

KOVETKEZTETESEK

Az egészséggel Osszefliggd életmindség
(HRQoL) kutatasanak jelentds gyakorlati imp-
likacioi is vannak, hiszen a krénikus beteg-
séggel €16 egyén sajat, szubjektiv perspekti-
vajabol ismerhetjiik meg, hogy a beteg mely
¢lettertileteken tapasztal nehézségeket. Jelen
vizsgalatunkban egy olyan validalt mérdesz-
kozt alkalmaztunk, amely alkalmas a kiilon-
b6z6 betegségcsoportok €letmindségének
Osszehasonlitasara. A rendelkezésre allo nor-
mativ adatok pedig lehetdséget adnak azon
teriiletek feltérképezésére, amelyeken a kro-
nikus betegséggel ¢lok masképp értékelik
¢letmindségiiket, mint az atlagos egészségii
populacio.

Az Onbeszamolok alapjan a JIA beteg-
csoport alacsonyabb fizikai egészségrol és
tarsas elfogadottsagrol szamolt be, mint a cu-
korbeteg csoport. Erdemes itt figyelembe ven-
ni a harom betegségcsoport kiilonbozo fizikai
tiineteit, a tiinetek jellegét és lathatdsagat.
A kronikus iziileti gyulladassal €16 fiataloknal
a betegség tipusa ¢s aktualis fazisa (gyulla-
dasos idoszak) befolyasolja a tiinetek erdssé-
gét (Amine et al., 2009; Bell, 2009). Fellan-
golasok idején az iziiletek fajdalma és
duzzanata miatt a mozgasképesség jelentésen
megvaltozhat, a napi feladatok elvégzése is
nehézséget jelenthet. Ezek a tiinetek masfaj-
ta reakciot valthatnak ki a kornyezetbdl, mint
akér az inzulinpumpa vagy adott esetben a da-
ganatos betegségbdl gyogyult fiatal fizikai
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tiinetmentessége. A harom betegség eltérd
tarsadalmi ismertsége pedig hatassal lehet
a tarsas elfogadottsag megélésére. Az ered-
mények értékelésekor figyelembe kell venni,
hogy a KIDSCREEN kérddiv aktualis alla-
potra kérdez ra (,,az elmult héten” hogyan
érezte magat a fiatal), és hogy mintankban
nem tértiink ki a JIA-s vagy daganatos be-
tegségek konkrét tipusara, a kezelés aktualis
fazisara. Emellett a JIA-s csoportban a fiuk és
lanyok aranya nem volt kiegyenlitett, ¢s fi-
gyelembe véve, hogy a lanyok gyakran ala-
csonyabb életmindségrol szdmolnak be, ez
részben magyarazhatja a teljes JIA minta ala-
csonyabb életmindség-mutatoit. Ugyanakkor
mas szakirodalmi adatok is utalnak a JIA-s
betegek rosszabbnak megélt életmindségére:
holland online kérddives felmérés eredmé-
nyei szerint (Haverman et al., 2012) JIA-s
gyerekek ¢€s serdiilok alacsonyabb egészség-
gel 0sszefliggd életmindségrdl szamoltak be
a PEDSQL méréeszkdz minden dimenzidjan
(fizikai, érzelmi, tarsas €s iskolai miikodeés),
mint mas kronikus betegséggel el6 fiatalok.

A Sziilokkel valo viszony és otthoni élet
skalan a JIA betegcsoport nem kiillonbozott
a diabétesz csoporttol, viszont alacsonyabb
pontszamokat kapott, mint az onkologiai cso-
port. A Pszichologiai jollét skalan az onkolo-
giai csoport magasabb pontszamokat kapott,
mint a diabéteszes csoport. Erdemes meg-
emliteni, hogy altalanossagban mas megkd-
zelitést alkalmaznak a két betegségcsoport
kezelésében. Diabétesz esetében a kezelés
6 hangsulya az edukacion van: hogyan ke-
zelje sikeresen a beteg a cukorbetegséget.
Ugyanakkor a gyermekonkoldgiai esetekben
a betegek jellemzden tobb pszicholdgiai ta-
mogatast kapnak a hospitalizacio idején és
a kezelés befejezése utan is. Szakirodalmi
adatok szerint a tarsas timogatottsag megélt
szintje (Castellano-Tejedor et al., 2014) egyér-

telmiien 6sszefliggdtt a daganatos betegséget
talélt fiatalok egészséggel kapcsolatos élet-
mindségének pszichoszocialis faktoraival.

Fontos megjegyezni, hogy a vizsgalt ha-
rom betegcsoport egészséggel Osszefliggd
¢letmindségében csupan néhany kiilonbsé-
get talaltunk. Sok a hasonlosag abban, amit
a kronikus allapota serdiilok megélnek, f6-
ként pszichoszocidlis vonatkozasban (Eiser
¢s Berrenberg, 1995; Meijer et al., 2000),
fliggetleniil a kronikus betegség tipusatol
(Sawyer et al., 2004). Példaul gyermekon-
kologiai betegek HRQoL-je (a DISABKIDS
kérddivvel mérve) nem mutatott jelentdsebb
eltérést egy kronikus beteg kontrollcsoport-
tal 6sszehasonlitva, kivéve a 12—18 éves kor-
osztalyt, melyben szignifikansan tobb fizikai
korlatozasrdl szamoltak be daganatos beteg
fiatalok (Engelen et al., 2011). Itt azonban
meg kell jegyezni, hogy a szerzOk kozvetlen
a kezelés befejezése utan vizsgaltak a daga-
natos beteg gyerekek életmindségét, mig a mi
mintankban a daganatos beteg fiataloknal 6t
éven beliil zarult le a kezelés.

Kor és nem szerinti kiilonbségek

A kor ¢s a nem jelentdsen befolyasoljak az
egészséggel Osszefliggd életmindséget, alta-
lanossagban elmondhatd, hogy a lanyok és az
id6sebb serdiilok alacsonyabb HRQoL szint-
r6l szamolnak be (Jorngarden et al., 2007;
Palacio-Vieira et al., 2008; Gaspar et al.,
2009; Ramos et al., 2011). A korosztalyok
kozotti, széleskorlien megalapozott kiilonb-
séget a mi vizsgalatunk is megerdsitette, a 14
¢v alatti fiatalok magasabb jollétrdl szamoltak
be, mint az idésebbek. A kiilonbség nem csak
keresztmetszeti vizsgalatokban figyelhetd
meg, hanem prospektiv elrendezésti kutata-
sokban mind egészséges (Cole és Cole, 1996),
mind a krénikusan beteg populéciodban is
(Sawyer et al., 2007; Michel et al., 2009).
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A nemi kiilonbségeket tekintve a fiuk ma-
gasabb énpercepcio-pontszamokat kaptak,
mint a lanyok. Ez a skala magaba foglalja az
egyén Onmagarol ¢s fizikai megjelenésérol
adott értékelését (KIDSCREEN Group Eu-
rope, 2006). Széleskorlien megalapozott,
hogy a lanyok sajat fizikai vonzerejiiket és
Onbecsiilésiiket alacsonyabbra értékelik, mint
a fitk. Egyes kutatasok feltételezik, hogy az
észlelt vonzerd (Taylor et al., 2000) és a tar-
sas elfogadottsag (Varni et al., 2005) erdseb-
ben hatnak a lanyok dnbecsiilésére. Ramos és
munkatarsai (2011) szerint ugyanakkor mé-
rési jellegzetességek is hozzajarulhatnak ah-
hoz, hogy kérddiveken a lanyok rosszabb
egészséggel kapcsolatos életmindségrol sza-
molnak be. Tanulmanyuk idézi Maccobyt
(1998), valamint Rose és munkatarsait (2007),
akik szerint a lanyok kdnnyebben beszélnek
érzéseikrdl, nagyobb oOnreflexioval rendel-
keznek, konnyebben reflektalnak tarsas kap-
csolataikra és azok hidnyosséagaira, gyakrab-
ban és intenzivebben tematizaljak egészségi
problémaikat is. Adataink azt sugalljak, hogy
ez a fiuk-lanyok kozti kiilonbség kronikus
beteg populacidban is megjelenik. Kérdéses
azonban, hogy vajon ugyanazok a tényezdk
allnak-e a nemi kiilonbségek mogott kroni-
kusan beteg fiataloknal, mint egészséges kor-
tarsaiknal.

Osszehasonlitas a reprezentativ magyar
normaval

Korabbi vizsgalatok alacsonyabb egészség-
gel Osszefiiggd életmindseég értékeket mutat-
tak tobbek kozott cukorbetegséggel, asztma-
val, cisztas fibrozissal és gyermekbénulassal
¢l6 fiataloknal egészséges kontrollcsoport-
hoz viszonyitva (Sawyer et al., 2007; Varni,
2007; Torok et al., 2006). Egy kdzelmultban
végzett magyar vizsgalat szerint a gyermek-
kori szivbetegséggel €16 betegek alacsonyabb

pontszamokat kaptak a HRQoL fizikai mii-
kodés komponensén, mint az egészséges
kontrollszemélyek (Berkes et al., 2010). De
vannak ellentétes eredményt hozo6 vizsgala-
tok is. Holland gyermekonkoldgiai paciensek
példaul jobb HRQoL-r6l szdmoltak be, mint
a holland nemzeti norma (Engelen et al.,
2011). Ehhez hasonl6an mi is vagy nem ta-
laltunk eltérést a magyar normatol, vagy szig-
nifikansan magasabb pontszamokat kaptunk,
mint a korban illesztett atlagpopulacio. Ez
a jelenség azt is tiikkrozheti, hogy a kronikus
betegséggel ¢é16k szamara megvaltozott az
egészség €s az ¢letmindség jelentése, mas
lett a viszonyitasi pont (Sprangers és Schwartz,
1999). Egy kovetéses vizsgalat szerint
(Michel et al., 2010) daganatos beteg fiatalok
¢s egészséges kortarsaik kozotti HRQoL-kii-
1onbségek fokozatosan eltlintek, a diagno-
zistol szamitott masfél év mulva a kiilonbség
iranya pedig megfordult. A poszttraumas no-
vekedés szakirodalma szerint a betegség élet-
hosszig tartd kronikus vagy igen sulyos vol-
ta ellenére annak pozitiv kihatasa sem ritka:
példaul a betegség, a kezelés, vagy az élet-
modvaltas pozitiv kovetkezményeinek felis-
merése az ¢élet és az életmindség atértékele-
s¢hez vagy fokozott rugalmassaghoz vezethet
(Helgeson et al., 2007; Tran et al., 2011).

A kapott hatdasméretek alapjan kijelenthet-
juk, hogy vizsgéalatunkban magasabb autono-
miaértékeket kaptunk a kronikus beteg cso-
portban a normativ értékekkel 6sszehasonlitva.
Egy holland tanulmany is hasonlé eredmé-
nyeket kapott az autondmia kapcsan: retinob-
lasztomabol felgyogyult gyerekek és serdiilok
magasabb pontokat adtak az autonomiaska-
lan, mint a reprezentativ holland egészséges
kontrollcsoport (vanDijk et al., 2007).

Az autonomia skala tételei a gyermek
vagy serdiil® valasztasi szabadsagara, onal-
losagara és fliggetlenségére kérdeznek ra,
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azaz arra, hogy a gyerek/serdiild6 mennyire
érzi azt, hogy 6nmaga tudja alakitani a sajat
¢letét, valamint hogy mennyire hozhat don-
téseket a napi aktivitasaival kapcsolatban
(KIDSCREEN Group Europe, 2006). Véle-
ménylink szerint a kronikus betegségben
a stresszel vald megkiizdés, a betegség meg-
értése, a lehetséges kimenetelekkel és hossza
tava kovetkezményekkel valod szembenézés,
valamint a dontéshozas nehéz folyamataba
val6 bevonddas jelentdsen hozzéjarul ahhoz,
hogy ezek a gyerekek ¢és serdiilok koran ér-
jenek — és ez kapcsolddhat az autonémia
emelkedett szintj¢hez (Békési et al., 2011).
Vagy éppen a betegséggel valo egyiittélés ki-
vanja meg a magasabb autonomiat, amelyet
a tarsas kozeg még akar tudatosan is erdsit-
het: 1-es tipust diabéteszes serdiilokkel vég-
zett kanadai vizsgalat szerint az autondmiat
tamogatd tarsas kozeg pozitivan hat a szigo-
i diéta betartdsara €s az dngondoskodasra,
igy az egészségi allapotra is (Austin et al.,
2011).

A pszicholégiai érettség moderalhatja
a megfigyelt eredményeket az autonomia
skalan, kiilonos tekintettel arra, hogy megfi-
gyelések szerint a pszichologiai érettség s az
autonomia is fontos szerepet jatszanak a di-
abéteszesek onellatasaban és ezzel a betegség
kimenetelében is (Austin et al., 2011; Wysoc-
ki et al., 1996).

KORLATOK

A vizsgalatban részt vevo csaladok szocio-
demografiai jellemz6ir6l nem allt rendelke-
zéstinkre informaci6. Ramos és munkatarsai
(2011) spanyol és portugal serdiilokkel vég-
zett vizsgalata szerint a csalad anyagi helyzete
Osszefiliggott a fiatalok egészségi allapotaval:
a Global Health Score indexen alacsonyabb

pontszamot értek el az alacsonyabb jovedel-
mi ¢és alacsonyabb végzettségli csaladok.
Magyar mintan végzett kutatas is alatimaszt-
ja, hogy a tarsadalmi-gazdasagi statusz kihat
a serdiilok szubjektiv egészségi allapotara
(Németh et al., 2011.; Kriston et al., 2012).
A serdiilok egészséggel 0sszefliggd jollétét
a fent emlitett szocio6kondmiai faktorok mel-
lett sok mas, jelen tanulméanyban nem vizsgalt
tényezd is befolyasolhatja, mint példaul a sze-
mélyiség, taplalkozas (Ramos et al., 2011),
egészség-magatartds (Kriston et al., 2012),
megkiizdési preferencia, egy fontosabb élet-
esemény (Castellano-Tejedor, 2014), vagy
akar a vizsgalat és adatrogzités modja (Jorn-
garden et al., 2006).

A vizsgalat soran nem vettiik figyelembe
a betegség diagnozisa ota eltelt idot, a gyer-
mek korat a diagndzis felallitdsakor, sem azt,
hogy milyen tipust iziileti gyulladasos vagy
daganatos betegségben szenved, illetve hogy
lezarult-e, és mikor, az onkologiai kezelés.
Austin és munkatdrsai eredményei szerint
a hosszabb ideje 1-es tipust diabétesszel €16
serdiilé lanyok diétat betartd 6ngondosko-
dasa rosszabb, mint a révidebb ideje diag-
nosztizalt fiataloké (Austin et al, 2011).

Felmertilhet, hogy azok a sziilok és gye-
rekek, akik terapias tdborban vehetnek részt,
kevésbé szoronghatnak, mint azok, akik nem.
Ebbdl kifolydlag mintavalasztési torzitas all-
hat fenn, mivel csak a Bator Taborban részt
vevok kozott toboroztuk a vizsgalt szemé-
lyeket, a torzitds az eredményeinkre is kiha-
tassal lehet.

Osszességében a vizsgalt harom beteg-
csoport egészséggel dsszefliggd eletmindsé-
gében csupan néhany kiilonbséget talaltunk,
azonban ezek a kiilonbségek felhivjak a fi-
gyelmet a sebezhetdbb csoportokra (idésebb
kamaszok, lanyok, latvanyosabb tiinetekkel
¢lok, mint pl. a JIA-s betegek), vagy a jollét
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kiilonb6z6 Osszetevdire (pl. énkép, auton6-  mény, mely szerint kronikus beteg fiatalok
mia), melyekre a jovoben pszicholdgiai in-  egészséggel Osszefiiggd jolléte alig tér el
tervenciok iranyulhatnak. Elgondolkodtatdé  a magyar fiatalok reprezentativ atlagatol.

¢s tovabbi vizsgalatokat vethet fel az ered-

SUMMARY
HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE IN THREE CHILDHOOD CHRONIC DISEASE

Background and aims. Besides biological indices, assessing quality of life in chronic diseases
is notably important. There are only a few studies that compare different disease groups to
reveal the differential impact of specific illnesses on quality of life. The purpose of our study
was to compare health-related quality of life in three disease-groups (cancer-, juvenile
rheumatoid arthritis- and diabetic patients) and compare the results of the chronically ill
sample with the national norm data. Methods. In our study 259 children participated (aged 10-
18) and the Hungarian Children version of the Kidscreen-52 questionnaire was used to assess
health-related quality of life. Multivariate analysis of variance was used to reveal differences
in means of the subscales of the Kidscreen-52. Results. Differences were found between
disease groups, as well as with respect to both age and gender. Older adolescents and girls
reported poorer health related quality of life; children and adolescents with diabetes reported
better physical health and social acceptance compared to the other two groups; while oncology
group youth showed higher psychological wellbeing and better relationship with their parents.
Differences between disease groups showed moderate effect size. Compared to the national
norm data, our participants had higher autonomy scores, which showed moderate effect size.
On the moods and emotions and school environment scales the chronic sample scored higher
than the national norm, but with small effect size. Discussion. Health-related quality of life of
children with specific chronic diseases has not previously been a subject of comparative
assessment in Hungary. The three disease-groups proved to be quite similar in most of the
aspects of HRQoL and they even showed higher rate of wellbeing (in autonomy), than the
national healthy norm. The identified differences showed in which groups (older adolescents,
girls) or in which areas (self-image, self-confidence, or social connections) psychosocial
interventions would be of importance for children with chronic conditions.

Keywords: Health-related quality of life; cancer; diabetes; juvenile idiopathic arthritis;
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