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Az SLE olyan, altalaban, tébb szervrendszert érinto
autoimmun betegség, amely dontden a fiatal, fertilis kor-
ban levo (20-40 éves) nGket betegiti meg. Hazankban kb.
2500-5000 lupusos beteg prognosztizalhaté. Jelen fel-
mérésiink célja a Magyarorszagon SLE betegséggel él6k
direkt nem egészségiigyi, indirekt, valamint azon direkt
ellatasok kéltségének a meghatarozasa, melyeket a bete-
gek onfinanszirozassal vettek igénybe. Ennek érdekében
kérddGives kutatast végeztiink, ahol az egységkoltségek
meghatarozasa a betegek valaszai és a publikus (KSH)
egységkoltségek alapjan tértént. 73 beteg valaszai alap-
jan Magyarorszagon, 2011-es arakon szamitva egy SLE
beteg atlagos tarsadalmi terhe, ami nem az egészségligyi
rendszert terheli, 2,054 millio Ft. A hazai SLE populaciéra
vetitve ez a tarsadalombiztositasi kifizetéseken tul tovab-
bi 5,1- 10,2 milliard forint tarsadalmi terhet jelent évente.
A kutatasbol kideriil, hogy a legjelentésebb koltségterhet
(1,5 millié Ft) a betegek munkaképességének korai cs6k-
kenése okozza. A megkérdezettek 48,57%-a igényelt se-
gitséget a mindennapi tevékenységek (hazimunka, kdzle-
kedés, bevasarlas stb.) soran, mely jellemzéen a csalad-
tagokat érintette. A felmérés ramutat arra, hogy a beteg-
ség kovetkeztében a betegek rovid id6 leforgasa alatt
részben vagy teljesen munkaképtelenné valhatnak, ami
jelentos koltséget jelent kdzvetlen kornyezetiik, illetve
kozvetve a tarsadalom egésze szamara is. A koltségeket
vélhet6en érdemben befolyasolja a betegség fennallasi
ideje, sulyossaga és a tarsbetegségek megléte, azonban
ezek igazolasahoz tovabbi nagyobb elemszamu vizsgalat
kivitelezése sziikséges.

HATTER

A szisztémas lupusz eritemat6zus (SLE) olyan, altalaban
tobb szervrendszert érintd autoimmun betegség, amely
kilsé és bels6 tényezok hatasara a természetes autoimmu-
nitas szerzett karosodasat, az immunrendszer miikddésé-
nek komplex zavarat hozza létre genetikailag fogékony
egyénekben. A betegség kialakulasaban és fenntartasaban
az autoreaktiv T-sejteknek és a nagy mennyiségben képz6-
dé auto-antitesteknek kiemelked6 szerepe van. Az immun-
rendszer karos mikoddése olyan kronikus gyulladasos folya-
matot eredményez, amely barmely szervet/szervrendszert
érintheti (pl. bért, izlleteket, vesét, idegrendszert) vagy akar
egyid6ben tdbbet is, amelynek kévetkezménye egy hetero-
gén, nehezen diagnosztizalhat6 tiinetegyuttes lesz [1].

A lupuszhoz tarsithat6 leggyakoribb haléalokok: A.) A lu-
pusz akut szévédményei (veseelégtelenség, kdzponti ideg-
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rendszeri szévédmény, akut sulyos hemolitikus anemia,
vagy trombocitopénia stb.). Ezekkel f6ként a betegség els6é
5 évében kell szamolnunk. Szerencsére a diagnosztikai le-
het6ségek finomodasa és a hatékonyabb terapidk beveze-
tése kovetkeztében ezzel egyre ritkabban, illetve a betegek
egyre kisebb hanyadaban kell szamolnunk. B.) Sokkal in-
kabb elbtérbe kerlilnek a kardio- és cerebrovaszkularis ese-
mények (stroke, infarktus, szivelégtelenség), fert6zések,
malignus tumorok és a kronikus veseelégtelenség [2]. Ko-
rabban a mortalitast 2-csucsu gorbével jellemeztik. Méara
azonban ez megvaltozott, a gdrbe lelapult. ElImondhato,
hogy ateroszklerotikus/trombotikus/vaszkularis sz&védmé-
nyek és a fert6zések a korlefolyas soran barmikor a beteg
tulélésének meghatarozdi lehetnek, de természetesen nem
felejtkezhetlink el a k6zéptavon (a betegség elsé 5-7 évé-
ben) kialakul6 malignus elvaltozasokrol sem, melyek szintén
novelik az SLE mortalitasat. A lupus dontéen fiatal, fertilis
korban levd (20-40 éves) ndket betegit meg. Hazankban a
felnétt lakossag korében becsilt adatok szerint, az el6for-
dulds gyakorisdga 25-50/100 000, vagyis Magyarorszagon
kb. 2500 — 5000 lupuszos beteg prognosztizalhaté. Inciden-
cidja irodalmi adatok alapjan 2-7/100 000/ év, vagyis kb. 500
Uj megbetegedés fordul el évente [2].

Az autoimmun poliszisztéméas betegségek lefolyasa
egyéni terheket ré a betegekre, és jelentds tarsadalmi forra-
sokat kot le. A betegség a tarsadalmi szerepvallalds csok-
kenéséhez, a munkaképesség elvesztéséhez vezethet. A je-
lentés kozvetlen koltségek (egészségigyi és direkt nem
egészségugyi raforditasok) mellett tehat a munkaképesség-
csokkenése is nagymértékl veszteséget jelent az egyén és
a tarsadalom szamara. Magyarorszagon jelenleg csak kor-
latozottan allnak rendelkezésre az SLE egyéni és tarsadal-
mi terheire vonatkoz6 informécidk, igy csak a kdzvetlen érin-
tettek szembesulnek mindezekkel.

CELOK

Egy betegség koltségét az adott tarsadalomban adott
idépontban eléfordul6d esetek altal okozott direkt egészség-
Ugyi koltségek (gyobgyszer és gyogyaszati segédeszkdzok,
korhazi és jarébeteg-ellatas, diagnosztikai vizsgalatok stb.),
direkt nem egészségligyi koltségek (formalis és informalis
ellatas koltségei, betegség miatti kodzlekedésre forditott,
lakas-atalakitas koltségei) és indirekt koltségek (munkabdl
valé atmeneti vagy tartos kiesés terhei) 6sszessége hata-
rozza meg. Jelen felmérés célja, a Magyarorszagon SLE-
ben szenvedd betegek nem egészségugyi (finanszirozo6t
nem érint6) és indirekt kéltségeinek a felmérése volt, vala-
mint azon direkt ellatasok kéltségének a meghatarozasa,
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melyeket a betegek Onfinanszirozassal vettek igénybe. Az
indirekt koltségek és a direkt nem egészségugyi koltségek
informalis koltség kategoriaja, valamint a beteg altal finan-
szirozott utazas és lakas-atalakitas, illetve a nem finanszi-
rozott ellatasok egylttes meghatarozasaval a betegnek és
hozzatartozéinak, illetve a tarsadalomnak a betegség miatt
felmerUld teljes koltségét tudtuk meghatarozni.

A tarsadalmi terhek vizsgalataval a felmérés szélesiti a
perspektivat, melyben a betegség hatasai, kezelésének le-
het6ségei értékelhetévé valnak.

MODSZEREK

Kéltségek

A kutatasban felhasznalt adatok primer adatforrasbal,
Magyarorszagon él6 betegek kérében végzett kérdbives fel-
mérésbdl szarmaznak. A kérdGiveket a Schopper Gabriella
Magyar Lupusz Egyesuleten keresztul juttattuk el a bete-
gekhez, akik dnkéntes-anonim modon t6ltotték ki 2011. ok-
tober-2012. januar kézott. A kitdltott kérddiveket a betegek
az egyeslleten keresztll postai Gton kuldték vissza.

A kérdbivek valaszainak rogzitése és feldolgozasa
Oracle adatbéazisban, az eredmények kiértékelése biosta-
tisztikus bevonasaval PL/SQL programnyelven tértént. Az
igy meghatarozott el6fordulasi gyakorisagokhoz a koltsége-
ket MS Excel programmal rendeltlik hozza.

Az elemzés soran a direkt nem egészségugyi (informalis,
lakas-atalakitas, utazas), a direkt egészségugyi, de finanszi-
rozét nem érint6 és indirekt koltségeket hataroztuk meg.

Az informalis koltségek gondozoi, kisérdi koltségeket ta-
karnak. Ezen kivil a direkt nem egészségugyi koltségek
kdzé sorolodik a betegség miatt végzett lakas-atalakitas és
a beteg altal finanszirozott utazas koltsége is (a finansziro-
z0 altal biztositott utazasi kedvezmények is ide sorolodnak,
de ezek nem kerllnek meghatérozasra). Az indirekt koltsé-
gek a betegeknek, illetve hozzatartozoiknak a munkaerépia-
con valé részvételének megvaltozasat, annak pénzben tor-
ténd kifejezését jelentik (csdkkent munkaképesség, rokkant-
nyugdijazéas, tappénz). A finansziroz6t nem érintd, magan-
ellatasi rendszerben igénybe vett, de kdzvetlenll a beteg-
séghez kapcsolodd ellatasok koltsége tartozik a direkt
egészséglgyi koltségek kategoriaba.

Ateljes elemzés tarsadalmi néz6pontbdl készult. A mun-
kaid6 és a szabadidd veszteség-értékelésére az emberi
t6ke megkodzelitést alkalmaztuk. Az emberi téke megkdzeli-
tés célja az egyének potencidlis nettd eredményének meg-
hatarozasa. A nettd6 eredmény meghatarozasahoz altalaban
az egyének jovedelme haszndlatos. Ez a megkodzelités az
egyének, illetve csoportok tudasat, képességeit és tapasz-
talatait vizsgélja a termelési folyamat soran. Mas megfogal-
mazas szerint az emberi téke mddszer célja a betegség
vagy halal miatt bekdvetkez6 jovébeni bruttd jévedelem kie-
sés becslése.

Az elemzés soran a fent ismertetett kdltségek éves atla-
gos nagysagat a felmérésbdl szarmazé igénybevételi gya-
korisagok és az egyes koltségkategoériakhoz rendelt egy-
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segkoltségek szorzataként hataroztuk meg. Az egységkolt-
ségek 2011-ben érvényes bruttd atlagbéreket, dijszabaso-
kat takarjak. Az egységkoltségek forrasat és a szamitasok
modszertanat az alabbi tablazat dsszesiti.

Koltségkategoria

Egységkoltség forrasa

Direkt egészségiigyi kiltségek

Egyéb nem finanszirozott | Betegnyilatkozatok alapjan az igénybe vett

ellatasok szolgaltatasok szamarol és koltségérol

Direkt nem egészségiigyi kiltségek

Szallitasi koltségek Tomegkozlekedés: A helyi, helykozi és
tavolsagi tomegkozlekedés esetén a kiilonbozd
tavolsagokra juté Voldn és MAV menetdijak
atlagos koltségei alapjan.

Szgk: Kézponti Statisztikai Hivatal 2011-es
atlagos iizemanyag araval kalkulaltunk. Az 1
km-re juto koltséget egy étlag 6 literes

fogyasztasii gépjarmiire hatdroztuk meg.

Informalis elldtds Kozponti Statisztikai Hivatal 2011-es bruttd
atlagbérei+jarulékai alapjan. Kiséro esetén a
kiséro foglalkozasanak megfeleld agazati
munkabér keriilt figyelembe vételre. Gondozd

esetén az dgazatok atlagos bérét vettiik alapul.

Lakas dtalakitas A betegnyilatkozatok az elvégzett lakas-

atalakitas koltségérol.

Indirekt koltségek

Csokkent munkaidd Kozponti Statisztikai Hivatal 2011-es agazati
brutt6 atlagbérei + a hozza tarozo jarulékok
alapjan atlagos oradij szamitasa (20

munkanapos hénapot feltételezve)

Betegszabadsag koltsége | Kdzponti Statisztikai Hivatal 2011-es agazati
brutto atlagbérei + a hozza tarozo jarulékok
alapjan atlagos oradij szamitasa (20

munkanapos hénapot feltételezve)

Rokkantositas kéltségek | Kozponti Statisztikai Hivatal 2011-es agazati
brutto atlagbérei + a hozza tarozo jarulékok
alapjan atlagos oradij szamitasa (20

munkanapos hénapot feltételezve)

1. tablazat
Egységkodltségek forrdsa kéltség-kategoridanként

Betegség-sulyossag
Az SLE kozvetett terheit nagyban befolyasolja a beteg-

ség sulyossaga, ezért a betegeket a kdvetkez6 négy su-

lyosséagi kategoériaba soroltuk:

+ A betegség stabil. Szov6dmények nem jelentkeznek,
vagy nem sulyosak és kezeléssel szinten tarthatok. A ke-
zelésre alkalmazott gyogyszerek nem okoznak mellék-
hatasokat.

+ A betegség stabil. Szov6dmények nem jelentkeznek,
vagy nem sulyosak és kezeléssel szinten tarthatok. A ke-
zelésre alkalmazott gydgyszerek mar mellékhatasokat
okoznak.

+  Szervi szév6dményeket okoz a betegség (sziv-és ér-
rendszeri, légz6szervi, vérképzdszervi, emésztdrend-
szeri sz6védmények, vesét érintd, neurologiai szévéd-
meények, izomtinetek, sulyos bértlinetek), amelyek fo-
lyamatos ellatast igényelnek, de a betegség a jelenlegi
terapiaval stabil, hirtelen fellangolast nem okoz.
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+  Szervi sz6védményeket okoz a betegség (sziv-és ér-
rendszeri, légz8szervi, vérképzdszervi, emésztérend-
szeri sz6védmények, vesét érintd, neurologiai sz6véd-
mények, izomtunetek, sulyos bértlinetek), amelyek a fo-
lyamatos kezelés ellenére sem javulnak, vagy rosszab-
bodik a beteg allapota és/vagy a betegség hirtelen fel-
langolast mutat.

Kapcsolatvizsgalat

A becslilt koltségek és a betegek jellemzdinek kapcsola-
tat kilonb6zd statisztikai vizsgalatokkal elemeztiuk. Explo-
rativ elemzés keretében a folytonos valtozok eloszlasat, fak-
torvaltozok szerinti szorasat, leird statisztikaikat tartuk fel. A
folytonos valtozok kdzotti kapcsolatot Pearson-, Kendall- és
Spearman-féle korrelacios mutatdszamokkal vizsgaltuk. A
feltar6 elemzés eredményei alapjan kulénb6dz6 valtozdkat
tartalmazo linearis regressziés modelleket illesztettiink az
Osszkoltségre, hogy a koltségnagysagra hatassal levé be-
tegjellemzOket azonositsuk. A kor, a nem, a betegség su-
lyossaga, a diagndzis 6ta eltelt évek, a tarsbetegségek meg-
léte valtozok kerlltek be magyarazé véaltozoként az illesztett
modellekbe.

EREDMENYEK

A vizsgalat soran 82 kérdéiv kerdlt kitdltésre, melyek
kézul kilenc kizarasra kerllt az érkeztetés soran, igy az
eredmények 73 valaszadd atlagértékei alapjan keriltek
meghatarozasra. A valaszadok kdzil 67 né volt és az atla-
gos életkor 45,6 évnek (median: 46, SD: 12,29) adodott.

A betegek szubjektiv véleménye alapjan a felmérés pil-
lanataban 52,05%-uk az els6 ,A” csoportba sorolta be a be-
tegségeét, 26,03%-uk a negyedik, nagyon sulyos betegség-
csoportba (,D”), mig a fennmaradd 11 beteg a masodik és
harmadik kategériaba (,B”: 5 beteg, 6,85%, ,C": 6 beteg,
8,22%) sorolta magat, 5 beteg nem adott, vagy értékelhe-
tetlen valaszt adott (1. abra).

1. abra
A betegek betegség-siilyossag szerinti megoszlasa

A valaszaddk kdrében a betegség fennallasanak atlagos
idétartama 12,84 év volt. (median: 11 év, SD: 9,39 év). A be-
tegek 34,25%-a 11 és 20 év kozotti kategoriaba sorolodott,
ezzel ez volt a leggyakoribb vizsgalt kategoria, az egyénen-
kénti vizsgélat alapjan a modusz értéke 4 év (7 beteg) (2.
abra).
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SLEfenndlldsanak idGtartama

11-20év  20évfelett

2. bra
A betegség fennallasanak idétartama

A vélaszadok atlagosan 2,5 kilénb6zé tarsbetegségben
szenvedtek. A legtdbb betegnél sziv és érrendszeri elvalto-
zas fordul el6 (73,97%). Ezt kovetik a vérzsir-szint problé-
mak (39,73%) és a tulsuly (39,73%). Mozgéasszervi elvélto-
zasok a betegek 35,62%-anal fordulnak elé, mig infektiv
megbetegedések 21,97%-nal (3. abra).

7397%

Betegek ardnya

Stilyproblémak Sziv-é5 Vérzsirszint Anyagcsere WMozgas-szervi Infektiv Ezyéb

érrendszerri problémak problémak
meghetegedesek

elviltozasok  meghetegedések

Térshetegségek

3. abra
A tarsbetegségek megoszlasa

Az SLE jelent6s tarsadalmi koltségét a betegek munka-
képességének korai csdkkenése eredményezi. Ennek fel-
méréséhez és szamszerlsitéséhez megvizsgaltuk a bete-
gek foglalkoztatottsagi statuszat az SLE diagnozis felallita-
sakor és a kérddiv kitoltésének idépontjaban.

A 3. abran Osszesitettiik ennek eredményét. Az abra jol
szemlélteti a betegség miatt bekdvetkezé valtozasokat. A di-
agnozis felallitasakor a betegek 67,1%-a teljes munkaid6-
ben, 1,4%-a alkalmi munkabél élt és mindéssze 5,5%-uk
volt rokkantnyugdijas. A betegek 13,7%-a volt tanul6. A kér-
déiv kitoltésének idépontjadban a betegeknek mar csak a
37%-a dolgozott teljes munkaid6ben, a rokkantnyugdijasok
aranya 26%-ra nétt (4. abra).

A megkérdezettek 48,57%-a igényelt segitséget az SLE
fennalldsa miatt kizarolag csaladtagoktol a mindennapi te-
vékenységek (hazimunka, kdzlekedés, bevasarlas stb.) el-
végzésében. A valaszaddk kérében az éatlagos segitség-
nyujtasra igénybe vett 6rédk szama 13,82 volt (median: 10,
SD: 10,3, min:1, max: 40). A 4. abran azt lathatjuk, hogy
minél régebb 6ta van jelen a betegség, annal inkabb igény-

10

éves azmm



EGESZSEG-GAZDASAGTAN - MELLEKLET EGESZSEGBIZTOSITAS

100% -
M Nincs adat
90% -
4 egyéb okbél nem dolgozott
50% -|
M tanuld
oo M rokkantnyugdijas
60% - ® nyugdijas
50% o alkalmi munka
0% i rokkantsdgi nyugdijelldtis mellett
munka
0% - M Gregségi nyugdijellatés mellett
munka
20% o részmunkaidd
10% - M teljes munkaidd
0%

Diagnézis feldllitdsakor Kérddiv kitdltésekor

f\. thr:gek foglalkoztatottsag szerinti megosziasa a diagnozis felal-

litasakor és a kérdéiv kitoltésekor
li a mindennapi tevékenységek ellatashoz a kdzremikodést.
A segitséget igénybe vevd betegek nagyobb része (61,1%-
a) a 11 év vagy még hosszabb betegségtorténettel rendel-
kezd betegek kdzul kerdl ki, mig a segitséget nem igényld
betegek jellemz8en a rdvidebb betegség idétartammal ren-
delkezd betegek (38,9%, 0-10 év) (5. abra).

Betegekarinya

T T
0-5év 6-10év 11-20év
SLEfenndllsanak idétartama

20 évfelett

M Szilksége volt segitségre
E Nem volt sziiksége segitségre

M Nincs adat a segitségnyljtasra vonatkozoan

5. dbra
A vizsgalt betegek segitség igénybevétele a betegség fennallasa-
nak idétartama alapjan

Az SLE fennallasa miatt az orvosi ellatasokra torténé el-
jutés kdvetkeztében igénybe vett szolgaltatasok soran min-
den harmadik paciens az egészséglgyi utazasi utalvanyt és
5%-uk mentdszallitast alkalmaz, amely a finansziroz6t érin-
t6 koltség, igy jelen elemzésben nem kerll szamszer(sités-
re. Ezen kivil tébbségik tdmegkdzlekedéssel (71,23%)
vagy autoval (26,03%) oldja meg az orvosi vizsgalatokra tor-
ténd eljutast. Egy beteg gyalogosan kézeliti meg az intéz-
ményt, mig egy beteg nem valaszolt a kérdésre. A lakhely és
az ellaté intézmény kodzétti atlagos tavolsag 37,1 km-nek
adodott (median: 15 km, SD: 51,65 km) és a felmérést meg-
el6z6 1 évben atlagosan 8,26 alkalommal (median: 6 alka-
lom, SD: 8 alkalom) utaztak a betegek orvosi ellatasra.

Az utazasi koéltségen kivul két kilénbdzé dnfinansziro-
zott raforditast vizsgaltunk meg, az egyik a betegség altal
generalt lakas-atalakitas, a masik a sajat forrasbol finanszi-
rozott egészséglgyi ellatasok. Lakas-atalakitas a betegek
11%-anal figyelhetd meg, melynek koéltségét a betegek 6n-
bevallasa alapjan mértliink fel. Ez az énkdltséget generald
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kiadas igy a betegek kisebb aranyanal mutat tobbletkiadast
a betegség miatt.

Atlagosan a betegek 50,68%-a vett igénybe legalabb
egy tarsadalombiztositas keretében nem finanszirozott
egészséglgyi szolgaltatast a felmérést megel6zé 12 hdnap-
ban. Minden harmadik beteg igénybe vett magan-orvosi ki-
vizsgalast, minden 6tddik fizioterapiat, és minden hatodik
beteg természetgyogyaszat keretein bellli ellatast, hogy al-
lapotat javitsa vagy fenntartsa. Azon betegekre, akik igény-
be vettek nem finanszirozott egészségugyi szolgaltatast, at-
lagosan 1,4 szolgaltatas jut (SD: 0,7622) (6. abra).

34,25%

20,55%
16.44%

Maganorvosi vizsgalat Fizioterapia Természet-gyogyaszat
Egyéb egészségiigyi szolgaltatdsok

6. dbra
SLE-hez kapcsolodo sajat forrdasbdl finanszirozott szolgaltatasok
igénybevétele

A 2. tablazatban 6sszesitjuk az egy SLE betegre jutd
éves atlagos koltségek 6sszegét. Mivel egy beteg egyetlen
ertékelhetd valaszt sem adott a koltségeket érintd kérdé-
sekre, ezért a kdltségszamitast 72 betegre végeztik el.

Magyarorszagon, 2011-es arakon szamitva egy, a min-
taban szerepl6 SLE beteg atlagos éves koltsége, ami nem
az egészségulgyi rendszert terheli 2,054 milli6 Ft. Ez maga-
ba foglalja a betegek altal finanszirozott egészséglgyi ella-
tasokat, a direkt nem egészségugyi koltségek beteget ter-
held részét és az indirekt koltségeket. Hazankban egy SLE-
ben szenvedd beteg atlagos éves direkt nem egészségligyi
koltsége 497 378 Ft, aminek 2,3%-a utazas, 96,5%-a infor-
malis ellatés, és kozel 1,3%-a lakas-atalakitas miatt merdil
fel. Az atlagos éves indirekt koltség 1 539 742 Ft, aminek
35,6%-a a csokkent munkaidd, 12,9% betegszabadsag és
80,7%-a pedig rokkantnyugdijazas miatt jelentkezik.

A KOLTSEGEK ES A BETEGJELLEMZOK
KAPCSOLATA

A feltaré elemzésekben a szérasdiagramok a kor és a
kéltség valtozok kozott kapcsolatot sejtettek. Ezt a korrela-
ciés mutatok is alatamasztottak, szignifikans (p<0.05) gyen-
ge kapcsolatot mutat mindharom korrelacios egyutthato
(Pearson, Spearman, Kendall). A tarsbetegség és a sulyos-
sag faktorok kategoriaiban is kilénbség mutatkozott a leird
statisztikék alapjan. Az illesztett linearis regressziés model-
lek esetén a tarsbetegség és a betegségsulyossag valtozok
voltak szignifikansak, azonban a modellek magyarazéereje
alacsony volt (korrigalt R? 25% alatti a kiilbnb6z& modellek-
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Koltségkategoridk

Maximum Arany

Teljes direkt koltség, ebbdl OEP OEP OEP OEP

Direkt egészségiigyi

koltségek, ebbol* 17 351 Ft 116 000 Ft 29517 Ft 0,8%

TB dltal nem finanszirozott

elldtasok 17 351 Ft 116 000 Ft 29517 Ft 0,8%

Direkt nem egészségiigyi

koltségek, ebbol* 497 378 Ft 3440514 Ft 842420 Ft | 24,2%

Utazds 11322 Ft 71 040 Ft 15636 Ft 0,6%

Informalis elldtdas 480 015 Ft 3428 121 Ft 840 239 Ft | 23,4%

Lakds dtalakitds 6692 Ft 250 000 Ft 34463 Ft 0,3%

Indirekt koltségek, ebbél 1539 752 Ft 7572700 Ft | 2132668 Ft | 74,9%
Csokkent munkaképességbdl

szarmazo koltség 548 077 Ft 6058 160 Ft | 1548 660 Ft | 11,9%

Betegszabadsag koltsége 199 191 Ft 3596262 Ft | 660404 Ft | 4,3%

Rokkantnyugdijazas miatti
koltség 1242137 Ft 5959491 Ft | 1805673 Ft | 58,8%

Eves atlagos beteget érinté

2054481 Ft 11013214 Ft 2549 656 Ft

Ot érintd kiltségtételek nem keriilnek felsoroldsra, csak a felmérés targydt képezd

2. tablazat
A mintaban szerepl6 szisztémas lupusz eritematézusban szenvedé
betegekre juto atlagos éves kéltségek

ben). Emellett a modelldiagnosztikék a modellek nem meg-
feleld illeszkedését jelezték.

Az eredmények alapjan sejthetd, hogy a tarsbetegségek
megléte, illetve a betegség sulyossaga hatassal van a vizs-
galt kdltségek nagysagara. Azonban statisztikailag egyértel-
mien szignifikdns hatas nem volt kimutathatd, ami az ala-
csony minta-elemszamra és a kéltségértékek nagy széréda-
si tartomanyara vezethetd vissza.

OSSZEFOGLALAS ES KOVETKEZTETESEK

A felmérés eredményeként képet kaptunk az SLE-s,
nem kézvetlenll az egészségligyi rendszerre nehezed? ter-
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A SZERZOK BEMUTATASA

Hegyi Raména 2008-ban végzett pi-
acelemzéként a Budapesti Corvinus
Egyetem Kozgazdasagtudomanyi Ka-
ran, Egészség-gazdasagtani és tech-
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heirdl, a betegek allapotardl, munkaképességukrdl és egyéb
jellemz&ikrol.

A résztvevék adatai ramutatnak arra, hogy a betegség
kronikus lefolyasu, sok-szervi érintettséggel jar, melynek ko-
vetkeztében a betegek rovid id6 leforgasa alatt részben
vagy teljesen munkaképtelenné véalhatnak, mely nem csak
kdzvetlen kdrnyezetikre, de kdzvetve a tarsadalom egészé-
re is jelentds terhet r6. A munkaerdpiacrol kiszorult betegek
kiszakadnak a kéz6sségbdl, mely tovabb sulyosbitja beteg-
ségtudatukat, ezaltal allapotukat is. A betegség elére hala-
dasaval, ahogy tineteik sulyosbodnak, egyre inkabb ta-
maszkodnak a kornyezetlk segitségére, illetve alternativ
egészségligyi megoldasokat vesznek igénybe. Az SLE je-
lent6s tarsadalmi kéltségét a betegek munkaképességének
korai csbkkenése okozza. Magyarorszagon 2011-es arakon
szamitva egy, a mintaban szerepldé SLE beteg atlagos kolt-
sége, ami nem az egészségligyi rendszert terheli 2,054 mil-
li6 Ft. Ez a 2011-es arakon szamitott 6sszeg magaba fog-
lalja a betegek altal finanszirozott egészséguigyi ellatasokat,
a direkt nem egészséguigyi koltségeket és az indirekt kolt-
ségeket: a beteg szamara a betegség éves szinten kozel
500 000 Ft szamszer(sithetd terhet jelent a gydgyszerek té-
ritési dijat figyelmen kivul hagyva. Az indirekt koltségek (rok-
kantnyugdijazés, betegszabadsag stb.) pedig betegenként
tébb mint évi 1,5 milli6 Ft.

Amennyiben a mintaban szerepld eredményeket altala-
nositjuk a hazai SLE popul&ciora [2], akkor a betegség a tar-
sadalombiztositasi kifizetéseken tal tovabbi 5,1-10,2 milliard
forint tarsadalmi terhet jelent. A koltségeket vélhetéen ér-
demben befolyasolja a betegség fennallasi ideje, sulyossa-
ga és a tarsbetegségek megléte, azonban ezek igazolasa-
hoz tovabbi nagyobb elemszamul vizsgalat kivitelezése
sziikséges.

Kutatasunk az SLE els6 hazai tarsadalmi teher felmérése
volt. A kutatéds a GlaxoSmithKline Kft. timogatasaval készdlt.

[2] Az Egészséglgyi Minisztérium szakmai protokollja a
szisztémas lupus erythematosus diagnosztikajarol:
Egészségligyi Kézlony. 2010. 4. szam. 1196-1213.

nologiaelemzési mellékszakiranyon. 2008 és 2011 koz6tt a
Healthware Tanacsad6 Kft. egészség-gazdasagtani elem-
z0jeként kezdett el dolgozni, jelenleg egészség-gazdasag-
tani vezet6 elemzé beosztasban all.
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Dr. Kiss Emese a Debreceni Orvos-
tudomanyi Egyetemen szerzett altala-
nos orvosi diplomat. Belgyogyasz, klini-
kai immunologus és allergolégus, vala-
mint reumatoldégus szakorvos. Végzeé-
sét kdvetben 2007-ig a DEOEC lll.sz.
Belgyogyaszati Klinika Immunologiai
Tanszékén dolgozott. 1998-ban szer-
zett PhD fokozatot és 2004-ben lett habilitalt egyetemi do-

Dr. Nagy Bence 2001-ben a Semmel-
weis Egyetem Altalanos Orvostudoma-
nyi Karan orvosi, 2002-ben a Szegedi
Tudomanyegyetem Kdzgazdasagtudo-

Kalmar Jénas diplomajat 2006-ban a
Budapesti Corvinus Egyetemen sze-
rezte, Szolgaltatasmenedzsment f6-
szakirany, egészség-gazdasagtani spe-
cializacion. 2006 és 2007 kozétt az
ESKI Technologia-értékel6 Irodajanal

cens. 2003 6ta akkreditalt PhD témavezetd. 2007-t6l az
Orszagos Reumatolégiai és Fizikoterapias Intézetben dol-
gozik, jelenleg a Klinikai Immunolégiai, Felnétt- és Gyermek
Reumatolégiai Osztaly vezet6je. 2009-t61 a Semmelweis
Egyetem lll. Belklinika Reumatolégiai Tanszéki Csoport-
janak a docense. A Magyar Reumatologusok Egyesiileté-
nek elndkségi tagja és a Magyar Reproduktiv Immunologiai
Tarsasag fotitkara. Tagja a Klinikai Immunolégai és
Allergolégiai Szakmai Tagozatnak.

manyi Karan orvos-szakk6zgazddsz végzettséget szerzett.
2002 és 2004 kozo6tt az OEP Gydgyszeriigyi F6osztalyanak
munkatarsa, 2004-t6] a Healthware Tanacsado Kft. lgy-
vezetGjeként dolgozik.

dolgozott tudomanyos munkatarsként. Palyafutasat a
Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Kdzpont Stratégiai lgazga-
tosagan folytatta, majd 2008-t6l az Integra Consulting Zrt.
munkatarsaként koérhazfejlesztési munkakkal foglalkozott.
2010-t61 a GlaxoSmithKline Kft. Market Access szakeértdje-
ként dolgozik.

Jol szerepelt a Nemzeti Vese Program a Spar Maratonon

Mivel a vesebetegek szama évente 6-7 szazalékkal névekszik, a Nemzeti Vese Program legfontosabb célja a
prevencio, amit eseménysorozatanak legujabb allomasan, a SPAR futomaraton versenyen sikerrel teljesitett.
Azért esett a szervezok valasztasa erre a rendezvényre, mert sok résztvevot vonzott, illetve feltételezheto volt,
hogy a résztvevok és kiséroik egészség-tudatosabbak az atlagnal, és az itt hallott informaciokat, életmodbeli
tanacsokat csaladjuknak, ismerdseiknek is tovabb adjak.

A Nemzeti Veseprogram fontos eleme a tajékoztatas a vesepotlo kezelésekrdl, illetve a vesepotlas utani életvitelrdl.
Ennek bemutatasaban jatszottak oroszlan szerepet a vesetranszplantalt futok, akik sikerrel végigfutottak a 42 kilo-
méteres tavot a budapesti Varosligetben. A transzplantaltak futottak, a vese-sator orvos, dietetikus, celeb vendégei
pedig informaltak a latogatokat.
A 27. Spar Budapest Nemzetkdzi Maraton és Futéfesztival maratoni tavd Ekiden valtéjaban az Olaf Palme sétanyrol
els6ként Vecsernyan Laszl6 kétszeres vesetranszplantalt rajtolt, aki 11,4 kilométert futott. Masodikként Mezei Gergd
debreceni egyetemista 11,8 kilométert, harmadikként Gelencsér Robert vendéglatos vesetranszplantalt 5,1 kilomé-
tert tett meg. A valté negyedik futéja 4,5 kilométeren Jung Agnes kétszeres vesetranszplantalt volt, aki egyben a csa-
pat kapitanya és edzdje is, az 6tddik futd pedig 9,4 kilométeren Zilaj Csaba autébuszvezet6 csontveld atiltetett.
A szervatultetettek eredményes futasukkal azt akarték bizonyitani, hogy a transzplantaltak is teljes életet élhetnek, il-
letve, szerették volna elérni, hogy minél tdbben beszélienek a vese miikddésérdl, és tegyenek a vesebetegségek el-
kerlléséért.

Folytatas a 70. oldalon
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