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1. Bevezetés

1.1. Problémafelvetés, a témavalasztas indoklasa

Mindennapi munkank soran gyakran talalkozunk olyan emberekkel, akik -
feltehetéen a betegségiilk miatt — alacsonyabb életszinvonalon élnek, mint az
egészséges tarsaik. Ez megmutatkozik mind az anyagi koriilményeikben, az
egeészségi allapotukban, mind pedig a mortalitdsra vonatkozo statisztikai adatokban.
Nem csak hazankban, hanem egész Eurdpaban az 6sszes haldlozas jelentés hanyadat
teszik ki a kozponti idegrendszeri megbetegedések. Ezek kozott is nagy szdmban
fordul eld elsddleges okként az epilepszia. A fent emlitett magas mortalitasra
vonatkozo adatok felhivjak az ellatok figyelmét arra, hogy a betegek gondozasa
napjainkban nem elég kiforrott. Szamos ponton korrekciok sziikségesek ahhoz, hogy
az epilepsziaval ¢l0k ne sodrodjanak a tarsadalom periféridjara, valamint az 4ltalanos
egészségi allapotuk ne maradjon el jelentds mértékben az atlag népességétol.
Eurdpaban szinte valamennyi haziorvos szerint nagy hiany mutatkozik azokbol az
egészségligyl szakemberekbdl, akik a betegek gondozasat, rendszeres kovetését
végzik. Napjainkban Magyarorszagon — a Kozponti Statisztikai Hivatal adatai
alapjan - szazezer lakosra minddsszesen hat pszichologus jut. Igy belathato, hogy a
pszichés vezetés, tdmogatas konnyen csorbat szenvedhet és ennek kdvetkezményeit a
betegek fogjak elszenvedni.

Sziikségesnek ¢s aktualisnak tarthato tehat a torekvést, hogy az epilepszias betegek
¢letmindségi ¢és halalozasi mutatoit jobb irdnyba tereljiik. Fel kell tarnunk az ellatasi
rendszer miikddését és a betegség hatterében zajlé folyamatokat annak érdekében,
hogy komplex képet kaphassunk a probléma valodi okarol. Ahhoz, hogy ez
megvalosulhasson, még tovabbi hazai és nemzetkozi kutatasok sziikségesek, hiszen
egy valoban szerteagazd kérdéskorrel allunk szemben, amire a megoldast csak
szerteagazo kutatas-Sorozattal talalhatjuk meg. Bizunk abban, hogy ereményeink
bemutatasaval magunk is hozzajarulhatunk az epilepszids betegek ¢életének

megismeréséhez, jobba tételéhez.



1.2. A vizsgalat célja

A kutatas sordn olyan potencialis okokat vizsgaltunk, amelyek az epilepszids betegek
korében tapasztalhaté magas mortalitasi aranyokért feleldsek lehetnek, torekedve igy
a probléma feltarasara. Osszefliggést kerestiink a rohamok eléfordulasa és a hozzajuk
kapcsolodo cardialis kovetkezmények kozott. A kérddives vizsgalat soran kitértiink
arra, hogy volt-e a valaszadoknak a rohamtevékenységgel 0Osszefliggd
keringésmegallasuk. A kérdések megfogalmazasa soran szerepet kapott az a kérdés
is, hogy a megkérdezettek kozott milyen gyakran és milyen sulyos sériilések
kovetkeztek be a betegség okdn és milyen aranyban fordulnak eld tarsbetegségek a
kortorténetiikben. A testi elvaltozdsok mellett nagy hangsulyt fektettiink a betegség
pszichés vonatkozdsainak feltarasara. Adatokat gytjtottiink arrol, hogy a
megkérdezettek korében milyen aranyban jelennek meg szorongasos, depresszios

periodusok illetve szuicid gondolatok, kisérletek.



1.3. Hipotézisek

(HI) A betegek életmindsége — sajat értékelésiik alapjan — a kordbbihoz képest
romlott a betegség els6 manifesztalddasa utan.

(H2) Azon betegek, akiknek a gondozasaban pszichologus is részt vesz,
magasabbnak értékelik az életmindségiiket, mint azok, akik nem veszik igénybe a
mentalhigiénés szakemberek segitségét.

(H3) A szakemberek altal nyujtott pszichés vezetés csokkenti a szorongés, a
depresszi6 ¢és a szuicid hajlam eléfordulasanak gyakorisagat.

(H4) Nok korében vizsgalva az életminéség valtozasait, azt varjuk, hogy naluk
jelentdsebb mértékben okozott valtozdsokat a betegség, mint a férfiaknal.

(H5) Férfiak esetén szignifikdnsan nagyobb aranyban fordulnak eld Onpusztito
gondolatok, mint a n6knél.

(H6) Azoknal a betegeknél, akiknél legalabb 6t évvel ezelott diagnosztizaltak az
epilepsziat, szignifikdnsan nagyobb aranyban fordulnak elé egyéb tarsbetegségek,
mint azok korében, akik 6t évnél kevesebb ideje €lnek egyiitt a betegséggel.

(H7) Azoknal a betegeknél, akiknél magasabb a tarsbetegségek megjelenésének
aranya, szignifikdnsan magasabb a szivmegallas el6forduldsanak valdszinlisége, mint

azon betegek esetén, akik nem szenvednek mas betegségekben.



2. Szakirodalmi attekintés

A relevans tudoményos publikaciok attekintése soran olyan hazai és nemzetkdzi
tudomanyos publikaciokat kerestiink, amelyek az epilepszids betegek egészségi
allapotat, életmindségét ¢€s mortalitdsi mutatdit vizsgaltak. Gy(jtottiink arra
vonatkoz6 adatokat, hogy a betegek korében milyen cardiologiai és neurologiai
elvaltozasokat fedeztek fel az utobbi években. Olyan szakirodalmi adatoknak is
utananéztiink, amelyek vagy kizardlag a haldlozasi ratakat vagy kizarolag a mentalis
allapotot vizsgaltdk. Szamos tudomanyos kutatas foglalkozott ennek a szertedgazo
problémakornek egy-egy szeletével. Nagy hangsulyt fektettiink arra, hogy ezekbdl a
legfontosabb szempontokat kiragadva a sajat kutatasunk soran atfogéd képet tudjunk

alkotni a betegek életérol.

2.1. Mi is az az epilepszia?

Az epilepszia szamos néven szerepel a koztudatban. Elédeink még 6rdoggorcsként,
nyavalyatorésként, rossznyavalyaként emlegették, wutalva ezzel a sokaig
foldontalinak tartott rohamokra. Latinul morbus sacer és morbus daemonicus névvel
illették. Ebben is tlikr6z6dik az az 1ddérél-idére valtozd megitélés, amellyel a
betegeknek szembe kellett nézniiikk a torténelem sordn. Egyes népek szentként
tekintettek ezekre az emberekre, Ggy tartottdk, hogy valamilyen felsébb hatalom
iranyitja a cselekvésiiket, hiszen 6k a kivalasztottak. Mig masok démoninak tartottak
ezt a betegséget és félelmilk okan kivetették tarsadalmukbol az epilepszids
embereket.

., Az epilepszia kronikus kézponti idegrendszeri korallapot. F6 klinikai jellemzoi az
ismétlodo, rovidebb-hosszabb rohamszerti  események (epilepszias rohamok),
amelyek altalaban spontan lépnek fel és onmaguktol sziinnek. Az epilepszia olyan
korfolyamatok kévetkezménye, amik az idegsejtek ingerlékenységének tartos és
korosan fokozott megvaltozdasdt okozzdk. ,,*

A betegség hatterében neurokémiai és neurophysiologiai tényezok egyarant allnak.
Az idegsejtek miikodésére hyperreaktivitds jellemzd, melynek kovetkeztében

visszafordithatatlan elvaltozasok mennek végbe az érintett neuronon. A rohamok



kialakuldséban szerepet tulajdonitanak kiilonb6z6 ioncsatorndk koros mitkodésének
(natrium, calcium, chlorid) valamint a GABA ¢s glutamat receptorok valtozasainak.
A gamma-amino vajsav az agyban gatldo neurotranszmitterként mitkodik. A GABA-
A receptoroknak a chloridion csatorndk nyitasaban és zarasdban vesznek részt. A
GABA-B receptorok pedig a kaliumion csatornakhoz kapcsolédnak. A GABA
alulmiikodése tehat kivaltja a rohamot, mely GABA-agonistdkkal eredményesen
kezelhetd. Az epilepszia betegség leglatvanyosabb tiinete az epilepszias roham,
melynek kivalté oka az agyban talalhaté neuronok nagy energiaju, koros kisiilése. Az
epilepszia betegség alatt - Braica Istvan jegyzete? szerint — azt értjiik, hogy a beteg
¢lete soran megélt legaldbb egy nem provokdlt epilepszids rohamot, valamint
¢észlelhetlink nala ismétlédésre hajlamositod tényezoket.

A rohamok nagyban kiillonbozhetnek egymastol aszerint, hogy az agy melyik
tertiletérdl indulnak ki. Ez adja a csoportositasuk alapjat is. Leegyszeriisitve az
epilepszids rohamokat harom nagy csoportba sorolhatjuk be: Iéteznek un. parcialis
rohamok, melyek az agykéregbdl, egy jol koriilhatarolt teriiletrél indulnak ki. Ebbe a
csoportba sorolhatjuk a simplex és a komplex partialis rohamokat. A ketté kozti
kiilonbséget az adja, hogy az Osszetett parcialis roham esetén zavart tudatallapotot
észlelink a betegnél, mig a simplex parcialis megtartott tudat mellett zajlik.
Komplex parcialis esetén gyakran tarsulnak automatizmusok a rohamtevékenységhez
(pl. ragas, nyelés). A masodik csoportot a generalizalt rohamok adjak. Ebben az
esetben nem tudunk megjeldlni egyetlen olyan teriiletet a cortex-ben, ami elinditja az
idegsejtek koros kisiilését. A csoportra jellemzd, hogy a beteg a roham koriili
eseményekre amnaesids. Ide sorolhatjuk az absence tipusu rohamon kiviil a
myoclonusos, valamint a tonusos - clonusos rohamtipust is. A harmadik csoportba
azok a rohamok tartoznak, melyek a kezdetben parcidlis formabol fejlddnek ki
generalizalt rohamma. Ezeket masodlagosan generalizalt rohamoknak nevezziik.

A korokok alapjan csoportositva elkiilonithetiink = strukturdlis, idiopathias és
kriptogén eredetet. Strukturalis okokra visszavezethetd epilepszia esetén minden
esetben kimutathatdé valamilyen konkrét szerkezeti eltérés a cortexben.
El6fordulhatnak benignus vagy malignus daganatok, stroke-t kovetd elvaltozasok
vagy fejlodési rendellenességek a lathatd elvaltozas hatterében. Az elvaltozast
okozhatja tovabba gyulladdsos goc vagy lehet valamilyen sériilés kdvetkezménye.
Idiopathiasnak tekintjiik a betegséget abban az esetben, ha nem taldlunk semmiféle

strukturalis eltérést. Ebben az esetben gyakran genetikai tényezok fedezhetdk fel a
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beteg vizsgalata sordn. A betegség kialakulasaért egy vagy néhany génben
bekovetkezett mutaciot tehetiink feleldssé, melyek gyakran csaladi halmozodast
mutatnak. A csoporton beliil elkiilonithetjiik azokat a betegeket, akiknél pusztin az
epilepszia jelenik meg a genetikai elvaltozas miatt, de vannak olyanok is, akik mas
betegségben is szenvednek.

Kriptogén eredetli epilepszidrél akkor beszéliink, ha ugyan nem mutathaté ki
szerkezeti eltérés az agykéregben, azonban a vizsgalatok €s a pontos tiinettan alapjan
valészintisithetd, hogy honnan indul ki az agyi neuronok pathologids, tulzott
mértéket 61t6 kisiilése.

Az epilepsziak bizonyos fajtaihoz tarsulhatnak egyéb agyi miikodészavarok is. Ezek
koziil kiemelend6, hogy minden csoportra jellemzé, de kiilonésen igaz a
halantéklebenyi epilepsziaban szenveddkre az, hogy a betegek korében gyakoribb a
depresszio megjelenése.

Eléfordulhat olyan eset is, amikor a beteg rohama nem sziinik, vagy ismétlédik. Ha
ez legalabb 30 percen at fennall, akkor status epilepticus-rol beszéliink. Ennek
hatterében az all, hogy az agykéreg egy koriilhatérolt teriilete vagy a teljes allomanya
tartosan zavart szenved. Ilyen esetekben a rohamok kozott a beteg nem tisztul fel. Ez
a betegek koriilbeliil 0,5%-anal fordul eld. Az epilepszia barmely tipusa jelentkezhet
status epilepticus forméjaban.

Magyarorszagon a felnétt népesség 0,5 %-a szenved ebben a betegségben. Ez az
arany a gyermekpopulaciéban 1 %-0t tesz ki. Osszesen tehat hazdnkban mintegy
50 000 -60 000 epilepszias beteget kezelnek. A fejlett ipari orszdgok adatai a
hazankban ¢l6 epilepszids betegekéhez hasonldé morbiditdsi aranyokat mutatnak. Az
epilepszia 60 — 70%-a 18 éves kor el6tt jelenik meg elészor és idéskorban joval
gyakoribb, mint a fiatal felndttek korében. Az Gsszes esetet tekintve a férfiak és ndk
kozotti megoszlasa kozel azonos, azonban Iéteznek olyan formak, amelyek

tekintetében kifejezett kiillonbségek észlelhetdk a nemek aranyaban.



2.2. Az epilepszias betegek korében eléfordulé cardiovascularis elvaltozasok

2011-ben latott napvilagot annak a kutatasnak az eredménye, melyben az epilepszia
cardiologiai hatasait vizsgaltdk.> Ebben &sszefoglalasra keriilnek a legjelentdsebb
elvaltozasok. A hirtelen tudatvesztést egyarant okozhatja syncope és epilepszias
roham, ezért a diagnozis felallitdsahoz kardiologiai és neuroldgiai vizsgalatokra is
szilkség van. A két szakteriilet gyakorlati egylittmiikodésének az ilyen esetek
szempontjabol igen nagy jelentésége van. Epilepszids roham is okozhat
szivritmuszavart vagy asystolia-t. Az epilepszia kutatasaban kozponti helyet foglal el
az epilepsziasok hirtelen, varatlan haldla (sudden unexpected death in epilepsy;
SUDEP). A sziv ioncsatorna-betegségei, koztiikk a hossza QT szindromék, szintén
egyiitt jarhatnak gorcsrohamokkal: ez arra utal, hogy kapcsolat allhat fenn a sziv és
az agy csatornamiikodési zavarai kozott. Az epilepszias rohamok szdmottevd hatast
gyakorolnak a sziv miikddésére, sz€lsOséges esetben asystoliat is kivalthatnak. A
vizsgalatok sordn nem keriilt tisztdzasra, hogy mely tényezok vezetnek oda, hogy
éppen az adott roham soran kovetkezik be a SUDEP.

R. Surges és munkatarsai egy retrospektiv, keresztmetszeti, kvalitativ kutatas soran
vizsgaltdk a betegeknél észlelhetd EKG eltéréseket’. A szerzék a keringési
paraméterek és az epilepszids rohamok tipusanak lehetséges kapcsolatat vizsgaltak.
Felhivtak a figyelmet arra, hogy generalizalt tonusos-clonusos gorcsrohamot
nagyobb valoszinliséggel kovet arrhythmia, mint az kordbban ismeretes volt. A
publikéacidban 25 beteg adatait dolgoztak fel. Arra a kdvetkeztetésre jutottak, hogy a
generalizalt tonusos-clonusos roham magasabb szivfrekvenciat, perzisztald
postictalis tachycardidt és csokkent mértékii postictalis szivfrekvencia ingadozast
eredményez. Ezen kiviil a QT intervallum csdkkenését figyelték meg 17 betegnél. 14
esetben a roham tipusatdl fliggetlen arrhythmiat tapasztaltak.

Az Ideggyogyaszati Szemlében megjelent publikicioban® a rohamokhoz kothetd
szivfrekvencia valtozasokat mutattdk be. A vizsgalt betegek szivfrekvenciajat a
roham alatt és az azt kdvetd hat éraban monitoroztdk. A rohamok utan kozvetleniil
megnoétt a szivfrekvencia (atlag 69/percrol 92/percre; p <0,001), de még harom
oraval a roham utan is szignifikdnsan nagyobb frekvenciat észleltek. A leirt

valtozasok hosszii tdvon is fennallhatnak ¢és malignus ritmuszavarra



hajlamosithatnak. A vizsgalati eredmények megerdsitik azt a feltevést, miszerint az
epilepsziasok hirtelen haldla rohamhoz kapcsolt esemény és 1étrejottében cardialis

mechanizmus jatszhat szerepet.
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2.3. Az epilepszias rohamok soran leggyakrabban eléfordulé balesetek,

sériilések

Epilepszias roham a legvaratlanabb helyzetekben érheti a beteget, még akkor is, ha
megfigyelhetd egy-egy bevezetd tiinet, ami minden alkalommal jelzi a beteg
szamara, hogy ismét az epilepszia veszi at az irdnyitast a teste felett. Lehetetlen
dolog tokéletesen felkésziilni ezekre a helyzetekre, lehetetlen kivédeni minden egyes
sériilést. Nem létezik tokéletes megoldas. Szamos sériilés érheti ekkor a beteget még
akkor is, ha tudatosan felkésziiliink ezekre a helyzetekre. Gondoljunk csak példaul a
legtobb esetben eléforduld nyelvharapéasra. Ez akkor is bekdvetkezik, ha a beteg a
biztonsagossa alakitott lakasaban, egy tapasztalt hozzatartozo6 jelenlétében szenvedi
el az Gjabb rohamot. Azonban a legtobb esetben nem ilyen ,,optimalis koriilmények”
kozott kovetkezik be a baj. Képzeljiink el teljesen hétkoznapi tevékenységeket: egy
bevasarlast a reggeli cstcsforgalomban, egy hétvégi fiirdézést a csaladdal vagy egy
atlagos napot egy munkahelyen. Mind-mind szamos veszélyt jelenthet a betegek
szamara.

Egy Brazilidban végzett kutatas® soran a munkahelyi balesetek és az epilepszia kozti
Osszefliggéseket vizsgaltak. Az adatbazisok elemzése soran azt figyelték meg, hogy a
vizsgalt tiz éven belill emelkedett a bejelentett munkahelyi balesetek szdma. Az
epilepszia 858 esetben tehetd feleldssé a baleset bekdvetkeztében. Azonban jelentds
hanyaduk nem szerepel a statisztikdkban, igy ezek vizsgdlatara nem keriilt sor.
Ugyanebben az évben latott napvilagot az az epilepszidval foglalkozo kutatés,
melyben a betegek korében eléforduld kozlekedési baleseteket és a szuicid hajlamot
vizsgaltdk’. A kutatds célja, hogy Osszehasonlitsa a gépjarmii balesetek és a
megkisérelt, valamint a befejezett ongyilkossagok eléfordulasanak gyakorisdgat az
epilepszias és az egészséges emberek korében. Osszesen 10.240 epilepszias és
40.960 nem epilepszids személyt vizsgaltak. A tarsbetegségek, az Ongyilkossagi
szandék ¢és a kozlekedési balesetek eld6forduldasa minden esetben szignifikdnsan

magasabb volt az epilepszias betegek korében.
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2.4. A betegeknél észlelheté pszichés zavarok; a szorongas és a depresszid

megjelenése

Az epilepszidhoz nem csak testi, hanem pszichologiai problémaék is tarsulhatnak.
Eldfordulhatnak szorongasos tiinetek, hangulati zavarok vagy visszahtzodo, passziv
magatartasformak. A betegség megjelenésének feldolgozasa még akkor is nagy
terhet 16 a betegre, ha a megfeleld terapidnak koszonhetéen rohammentessé tehetd.
Azonban nagyon sok esetben eléfordul, hogy a sorozatos gydgyszervaltasok és
¢életmodbeli valtoztatasok ellenére sem sikeriil elérni a kivant allapotot. Ezeknek az
embereknek nap, mint nap meg kell kiizdeniiikk a tudattal, hogy nem tudjak
kontrolldlni a testiiket, barmilyen ¢lethelyzetben wjabb rohamuk lehet. Ez a
folyamatos félelem megbélyegzi a beteg életét. A félelemhez gyakran térsul
szégyenérzet. Emiatt a beteg inkdbb elfordul a kornyezetétdl, visszahuzodik,
mintsem, hogy masok szemtanui legyenek a rohamainak, holott éppen ezeknek az
embereknek lenne sziikséglik a legnagyobb segitségre.

Az Epilepszia betegségteher felmérés®

alatamasztja, hogy az esetlegesen
bekovetkezé rohamtol vald félelem az, ami leginkdbb negativ hatdssal van az
¢letmindségre. Az életmindségre vonatkozd adatok azt mutatjak, hogy a betegek
mutatoi alulmaradnak az atlag populacidhoz képest. Ez a csokkenés azonban
els@sorban a lelki tényezokre jellemzd, fizikai kiilonbségek kevésbé fordulnak eld,
bar bizonyos esetekben itt is tapasztalhatunk eltéréseket.

Szamos kutatas bizonyitja, hogy az epilepszia Onmagaban is rizikofaktora a
depresszi6 kialakulasanak. Kiilondsen igaz ez azokra a betegekre, akik az epilepszia
halantéklebenyt érintd valtozataval kiizdenek.

Az epilepszids betegek életmindségében jelentds valtozast érhetiink el akkor, ha
kezeljiik ezeket a fent felsorolt problémakat. Eppen ezért fontos az, hogy a kezelés ne
meriiljon ki pusztan a gyogyszeres terapia megvalasztasaban, hanem terjedjen ki a
pszichoterdpia modszereire is. Véleményem szerint nagyon fontos lenne, hogy
egyénre szabott megoldasokkal minden beteg szamara elérhetévé tegyiik a lelki
tamogatast. Nyujthatja ezt a segitséget szakember, hozzatartozd vagy valamilyen
Onsegitd csoport. A 1ényeg az, hogy ezek az emberek ismét megtalaljak a helyiiket a

vilagban, rendezni tudjak az életiiket és a lelki problémaikat.
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Egy 2011-es kutatds eredményeibél® kideriil, hogy az epilepszias betegek korében
nagyobb szamban és sulyosabb tiinetekkel fordul el6 szorongds. A Kkutatas
eredményei alapjan a szerzOk indokoltnak tartjak, hogy az epilepszidsok korében
eléfordul6 szorongdsok kezelésére irdnyelveket dolgozzanak ki.

Ugyanebben az évben jelent meg egy masik publikaciol?, melynek adataibél az deriil
ki, hogy a szorongds és a depresszio eléfordulasa 39,4% és 24,4% volt az
epilepsziaval kezelt betegek korében. Mindkettd kotheté az  alacsony
iskolazottsaghoz, szuicid gondolatokhoz, illetve az Ongyilkossagi kisérletekhez. A
depresszid és a szorongds nagyaranyu eléfordulasa az epilepszias betegek korében
megerdsitette, hogy a mentalis betegségek kezelésére nagy sziikség van.

A Neurology India szaklapban 2010-ben megjelent publikicio! szerzéi a betegek
depresszios tiineteit vizsgaltak. A kutatas alapjat olyan korabbi adatok adtdk, melyek
arra utaltak, hogy az epilepszias betegek korében a depresszidé megjelenése igen
nagymértékben rontja az életmindséget. Néhany antiepileptikum eldidézheti vagy
felerdsitheti a depresszidra valo hajlamot. A kutatéas célja, hogy értékelje a depresszid
megjelenésének gyakorisdgat a fejlddé orszagok betegeinek korében. A vizsgalt
populacid 18,42%-andl eldéfordult depresszios tiinet. A ndk esetében gyakrabban
jegyeztek fel ilyen jellegi hangulatzavarokat. A kutatds eredményei azt mutatjak,
hogy a betegek korében gyakrabban jelenik meg a depresszid, mint a hasonld
¢letkoru egészséges emberek korében.

Kopp M. és munkatérsai készitették el azt az dsszefoglalot'?, melyben az epilepszias
betegek lelki egészségét tekintik at. A legujabb vizsgalatok eredményei alapjan
kideriilt, hogy a pozitiv pszichologiai megkozelités hatékony stratégia lehet a
magatartds orvoslasi programok soran. Ezek tovabbi vizsgélata és szélesebb korl
alkalmazdsa esélyt teremthet a lelki egészség javitasara.

Egy 2009-es tanulmany'® célja, hogy ismertesse az életmindség-valtozasi
mintdzatokat, a leggyakrabban jelentkezd pszichopatologiai elvaltozasokat €s az
alkalmazhat6 preventiv modszereket. Kiemeli a multidiszciplinaris team jelentéségét
az epilepszias betegek gondozasaban. Az epilepszias betegeknél a vizsgalt
id6szakokban — kiilonb6zé mértékben — eléfordult félelem vagy szorongas. Tobb
tanulmany jelzi a megemelkedett Ongyilkossagi kockazatot. Egy kordbbi

tanulmanyra hivatkozva a szerz6 haromszoros szuicid kockazatot emlit.
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2.5. Az epilepszias betegek mortalitasira vonatkozé adatok

Fontos megjegyezni, hogy a rohammentes betegek mortalitdsi mutatdi szinte
azonosak az egészségesekével. Azoknal a betegeknél azonban, akiknél a kezelés
ellenére vagy annak hidnyaban nem sikeriil elérni a rohamokt6l mentes allapotot, azt
tapasztaljuk, hogy az élettartamuk 5 - 10 évvel rovidiil meg. A betegek legfeljebb
0,5%-anal fordulnak elé rohammal 6sszefiiggd sériilések, hirtelen epilepszias halal és
status epilepticus miatt bekdvetkezd halaleset. A fenti mortalitdsi mutatok
bizonytalanul vonatkoztathatok a magyarorszdgi populacidra, hiszen nem 4ll
rendelkezésiinkre megfeleld epidemiologiai vizsgalat ennek tekintetében.

L. Jehi és munkatarsai 2008-ban jelentett¢tk meg az epilepszids betegek
mortalitdsdval foglalkozd kutatasuk eredményeit’. Eszerint a terapiarezisztens
epilepszias betegek korében igen magas a mortalitds, és ennek az esé¢lye évente 1%-
kal novekszik. Valdsziniisithetd, hogy a rohamok Osszefiiggésben allnak a vegetativ
miukodéssel. A kutatas célja, hogy ismertesse a SUDEP lehetséges mechanizmusat,
Osszefiiggést keressen a rohamok és a keringési zavarok kozott, illetve bemutassa a
megeldzés lehetdségeit. A vizsgalat soran szamos bizonyitékot talaltak arra, hogy a
roham ¢€s a vegetativ miikodési zavarok oOsszefliggésben allnak. A mechanizmus
pontos feltérképezéséhez tovabbi vizsgalatok sziikségesek a kovetkezok feltarasara: a
roham alatt megfigyelt arrhythmiak emelik-e a SUDEP valoszintiségét; jellegzetes
EKG ¢és EEG eltérések meghatarozasa a veszélyeztetett betegcsoportoknal.
Keresztmetszeti, kvalitativ kutatds késziilt az epilepsziaval Osszefiiggésben allo
haldlozasokrol®®. A vizsgalat alapjat az adta, hogy a haldlozasi arany epilepszias
betegek korében 2-3-szor magasabb az atlag populécidhoz képest. A kutatas célja,
hogy bemutassa azokat a tényezdket, amik befolyasoljdk az epilepszids betegek
mortalitasat. Az eredményekbdl kideriilt, hogy a regiondlis haldlozasi adatokban nem
mutatkozik kiilonbség. A kutatas adataibol kovetkeztethetiink arra, hogy tobb
kiilonbozé haldlnemet is epilepszianak véltek, azonban ezeket az akut rohamokat
egyéb betegségek is kivalthatjdk. Tobb otthon bekovetkezett haldlokot SUDEP-ként

allapitanak meg, azonban ez nem mindig helytallo.
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2.6. Az epilepszias betegek kezelésének iranyelve napjainkban'®

2008. februar 21-én jelent meg az a ma is hatdlyos szakmai irdnyelv, melyet a
Magyar Epilepszia Liga vezetOsége, a Csecsemd- és Gyermekgyogydszati, a
Geriatriai és a Neurologiai Szakmai Kollégium egyiittes munkéjuk soran készitettek
el. A tovabbiakban ennek a dokumentumnak jelen kutatds Szempontjabol fontos
pontjait emeljiilk ki. Az epilepszia felismerése, igazolasa és kezelése rendkiviil
specialis és naprakész szaktudast igényel. Eppen ezért vildgszerte és hazankban is
egyre elterjedtebbé valt, hogy az epilepsziat, mint komplex ellatast igényld
betegséget emlegetjiik, nem pedig pusztan neuroldgiai szaktudast igényld korképet.
Ennek a szemléletnek kdszonhetden valtozas kezdddott az ellatas szervezésében:
immar specialis hatarteriileti ellatasként, epileptologiaként kezd kibontakozni ennek
az 0sszetett gondozasi folyamatot igényld betegségnek a kezelése. Felismerték tehat,
hogy a betegek életmindségének javitasahoz team munka sziikséges.

A diagnézis kimondésahoz tobblépesds vizsgalati sor sziikségeltetik. A kezeldorvos
autoanamnézist vesz fel a betegtdl, majd heteroanamnézis keretein beliil feljegyzi a
szemtanuk, sziilok megfigyeléseit. Ehhez nagyon hasznos segitséget nyujthat, ha a
beteg rohamarol sikeriil videofelvételt késziteni. Ezek alapjan az orvos képes lesz
elemezni a rohamtevékenységet. Az anamnézisben feltétleniil szerepelnie kell a
csaladban eléforduld hasonlé rohamoknak, a feltételezett kivaltd tényezdnek, a
bevezetd tlineteknek, a roham leirdsdnak és a postictalis tiineteknek. A vizsgalati
sorban ezutan kovetkezik a neurologiai status felvétele. Ez fizikalis vizsgalatok
soraval keriil elvégzésre. Ezt kovetden a pszichés és a belgyogyaszati status keriil
rogzitésre. Minden beteg esetén sziikséges kiillonbozd diagnosztikai vizsgalatok
elvégzése. Ehhez teljes vérkép, standard EEG vizsgalat és képalkotd eljarasok
(koponya CT, koponya UH, koponya MR) sziikségesek. Ha a fenti vizsgalati
eredmények rendelkezésre allnak, az orvos megalkotja a diagndzist, majd elkésziti a
betegre szabott terapids €s utdnkovetési tervet. Indokolt lehet tovabbi specidlis
vizsgalatok elvégzése is. Ezek koz¢ soroland6 a miitéti megoldas elétti kivizsgalas, a
neuropszichologiai vizsgalat, a rehabilitacios és gyogypedagogia vizsgalat, valamint
differencidldiagnosztikai eljarasok elvégzése. A betegség elsddleges terapidja a

gyogyszeres kezelés. Ennek célja a beteg rohammentessé tétele és az életmindség
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javitdsa. Jelenleg Magyarorszagon 27 kiilonbozd  torzskonyvezett vagy
torzskonyvezés elott allo antiepileptikus hatasu szer koziil valaszthatnak a
kezeldorvosok. A szakmai irdnyelv javaslatokat fogalmaz meg a betegek szdmara
sziikséges gondozasi tevékenységekre is. Ezek kozott a pszichoterapia elsé helyen
szerepel, amely indokaként megemlitik az életmindség javitasat. A rehabilitaciora
vonatkozd ajanlasok célja, hogy a betegek mentalis egészsége javuljon, illetve a
pszichologiai szovodmények eléforduldsa csokkenjen. Ajanlasokat fogalmaznak meg
az iskolara, palyavalasztasra, munkaalkalmassag megitélésére és gépjarmii vezetési
alkalmassagra vonatkozdan. A kiadvany utolsé részében Osszefoglalasra kertiltek a

szakorvosi kontroll gyakorisagara vonatkozo javaslatok.
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2.7. Egyiitt éIni az epilepsziaval

2010-ben keriilt az orvosi rendeldk betegtdjékoztatd polcaira az az Osszefoglald,
melyet Békési Judit és Halasz Péter allitott 6ssze®’. A tajékoztatd egyik fejezetében —
,Elet epilepsziaval — felnStteket érinté kérdések” cimmel — attekintésre keriilnek
azok a hétkoznapi tevékenységek, amelyekre a betegség hatassal lehet. Feltételezziik
ezen tényezOk hozzajarulasat a betegekben kialakulé hatranyossag érzet
kialakuldséért, ami tovabb rontja az dnértékelést €s az életmindséget.
Munkaalkalmassag szempontjabdl két csoportra oszthatjuk a betegeket: a tartdsan
rohammentes betegek esetében az a tény, hogy diagnosztizaltak naluk epilepsziat,
nem lehet kizard ok egy allds betoltése soran. A betegség kizardlag akkor lehet
kizar6 vagy korlatozo tényezd egy munkalehetdség kapcsdn, ha a rohamok
kiszamithatatlan el6fordulasa veszélyeztetné a munkavallalot.

A 2007-ben moddositott rehabilitacids jaradékokrol szolod torvény nagy port kavart az
epilepsziaval ¢élok és foglalkozok korében. Ennek értékelése képpen jelent meg
Horvath Agnes publikacidjal®. A szerzo dsszefoglalja, hogy az 1ij szabalyzat hogyan
befolyasolja az epilepszias betegek munkavallalési lehetdségeit és a rehabilitacios
jaradékok alakulasat. Kiemeli, hogy az ENSZ 1994-ben kiadott nyilatkozata alapjan
az  egészségkarosodottakkal szemben nem érvényesiilhetnek akadalyozo,
megkiilonboztetd szabalyok a munkaerdpiacon. Ennek ellenére az epilepsziaval élok
lehetdségei nem javultak. Ahhoz, hogy ebben a kérdésben valtozasokat érhessiink el,
az eddigieknél sokkal nagyobb 6sszefogasra van sziikség a civil szervezetek korében.
2011-ben latott napvilagot az a W. Westerhuis és kutatocsoportja altal elkészitett
keresztmetszeti kutatas'®, melyben az epilepszias betegek életmindségét vizsgaltak.
Osszesen 105 valaszadé kérdéivét hasznaltak fel. Mind a szocialis élet, a vitalitas, a
lelkidllapot és az altalanos egészségi allapot tekintetében rosszabb eredményeket
tapasztaltak az egészséges holland populacidhoz képest. A kutatds soran
bebizonyosodott, hogy az egyén hozzaallasa, betegségtudata jelentdsebb tényezd az

¢letmindség tekintetében, mint maga a betegség.
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3. Vizsgalati anyag és moédszer

3.1. A mintavalasztas médja

Tekintettel arra, hogy napjainkban az internet €s a kdzosségi oldalak segitségével
sokkal tobb emberhez juthatnak el az informaciok, tovabba a kdzosségi oldalak zart
csoportjai célirdnyos elérést tesznek lehetoveé, ezért a kutatast egy online kitolthetd
kérdéssor segitségével végeztik. A kérddiv elkészitése utan olyan honlapokat,
forumokat és csoportokat kerestiink fel, amit nagy valdszinliséggel latogatnak
epilepszias betegek. A kérdéivet a WebORVOS Online Egészségiigyi Magazin
internetes oldalan ¢€s epilepszias betegek zart Facebook csoportjaiban jelentettiik
meg. A zart csoportok eldnye, hogy meghivasos alapon egyfajta sziiréként
miukodnek, vagyis segitségiikkel novelni tudtuk annak a lehet6ségét, hogy minél tobb
epilepszias beteghez (és csak epilepszids beteghez) jusson el a kérddiv. Ezaltal az
elérhetd legszélesebb korben tudtuk megosztani a kérdéssort. Olyan nagykora
betegek adatait vizsgaltuk, akiknél valaha epilepsziat diagnosztizaltak és emiatt
orvosi kezelés alatt allnak. A kérddivet barki kitolthette, igy mivel a mintaval
szembeni egyetlen elvards a mar betdltott 18. életév volt, az ennek meg nem feleld
kitoltok kizdrasra kertiltek. A kérddiv kitoltése és elkiildése egyenértékii volt azzal,
hogy a valaszad6 beleegyezik abba, hogy az éaltala megadott informacidkat a

kutatadsom soran felhasznaljuk, mely informacidval a kitolto is tisztaban volt.
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3.2. A célcsoport

Olyan nagykorti betegek adatait vizsgaltuk, akiknél valaha epilepsziat
diagnosztizaltak ¢és emiatt orvosi kezelés alatt 4llnak. A mintdba vald bevélasztas
egyetlen kitétele a mar betoltott 18. €letév volt. A vizsgalat soran kizarasra kertiltek
azon valaszadok, akik a kérdéssort hianyosan valaszoltdk meg. Nem vettiik
figyelembe a kiskortiak altal adott valaszokat sem. Sok esetben eléfordult olyan
kérddiv, amelyet valosziniileg a sziild t61tott ki gyermeke helyett (hiszen eléfordultak
néhany honapos vagy néhany éves életkort megad6 valaszadok is). A kérdések
jellegébdl adodoan a kiskoruak valaszait nem tekinthettiik relevansnak, hiszen olyan
adatok 0Osszegytiijtésére torekedtiink, amit 6k — életkorukbol adéddan — még nem
tapasztalhattak meg. Ugy véljiik, hogy ennek a korcsoportnak a feltérképezéséhez
mas jellegli, 0jabb kutatasra lenne sziikség.

Eldzetes terviink az volt, hogy a vizsgalat soran 100 beteg adataibol fogunk

kovetkeztetéseket levonni, kontrollcsoport alkalmazasa nélkiil.
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3.3. Az adatfelvételi modszer

2013 februarja és szeptembere kozott kvantitativ, keresztmetszeti kutatast végeztiink
epilepszias betegek korében. Eletmindségiiket kérdéiv segitségével vizsgaltuk. A
kérdéssor dsszeallitasa két 1épésben zajlott. E16szor is olyan standard kérdoivet
kerestiink, amely mar bevalt az epilepszidsok ¢letmindségének kutatasa soran,
tovabba megteremti eredményeink egyéb vizsgalatokéval torténd dsszevetésének
lehetéségét. Ebbdl a célbol a Quality of life in epilepsy (QOLIE-31 version 1)
elnevezést standardizalt kérddiv egyes kérdéseit vettiik at. Az ebbdl kiemelt
kérdések alkotjak az ¢letmindségre vonatkozo kérdések egy részét, masfeldl olyan
tényezOk feltarasara is torekedtiink, melyekre a fent emlitett adatlap nem kérdezett
rd. Ezeken kiviil a kérdéivben természetesen demografiai, szocialis és életmindségre
utal6 adatokra is rakérdeztlink, valamint szerepeltek magara az epilepsziara és az
esetleges tarsbetegségekre vonatkozo kérdések is. Ennek elsé szakaszédban a
valaszad6 nemére, korara, iskolai végzettségére és foglalkozasara kérdeztiink ra,
majd a havi jovedelemre, a lakohelyre és a beteggel egy haztartasban ¢16k szdmara
vonatkozé kérdések kovetkeztek. A masodik szakaszban az epilepsziarol €s az ezzel
kapcsolatos informaciokrol kérdeztiink: felmértiik, hogy hany éve diagnosztizaltdk a
betegséget, milyen gyakoriak a rohamok és a beteg betartja-e a terapias ajanlasokat
(gyogyszerek, életmod, kontrollvizsgalat). A rohamok tekintetében nem csak azt
tartottuk relevansnak, hogy milyen gyakran fordulnak eld, hanem azt is, hogy mikor
fordult eld utoljara és ez milyen hatassal van a beteg lelki egyensulyara. A harmadik
részben a tarsbetegségek, a roham alatti sériilések, valamint a keringésmegallasok
eléfordulasat mértiik fel. Ezt kovette a munkavallalassal kapcsolatos informaciok
Osszegyljtése €s az élet mas teriiletein adodo korlatok meghatarozdsa. Az utolso
részben kertilt sor a mentalis egészségi allapottal és az életmindséggel kapcsolatos
kérdésekre, azonban az el6z6 kérdéscsoportok mindegyike tartalmazott egy-egy erre

vonatkozé pontot.
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3.4. A vizsgalt valtozok ismertetése

Fliggé valtozoként vizsgaltuk a tarsbetegségek el6fordulasat, a szuicid
magatartdsformak megjelenését és a szorongasos tiinetek megnyilvanulasait.
Fliggetlen valtozoként tekintettilk az életkort, a nemet, a rohamok gyakorisagat, a

betegség fennallasanak iddtartamat és a leghosszabb rohammentes iddszakot.

3.5. A statisztikai elemzés modja

A leir6 statisztikai szdmitdsokat Microsoft Office Excel 2007 12.0 verzidszamu
szoftverrel, mig a matematikai statisztikai szamitasokat az IBM SPSS Statistics 20.0
verzidszamu program segitségével végeztiikk. Az elemzés soran Chi-négyzet probat
alkalmaztunk, szignifikans kiilonbségrél 95%-0s konfidencia intervallum
megvalasztasaval nyilatkoztunk (p<0,05). Kiilonb6zo valtozoparok egylitt valtozasat
a Somers’ d rangkorreldcios egylitthatd segitségével vizsgaltuk. A statisztikai
szamitasok soran a fentieken kiviil egy- és fiiggetlen kétmintas t-probat, valamint

egytényezGs varianciaanalizist alkalmaztunk.
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4. Eredmények bemutatasa

4.1. A vizsgalt minta bemutatasa a kérddivben szereplé valaszok alapjan

A kutatast felolelé kozel nyolc honap alatt dsszesen 203 darab kitoltott kérddiv
érkezett vissza. Ezek koziil 180 valaszado adatait dolgoztuk fel (N = 180). A hianyzo
23 kérdéssor azért kertilt kizarasra, mert a kitolté még nem toltotte be a 18. életévét.
A feldolgozott 180 elemszamu adatbazis a nemek aranyaban kiilonbséget mutatott. A
valaszadok kozott 65 férfi és 115 nd volt.

A vizsgalt populacio atlagéletkora 34,98 év. A mintdban szereplok életkorara
vonatkoztatott mdédusz 30, vagyis leggyakrabban ez az ¢életkor szerepelt a sorban. A
medidn 33. Az atlaghoz képesti szoras 11,83 volt. A legfiatalabb valaszado6 a 18, mig
a legiddsebb 67. életévét toltotte be a kérddiv kitdltésekor.
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1.4bra A nemek aranya a vizsgalt populaciéban (N=180)

A viélaszadok koziil legtobben, 47-en (26,11%) szakkdzépiskolai bizonyitvannyal
rendelkeznek. Legkisebb szamban az egyetemet végzettek szerepeltek, 6k az Gsszes
vizsgalt beteg 8,88%-4t tették ki, azaz 16-an voltak. Erdekesség, hogy az altalanos
iskolat és a foiskolat végzettek kozel azonos 21:23 aranyban (11,66% és 12,77%)
vettek részt a kutatasban.

Foglalkozas tekintetében igen valtozatosan alakultak az aranyok. A megkérdezettek
legtobbje (58 6, 32,22%) munkanélkiili. Veliikk szinte azonos szdmban (57 f0,
31,66%) fordultak el6 azok az emberek, akik alkalmazottként dolgoznak. A
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vallalkozoként dolgozok szerepeltek legkevesebben, 6k a minta 2,77%-at tették ki,
harom f6 sorolta magat ebbe a csoportba. A lehetséges valaszok kozott szerepelt az
egyéb kategoéria, ahol a valaszado sajat maga irhatta be a foglalkozéasat. Hét (3,88%)
ember valasztotta ezt a lehetdséget, 6k kivétel nélkiil a rokkantsagi ellatast jeloltek
meg kereseti forrasként.

A rendszeres, havi netté jovedelem alakuldsa nem bizonyult tul kedvezdnek. A
kutatasban részt vevék koziil 97-en (53,88%) havonta kevesebb, mint 50.000
forintbol gazdalkodik. A legkevesebb valaszadd, 6sszesen kilenc 6 (5,00%) vallotta
azt, hogy a havi jovedelme 150.000-200.000 forint kdzott van.

A legtobb valaszado (67 6, 37,22%) varosban él. Majdnem ugyanennyien, 66-an
¢lnek valamelyik megyeszékhelylinkon. 17 ember (9,44%) falvakban él.

A megkérdezettek 31,11%-a (56 f0) valaszolta azt, hogy vele egy haztartasban két
masik ember lakik. Legkevesebben, ketten (1,11%) voltak azok, akik mellett tobb
mint 6t ember ¢él.

Aszerint, hogy mikor diagnosztizaltdk a betegséget a kdvetkezéképpen alakultak az
aranyok: 14-14 ember (7,77%) esetében tobb mint egy, illetve tobb mint harom évvel
ezel6tt deriilt fény az epilepsziara. A legtobben, 101 beteg (56,11%) mar tobb mint
tiz éve tud a betegségérol.

A vélaszadok minddssze 4,44%-a (8 0) €l at heti egy rohamot. A vizsgalt populacio
tobb mint fele (100 6, 55,55%) évente néhany alkalommal kell, hogy szembesiiljon
a betegségével.

A megkérdezettek 96,11%-a, tehat 6sszesen 173 f6 rendszeresen szedi az orvosa altal
felirt gyogyszereket és 82,77%-uk szdmara a gydgyszeres terapia betartidsa nagyon
fontos. Azonban négy valaszadoé (2,22%) egyaltalan nem tartja fontosnak ezt.

Az életmoédbeli valtoztatasra vonatkozo tanacsokat minddssze 135 beteg (75,00%)
fogadta meg és 61,11%-uk (110 f6) tartja nagyon fontosnak.

A kontrollvizsgalatokon a betegek 96,66%-a (174 f6) jelenik meg, és 76,66%-uk

nagyon fontosnak tartja a rendszeres orvosi ellenérzést.
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Az utols6 roham idépontjanak alakuldsa érdekes képet adott. A két szélsdértek (egy
héten beliill vagy tobb mint egy éve) kozel azonos 51:48 (28,33% ¢és 26,66%)
aranyban szerepelt. A koztes értékek viszonylag egyenletesen oszlottak meg a

vizsgalt populacio esetén. Ezek megoszlasat az alabbi diagramon abrazoltuk
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egy héten beliil tobb mint egy hete, de egy éven tll
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az utols6 roham idépontja

2.4abra A betegek utolsé rohamanak idépontjainak alakulasa

Arra a kérdésre, hogy a betegeket mennyire zavarjak a rohamai, a kovetkezd
valaszokat kaptuk: kilenc fot egyaltalan nem zavar, hogy vannak rohamai. A legtobb
valaszadot (79 f6) eléggé zavarjak a rohamai. Naluk kevesebben, 48-an (26,66%)
vannak azok, akiket pedig extrém modon zavar.

Az értékelés soran azt tapasztaltuk, hogy a betegek k6zott 13,33%-ban fordulnak el
azok, akik egyaltalan nem, mig 33,33%-ban azok, akik csak kicsit aggodnak amiatt,
hogy 0jabb rohamuk lehet.

A kovetkezd kérdésben arra kértiik a betegeket, hogy értékeljek az egészségi
allapotukat. Legkevesebben (3 f0) 11-20% koz¢é tették magukat, legtobben pedig (36-
36 6) a 71-80 illetve a 81-90%-ot jelolték. Csupan kilenc beteg (5,00%) volt, aki
91% felettire értékelte az altalanos allapotat.

Ezzel némileg ellentmond az az informécid, hogy csak 85 ember, vagyis a
megkérdezettek 47,22%-a szenved valamilyen mas betegségben. A legtébben (45 6)
valamilyen mas idegrendszert érint0 megbetegedésben szenvednek, mig a
legkevesebben, minddssze 16-an (8,88%) élnek egyiitt a 1€gz0 szervrendszert érintd

betegséggel.
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Az epilepszias rohamok alatti sériilések szama igen magas, a valaszadok 71,11%-a
(128 f0) szenvedett mar el valamilyen sériilést a betegsége kapcsan. Koziiliik 57-en
néhanyszor és 16-an szinte mindig megsériilnek.

Ennek ellenére a betegek 21,11%-a egyaltalin nem aggodik amiatt, hogy
megsériilhet. Legtobben (68 o) egy kicsit tartanak ett6l, mig legkevesebben (28
beteg) azok vannak, akik nagyon aggddnak emiatt.

Azok kozil, akiknek mar volt valamilyen sériilése a betegség kapcsan, legtobben a
zuzodasokat (88 f0) emlitették. Ezt kdveti a nyelvharapas, mely 81 esetben fordult

eld. A legkisebb csoportba az a 17 ember tartozott, akik félrenyeltek.
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z0z6dés vérzes nyelvharapas  félrenyelés csonttorés fejsériilés
a rohamok soran elszenvedett sériilésekbol képzett részmintak
eléfordult nem fordult el

3.4abra A sériilések relativ gyakorisiaga a képzett részmintak tiikrében

A rohamok alatt bizonyos esetekben keringésmegallas is eléfordult. A valaszaddk
kozil 15 beteget (8,33%) reanimaltak legalabb egy roham alkalmaval.

A betegek koziil 98 fovel (54,44%) eléfordult mar élete soran, hogy nem kapott meg
egy allast pusztan a betegsége miatt. Emellett 107 valaszadé6 mondja azt, hogy a
betegsége akadalyozza a munkdjaban. Ez a fajta korlat 56 (31,11%) beteget nagyon
zavar, mig 24 fot egyaltalan nem zavar. 58,88%-a a megkérdezetteknek ugy véli,
hogy a munkahelyi kapcsolataira nincs kihatassal a betegsége. Szintén 106 6 (azaz
58,88%) vallotta azt, hogy el6fordult olyan eset, amikor a betegsége miatt nem tudta
ellatni a munkdjat. A megkérdezettek 92,22%-a igy érzi, hogy a betegsége hatassal

van az ¢lete kiilonbozo teriiletein adddod lehetdségeire. Legtobben (134 f6) a
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munkalehetdségek terén tartja hatranyos tényezOnek az epilepsziat. Legkevesebben
(71 £6) a szabadidds tevékenységeket jelolték meg.

58 valaszado érezte ugy, hogy az elmult egy honapban a betegsége befolyasolta a
tarsasagi ¢életét. A két legkevesebb jelolést a ,,sokszor” és ,,az id0 nagy részében”
opcio kapta. Mindegyiket 14 személy jelolte meg.

Az ¢életmindséget sajat megitélés alapjan kellett bejeldlni egy tizes skalan. A tizes
érték jelentette a lehetd legjobb, a nullas pedig az elképzelhetd legrosszabb életet.
Ezt a betegség el6tti idészakra és a jelenlegi idészakra vonatkozoan is alkalmaztuk.
Altalanossagban elmondhatod, hogy a betegek véleménye szerint az epilepszia
megjelenése rossz hatdssal volt az életmindségiik alakuldsara. A betegek altal
meghatarozott értékeket a kdvetkezd részben, ”Az életmindség megitélése a betegség
diagnosztizalasa el6tti és az azt kovetd idoszakban™ cimil, 4. szdmu grafikonon
abrazoltam.

Arra vonatkozo kérdéseket tettiink fel, hogy a vélaszadok az elmult egy hénapban
hogyan, milyennek érezték magukat. A kérddivet kitoltok koziil 94-en csak ritkan
éreztek magukat energikusnak, azonban minddssze kilenc olyan személy volt, aki
mindig. 48 beteg sokszor fasultnak, kimeriiltnek tartotta magat, mig 9-en soha nem
éreztek igy. Csupan két olyan személy volt, aki boldogan, kiegyenstlyozottan t6ltdtte
a legutobbi honapot, azonban 69-en csak ritkdn érezhették ezt. Idegeskedés és
ingeriiltség a valaszadok 27,22%-andl ritkan jelent meg és csupan 1% nem volt
fesziilt az elmult egy honap soran. 15-en voltak viszont végteleniil lehangoltak. 59
fore viszont csak ritkan jellemzo ez a felvidithatatlan hangulat.

A megkérdezettek koziil 94-en mondtak azt, hogy vannak epilepszids barataik vagy
ismerdseik. 159-en (88,33%) pedig meg tudnak emliteni legalabb egy olyan
személyt, akivel a betegségiikr6l és a lelki problémaikrdl beszélni tudnak. Ez a
személy a legtobb esetben (94 f6 esetén) egy barat. Azon betegek vannak
legkevesebben, akik tagjai valamilyen Onsegitd csoportnak. Mindezek ellenére 115
beteg, vagyis a megkérdezettek 63,88%-a mar érezte azt, hogy nem tud megbirkédzni
a betegség adta nehézségekkel. Kozel ugyanennyien, 108-an pedig tartottdk mar
teljesen kilatastalannak az életiiket. Ezt alatimasztva 102 beteg mondta azt, hogy mar
foglalkozott a haldl gondolataval. A haléllal kapcsolatban a betegek legkisebb
részének (26,66%) vannak félelmei. Legtobbjiiket, 73 embert nem foglalkoztat ez a

téma.
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4.2. A hipotézisekkel kapcsolatos statisztikai eredmények bemutatasa

(H1) Elséként azt vizsgaltuk, hogy miként valtozott a betegek életmindsége az
epilepszia diagndzis megsziiletése 6ta. Mivel a kérdéivben hasznalt értékeld szamsor
felfoghat6 intervallumskalaként, ezért atlagszamitast végeztiink. Azt talaltuk, hogy a
betegség elsé megjelenése elotti idoszakban a vizsgalatban szerepldk atlagosan 8,02-
ra értékelték az ¢letmindségiiket. Ehhez képest jelenleg 5,67-ra csokkent ez a szam.
A jelenlegi ¢életmindség esetén a median 5, a modusz pedig 4 volt. Az adatok ezen
csoportjaban a szoras 2,73. A betegség megjelenése elotti életmindséget legtobben a

lehetd legjobbra értékelték, a median pedig a nyolcas érték volt.
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4.abra Az életminéség megitélése a betegség diagnosztizaldsa eldtti és az azt koveto

idoszakban

A fenti diagram szemlélteti, hogy a betegség el6tti idétartamot a valaszadok inkabb
Ot vagy afeletti értékkel jellemezték, mig a jelenlegi életmindségiiket inkabb a

kozéps6 értékekre helyezték. Egymintas t-proba segitségével vizsgaltuk, hogy a
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jelenlegi életmindségi értékek szignifikdnsan kiillonboznek-e a betegség elotti 8,02-0S
atlag értéktol. Ebben az esetben ugyan lathatdé némi kiilonbség a vizsgalatban
szerepld két idOszak kozott, ez azonban nem igazolhato statisztikailag (p = 1,51). A
skala értékeit harom csoportra osztottuk a kdvetkezéképpen: a harom vagy az alatti
értékeket neveztiikk alacsony életmindségii csoportnak, a négy és hat kozé esd
értékeket kdzepesnek, a hetes vagy a f0lé esd szdmokat pedig magas életmindségii
csoportként vizsgaltuk. Ebben az esetben azt talaltuk, hogy a betegség el6tti
¢letmindségiiket a valaszadok koziil 11 {6 (6,11%) alacsony; 34 6 (18,89%)
kozepes, mig 136 f6 (75,56%) a jo csoportba soroltadk. A jelenlegi életmindség
értékelése soran a kovetkezd eredményeket kaptuk: 57 6 (31,67%) rossznak, 71 {6
(39,44%) kozepesnek és 52 f6 (28,89%) pedig jonak tartja az életét. Ezen adatok
1gazoljak, hogy a betegség megjelenése nem szignifikdns mértékben ugyan, de rontja

a betegek életmindségét.
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(H2) Ezt kdvetben arra kerestiik a valaszt, hogy a gondozasba bevont pszichologus
szakember segitségének hatdsara tapasztalhatd-e, - és ha igen, akkor milyen - eltérés
a betegek életmindségében. Azt tapasztaltuk, hogy a valaszadok kozil 65-en
(36,11%) keérték pszichologus segitségét. Az €letmindség tekintetében azt talaltuk,
hogy a szakember segitségét igénybe vevé betegek korében a korabbi életmindség
atlagosan 8,15-os értéket ért el, mostanra ez a szdm 5,97-ra csokkent le. Azok
korében, akik nem vették igénybe pszichologus segitségét, a kovetkezdképpen
alakultak ezek az adatok: a betegség el6tt atlagosan 7,96-ra értékelték az
¢letmindségiiket, jelenleg pedig 5,50-nak tartjdk. A vizsgalatunk szempontjabol
azonban a jelenlegi €letmindség alakulasa adhat informativ véalaszokat. Ebben az
esetben azt talaltuk, hogy azok a valaszadok, akik igénybe veszik szakember
segitségét a problémaik megolddsa sordn, datlagosan 5,20-ra értékelik az
¢letmindségiiket. Ezzel szemben azok a betegek, akik nem kérnek segitséget
mentalhigiéniés szakembert6l, mindossze 4,63-o0s atlagot értek el ebben a kérdésben.
Az lathaté tehat, hogy a szaksegitség igénybevétele segiti a betegek lelki
egyensulyat, ami altal jobbnak itélik az életliket a mésik csoportndl. A statisztikai
elemzéshez fliggetlen mintds t-probat hasznaltunk. Az elemzés soran azt talaltuk,
hogy van ugyan kiilonbség a két csoport értékei kozott, azonban ez nem szignifikans,
hiszen a p értéke ebben az esetben 0,191. Vagyis azt talaltuk, hogy az ¢életmindség
megitélésén nem valtoztatott az, hogy a beteg kezelésébe bevonasra kertilt-e

mentalhigiénés szakember.
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(H3) Vizsgaltuk, hogy a pszichoterapiara jarok korében hogy alakultak a
depresszidra, szorongésra és szuicidumra utalo tiinetek. Az aldbbi dbra segitségével

részletesen mutatjuk be a kapott eredményeket.
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5. abra A szuicidum, a szorongas és a depresszio megjelenésének alakuldsa a
pszichologus segitségét igénybe vevé és az ezzel a segitséggel nem €16 betegek korében

Tekintsiik tehat a diagramon abrazolt adatokat. Azt talaljuk, hogy a pszicholégushoz
jar6 betegek mindharom pszichés probléma tekintetében valamivel jobb helyzetben
vannak azoknal a tarsaiknal, akik nem veszik igénybe a szakemberek segitségét. Az
adatok statisztikai értékelése soran Chi-négyzet probat alkalmaztunk és p < 0,05
esetén tekintettiik szignifikdnsnak az eredményt. A betegek korében a halal
gondolata dsszesen 102 f6nél jelent meg, koziiliik 35-en jarnak pszicholdégushoz.
Ebben az esetben p = 0,33, vagyis statisztikailag nem igazolhato a kiilonbség. A
szorongasos tlinetek a betegek 53,3%-aban jelentek meg (96 {6), koziiliik 28- an
jarnak pszichologushoz. Ebben az esetben az empirikus p értéke 0,226, vagyis itt sem
talaltunk szignifikans kapcsolatot. Végezetiil a depresszio eléfordulasat vizsgaltuk. A

valaszadok koziil 108 személy szamolt be depressziora utalo tiinetekrdl. A
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pszichologushoz jaré €s nem jar6 betegek kozott nem taldltunk szignifikans
kapcsolatot (p = 0,113). Ezen hipotézisiink tehat nem allja meg a helyét, habar
elmondhat6, hogy a pszichologus segitségét igénybe vevo betegek minden

kérdéscsoportban jobb eredményeket értek el.

(H4) A nemek szerint két csoportot hoztunk létre. Az életminéséget vizsgalva azt
talaltuk, hogy a férfiak jelenlegi életmindségiiket atlagosan 5,18-ra értékelték, a
betegség elottit pedig 8,18-nak. Vagyis a betegség miatt a férfiak harom értékkel
rosszabbnak tartjdk az életiiket. Ez a ndknél a kovetkezOképpen alakul: a betegség
elétt 7,94-re, a diagnozist kdvetden pedig 5,95-re pontoztak az életmindséget, tehat a
betegség itt is csokkenést hozott, ezuttal két ponttal. A betegséget megel6z6
1ddszakban az mutatkozik, hogy a férfiak pozitivabban pontoztak, hiszen naluk a
legalacsonyabb mutatd a kettd volt. Ez a ndk esetében a nulla. A jelenlegi
¢letmindségrdl altalanossagban elmondhatd, hogy mindkét nem esetén csokkent.
Egyutas varianciaanalizis (ANOVA) alkalmazasa soran kideriilt, hogy az F értéke a
jelenlegi ¢letmindség vizsgalatakor 2,464, mig a betegség elotti adatok esetén 3,392.
Van ugyan kiilonbség a két részminta kozott, azonban ez egyik esetben sem

szignifikans.

(H5) Feltételeztiik, hogy a férfiak korében nagyobb szamban fordul ¢l6
ongyilkossagi szdndék és ezzel kapcsolatos gondolatok. Ebben az esetben hasonld
arannyal szerepelnek a ndk és a férfiak is. 66 nd (57,4%) és 36 férfi (55,4%) mondta
azt, hogy foglalkozott mar a halal gondolataval. A Chi-négyzet probat elvégezve azt
talaltuk, hogy p = 0,01 volt ebben az esetben. Vagyis a hipotézisiinket sikeriilt

alatamasztani a kutatas soran osszegytjtott adatokkal.

(H6) Vizsgalataink soran kitértiink arra, hogy a betegségtartam hossza mutat-e
Osszefliggést tarsbetegségek kialakulasanak gyakorisagaval. Az adatok elemzése
soran azt tapasztaltuk, hogy azok a valaszadok, akiknél 6t éven beliil diagnosztizaltak
az epilepsziat, 54,17%-os a tarsbetegségek eléfordulasi ardnya. A masik csoportban
ez az arany 47,69%. A tarsbetegségek eléfordulasanak alacsonyabb értéke miatt
belathato tehat, hogy az epilepszia megjelenése o6ta eltelt évek szama jelen vizsgalat

mintdjaul szolgald betegcsoportban egyértelmiien nem all egyenes ardnyban a
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tarsbetegségek eléfordulasaval, vagyis a hipotézisiink nem nyert bizonyitast. (Chi-

négyzet proba empirikus p értéke 0,352).

(H7) Tovabba arra is kerestiik a valaszt, hogy a betegségtartam 6sszefiigg-e a hirtelen
szivhalal kockazataval. Ebben az esetben az aranyok ugy alakultak, hogy a rovidebb
ideje fennallo epilepszia mellett 2,22%-0s a reanimalt betegek ardnya. A masik
csoportban ez az arany 6,11%. A teljes mintabdl 15 {6t (8,33%) reanimaltak mar
¢lete soran legalabb egy alkalommal. Chi-négyzet proba elvégzése soran szignifikans
kapcsolatot talaltunk, vagyis az 6t évnél hosszabb betegségtartammal birok kozott
statisztikailag igazolhatéan magasabb azoknak az aranya, akiknél eldfordult

szivmegallas (p = 0,003).

4.3. A hipotézisekhez nem kapcsolodé eredmények bemutatasa

Kutatasunk soran két részmintat képeztiink a valaszadok neme szerint. Az SPSS
statisztikai elemzd szoftver segitségével vizsgaltuk, hogy a férfiak és nok kozott
mutatkozik-e kiilonbség bizonyos kérdések tekintetében.

Els6ként a kezeléssel kapcsolatos informacidkat vetettiik Ossze. Azt tapasztaltuk,
hogy a gyogyszeres kezelést a férfiak kivétel nélkiil betartjak, mig a ndknél ez az
arany 93,91% (108 f6) volt. Az adatokat Gsszegezve tehat azt lathatjuk, hogy a
megkérdezettek kozil 173-an, azaz 96,11%-uk pontosan koveti az orvosa altal eldirt
gyogyszeres terapiat. Chi-négyzet proba alkalmazasa soran kideriilt, hogy a nemek és
a gyogyszeres terapia betartasa kozott szignifikans kapcsolat van, p = 0,042. Vagyis
statisztikailag bizonyitott, hogy a ndk kozott gyakrabban fordulnak el6 olyanok, akik

a kezeldorvos altal felirt gydgyszereket nem veszik be.

Egy masik kérdéscsoportban azt kutattuk, hogy a betegség hatissal van-e a
valaszadok életének kiilonbozo lehetdségeire. El0szor a betegek véleményét kértiik
ki ezzel kapcsolatban. Ezutan a pontositas érdekében a kovetkezd kérdésnél szerepld
listabol ki kellett valasztani azt vagy azokat a lehetdségeket, amikre hatassal van az
epilepszia. Az elsé kérdésnél nem tapasztaltunk jelentds kiilonbséget a két nem
képviseldi kozott. Itt a nék 92,17%-a, a férfiaknak pedig 92,30%-a nyilatkozta azt,
hogy a betegsége hatassal van az ¢lete kiilonbozo teriileteire. A megkérdezettek

kozel haromnegyede (134 f6) azt allitja, hogy a munkalehetéségeire hatdssal van a
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korallapota. Itt nem mutatkozik szdmottevd kiilonbség a férfiak és a ndk kozott. A
tarsasagi ¢élet a férfiak korében kevésbé szenvedett csorbat, mint a ndk kozott. Az
eldbbi csoportban minddssze 24 valaszado (36,9%) valaszolt nemmel. Ez az arany a
nok esetén 53% (61 f6). A kiilonbség szignifikans, ahol p = 0,037. Vagyis a
nébetegek korében tobben vannak azok, akik esetében a tarsas kapcsolatokban
nehézségek mutatkoznak a betegségbdl adoddan.

A valaszadok 63,9%-a (115 személy) allitotta azt, hogy ¢€lete soran érezte mar gy,
hogy nem képes megbirkdzni a betegség adta nehézségekkel. Ennél a pontndl nem
tapasztaltunk jelentds kiilonbséget a nemek tekintetében, igennel valaszolt a férfiak
66,2%-a és a n6k 62,6%-a. A valaszadok 56,7%-a mar foglalkozott betegsége sordn a
halal gondolataval. Ebben az esetben is hasonldé arannyal szerepelnek a ndk és a
férfiak; 66 nd (57,4%) ¢€s 36 férfi (55,4%) valaszolt igennel. A fenti adatok esetén
nem jelent meg szignifikans kiilonbség a két nem képviseldi kdzott.

A csoport utolso kérdése az volt, hogy a valaszado tart-e a halaltol. Azt tapasztaltuk,
hogy a nék 33,0%-4anak (38 &) félelmei vannak a halallal kapcsolatban. Ez a szam a
férfiaknal minddssze 15,4%. Vészj6slo informacio, hogy a valaszaddknak csupan
40,6%-a nyilatkozta azt, hogy nem foglalkoztatja a halal. A férfiak korében lathato,
hogy 44,6%-uk nem tart a halaltol, nincsenek félelmei ezzel kapcsolatban. A Chi-
négyzet proba szignifikanciaszintje 0,01 volt ebben az esetben, vagyis a kiilonbség
szignifikans.

Ezt kovetden foglalkozasi csoportok szerint alkottunk részmintat a valaszadok
kozott. A tovabbiakban arra kerestiik a valaszt, hogy a valaszadok mellett van-e
olyan személy, akivel meg tudjadk beszélni a kiilonbozd lelki problémaikat a
betegségbdl adodoan vagy azon kiviil. Van-e valaki, akire szdmithatnak, ha
nehézségeik adodnak. Azt az eredményt kaptuk, hogy a megkérdezettek atlagosan
88,3%-a tud beszélgetni valakivel a problémairdl. Erdekes informécié, hogy a vezet6
beosztasban dolgozok és a vallalkozok 100%-a valaszolt igennel. A rokkant
ellatasban részesiiloknél ez az ardny viszont csak 85,7%. Azt talaltuk, hogy a didkok
korében egyetlen olyan valaszado volt, aki a hazastarsaval tud beszélgetni a lelki
gondjairol. Ez nyilvanvaloan abbol adoédik, hogy a tanuldk korében sokkal
elenyészobb a hazassagban él6k szama. Erdekes azonban, hogy a vezeté beosztasban
dolgozdk haromnegyede valaszolta ugyanezt. Az Osszes csoportban 6k érték el a
legmagasabb aranyt. A korabbi parhuzam a vezetd beosztastiak és vallalkozok kozott

ebben a kérdésben megtort. A didkokat nem szamitva a vallalkozok kozott
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legalacsonyabb ez az arany. Koziilik minddssze egy személy valaszolt igennel a
kérdésre, ez 20,0%-t jelent. A kovetkezd pontban ismét a didkok és a vezetd
beosztastiak kozott mutatkozott kiillonbség. Azt varnank, hogy hazastars hianyaban a
tanulok valamelyik csaladtagjukkal tudnak beszélgetni a betegség adta
problémaikrol. Ezzel szemben itt is a vezetd beosztasban dolgozok kerekednek feliil.
Naluk 100%-0s volt az igen valaszok aranya, mig a didkok korében ez pusztan
66,7%. A kiilonbség szignifikans, ahol p = 0,013 és a Cramer’s V egyiitthat6 (0,300)
alapjan kimondhato, hogy kdzepesen erds kapcsolat van a két valtozo kozott.

Szintén 66,7%-0s aranyban fordulnak elé azok a didkok, akik a barataikkal tudnak
beszélgetni a problémaikrol. Nagyon nagy kiilonbséget mutatnak az alkalmazottként
dolgozok és a haztartasbeliek valaszai. Eldbbieknél 68,4%, utdbbiakndl csupan
20,0% az, aki barattal, baratokkal beszélget a nehézségekrdl. A munkanélkiiliek
korében is inkdbb a nem valasz volt jellemzd, 62,1%-o0s aranyban. Az eltérések
ebben az esetben is szignifikansnak bizonyultak (p = 0,001).

Szintén nagyon alacsony azoknak a szama, akik szakember segitségét veszik
igénybe. Minddssze 65 f0, vagyis 36,11% kért segitséget pszichologustol. Igen
alacsony, minddssze 11,1% azoknak az ardnya, akik tagjai valamilyen Onsegitd
csoportnak.

Nagy kiilonbség mutatkozik a kilatastalansadg-érzés tekintetében. A vezetd
beosztasuak 100%-a nemmel valaszolt, a munkanélkiilicknél ez pusztan 20,7%.
Szignifikans kapcsolatot talaltam, ahol p = 0,001.

Ezzel némiképp ellentétesen alakult azok aradnya, akik foglalkoztak mér a halal
gondolataval. Itt ismét csak a vezetd beosztastiak allnak a legjobb helyen: esetiikben
87,5% volt a nem valaszok ardnya. A leginkabb vészjoslo eredményt a didkok
produkaltak. Koriikben 73,3% jelolte meg az igen valaszt. A kiilonbség szignifikans,
p =0,022. Az alabbi grafikonon szemléltetjiik a részletesebb adatokat.
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6.abra A szuicid gondolatok megjelenése az egyes foglalkozasi csoportok szerint

kialakitott részmintakon beliil

Vizsgaltuk, hogy a valaszadok az utoébbi egy honapban hogyan, milyennek érezték
magukat. A vezetd beosztasuak itt is a sor elejére keriiltek. 62,5%-uk szinte mindig
energikusnak érezte magit. Es mindossze 25,0%-uk jeldlte meg az alig
valaszlehetdséget. Szignifikdnsnak taldltuk az Osszefliggést, ahol p = 0,015.
Felhivnank a figyelmet arra, hogy ennél a kérdésnél is a didkok voltak azok, akik
koziil legtdbben (53,3%) a kitoltés eldtti honapban alig érezték azt, hogy tele vannak
energiaval. A fasultsdg a munkanélkiilieck 63,8%-anal gyakran megjelent, 17,2%-
ukndl pedig szinte mindig jelen volt. Ehhez képest a vezetd beosztastiak korében
egyaltalan nem volt olyan valaszadd, aki gyakran érezte volna kimeriiltnek, fasultnak
magat. A kiilonbség szignifikans, ahol p = 0,038. Boldogsag tekintetében ismét
szignifikans kiilonbségek (p = 0,012) adédtak a kiilonbozd csoportok kozott. A
vezetd beosztasban dolgozok koziil 62,5% gyakran érezte magat boldognak és
minddssze 12,5%-uk volt az, aki alig. A haztartasbelick 33,3%-a szinte mindig
kiegyenstlyozott volt az elmult honapban, azonban 60,0%-uk alig. Az allas nélkiil
maradtakndl tapasztaltuk a legrosszabb eredményeket, naluk 75,9% jeldlte az alig és
csak 15,5% a gyakran valaszt.

A megkérdezettek kozott részmintat képeztiink aszerint, hogy varosban vagy vidéken

¢lnek. Szignifikans kiilonbséget (p = 0,004) talaltunk az életmodvaltozasok esetén.
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Ebben az esetben a varosokban élok 19,5%-a nem fogadta meg a kezeléorvosa
tanacsait. Ez az arany a falusiaknal magasabb, 40,4%.

A tekintetben, hogy a megkérdezetteknek van-e valamilyen tarsbetegsége, azt
figyeltiik meg, hogy a vidéken ¢é16 emberek 70,2%-a, a varosiaknak pedig 42,1%-a
valaszolt igennel. Itt is szignifikans kapcsolatot talaltunk, ahol p = 0,001. A vidékiek
kozel haromnegyedénél (74,5%) eléfordult, hogy nem tudta elldtni a munkéjat a
betegsége miatt. Ez az ardny a varosiaknal kevesebb, 53,4%. A két valtozo kozott
szignifikans kapcsolatot talaltunk, ahol p = 0,012. Abban, hogy a munkahelyi
kapcsolatokra hatassal van-e a betegség, szintén a varosiak nyilatkoztak
pozitivabban. 37,6%-uk szerint nem érintett a kollegialis viszonyuk. A falusiak
87,2%-a ugy érzi, hogy a munkalehetéségek tekintetében nehezebb helyzetben van,
mint az egészségesek. A varosiaknal ez az ardny alacsonyabb, 69,9%. A két valtozo
kozott szignifikans kapcsolatot talaltunk (p = 0,019).

Betegségtartam szerint csoportokba soroltuk a valaszadokat. Az els6 részmintat azok
alkottak, akiknél 6t évnél kevesebb ideje keriilt diagnosztizalasra az epilepszia. A
masodik csoportba azokat a betegeket soroltuk, akik 6t évnél régebb 6ta élnek egyiitt
a betegségiikkel. A Dbetegségtartam és a lehangoltas érzése valtozok esetén
Osszefliggést talaltam. Azok koziil, akik legalabb 6t éve élnek egylitt a betegséggel
90-en (68,7%) mondtak azt, hogy eléfordult mar, hogy gy érezték, nem tudnak
megbirkézni az ebbdl adddd nehézségekkel. Ez az arany az 6t évnél kisebb
betegségtartam esetén alacsonyabb, 51,0%. A kiilonbség itt is szignifikans volt (p =
0,028).

A valaszadokat korcsoportba soroltuk: a 30 éven aluliak, a 30-49 év kozottiek €s az
50 ¢v felettiek alkottak egy-egy osztalyt. A betegség manifesztalodasa elotti
¢letminéség  kozepesen erds, forditott aranya (Sommers’ d értéke -0,233)
Osszefliggést mutat az életkorral, vagyis az ¢életkor eldrehaladtaval az életmindség
egyre romld tendenciat mutat. A 30 éven aluliak koziil 52-en, azaz az ide sorolt
betegek 82,54%-a nagyon jonak, kivalonak értékelte a diagnozis el6tti életét. A
masik két csoportban azonban megoszlanak a vélemények: a valaszadok tobbsége
kozel azonos aranyban oszlik meg a kdzepes és a nagyon jo kategoridkban. Az 50 év
alattiak koziil 35-en (39,77%) a kozepes, 48-an (54,55%) pedig a legmagasabb
szinvonalu kategdridba soroltdk magukat. Ez az 50-en tuliak esetén 11 (37,93%) ¢és
16 (55,17%) aranyban jelenik meg. Kdzepes er6sségli, egyenes aranyu kapcsolatot

(Sommers’ d értéke 0,133) talaltunk az ¢letmodbeli valtoztatasok fontossaga esetén,
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tehat az idOsebb életkor megélése feltételezi az életvitelnek betudott valtozasok
fontossagat. A legfiatalabbak 25,40%-a kevésbé vagy egyaltalan nem tartja ezt
fontosnak. A masodik csoportba sorolt betegek kozott ez mar csak 14,77%, mig a
legidésebbek kozott pusztan 10,34%.

Az iskolai végzettségek szerint harom csoportba soroltuk a valaszadokat. 54
alapfoku, 87 kozépfoku és 39 felsdfoku végzettségli beteg toltotte ki a kutatdsban
valo részvételhez sziikséges kérddivet. A jelenlegi életmindségiik tekintetében
elmondhato, hogy az iskolai végzettség emelkedésével emelkedik azoknak az aranya
(57,41%, 59,77% ¢és 61,54%), akik kozepes kategoridba soroltdk magukat. Minden
csoportban a kozepes tartomanyba kvalifikalta magat a legtobb valaszadd. Az
alapfoku végzettségliek koziil legkevesebben (7,41%) a nagyon jo, kivalo kategoriat
jelolték meg. A masik két csoportban ez az ardny magasabb volt: a kozépfoka
végzettségliecknél 22,99%, a fels6fokuaknal 28,21%. A legmagasabb iskolai
végzettség ¢és a jelenlegi életmindség kozott kdzepesen erds, egyenes ardnyl
kapcsolatot talaltunk (Sommers’ d = 0,243), ami azt jelenti, hogy a magasabb iskolai

végzettség jobb €letmindséget feltételez.
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7.4bra A betegség elotti és utani életmindéségek atlaganak alakuldsa az

iskolazottsag fiiggvényében

A rohamok alatt bekovetkezd esetleges sériilések miatt eltéré mértékben aggddnak a

csoportok. Azt tapasztaltuk, hogy minél magasabb a valaszadok iskolai végzettsége,
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annal nagyobb aranyban talalunk olyanokat, akik alig vagy egyaltalan nem aggddnak
a sériillések miatt. Az iskoldzottsag szerint emelkedd sorrendben ez a
kovetkezoképpen alakult: 42,59%, 62,10% és 74,36%. A két valtozo kozott kozepes
erésségli Osszefliggést talaltunk.

Részmintat képeztink a valaszadok kozott a rendszeres havi nettd jovedelmiik
alapjan. A kutatasban résztvevok tobb mint fele 50.000 forint alatti havi
jovedelemmel rendelkezik. Aszerint, hogy a valaszadd havi nett6 jovedelme 100.000
forint alatt vagy felett van, két csoportot hoztunk létre. Ennek fliggvényében
vizsgaltuk az el6fordulé rohamok gyakorisagat. Azt talaltuk, hogy az alacsonyabb
jovedelmii csoportba sorolt betegek kozott kozel kétszer nagyobb aranyban vannak
olyanok, akiknek gyakran alakulnak ki rohamaik. Az elsé csoport tagjai kozott
22,06%, a masodik - jobb anyagi helyzetben 1évé - csoport tagjai kozott 11,36%
azoknak az aranya, akiknek heti egy vagy tobb alkalommal manifesztalodik a
betegségiik. A fenti két valtozo kozott kozepes erdsségli, egyenes aranyu kapcsolatot
talaltunk (Sommers’ d = 0,116).

Erdekes eredmény, hogy a sériilések gyakorisaga és az anyagi helyzet kozott
Osszefliggés mutatkozik. Az lathatd, hogy a rosszabb anyagi koriilmények kozott
€16k 24,26%-a, mig a magasabb jovedelmii csoport 9,09%-a szenved el gyakori
sériiléseket. Ebben az esetben is kozepes erdsségii kapcsolatot talaltunk.

Az aktudlis ¢életmindség tekintetében is lathatunk szignifikans kiilonbségeket. Az
alacsonyabb jovedelmiiek kozil 34-en (25,00%) rossznak, 83-an (61,03%)
kozepesnek, mig 19-en (13,97%) nagyon jonak értékelték a jelenlegi
¢letmindségiiket. A jobb anyagi helyzetben 1évok 9,09%-a itéli rossznak, 54,55%-a
kozepesnek és 36,36%-a kivalonak az életét. Ebben az esetben a Sommers’ d
egylitthato érteke 0,514 volt, tehat a két valtozd kozepesen erds, egyenes aranyl
kapcsolatban 4ll egymaéssal, vagyis az alacsonyabb jovedelmili csoportokban
rosszabbnak itélik meg az életmindségiiket, mint a magasabb jovedelemmel
rendelkezOk. A rohamok sordn elszenvedett sériilésektdl eltérd mértékben tartanak a
betegek. A jobb anyagi helyzetben 1évok 22,73%-a jobban aggddik amiatt, hogy
megsériilhet. Az alacsonyabb jovedelmuieknél 47,06% ez az arany. Ebben az esetben
a Sommers’ d értéke 0,503 volt, vagyis kozepes erdsségii, egyenes aranyu kapcsolat
van a fenti két valtozo kozott. Egészségi allapot tekintetében is a magasabb
jovedelmii csoportba sorolt betegek vannak jobb helyzetben. Naluk senki sem tartja

kifejezetten rossznak az egészségét. Ezt a masik kategoria képviseldinek 6,62%-a
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azonban igy latja. Kozepesként értékeli magat a tehetdsebbek 22,73%-a ¢és a
kedvezdtlenebb pénziigyi helyzetben lévok 37,50%-a. Kivaldo vagy nagyon jo
mindsitést az elébbiek 77,27%-s, az utobbiak 55,88%-a adott maganak. Ebben az
esetben tehat szignifikans Osszefliggést talalunk az anyagi helyzet és az altalanos
egészségi allapot megitélése kozott.

Részmintat képeztiink a valaszadok kozott aszerint, hogy egyiitt élnek-e valakivel.
Az els6 csoportot alkottak azok, akik egyediil élnek, a masodikat pedig azok, akikkel
legalabb egy 6 €l kozos haztartasban. Kdzepes erdsségli, egyenes aranyu kapcsolatot
taldltam az elmult egy évben el6fordulé rohamok gyakorisdga és az egyiitt ¢lok

szama kozott (Sommers’ d értéke 0,229). Az alabbi abrdn abrazoltuk az eredmények

alakulasat.
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8.4bra A rohamok gyakorisaganak alakuldsa az egy haztartisban él6k szamanak

fiiggvényében

Mind a jelenlegi, mind pedig a betegség elbtti életmindség megitélésében kiilonbség
mutatkozik a két csoport kozott. Az egyediil €16k kozott 34,78% azoknak az ardnya,
akik rossznak, 56,52% kozepesnek és 8,70% nagyon jonak, kivalonak tartja az
aktualis €letmindségét. A csaladosok kozott 19,11% a rossz, 59,87% a kozepes és

21,02% a nagyon jo kategoériaba sorolhatok aranya (Sommers’ d értéke 0,127).
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Vagyis az egy haztartdsban ¢lok szadmanak megfeleléen emelkedik a betegek
¢letmindsége.

Aszerint, hogy ritkan vagy egyaltalan nem vagy gyakran érik-e sériilések a betegeket,
két csoportra osztottuk a valaszadokat. Ennek tiikrében vizsgaltuk, hogy a

kezel6orvos altal javasoltak betartasat a megkérdezettek mennyire tartjak fontosnak.
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5. Megbeszélés

5.1. Az eredmények értékelése és osszevetése a hipotézisekkel

(H1) Az elsé hipotézisiinkben azt allitottuk, hogy a betegek életmindsége romlott az
epilepszia diagnosztizalasa utan. Mivel ez egy intervallum skala, a kovetkezd
szamitasokat végeztiik el: a betegség el6tti idészakra vonatkozo skalan legtobben a
tizes szamot jelolték be. Ez Osszesen 63 fot, vagyis a megkérdezettek 35,00%-at
jelenti. Ehhez képest a jelenlegi ¢életmindség értékelése soran legtobben a négyes
szamot jelolték meg. A korabbi életmindségre vonatkozd kérdés esetén Oten
értékeltek nullara (2,8%) és 58-an (32,2%) tizre az életmindségiiket. Ez ugy valtozott
a betegség megjelenése oOta, hogy 15 {6 (8,3%) jelolte a nullas értéket és hat személy
(3,3%) a tizes értéket. A valaszadok atlagosan a betegség elsd manifesztacidja elott
7,75-re, azutan pedig 4,84-re értékeltek az életmindségiiket. Tehat a hipotézist
igazoljak a vizsgalatban szereplé adatok. Igy egyértelmiien kimondhato, hogy az
epilepszia kialakulasa csokkenti a betegek €¢letmindségét.

(H2) Vizsgaltuk, hogy azok a betegek, akik szakemberrel (pszichologussal) beszélik
meg a betegségbdl adddo lelki terheiket, jobbra értékelik-e az életmindségiiket. Azt
tapasztaltuk, hogy azokban az esetekben, ahol pszichologus bevonasara is sor keriil,
legtobben négyesre értékeltek, mig a szakember segitsége nélkiil €16k leggyakrabban
a hatos szamot jeldlték. ElObbi csoport atlagosan ot feletti értékre teszik az
¢letmindségiiket, mig a masodik csoport tagjai Ot alattira. A kutatdsban résztvevok
kozott tehat kozel azonosan itélik meg az életmindségiiket azok, akik nem élnek a
pszichoterapia lehetdségével, mint a masik csoport. Ebbdl addddan tehat a hipotézis
nem felel meg a vizsgalt minta valaszaibol adodod eredményeknek.

(H3) A soron kovetkez6 hipotézisiink az volt, hogy ha a kezelésbe pszichologust is
bevonnak, akkor a szuicid gondolatok ritkabban jelennek meg. A két valtozo kozott
nem talaltunk szignifikdns Osszefliggést. Ez tehat azt jelenti, hogy a pszichoterapia
onmagaban nem csokkenti az szuicidummal kapcsolatos gondolatok eléfordulasat,
igy nyilvanvaléan az elkezdett €s befejezett ongyilkossdgok szamat sem. Ezt a

feltételezést tehat nem sikeriilt igazolnunk a vizsgalat soran.
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(H4) Feltételeztiik, hogy a ndk esetében nagyobb valtozas mutatkozott az
¢letmindség értékelése soran, mint a férfiaknal. Azt latjuk tehat, hogy a férfibetegek
erételjesebb romldst tapasztaltak az életmindség tekintetében, mint a ndk. A
hipotézis tehat nem 4llja meg a helyét.

(H5) A kovetkezd 1épésben azt vizsgaltuk, hogy a férfiak korében gyakrabban
jelenik-e meg a szuicidum. Az adatok elemzése soran nem jelent meg szignifikans
kiilonbség a két nem képviseldi kozott. A csoport utolsd kérdése az volt, hogy a
valaszado tart-e a halaltol. Azt tapasztaltuk, hogy a ndk 33,0%-4nak (38 f0) félelmei
vannak a halallal kapcsolatban. Ez a szdm a férfiaknal minddssze 15,4%. Vészjoslo
informacid, hogy a valaszadoknak csupan 40,6%-a nyilatkozta azt, hogy nem
foglalkoztatja a halal. A férfiak korében lathato, hogy 44,6%-uk nem tart a halaltol,
nincsenek félelmei ezzel kapcsolatban. A Chi-négyzet probat elvégezve azt talaltuk,
hogy p = 0,01 volt ebben az esetben. Vagyis a hipotézist sikeriilt alatamasztanunk a
kutatas sordn Osszegylijtott adatokkal.

(H6) Ezt kovetden arra kerestiik a valaszt, hogy vajon azok a betegek, akik mar
legaldbb 0t éve egyiitt élnek az epilepszidval, nagyobb arinyban szenvednek-e
valamilyen mas betegségben. Az adatok elemzése soran azt tapasztaltuk, hogy azok a
valaszadok, akiknél o6t éven beliil diagnosztizaltdk az epilepsziat, 54,17%-0s a
tarsbetegségek eldforduldsi ardnya. A masik csoportban ez az arany 47,69%. Ez tehat
azt jelenti, hogy a betegségtartam novekedésével nem emelkedik a tarsbetegségek
megjelenésének gyakorisiga. Vagyis a hipotézist nem tudtuk statisztikailag
megbizhaté mddon bizonyitani.

(H7) Utolsoként azt vizsgaltuk, hogy a betegségtartam novekedésével egyiitt jar-e a
roham alatti szivmegallds gyakorisdgdnak novekedése. Azt az eredményt kaptuk,
hogy a két valtozo kozott nem all fenn szignifikdns kapcsolat. Ezzel az eredménnyel
nem Kertilt bizonyitasra a hipotézisiink.

Itt is fontosnak tartjuk megjegyezni a diakok korében tapasztalhatdo negativ
eredményeket. Az atlag ¢letkoruk 22 év volt. Ez tehat azt jelenti, hogy 6k képviselik
a fiatal felndttek korosztalydnak egy részét. Az altaluk adott valaszok esetén azt
tapasztaltuk, hogy sokkal rosszabb helyzetben vannak, mint az id6sebb, mas
foglalkozasti sorstarsaik. Az eredményekbdl kitlint, hogy a didkok lelki

tamogatasaban joval alacsonyabb szamban vesznek részt a csaladtagok, mint mas
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csoportok esetén. Sokan koziiliik még nem élnek hazassagban, igy a feleség vagy férj
altal nyujtott segitség sem adott. A kortars kapcsolatoknak az ¢let minden teriiletén
nagy jelentéséget tulajdonitunk. Azonban az eredményekbdl az lathatd, hogy a
didksag korében csak 66,7%-os aranyban fordulnak eld azok, akik a barataikkal
tudjdk megbeszélni a problémaikat. A haldl gondolatdval igen magas ardnyban,
73,3%-ban foglalkoznak a fiatalok. Ugy véljiik, hogy ez a kiugréan magas arany
felhivja a figyelmet arra, hogy igenis nagy sziikség van ennek a korosztilynak a
pszichés tdmogatasra. Kidertilt, hogy a valaszad6 didkok tobb mint fele alig érezte
magat energikusnak vagy boldognak az elmult egy honapban. Ugy véljiik, hogy a
betegek ezen csoportjdban még fokozottabb figyelmet kell forditanunk a gondozasra,
hiszen ezek az eredmények magukért beszélnek. Nem hagyhatjuk, hogy a didkok,

fiatalok ilyen jelentdsen rossz helyzetben maradjanak.
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5.2.Az eredmények Gsszevetése a szakirodalmi adatokkal

Az altalunk vizsgalt minta szorongasra vonatkozd adatai Osszecsengenek a
szakirodalomban foglaltakkal (Békés J., 2009)*3. A megkérdezettek valaszaibol arra
kovetkeztethetiink, hogy a vizsgalt idészakban kiilonbozé mértékben megjelent
szorongas a betegség okan. Az irodalmi attekintés soran azt talaltuk, hogy a
kutatasok soran vizsgalt betegek viszonylag alacsonyra értékelik az életmindségiiket
és az altalanos egészségi allapotukat (W. Westerhuis, 2011)¥. Az altalunk
megkérdezett betegek is hasonldan vélekednek: az epilepszia megjelenése rontotta az
¢letmindség megitélését. Tobb szakirodalomban leirtdk, hogy a betegek korében igen
magas a balesetek, sériilések aranya (C. Kwon, 20117 és M. Lunardi, 2011°). Az
adatok elemzése soran azt lattuk, hogy a megkérdezettek koziil igen sokan (71,11%)
szenvedett el valamilyen sériilést a betegsége kapcsan. A nemzetkdzi irodalomban
arra is felhivtak a figyelmet, hogy a tarsbetegségek eléfordulasanak gyakorisaga igen
jelentds (O. A. Ogunrin, 2010)!. Vizsgalatunk sordn tapasztaltuk, hogy a valaszadok
nagy szazaléka szenved valamilyen mds betegségben is. Szdmos kutatis (tobbek
kozott M. Gomes, 2011%° és L. Jehi, 2008*) vizsgalta, hogy a rohamokkal
Osszefliggésbe hozhatd-e a keringésmegallds. Azt talaltdk, hogy a rohamtevékenység
egylitt jarhat bizonyos szivritmuszavarok kialakuldsaval és az ezek miatt
bekovetkezd szivmegallassal. Erre — feltehetéen a kisebb minta miatt - nem talaltunk

példat.
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5.3.Kovetkeztetések

A beérkezd kérddivek koziil jelen vizsgalat soran kizartuk a kiskorti valaszadokat.
Megjegyzendd, hogy a kizart valaszadok kozott a néhany honapostdl egészen a 17
évesig el6fordultak a megadott életkorok. Ebbdl arra kovetkeztettiink, hogy azok a
szlilok, akik epilepszias gyermeket nevelnek, legalabb ugyanolyan mértékben
érdekeltek az életmindség javitasat célzo torekvésekben, mint a mar betegségtudattal
rendelkez6 gyermekek vagy felnéttek. Fontosnak tartjuk tehat, hogy a késébbiekben
kezdetét vegye egy olyan vizsgalat is, amely kifejezetten a gyermekek életében
bekovetkezett valtozasokat méri fel €és ezekre keres megoldast.

A betegek — kutatas iranti — érdeklédése arra enged kovetkeztetni, hogy igenis van
1étjogosultsaga az epilepszidval €16k életmindségét vizsgald kezdeményezéseknek.
Ezeknek az embereknek igényiik, sziikségiik van arra, hogy a betegségiikrol
beszélhessenek. Ezek alapjan tgy véljik, hogy érdemes lenne folytatni a
vizsgalddast, hogy tovabbi informacidkat szerezhessiink az dket érintd tényezokrol.
Ennek segitségével javulast érhetnénk el mar az ellatd-beteg kapcsolat javitasa,
erOsitése és ezek terapias hatasanak kiaknazasa révén is. Ezen tilmenden a
problémak ¢és sszefiiggések megismerésének koszonhetden kialakithatunk egy olyan
gondozasi stratégiat, melynek eredményeképpen javithatjuk a betegek ¢életmindségét.
Osszesitve az eredményeket azt tapasztaltuk, hogy az epilepszids betegeket valoban
jelentds hatranyok érik az életiik minden teriiletén. Mind az életmindség, mind pedig
a mentalis egészség valtozasaiban érintettek. Torekedniink kell arra, hogy ezek a
tendenciak megfordulhassanak, vagy legalabb kozelitsék az egészséges emberek
atlagat. meggy6z0désiink, hogy a mainal rugalmasabb, egyénre szabhatobb szakmai
iranyelvek segitségével elérhetjiik, hogy ezek a betegek ne sodrddjanak a betegség
alakitotta koriilmények kozott, hanem teljes értékii €letet élhessenek. Nem gondoljuk
azonban azt, hogy a kialakult helyzet pusztan az ellatorendszer hibaja lenne. Azt
tapasztaltuk ugyanis, hogy azok a betegek, akik tudatosan alakitjak az életiiket,
torekednek arra, hogy élhetdbbé tehessék azt, jobb helyzetben vannak, mint a
kevésbé motivalt tarsaik. Ehhez a fajta torekvéshez segitséget kell nyujtanunk. Csak

igy érhetd el latvanyos eredmény.
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Az eredmények értékelése sordn azt talaltuk, hogy bar a nemek kozott nincs
szignifikans kiilonbség a tekintetben, hogy foglalkoztak-e mar a halal gondolataval, a
halaltol valo félelem azonban jelentésen kisebb a férfiak korében. Erdemes
Osszevetni ezt a Kozponti Statisztikai Hivatal adataival, mely szerint az 0sszes
ongyilkossag kozel haromnegyedét férfiak kovetik el. Sziikséges lenne tehat
fokozottabb figyelmet forditani a férfi betegekre, hiszen a fenti két statisztika
ismeretében kimondhatd, hogy nagyobb veszélyt jelent rajuk nézve a szuicid
szandék, mint a nok esetében.

Az statisztikai eredmények bemutatasa soran felhivtuk a figyelmet egy igen
veészjoslo adatra, miszerint a didkok, tehat a vizsgalatban résztvevd legfiatalabb
korosztaly korében elenyész6 azoknak az aranya, akik a kornyezetiiktdl segitséget
kérnek vagy kapnak, kiilonds tekintettel a sziilokkel valo kapcsolatra. Elszomorité ez
az adat, hiszen a fiatalok korében foként a sziilok azok, akik segitséget tudnanak
nytjtani a nehéz helyzetekben. Ok azok, akik — idealis esetben — legjobban ismerik a
mar felndtt gyermekiiket, tisztaban vannak a betegsége okozta problémakkal.
Ugyanakkor sziiloként — annak ellenére, hogy mar nem kisgyermekrdl van sz6 —
nagyon fontos feladatuk lenne, hogy a beteg mell¢ alljanak. 14-16 éves kor
kornyékén ez az ardny betudhato lenne a kamaszkor ldzadd szakaszanak, a sziilovel
val6 ellenségeskedésnek, az allando ellentmondésoknak. Azonban egy fiatal felndtt
esetén ezek a tényezOk mar nem jatszanak olyan erdteljes szerepet. Véleményilink
szerint ez az a kor, amikor nagyon sériilékeny az emberek lelki vilaga. Hiszen még
nem jott el az az iddszak, amikor a felnétt révbe ér, megtaldlja a helyét. Azonban a
serdiilékor gondtalan idészaka mar lecsengett. Ilyenkor kell lennie egy biztos
tamasznak az egyén ¢€letében, aki segit atlendiilni a nehéz idészakokon. Ha ez nincs
meg — ¢és elsdsorban a csaladon beliil kellene meglennie — akkor konnyen kibillenhet
a mérleg nyelve: nagyon sok fiatal kezd Onpusztitd életet élni, sokan tengddnek
céltalanul, maganyosan. Kicsit sarkitva ugyan, de ugy latom, hogy az ilyen
emberekbdl lesz késObb az a tarsadalom periféridjara szorult réteg, akik nem képesek
boldogulni az életiikkel. Azt vélelmezziik tehat, hogy a fiatalabb korosztalyra
kitiintetett figyelmet kellene forditani az ellatoknak ¢€s a segitségnytjtas folyamataba
be kellene vonni a sziiléket. Az is kideriilt tovabba, hogy a fiataloknal igen magas
aranyban fordulnak el6 szuicid gondolatok. Ez az adat is felhivja a figyelmet arra,

hogy nem hunyhatunk szemet a fiatal felndtt korosztaly mentalis tAmogatéasa felett.
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Igenis nagy hangsulyt kell fektetni erre, hiszen az elébbi adatok is mutatjdk, hogy
sziikség van a beavatkozasra.

Szintén nagyon alacsony azoknak a szama, akik szakember segitségét veszik
igénybe. Ugy véljiik, hogy ez még mindig abbél a kordbbi, hibas szemléletbdl fakad,
miszerint pszichologushoz jarni rossz. Elnek még azok a tévhitek, miszerint a
pszichologus itélkezik az ember felett: eldonti, hogy Oriilt-e vagy sem. Hogy
pszichologushoz jarni egyet jelent a nyugtatokkal teletomott, hangulatjavitokon €16
eltompult személyekkel. Hazankban —feltehetden emiatt - nem tul elterjedt ez a fajta
tamaszkeresés. Pedig egy szakember kiviilrdl képes szemlélni egy-egy problémat,
emiatt sokkal objektivebb tandcsot tud adni. De ha egyéb elonydket nem is
sorakoztatunk fel, az biztosan nagy segitség, ha akad, aki meghallgatja az embert.
Ugy gondoljuk, hogy az epilepszidsok korében mindenképp névelni kellene a
szaksegitséget igénybe vevOok szamat. Ezzel taldn hatékonyan léphetnénk fel a
szorongas, a depresszio és az Ongyilkossaggal kapcsolatos gondolatok és tettek ellen.
Hiszen ezek a tényezOk mind-mind hozzajarulnak ahhoz, hogy a betegek
¢letmindsége csokken, ezzel parhuzamosan pedig a mortalitasi mutatok emelkednek.
A statisztikai elemzés soran Osszefiiggést talaltunk a kiilonboz6 korcsoportok és a
kozott, hogy a beteg mennyire tartja fontosnak a kezelGorvosa altal javasoltakat.
Elmondhat6, hogy minél idGsebb csoportba tartozik egy-egy beteg, annal
fontosabbnak értékeli a kezeldorvos altal javasolt ¢letmodbeli valtoztatasok

betartasat.
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5.4.Tovabbi kutatasi lehetéségek

A kutatasban résztvevé 180 ember adatai alapjan is belathato, hogy az epilepsziaval
16k helyzete alul marad az egészséges populaciééhoz képest. Ugy gondoljuk
azonban, hogy ezekbdl az eredményekbdl még nem altalanosithatunk az 0Osszes
betegre. Azt tapasztaltuk, hogy a megkérdezettecknek igenis fontos, hogy
elmondhassak a véleményiiket, hogy foglalkozzanak veliikk. Szamos pozitiv
visszajelzést kaptunk, amelyekben sokan koszonetiiket fejezték ki azért, hogy
elinditottuk ezt a kutatast. Ugy gondoljuk, hogy egy még részletesebb kérdéiv
segitségével, a lehetd legtobb formaban kézzétéve egy sokkal nagyobb beteganyagot
lehetne feldolgozni. Ehhez sziikség lenne a kezel6orvosok, mas szakemberek,
epilepszia centrumok ¢és neurologia klinikdk egyiittmikodésére. Ha ezek
megvaldsulnanak, akkor egy orszagos szintil, szinvonalas felmérés vehetné kezdetét,
ami alapul szolgidlhatna a jelenleginél sokkal hatékonyabb kezelési terv
kidolgozasara.

Emellett sok kiskoru altal kitoltott kérdoiv is érkezett. Ezeket bizonyos helyzetekben
egyértelmiien a sziil6k toltotték ki, hiszen eléfordult néhdny honapos kort gyermek
valasza is. Az eredmények ismeretében még inkabb fontosnak tartjuk azt, hogy a
kutatasokat kiterjessziik a fiatalabb €s a gyermek korosztalyra is, hiszen lathatd, hogy
Ok is érintettek a problémakban, még ha mas teriileteken is. Ugy vélem, hogy ha
minél korabban elkezdddhetne a problémak orvosléasa, akkor felnéttkorban is sokkal

konnyebbé tudndnk tenni a betegek életét.
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6.0sszefoglalas

6.1. Magyar nyelvii o6sszefoglalas

6.1.1. Bevezetés

Kutatasunkat epilepszias betegek korében végeztiik azzal a céllal, hogy bemutassuk a
betegségiikb6l adodo ¢€letmodbeli, egészségi allapotbeli €s lelki valtozasokat. A
vizsgalathoz hasznalt kérdoiv osszeallitasakor torekedtiink arra, hogy a szakirodalmi
attekintés soran megismert eltérésekrdl atfogo képet kapjunk. Azért valasztottuk ezt a
témat, mert azt tapasztaltuk, hogy az epilepsziaval ¢élok az atlagnal rosszabb
helyzetben vannak az életiik minden teriiletén. Mivel a betegek szama igen nagy,
ezért gy gondoljuk, hogy jelentds kérdéseket, feladatokat rénak az egészségiigyi
ellatérendszerre. Ezeket a nehézségeket csak akkor lesziink képesek kikiiszobdlni, ha
foglalkozunk veliik. Ahhoz, hogy megoldast talaljunk, meg kell ismerniink a betegek
mindennapi problémadit. A célunk az volt, hogy olyan adatokat gyiijtsiink Ossze,
amelyek hozzdjarulhatnak a magas mortalitdsi mutatok és az életmindségbeli

hatranyok okainak felderitéséhez.

6.1.2. Vizsgalati anyag és modszer

A kutatast kérdéiv segitségével végeztiik el 2013 februarja és szeptembere kozott. A
kérdoiv elkészitése soran felhasznaltuk a QOLIE-31 (version 1) nevii standardizalt
kérdoivet és az ebbdl kivalasztott kérdések mellé tovabbi vizsgalati szempontokat
fogalmaztunk meg. Az igy elkészitett kérdéssort kiilonbozé honlapokon és kozosségi
oldalakon tettiik kozz¢. A mintaba keriilhetett mindenki, aki betoltotte a 18. életévét
és valaha epilepsziat diagnosztizaltak nala. Azokat a valaszaddkat zartuk ki a
vizsgalatbol, akik hidnyosan toltotték ki a kérddivet. Osszesen 180 beteg adatait
dolgoztuk fel. Az adatelemzés soran a Microsoft Office Excel 2007 12.0
verzidoszamu szoftvert hasznaltuk. A statisztikai adatokat az IBM SPSS Statistics

20.0 verzioszamu program segitségével elemeztiik.
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6.1.3. Eredmények

A kutatas ideje alatt 6sszesen 203 darab kitoltott kérdbiv érkezett vissza. Ezek koziil
180 valaszado adatait dolgoztuk fel (N = 180). A fennmarado 23 kérdéssor azért
keriilt kizarasra, mert a kitolté még nem toltdtte be a 18. életévét. Altalanossagban
elmondhat6, hogy a betegek véleménye szerint az epilepszia megjelenése rossz
hatassal volt az ¢letmindségiik alakulasara: a betegség atlagosan 7,75-r6l 4,48-ra
csokkentette azt. Sokan szenvednek szorongasos tlinetektdl és foglalkoznak a halal
gondolataval. A férfiak korében szignifikansan magasabb ardnyban fordulnak eld
szuicid gondolatok, mint a néknél, valamint a fiatalabb korosztalyban is 73%-ban
megjelenik a szuicidum. Ez a korcsoport tobb tekintetben is rosszabb helyzetben van:
hatrdnyban vannak a munkalehetdségek, szorakozasi lehetdségek és a tarsas

kapcsolatok terén is.

6.1.4. Kovetkeztetések

Az epilepszids betegek korében tapasztalhatd az egészségi allapot €és az életmindség
romlésa. Kiilon kiemelendé a mentalis egészségi allapot valtozasa. Megfigyelhetd
tovabba az élet kiilonbozd lehetdségeiben megmutatkozoé hatranyos érintettség is.
Ezek a tényezOk hozzajarulnak a szorongasos tiinetek, a depresszio és a suicid hajlam
megjelenéséhez. Ugy latjuk, hogy ezeknek a problémaknak a megoldasa tovabbi

kutatasokat kivan, melyekhez jelen vizsgalat j6 alapul szolgalhat.
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6.2. Angol nyelvii dsszefoglalo

6.2.1. Introduction

WE have made our research among people with epilepsy, in order to present the
changes in their lifestyle, health status and soul caused by the disease. Putting the
survey together we tried to get a comprehensive picture about the differences wich
we got to know from the literature of this disorder. We choosed this topic because we
exprienced that people living with epilepsy are in worse position in every area of
their life, compared to average. The number of these sick people is high, so it puts a
lot of questions and tasks on the health care system. We can overcome these
difficulties only when we pay attention to them. To find a solution we have to
recognise the everyday problems of these people. Our goal is to collect data, that can
help discovering the reasons of the high mortality indicators and the cause of

handycap in life quality.

6.2.2. Methods

We made the research through a survey in 2013 between February and September.
We assembled the survey from questions of the QOLIE-31 (version 1) standard
survey, and further points of view. We posted this series of questions on multiple
webpages and social networks. It was required to get into the sample to be at least 18
years old and been ever diagnosed with epilepsy. We have closed out answerers who
have filled out the survey with gaps. Altogether we processed the data of 180 people.
For the induction we used the Microsoft Office Excel 2007 (version 12.0) software.

To analyse the statistics we used the IBM SPSS Statistics (version 20.0) software.

6.2.3. Results

During the given time there were 203 survey filled out. Out of these we used the data
of 180 people (N=180). The remaining 23 survey were closed out because the
answerer was under 18. In general patients say that the appearing of epilepsy in their
life had a bad effect on their lifestyle: the disease decreased it from 7,75 to 4,48.

Many of them suffer from anxiety and deal with the thought of death. There are
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significantly more suicid thoughts amongst men then women, furthermore suicidism
is present in 73% at younger people. This age group is in bad situation in several
aspects: they have disadvantage at job and entertaining opportunities and social

contacts too.

6.2.4. Conclusions

In the circle of patients living with epilepsy the ruining of health status and lifestyle
is noticable. The change of mental health status needs to be highlighted. Furthermore
negative effect in various opportunities of everyday life are to be observed. These
factors contribute in showing up anxiety symptoms, depression and suicidism. We
think the solution of these problems needs further researches, for which our

examination can be a proper foundation.
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