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1. Bevezetés

1.1. A témavalasztas indoklasa

Tobb évig dolgoztam gyermekorvosként rosszindulati daganatos betegséggel ¢l6
gyermekek kozott, és néhany évig az Orszagos Gyermektumor Regiszter megbizott
felelése voltam. A gyermekorvosi szakvizsgdmra vald felkésziiléssel parhuzamosan
mentalhigiénés szakember képesitést szereztem. Munkdm sordn megismerkedtem az
frorszagban és az Amerikai Egyesiilt Allamokban miikodé taborldncolat munkajaval
(Association of Hole In The Wall Camps'), mely féként a daganatos és mas kronikus
betegséggel €16 gyermekek pszichoszocidlis rehabiliticiojanak eldsegitését tiizte ki
célul. A kulfoldi tapasztalatok alapjan 2001-ben a magyarorszagi Bator Tabor
Alapitvany is megkezdhette miikodését. A nyari tdborprogramok egyik szervezdjeként
¢és az Alapitvany egyik alapitojaként, illetve kuratoriumi tagjaként személyes ligyemnek
is éreztem, hogy Magyarorszagon is megvaldsulhasson egy szakmai elveket tudatosan
hasznalo, igényes pszichoszocialis rehabilitaciot végzd program. Ezért valasztottam
doktori disszertaciom elkészitéséhez kutatasi témaul a gyermekkori rosszindulata
daganatos megbetegedések magyarorszagi eléfordulasi gyakorisaganak €s rehabilitacios
lehetOségeinek a vizsgalatat. E kutatisi teriiletek a gyermekgyogydszat és a
gyermekonkoldgia hatarteriileteit érintik a mentalhigiéné, illetve az epidemioldgia
irdnyaban. A dolgozatban bemutatasra kerililnek a gyermekkori daganatos betegségek
hazai incidencidjaval és ugyanezen betegcsoport rehabilitaciora szoruld tagjainak a
prevalenciajaval kapcsolatos elemzések, tovdbbd a magyarorszagi taborprogram
hatékonysagaval kapcsolatos kutatdsok. Méra a Bator Tabor Alapitvany az amerikai

lancolat tagjaként évente 250 gyermek tdboroztatasat végzi sajat taborhelyén.

! www.holeinthewallcamps.org



1.2. Rosszindulatu daganatos megbetegedések gyermekkorban

Magyarorszagon a 2. leggyakoribb gyermekkori haldlokként tartjak szdmon a
rosszindulati daganatos megbetegedéseket. A haldlozasi rangsorban csak a balesetekbdl
fakadé halalesetek elézik meg (Pall, 2004). Mindemellett az Osszes rosszindulati
megbetegedés csupan 1%-a fordul el6 20 év alatt az eurdpai lakossag korében

(Steliarova-Foucher, 2004).

A gyermekkori daganatos betegségek jelentds hanyada — a felndttkoriakkal ellentétben —
sok esetben nagyon jO aranyban gyogyithatd (7o6rok, 2001; Last, 2005). Egy
kozelmultban megjelent becslés alapjan a 15 és 45 év kdzotti amerikai lakossag korében
900 ember koziil 1 gyermekkori daganatos betegség tuléldje (Petenaude, 2005).
Figyelembe véve a hazai incidencia adatokat és a ttlélési mutatdkat, azt mondhatjuk,
hogy mara megkdzelitdleg minden ezredik-nyolcszazadik adolescens gyermekkori
malignus betegségbdl gyogyult (Schuler, 2002; Last, 2005; Schuler, 2006). A
gyogyulashoz vezetd Ut azonban nagyon nehéz és hosszii mind a gyermekek, mind
sziileik és csaladjaik szamara (Schuler, 1985, Kovacs, 1993).

Néhany évtizeddel ezeldtt nagyon rossz volt a gyermekkori leukémias €s szolid tumoros
betegségek progndzisa. A leukémias betegek szinte kivétel nélkiil meghaltak, az 1950-
es években példaul az akut leukémids gyermekeknek kevesebb mint 1%-a élt 4 évnél
hosszabb ideig (Schuler, 1977), a szolid tumoros betegek tulélése — ugyancsak az 1950-
es években — kb. 20%-ra volt tehetd (Schuler, 1994). Az utobbi évtizedek soran a tilélés
nagymértékben megndtt; ennek ara azonban az intenzivebb, drasztikusabb kezelések
alkalmazasa. Mindennek kovetkezményeként jelentdsen tobb késdi mellékhatassal kell
szamolnunk. A mellékhatdsok idében torténd felismerése és rehabilitacidja a gyogyult
gyermekek  és  csaladjaik  megfeleld  életmindségének  ¢és  tarsadalmi

visszailleszkedésének alapveto feltétele.

A rosszindulatii daganatos betegcsoport esetében a kdvetkezd mellékhatasoknak van

kiemelt szerepe rehabilitacios szempontbol:

» Mozgasszervi és erzékszervi funkciok karosodasa. Példaul csont-tumorok, illetve
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a végtagok nagyobb lagyrész-daganatainak eltdvolitasa, vagy teljes, illetve
részleges végtag-amputacio esetén gatolt mozgasfunkciok.

» Cardiotoxicitas. Ennek kovetkezménye csokkent fizikai terhelhetség, jelentds
¢letmodbeli megkotottségek, valtozasok lehetnek.

» Novekedéselmaradas.

» Neuropszichologiai mellékhatasok. 1de sorolhatok példaul az emlékezeti
zavarok, foleg a rovidtdvii memoria esetében. Tovabba a tanuldsi képesség
zavarai.

» Pszichés és pszichoszocidlis valtozasok. 1de tartozik a szorongas és az izolacio
érzésének novekedése, a negativ testkép- és énkép-valtozasok, a regressziv
érzelmi és viselkedési allapotok, illetve a depresszio €és egyéb hangulatzavarok
eléfordulasi gyakorisaganak a novekedése. Tovabba a hosszantartdo korhazi
kezelések ¢és az immunszupressziv allapotok miatt sziikséges izolacio
kovetkeztében a kortarskapcsolatok meglazulasa, az iskoldbdl ¢és a
kortarscsoportbol vald kiesés, a csalddi rendszer, szerepek ¢és funkcidk
megvaltozasa a betegségallapot kovetkezményeként, vagy a regressziv kotddési

kapcsolat a sziilokkel.

A mellékhatasok sokszinlisége miatt is alapvetd fontossdgi, hogy megfeleld
szakértelemmel rendelkezd gyogyitd team végezze a gyermekonkoldgiai rehabilitaciot.
Ennek fontos tagja — a gyermekgyogyaszokon és az onkologusokon kivil — a
pszicholdgus (Zsambor, 2006), a gyoégytorndsz (Andor, 2006), a korhazpedagogus
(Koszegi, 2006), a gydgypedagodgus, a jatékterapeuta, a dietetikus és a szocidlis munkas
(Fekete, 2006), akik nélkiilozhetetlen feladatokat latnak el a komplex gydgyitasi é€s

rehabilitacios folyamatban.

Egy éatfogd tanulmanyban (Ontario Child Health Study) Cadman és munkatarsai
(Cadman, 1987) kiilonféle pszichiatriai betegségek eléfordulasi gyakorisagat vizsgaltak
4-16 ¢év kozotti gyermekeknél (a vizsgdlatban 3294 f6 wvett részt). A bevont
atlagpopulacioban 14% volt a kronikus betegségek el6forduldsa. E csoportban a
gyermekek 3,7%-anal valamilyen maradand6 fizikai sériilés is fennallt. Az eredmények
azt mutattdk, hogy a kronikus beteg gyermekeknél kétszer olyan gyakori volt a
pszichiatriai megbetegedések eléforduldsa, mint az atlag gyermekpopulacidban. Abban

az esetben, ha valamilyen tartés fizikai sériilés vagy elvaltozas tarsult a fennalld
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kronikus betegséghez, a pszichiatriai megbetegedések haromszoros gyakorisaggal

fordultak el6 az atlagpopulacidhoz viszonyitva.

Mas hosszu tavl utankdvetéses vizsgalatok eredményeiben — melyekben a sugarkezelés,
illetve a kemoterapia pszichés funkciok fejlddésére gyakorolt hatasat elemezték —, az
atlagpopulacidhoz képest négyszeres gyakorisdggal el6forduld iskolai-tanuléasi
problémaékat (féleg az olvasdsi készség és a matematika terén), valamint ismeretlen
eredetli szomatikus problémakat (feltételezhetden pszichoszomatikus zavarokat) taldltak

a malignus betegcsoportoknal gyermekkorban (Mulhern & Palmer, 2003).

A 2005-ben meghirdetett Nemzeti Csecsemd- és Gyermekegészségiigyi Programnak a
gyermekkori daganatos betegségekrdl szolo részEébdl vett alabbi idézet pontosan
megfogalmazza azt a problémakort, amelynek kontextusaban az értekezésben
bemutatott kutatdsok elhelyezhetdk. ,,A gyermekkori radkbetegségek orvosi ellatasat,
gyogykezelését, ha kedvezotlenebb személyi és targyi, valamint financialis feltételek
mellett is, de a nyugat-eurdpai orszagok gyakorlatinak megfeleléen tudjuk biztositani
Magyarorszagon, ¢és a hazai kezelési eredmények megkdzelitik, illetve elérik a
gyermekonkologiai  ellatds  szempontjabol fejlett orszagok eredményeit. A
pszichoszocidlis segitségnyujtas, gondozas, rehabilitacidé vonatkozasaban azonban
jelentds elmaradasunk van. A személyi, targyi ¢és anyagi feltételek biztositasan
talmenden szemléletmadd, civil ontevékenység és tarsadalmi 6sszefogés tekintetében is

”2

eldrelépésre lenne sziikség.””. Az idézet a gyermekkori daganatos betegségekrdl szo6lo

jelen értekezés mottodja is lehetne.

2 Kozos kinesiink a gyermek” Nemzeti Csecsemé- és Gyermekegészségiigyi Program. Egészségiigyi
Minisztérium. 2005. november. 36. oldal.



1.3. A gyermekonkoldgiai rehabilitacio hazai lehetéségei, rehabilitacios igények

A rehabilitacio fogalmi kore

A rehabilitacio fogalmanak a meghatdrozasara a kovetkezd definiciot adhatjuk: A
rehabilitdcio célja egy jobb életmindség elérése, valamely betegség vagy sériilés
kovetkeztében  karosodott  testi/pszichés/szocialis  funkciok lehetdség  szerinti
helyreéllitasa, az egyén aktivitdsdnak, tarsadalmi be- ¢és visszailleszkedésének
elosegitése (Kopelowicz, 1997). A Rehabiliticiéos Szakmai Kollégium altal
megfogalmazott meghatarozas szerint ,rehabiliticion azt a szervezett tevékenységet
értjiik, amelyet a tarsadalom biztosit a huzamosan vagy véglegesen fogyatékos, sériilt
vagy rokkant embereknek, hogy megmaradt képességeikkel ismét elfoglalhassak
helyiiket a kozosségben, a tarsadalomban” (Kullmann, 1999).

A krénikus belgyogyaszati betegségek rehabilitdciojan, egy rovid megfogalmazast
1dézve, mindazon torekvések Osszességét értjiik, amelyekkel eredményesen befolyasolni
tudjuk a betegek ¢életmddjat (Peja, 1993). A komplex rehabiliticio céljai kozott szerepel
tehat, hogy a biologiai gydgyuldson tal a pszichés és a szocidlis rehabilitaciot, a
tarsadalmi integraciot is biztositsuk (Peja, 1999). A korszerli gyermekgyogyaszat
alapvetden preventiv szemléletli szakteriilet. A gyermekkori idiilt betegségek igényes
ellatdsdnak része a rehabilitaci6, mely mind a madasodlagos, mind a harmadlagos
prevenci6 lehetdségeit alkalmazza (Fekete, 2000). A fentiek szellemében tevékenykedik
és egésziti ki az egészségiigyi ellatorendszer tevékenységét sok civil szervezet is
(Vekerdy, 2002), melyek a gyermekrehabilitacio ligyének eldmozditasat tiizték ki célul

Magyarorszagon.

A gyermekonkolégiai pszichoszocialis rehabilitacié hazai lehetéségei

A gyermekkori daganatos megbetegedések korében a mozgasszervi, belgyogyaszati,
pedagbgiai, neuro-pszicholdgiai rehabilitici6 mellett nem elhanyagolhatdé a
pszichoszocidlis rehabilitacié fontossdga sem (Schuler, 2002; Wellisch, 2006). A

daganatellenes kezelések ideje alatt nyujtott pszichés tdmogatas mellett fontos a
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kezelések késdi mellékhatasainak ¢és szovodményeinek kovetkeztében kialakult
szomatikus, kognitiv és pszichés elvaltozasok rehabilitacidja. A pszichoszocidlis
rehabilitacio egyik kedvelt formaja gyermekkorban a specidlis nyari taborokban valo

részvétel.

Magyarorszagon eldszor Dr. Bakos-Toth Marta szervezett nyari tabort daganatos
betegségben szenvedd gyermekeknek 1988-ban Balatonkenesén (Bakos-Toth, 1999,
Bakos-Toth, 2006). Az elsdé tdbor pozitiv szakmai visszhangja és a szliloktol,
gyermekektdl jovO pozitiv visszajelzések hatasara ,,Masodik Otthon” néven létrejott a
Daganatos Betegek Rehabilitacios Otthona Bakonysziicson. Itt 1989-t6] a mai napig
folyamatos a daganatos beteg gyermekek szervezett nyaraltatdsa. A bakonysziicsi
Masodik Otthon az orszag minden gyermekonkoldgiai centruma el6tt nyitott (Bakos-
Toth, 1999, Schuler, 2002; Bajusz, 2003, Bakos-Toth, 2006). Az itteni tapasztalatok
alapjan az udiiltetésnek ez az allandosult maddja jelentds pszichoterapias hatast gyakorol,
illetve a rehabilitacié egyik stabil forrasa lehet (Bakos-Toth, 2006). A rehabilitacio
szempontjabol fontos szerepe van a beteg gyerekek €s csaladjaik egyiittes nyaralasanak,
ami mar jo néhany éve bevett gyakorlat a bakonysziicsi intézményben (Bakos-Toth,
2006). Nyaranta ¢és az év kozbeni iskolai szlinetekben a bakonysziicsi tabor kortilbeliil
250 foét fogad, ebbdl a sziilok és testvérek ardnya datlagosan 80 fO, az Onkéntes
gyermekek és fiatalok, valamint a beteg gyermekek barati korébdl érkezok szama

évente atlagosan 40 személy (Bakos-Toth, 2006).

A Bator Tabor Alapitvany egy nonprofit civil szervezet, melynek célja a kronikusan
beteg gyerekek terapids rekreacidja nyari tdborok és évkozi programok formajaban. Az
alapitvany létrehozasat egy amerikai és nyugat-europai tdborhdlozat az ,,Association of
Hole in The Wall Camps™ munkéaja (Fegg, 1989) ihlette, mellyel a Bator Tabor
Alapitvany allandé komoly szakmai kapcsolatot tart. A Bator Tabor 2005 6ta a
nemzetkozi hélozat feltételes tagja, és folyamatban van felvétele az alland6 tagsag
korébe. Ezt a szandékot nyomatékositotta a hires amerikai szinész, Paul Newman
magyarorszagi latogatisa 2006 aprilisaban.* A halozat elsé taborat ugyanis Newman
alapitotta 1986-ban (Pearson, 1997) Connecticut allamban (USA). Az elsd eurdpai

tabor 1994-ben kezdte el mikddését az irorszadgi Barretstown-ban (Kiernan, 2004).

3 http://www.holeinthewallcamps.org
* Beszamolo: http://index.hu/velvet/onleany/batorsag6050
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1996 6ta magyarorszagi gyermekek is eljutnak egy-egy hétre ebbe az irorszagi taborba.
Az els6 évben (1996) 15 gyermek 3 hazai koérhazbol, az elmult évben (2005) pedig mar
50 gyermek (25 kamaszkoru és 25 iskolaskortl) 6 hazai gyermekonkoldgiai centrumbal.
Az irorszagi tapasztalatok vetették fel az Otletét egy magyarorszagi tabor
létrehozasanak. A hazai szervezdcsapat a gyermekgyogyaszat kiilonbozé teriiletein
tapasztalattal rendelkezd gyermekorvosokbol és gyermekpszichologusokbdl, valamint
pedagdgusokbdl ¢€és mdas szakteriileteken dolgozd mentalhigiénés végzettségii
szakemberekbdl all, akik a magyar gyermekeket kisérve jutottak el az irorszagi
“Barretstown Gang Camp” taborba. A magyarorszagi szervezék 2001 augusztusaban
rendezték meg elsé kisérleti tdborukat, ahol 2 turnusban Osszesen 70 daganatos
betegségben szenvedd gyermek tartdzkodott. Azdta évrdl évre boviild turnusszamban,
évente 150-250 gyermek és 100-150 Onkéntes kozremitkddésével, uj betegcsoportok
bevonasaval miikodik a Bator Tabor. A daganatos beteg gyermekek mellett 2002-td1
cukorbetegek gyerekek is részt vehetnek a Bator Tabor programjaiban (7orék, 2002),
2004 telén pedig elindult az elsd csaladi taborprogram is. A Bator Tabor program 2002
Osze Ota Onallo alapitvany formdjaban miikodik és tamogatasokbdl tartja fenn magat. A

gyermekek ingyen vehetnek részt a Bator Taborban.’

A rehabilitacios igények epidemiologiai adatai

Hosszl tavon a Bator Tébor Alapitvany célja egy allando taborhely felépitése és egész
évben torténd lizemeltetése, ami lehetdséget biztositana a kiilonb6zdé kronikus
betegségben szenvedd gyermekek és csaladjaik szamara a rehabilitacidés programokban
valé folyamatos részvételre. A hosszii tavli tervezéshez alapvetd fontossagu a

rehabilitacios igényeknek, a rehabilitaciora szorulok szdmanak a korrekt felmérése.

A rehabilitacio legfontosabb kérdéseirdl a kdzelmultban megjelent irdsdban Kullmann
Lajos azt a problémat fogalmazza meg, hogy ma Magyarorszagon hianyzik a
rehabilitacios sziikségletek felmérése, a népegészségiigyi statisztikak szinte kizardlag a
megbetegedési €s halalozasi mutatokra terjednek ki (Kullmann, 2002). Ez a

megallapitas a kronikus gyermekkori betegségek csoportjara is igaz. Sok gyermekkori

3 B4vebben: www.batortabor.hu

10



betegség esetében ismertek a hazai incidenciara €s prevalenciara vonatkozé adatok, de
csak kevés atfogd tanulmanyt taldlhatunk a szakirodalomban a rehabilitacios

sziikségletek meghatarozasara.

Vekerdy Zsuzsanna nemrég megjelent 0sszefoglald tanulmanya megéllapitja, hogy a
gyermekkortak legaldbb 6%-a, de legfeljebb 10%-a igényel révidebb-hosszabb ideig
rehabilitdcios szolgaltatasokat, ami a 14 éven aluli korosztdlyban orszdgos szinten
évente 100-140 ezer gyermeket jelent (Vekerdy, 2005).

Amennyiben a korhazi ellatasra is szoruld betegek szamét akarjuk meghatarozni,
becslésekre hagyatkozhatunk. Azon sulyos allapotok, amelyeknek kezelése korhazi
koriilményeket igényel, teljes rehabilitacios sziikséglete 8-10%-ara tehetd, igy évente 8-
15 ezer gyermeket érinthet (Vekerdy, 2005). Természetesen ennek a szamnak a dontd
tobbségét a mozgasszervi betegségek csoportja alkotja. A belgyogyaszati betegségek
rehabilitacios igényeinek a feltérképezése terén még sok a feladat. Az adatok
hianyossagabol adodo pontatlansagok €s bizonytalansagok minduntalan felbukkannak

¢és nehezitik az ellatasfejlesztés tervezését (Vekerdy, 2005).
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1.4. A rehabilitacios célu specialis nyari taborok mentalhigiénés vonatkozasai

Egyiitt ¢lni egy kronikus betegséggel minden ¢letkorban nagy kihivast jelent.
Kiilonosen igaz ez a serdiildkorra, amikor a gyermekek szocialis tdmogaté rendszere
(Ggymint a sziilokhéz és a kortarsakhoz fiz6d6 viszony) nagymértékben 4talakul,
ujraszervezddik. Mikozben kortarsaik elkezdik kiépiteni fiiggetlenedd életformdjukat,
kialakitani identitasukat — ami ebben a korban a f6 életkori feladatuk (Erikson, 1962) —,
a kronikus betegséggel €16 serdiilok sokszor alapvetden mdas helyzetben taldljak
magukat, melyre inkdbb a fokozott fiiggdség, a fizikai korlatok, a sziildkre vald

szorosabb gyakorlati és érzelmi rautaltsag jellemzd (Eiser, 1995).

A krénikus betegség jelenléte felerdsitheti a sziilok serdiilokort gyermekeik irant érzett
aggodalmat és féltését, aminek kovetkeztében sok esetben hajlamosak korlatozni
gyermekilk onallosagi torekvéseit, tevékenységeit. A betegséggel kapcsolatos félelmek,
a megtapasztalt és varhaté tovabbi fajdalmak, a folyamatos orvosi ellendrzés
sziikségessége gyakran gatakat emel a beteg gyermekek és egészséges kortarsaik,
testvéreik kozé. Altalanossagban is elmondhatd, hogy a kronikus betegséggel 616
gyermekeknek, ezen beliil kiilondosen a serdiiloknek, kevesebb lehetdségiik van a

kortarsaikkal k6z6s programokban részvételre, mint masoknak (Meijer, 2000).

Tobb vizsgélat aldtdmasztotta azt a megfigyelést, hogy a tdborok hatasira az
alapbetegség egyes paraméterei, vagy a compliance-szel 0sszefiiggd bioldgiai mutatok
pozitiv irdnyba véltozhatnak. Ilyen valtozas példaul a teststily, BMI (Body Mass Index)
és a vérzsirok szérumértékeinek csokkenése a tulsulyos gyermekek taborban valo
részvétele utan (Jirapinyo, 1995; Gately, 2000), vagy a HgbAlc szint, az inzulinigény
(Misuraca, 1996), illetve a fructosamine szint (Post, 2000) atmeneti csokkenése a

cukorbeteg tdborokban vald részvétele hatasara.

A tadborok hatékonysagat illetéen — az egyes betegségekre jellemzd, ezek szempontjabol
fontos bioldgiai paraméterek valtozasai mellett — a kovetkezd pszichoszocidlis

teriileteken észlelt valtozasokrdl szamolnak be az irodalmi kdzlések:

> az Onbizalom ¢és az onértékelés novekedése (Michalski, 2003; Thomas, 2001,
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Biggs, 1997; Walker, 2003; Packman, 2004)

pozitiv valtozasok a betegséghez fliz0dd viszony terén (Briery, 1999)
hatékonyabb megkiizdési — coping — stratégiak kialakulasa (Smith, 1991;
Milousheva, 1996)

a szorongas csOkkenése (Briery, 1999)

a depresszios tiinetek javulasa (Wellisch, 2006)

pozitiv valtozasok a betegség-elfogadas terén (Semiz, 2000; Misuraca, 1996)

a betegséggel kapcsolatos ismeretek gyarapodasa (Bluebond-Langer, 1991;
Semiz, 2000)

pozitiv  valtozasok a kortarskapcsolat-kiépitési képességek tekintetében
(Bluebond-Langer, 1991, Smith, 1987)

az ¢letmindség javulasa (Kiernan, 2002; Martin, 2003; Mancuso, 2003;
Packman, 2004, Shepanski, 2005)

A beteg gyermekek részére szervezett tabor indirekt hatdsaként értékelhetd az a tény,

hogy a gyermekeket apolo sziiloknek is nagyon fontos pihenési id6ét kinalhat a tdbor
(Meltzer, 2004).

Sok nemzetk6zi és hazai tanulmdny bizonyitja, hogy a specialis nyari taborok fontos

szerepet jatszhatnak a kronikus betegséggel €16 gyermekek komplex rehabilitaciojaban.

A szakirodalomban fellelhetdé adatok alapjan elsdsorban a kovetkezd betegcsoportok

esetén észlelték a rehabilitidcios nyari tdborprogramok pozitiv hatasat:

>

rosszindulat daganatos betegséggel €16 gyermekek (Hvizdala, 1978, Smith,
1988; Bluebond, 1991; Eng, 1991; Bakos-Toth, 1999; Schuler, 2002; Kiarnan,
2004, Wellisch, 2006, Bakos-Toth, 2006)

cukorbetegséggel ¢l6 gyermekek (Barta, 1981, Soltész, 1980; Misuraca, 1996,
Smith, 1991, Mancuso, 2003)

asztmas gyermekek (Scherr, 1968; Martin Iglesias, 2003, Kelly, 1998)
epilepszias gyermekek (Regan, 1993, Sawin, 2001; Neuwirth, 2002)

sulyos €gési sériilésen atesett gyermekek (Doctor, 1992; Biggs, 1997; Baksa,
1999; Williams, 2004)

vesebeteg gyermekek (Steele, 1979, Klee, 1997, Warady, 1994, Palmer, 1996)
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> kronikus szivbetegséggel €16 gyermekek (Calzolari, 2001; Hruda, 1988)

> evési zavarokban szenvedd gyermekek (Tonkin, 1997)

> gyulladasos bélbetegséggel ¢16 gyermekek (Stone, 1998; Shepanski, 2005)

> vérzékeny allapotokkal egyiitt €16 gyermekek (Seeler, 1975, Boutaugh, 1977;
Thomas, 2001)

> cisztikus fibrézisban szenvedd gyemekek (Kaplan, 1992, Blau, 2002)

> autoimmun betegségben szenvedd gyermekek (Stefl, 1989; Millet, 1996, Perron,
2001)

> tulsulyos gyermekek (Jirapinyo, 1995; Gately, 2000; Apor, 2001; Walker, 2003;
Barton, 2004)

> spina bifida betegséggel €16 gyermekek (Briery, 1999)

> HIV pozitiv gyermekek (Pearson, 1997, Kiernan, 2002; Swartz, 2002)

A fenti betegségcsoportokon kiviil a daganatos beteg gyermekek testvérei részére
(Murray, 2001; Sahler, 1989, Packman, 2004), tovabba a kozeli hozzétartozd
elvesztését kovetden gyaszold gyermekek részére szervezett (Creed, 2001, Summers,

1993) taborokrol is talalhatunk kozleményeket.

A specialis taborok alkalmat teremtenek az azonos uton jaro, illetve hasonld utat
megjart gyermekeknek arra, hogy egy elfogadd és védd kozosségben feldolgozhassak
¢lményeiket. Ezaltal a testi mellett a pszichés gydgyulasuk terén is fontos valtozasok
torténhetnek. Mindebben kiemelt szerepet jatszhat az, hogy a taborban olyan
gyermekekkel keriilnek kdzvetlen, mély, igazi kapcsolatba, akiknek hasonld sors jutott
osztalyrésziil az ¢letiikben. Miként egy daganatos betegségbdl gyogyult fia irta
visszaemlékezésében: ,,... sikeriilt a sorstarsakkal olyan kapcsolatot kialakitani, ami
mindségében mas mint a régi baratsagaim...” (Varga, 2006). Nyilvanvaléan pusztan
annak a ténynek az atélése is, hogy ,,nem vagyok egyediil”, segit a feldolgozasban
(O’Conell, 1984). A sziikebb-tagabb kornyezet tagjainak odafordulo, elfogado, segitd
magatartasa, a szociadlis tamogatds ugyanakkor nagymértékben segiti a kronikus
betegséghez vald alkalmazkodast, a megkiizd6képesség fejlesztését. Evtizedek Ota
bizonyitott, hogy szoros kapcsolat van az egyénhez alkalmazkodd, kedvezé mindségii és
szamu, csaladon kiviili szocidlis kapcsolatok miikodése €és a betegséghez vald sikeres

alkalmazkodas kozott (Risko, 2000).
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Mindezek a krénikus betegséggel €16 gyermekekre jellemzd sajatossagok és problémak
hivtak életre Magyarorszagon azokat a civil és egészségligyi kezdeményezéseket,

amelyek a kiilonb6zo kronikus gyermekkori betegségek rehabilitaciojat tlizték ki célul.
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1.5. Egy magyarorszagi kezdeményezés, a Bator Tabor Program bemutatasa

A tabor programja

A Bator Tabor Alapitvany tdboraiban jelenleg rosszindulati daganatos betegségben
szenvedo, illetve cukorbetegséggel ¢16 gyermekek vesznek részt. 2006 nyaratdl pedig 1)
betegcsoporttal, kronikus iziileti gyulladassal €16 gyermekekkel (JIA — juvenilis

idipéatias artritisz) boviil a taborban résztvevok kore.

A téborba érkezd 7-18 éves gyermekek kronikus betegségiik jellegébdl adddodan
fokozott orvosi, pszicholdgiai és emberi figyelmet igényelnek. A magas szintli orvosi és
noévéri feliigyelet, mely a tabor teljes ideje alatt rendelkezésre all, az allandd jelenlét
ellenére gyakorlatilag lathatatlan. Az egészségiigyi személyzet ugyanis ,,civilben”
tevékenykedik, aktivan részt vesz a tdbor programjaiban. Ennek a k6zos egyiittlétnek az
¢lménye a gydgyitokra, a késdbbi orvos—beteg kapcsolatra is nagyon jétékonyan hat.

Folyamatosan jelen van egy tabori pszichologus is.

A gyermekek ¢letkoruk ¢és betegségiik tipusa szerinti turnusokban vesznek részt a
taborban. Jelenleg altalanos iskolas (7-13 éves) és kamaszkoru (14-18 éves) daganatos
betegséggel €16, illetve ugyanilyen kort cukorbetegséggel vagy kronikus iziileti
gyulladassal ¢l6 gyermekeknek szervez nydri tdborokat a Bator Tabor Alapitvéany.

2006-ban 6t turnusban 6sszesen mintegy 250 gyermek fog részt venni.

A taborok 7-8 nap hossziuak. A program rendkiviil szines, élményszerli, melyen a
gyermekek 8-10 fés csoportokban vesznek részt. Az allandd tabori programok a
kovetkezOk: lovaglas, evezés, ijaszat, kiillonbozd kézmiives foglalkozdsok, ko6zos
zenélés, szinjatszas, tanc. Esténként az egész csapat kozds programokon van egyiitt:

tabortliz, kaszind, beach party, Ki Mit Tud.

A terapias rekreacio modszere a Bator Taborban

A Bator Tébor programja a terapias rekreacio modszerére épiil. A terapias rekredcios
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iranyzatokon beliil az irorszagi tdbormodell (The Barretstown Gang Camp) (Kiernan,
2002; Kiernan, 2005), mely szakmai iranyitast és mintat ad a magyar Bator Tébornak,
leginkdbb a kalandterapids iranyzathoz (Adventure/Challenge Therapy) sorolhatéd
(Austin, 1991b). Tudomanyosan megalapozott programja tudatosan alkalmazza a
kihivast jelentd, egyénre szabott feladatok teljesitését, az ezzel jard sikerélményt és
megerdsitést, a csoportban torténd egyiittmiikodést és az elfogadd, batoritd 1égkort a

kivant hatasok elérésére.

Terapias rekreacids programnak azt az elére meghatarozott terv szerint zajlo rekredcios
tevékenységet nevezhetjiik, amely tudatosan egy specialis betegcsoport vagy személy

igényeire célzottan keriilt kialakitasra (Austin, 1991a).

A kalandterapids megkozelités gyokerei az Outward Bound mozgalom létrejottére
nyulnak vissza az 1940-es évek elején. A szervezet a kovetkezOkben hatarozta meg
modszerének legfontosabb elemeit: ,,ismeretlen, 0j helyzet; fizikai aktivitas; kontrollalt
mennyiségli stressz; egylittmikodo, segitd kiscsoportos helyzet; az 0j ismeretek és
készségek hasznalata” (Winn, 1982).

Az Outward Bound az egyik legrégibb kaland tipusu oktatdsi rendszer. A képzési
rendszer alapelméletét Kurt Hahn, német szarmazast, Anglidban €16 reformpedagogus
dolgozta ki. Programjaik célja a résztvevok személyiségének ¢és fizikai
felkésziiltségének fejlesztése — a természetben létrehozott szokatlan és kihivast jelentd
feladatok atélésével. Maga a név is erre utal: az angol matréznyelvbdl szarmazéd
jelképes ,,Outward Bound” fogalom azt a helyzetet jel6li, amikor a hajé hosszas
elokésziiletek utdn kifutasra kész, vitorlat bonthat és elindulhat 0j céljai felé. (Ez a
szimbolum vildgosan értelmezhetd a daganatos betegségbdl gyogyult gyermekek
vonatkozdsdban is.) Alapértékeikként a kovetkezdket jelolik meg: Onbizalom,
onfelfedezés, csapatmunka, kreativitds, dontéshozatal, tolerancia, kornyezettudatossag,

problémamegoldas, feleldsség- és kockazatvallalas.®

Azon terapids céli programok jellegzetességeit ¢és értékeit, amelyek a

kaland/kihivasterapias  (adventure/challenge  therapy) megkdzelitésbol — meritik

¢ http://www.outwardbound.hu/kuld.html
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modszeriiket, Sugarman a kovetkezokben hatarozta meg:

» A programok non-kompetitiv jellegiiek.

» A specialisan kidolgozott feladatok és tevékenységek teljesitése a sikeresség
érzését eredményezi.

> A tevékenységekben valdo részvétel a csoporttagok kozotti bizalom és
egylttmiikodés kiépiilését eredményezi. A kitlizott célok eléréséért az egész
csoportnak egylitt kell dolgoznia, a csoporttagoknak kommunikalniuk kell
egymassal.

» A tevékenységek a programban résztvevok egyéni képességéhez adaptalhatok,
ezzel eldsegitve az onkép fejlodését.

» A tevékenységek a résztvevok hétkdznapi szituacidinak modelljeiként,
metaforaiként is értelmezhetdk, az otthoniakhoz hasonl6 helyzeteket teremtenek.

> A résztvevok Orommel vesznek részt az aktivitasban, mikozben fizikai

képességeik, alkalmazkodoképességiik, énerejiik ndvekszik. (Sugarman, 1988)

A kalandterapids modszerek hatékonysagat illetden, hasonléan a kordbban mar
ismertetett pszichologiai valtozokhoz, az aldbbi paraméterek pozitiv valtozésair6l
szamoltak be a szakirodalmi ko6zlések: onbizalom és Onértékelés novekedése, énerd
(empowerment) érzésének a ndvekedése, pozitiv valtozas a szocidlis készségek terén,
problémamegoldd készségek fejlodése, redlisabb onkép kifejlodése, devians magatartas

csokkenése (Austin, 1991b).

A rosszindulati daganatos betegségbdl gyogyult vagy még kezelés alatt allo gyermekek
onértékelése legtobbszor komolyan sériil, mert fokozott mértékben korlatozottak az élet
sok teriiletén. Pozitiv énképiik és onértékelésiik a tapasztalatok és a visszajelzések révén
épill, formalédik. Ezért is kiemelt fontossaguak a pozitiv visszajelzések és
megerdsitések, amelyeket a gyermekek a tdborban kapnak. A Bator Tabor programja
lehetéséget nyujt arra, hogy a magukat iigyetlennek tartd kicsik vagy serdiilok is
biiszkék lehessenek a kézmiives mithelyben elkészitett alkotdsukra; hogy a jarni nem
tudo, toldszékkel kozlekedd gyerek is elmondhassa magardl, hogy fara maszott; hogy a
félénkebbek is jo érzéssel gondolhassanak vissza arra, amikor énekeltek, tancoltak vagy
szinpadon szerepeltek. A programok sordn egyik tevékenység sem lehet

eredménykozpont, s nem épiilhet versenyeztetésre, ez a tabor egyik fontos alapelve.
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Ugyanakkor a foglalkozasokba épitett, egyénre szabott kihivasokkal szandékosan olyan
helyzetekkel szembesiilnek a gyerekek, ahol 4t kell Iépniiik vélt korlataikat, és
teljesitményiik, sikereik mindig megerdsitést kapnak. Megtfigyeléseink szerint mindez
nagyon nagy hatassal van a gyerekek onbecsiilésére és onértékelésére. Onmagukrol
alkotott képilik az ¢lményeik és a cselekedeteikre kapott visszajelzések hatasara alakul
ki, és ezaltal valtozik kompetenciaérzésiik is. A terapias rekreacié modszere lehetdséget
kinal nekik, hogy felfedezz¢ék személyiségiik addig rejtett részeit €s kibontakoztathassak
képességeiket. E folyamatokat jol képzett onkéntesek segitik a tdborban, akik arra is
lehetdséget adnak a gyermekeknek, hogy beszélhessenek az Onmagukrol tett 1j
felfedezéseikrdl ¢és sikerélményeikrél. Ez a tudatosan alkalmazott reflexid szintén a

terapias rekredcios folyamat része (Austin 1991b).

Hasonloan fontos szerepet kapnak a Bator Tabor programjanak szocidlis vonatkozasai.
Azaltal, hogy a gyerekek kapcsolatba keriilnek veliilk hasonlo élethelyzetben levd
kortarsaikkal, mas perspektivaban lathatjak betegségiiket, batorsagot és erdt tudnak
meriteni ezekbdl a kapcsolatokbol; uj baratokra talalhatnak, akik igazdn megértik Oket,
mert mindnyéjan hasonlé dolgokon mentek at betegségiik soran. Sok esetben a tabor az
elsé olyan hely, ahol Oszintén beszélhetnek olyan dolgokrol, amelyek talsagosan

fajdalmasak €s éppen ezért tabu témanak szamitanak csaladi vagy barati koriikben.

Amellett, hogy a programok ¢és a kiilonféle foglalkozasok kihivasok és megoldando
feladatok elé allitjadk a gyerekeket, egyszersmind élvezetes ¢és Onfeledt szorakozast
nyujtanak nekik, ezért nagy 6rdmmel €s lelkesedéssel vesznek részt benniik (Kiernan,
2005). Eppen ez a részvétel — a kihivasok elfogadasa, a nyitottsag az uj élményekre —
vezet ahhoz, hogy noévekszik a gyerekek Onbizalma és oOnértékelése, dnmagukrol
alkotott képiik pozitivan véltozik, egymads irant megértébbé, elfogadobba lesznek, és
képess¢ valnak az életiikben jelentkezd kihivasok lekiizdésére. Ez a modszer terdpias
eredménye, mely hossza tavu, allandosuld pozitiv valtozasokat jelenthet a gyerekek
¢letében (O’Conell, 1984, Fine, 1996). A terapias rekreacié elmélete a Bator Taborban
a kovetkezdkben kertiil gyakorlati megvaldsitasra (76rok, 2006a):

> A program fizikailag és érzelmileg biztonsagos kornyezetet biztosit a taborban
résztvevo kronikus beteg gyermekeknek.

> A cimborak (a gyermekeket segitd felndtt onkéntesek) és a gyerekek ardnya 1:2,
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ami lehetdve teszi a személyes kapcsolat megteremtését €s a személyes torddést
minden egyes gyerekkel, a maximalis odafigyelést az egyéni igényekre.

A programba illesztett sporttevékenységek (példaul ijaszat, lovaglas, evezés,
atcstszas drotkotélpalyan) eldsegitik a gyermekek mozgéslehetdségeinek
kitagitasat, erdsitik a koncentraciot, a kitartdst, a figyelmi és Onszabalyozé
funkcidkat.

Minden foglalkozds a célcsoport specialis igényeinek megfeleléen keriil
kialakitasra. Fizikai korldtok miatt (példaul mozgéskorlatozottsag) senkinek a
részvétele nem akadalyozott a programokban. Fontos cél tovabba kimozditani a
gyermekeket fizikai és lelki korlatjaik, félelmeik fogsagabdl, és 1) lehetdségeket
mutatni nekik.

Az egyes foglalkozasok kihivast rejtenek magukban, sok esetben korabban
ismeretlen helyzetek elé allitjak a taborozokat. A gyermekek batoritast kapnak,
hogy atlépjék vélt hataraikat és kiprobaljak magukat 1) helyzetekben.

A kihivas teljesitését minden esetben a siker elismerése kiséri. Ezt a folyamatot
képzett Onkénteseink batoritd, tdmogatdé magatartasa ¢és odafigyelése teszi
lehetévé. Igy a gyermekek 1j, addig ismeretlen teriileteken és aktivitasokban
szerezhetnek jartassdgot. Felfedezhetnek onmagukban rejtett lehetOségeket,
illetve wjra felfedezhetik azon képességeiket, amelyeket betegségiik
kovetkeztében elveszettnek hittek. A gyerekek maguk donthetnek arrdl, hogy
melyik foglalkozison milyen intenzitassal és mélységben vesznek részt. Ok
hatarozzak meg, mekkora kihivast vallalnak, de mindehhez mindig maximalis
segitséget és biztatast kapjanak a tabori stab tagjaitol.

A gyerekek a tadborozds sordn megbeszélik és kozosen feldolgozzak
¢lményeiket; ennek célja az, hogy felismerjék, hogyan tudjdk majd a tdboron
kiviili életiikben alkalmazni 0j képességeiket.

Semmilyen helyzetben sincs versenyeztetés. A kudarcot eredményezhetd
helyzetek tudatosan ki vannak iktatva a programokbol.

A programok kozott egyensulyban vannak az egyéni és a csoportos
foglalkozasok. Igy a tabor nemcsak az egyéni teljesitmény fejlédésére biztosit
lehetdséget, hanem az egymas iranti bizalom ¢és egylittmiikodés kialakuldsara,
erdsodésére is.

A hasonld élethelyzetben levé gyerekekkel vald talalkozas csokkentheti az

elszigeteltség érzését és novelheti a gyermekek egymads iranti egyiittérzését,
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toleranciajat ¢és elfogadésat.

A fentiekben igyekeztem Gsszefoglalni a daganatos beteg gyermekek rehabilitdciojanak
néhany fontos kérdését, illetve bemutatni egy olyan rehabilitdcios modellt, amely a
maga nemében talan Ujszerlinek mondhatd, legalabbis a hagyomanyos szemléleti
rehabilitacios ellatérendszerek nézOpontjabol. Meggydzddésem azonban, hogy

jelentdsége — a benne rejld lehetdségekkel egylitt — nagyon nagy lehet a kronikusan

crer

A kovetkezdkben bemutatott sajat vizsgalatok a gyermekkori rosszindulati daganatos
megbetegedések hazai el6fordulasi gyakorisdgaval (incidencia, prevalencia) és a
résziikre szervezett specialis taborok pszichoszocialis rehabilitacio terén elért hatasaival

kapcsolatosak.
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2. Sajat vizsgalatok

2.1. A gyermekkori malignus betegségek hazai incidenciajanak vizsgalata

2.1.1. Az incidencia-vizsgalatok célkitiizései

Vizsgdlataink célja a gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések hazai
eléfordulasi gyakorisdganak a meghatarozdsa volt. Mas kozép-kelet-eurdpai
orszagokkal 0sszevetve Magyarorszag helyzete kivételes, mert az 1970-es évek elejéig
visszanyulo, orszagos adatokat gylijté gyermektumor-regiszterrel rendelkezik. Ez a tobb
mint 30 évre kiterjedd adatbéazis ad lehetOséget a fenti felvetés tudomanyos igényii

objektiv vizsgélatara.

Tekintettel arra, hogy egyes daganattipusok szerint eltéré az elemzéshez rendelkezésre
allo adatok teljessége (regisztracidos rata), két kiilonallo adatsoron végeztiik
elemzéseinket. Az elsd vizsgalati sorozatban az elmult tiz év Osszes gyermekkori
rosszindulati megbetegedésének adatait elemeztiik (1993-2002 kozotti évek adatai,
n=2436), mert rendelkezésre all6 adataink erre az iddészakra vonatkozoan a
legteljesebbek az Osszes megbetegedés vonatkozasdban. Ezen elemzések eredményei
alapjan atfogo képet kaphatunk a gyermekkori rosszindulati daganatos betegségek
magyarorszagi eléfordulasi gyakorisagarol. A masodik vizsgalati sorozatban a
gyermekkori leukémias megbetegedések célzott vizsgalatat végeztiik el, amely vizsgalat
feloleli a regisztracids iddszak csaknem teljes idotartamat, 6sszesen harminc évet (1973-
2002 kozotti évek adatai, n=2204). Ehhez a kiterjesztett vizsgalathoz azért valasztottuk
a leukémids megbetegedéseket, mert egyfelél ez a leggyakoribb gyermekkori
daganattipus, masfeldl a leukémids megbetegedések alcsoportjadban forrasadataink a
teljes regisztracios idészak alatt (a kezdeti két évet leszamitva) orszagosnak és teljesnek
mondhatok (Jakab, 2002; Révész, 1981, Schuler, 1988). Vizsgélatainkban a 15 év alatti
(0-14 éves) korosztaly adatait elemeztiik. Eletkori megszoritisra az incidencia-
szamitasok esetében azért volt sziikség, mert a 15 év feletti korosztaly (a 15-18 éves
serdiilok) esetében nem lehetiink biztosak abban, hogy gyermekintézményben keriiltek

ellatdsra. A 15 ¢év alatti korosztidlyba tartozé gyermekeknek azonban biztosan
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gyermekintézményben folyt a kezelésiik.

A kovetkezo fejezetekben a kovetkezd elemzések adatait ismertetjiik részletesen:

Az Orszadgos Gyermektumor Regiszterben regisztralt esetek szdma évenkénti
bontasban az 1993-2002 kozotti tiz éves peridodusban (abszolut megbetegedés-
szam).

Az 06sszes gyermekkori rosszindulati tumoros megbetegedés hazai incidenciaja
az 1993-2002 kozotti tiz éves peridodusban, korcsoportonkénti és kétszer 6t éves
bontasban.

Az 0Osszes gyermekkori rosszindulati tumoros megbetegedés incidenciajanak
novekedési liteme 1993-2002 kozott.

Az Osszes gyermekkori rosszindulatt daganatos megbetegedés relativ
frekvencidja az 1993-2002 kozott diagnosztizalt gyermekek korében.

A hazai tulélési arany megallapitdsa az Osszes gyermekkori rosszindulata
tumoros megbetegedést egy csoportnak véve, az 1988-1997 kozott
megbetegedett gyermekek adatait vizsgalva (n=2146).

Leukémias megbetegedések hazai incidencidja az 1973-2002 kozotti harmine
éves periddusban, korcsoportonkénti €s hatszor 6t éves bontasban.

A leukémids megbetegedések incidencidjanak novekedési iiteme 1973 és 2002
kozott.

A leukémias megbetegedések kor és nem szerinti megoszlasa.

2.1.2. Az incidencia-vizsgalatok forrasadatai, statisztikai modszerek

Forrasadatok

A vizsgélatban felhaszndlt adatok forrdsa a Magyar Gyermekonkoldgiai Halozat

Orszagos Gyermektumor Regisztere, mely 1971-ben alakult (Schuler, 1999) és amely

egy egész orszagra kiterjedd, népesség-alapu regiszter (Apjok, 1997; Apjok, 1998). A

regisztralasi folyamatnak megfeleléen a Magyar Gyermekonkoldgiai Halézat mind a 10

gyermekonkologiai kdzpontja évente kiild adatokat a Regiszterbe (Schuler, 1994). A

Magyar Gyermekonkologiai Munkacsoport tagjai, a 2005. évi allapot szerint, hivatalos
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elnevezésiikkel jelslve a kovetkezok:’

1. Debreceni Egyetem, Orvos- ¢és Egészségtudomanyi Centrum, Gyermekklinika,
Hemato-Onkologiai Osztaly;

2. FOvarosi Onkormanyzat Heim Pal Gyermekkorhaza, Haematologiai és
Onkologiai Osztaly;
Févérosi Onkormanyzat Madarasz Utcai Gyermekkorhaza és Rendel6intézete;®

4. Borsod-Abatj-Zemplén Megyei Korhdz Gyermekegészségiigyi Kozpont,
Gyermekhaematoldgiai és Csontveldtranszplantacids Osztaly;

5. Pécsi Tudomanyegyetem, Gyermekgyogyaszati Klinika, Onkohaematologiai
Osztaly;

6. Semmelweis Egyetem I. sz. Gyermekgyogyaszati Klinika, Budapest, Hemato-
onkologiai osztaly;

7. Semmelweis Egyetem II. sz. Gyermekgyogyaszati Klinika, Budapest,
Hematoldgiai és Onkologiai osztalyok;

8. Szegedi Tudomanyegyetem, Gyermekgyogyaszati Klinika;

9. Vas Megyei Onkorményzat Koérhaza, Szombathely, Gyermekosztaly;

10. Févarosi Onkorményzat Szent Léaszld6 Koérhaza, CsontvelStranszplantacids
részleg.’

(forras: http://www.gyerekdaganat.hu)

Magyarorszagon kizardlag a Gyermekonkologiai Halozat koézpontjaiban kezelnek
rosszindulatG daganatos megbetegedésben szenvedd gyermekeket,'® ezaldl csak egyes
endokrin tumorok és a sebészi eltavolitason kiviil tovabbi kezelésben nem részesiilo,
agytumorral operalt gyermekek egy része képez kivételt. Aktiv adatgylijtéssel azonban e
tumoros megbetegedések 1is regisztralasra keriiltek az Orszdgos Gyermektumor

Regiszterben az elmult évek soran (Hauser, 2003, Lang, 2002, Jeszenszky, 2002).

Az agytumorok esetében az Orszdgos Gyermektumor Regiszterben 1989-t61 kezdédden

regisztralasra keriiltek az Orszagos Idegsebészeti Tudomanyos Intézet (OITI) altal

7 A MRE Bethesda Gyermekkorhaza 2004-ig volt a munkacsoport tagja.

¥ A Févarosi Onkormanyzat két korhaza, a Heim Pal Kérhaz és a Madarasz utcai Korhaz 2005-ben
Osszevonasra kertilt.

? A Szent Laszl6 Korhaz Csontvelétranszplantacios részlege 2004 Ota tagja 6nalloan a Halozatnak.
1" Az Egészségiigyi Minisztérium dontésének megfeleléen az OEP sem tamogatja a kemoterapias
kezeléseket, ha nem a gyermekonkoldgiai kdzpontok valamelyikében torténnek.
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ellatott betegek (Ldng, 2002). A megyei szakfoorvosok bevondsaval lebonyolitott
orszagos aktiv adatgyiijtés eredményei alapjan allithattuk, hogy az OITI-bdl szarmazd
adatokkal kiegészitett Orszagos Gyermektumor Regiszter adatai az agytumorok terén is
nagymértékben teljesek az 1989 utani id6szakra vonatkozéan (Lang, 2002). A szolid

tumorokat magaban foglalé elemzéseinkhez ezért valasztottuk az 1993 utani idészakot.

Az endokrinoldgiai vonatkozasi tumorok esetében ugyancsak aktiv adatgyljtést
végeztiink, levélben felkeresve az 0Osszes gyermek-endokrinologiai centrum
osztalyvezetdjét, hogy jelentsék be a kezelésiik alatt 4ll6 gyermekeket 1990-ig

visszamenden (Jeszenszky, 2002).

crer

leukémids megbetegedések esetében az Orszagos Gyermektumor Regiszter adatainak
tekintetében 95% feletti pontossagot igazolt az 1973 utani iddszakra vonatkozodan
(Jakab, 2002). Ez a vizsgalat regisztralasi modszeriink kontrolljaként is felfoghato, és
megerdsitette, hogy Regiszteriink teljesnek tekinthetd a magyarorszagi gyermekkori
leukémias betegségek vonatkozasadban (Révész, 1981, Schuler, 1988). Ezért az 1973. évi

adatokig kiterjesztettiik a csak a leukémias megbetegedésekre vonatkozo elemzéseinket.

A regisztracios folyamatban a kodolas a nemzetkozileg elfogadott ICD-O (International
Classification of Diseases for Oncology) kédrendszer alapjan tortént (Percy, 1990). A
Regiszter bejelentési és regisztracios gyakorlatdban nem tortént 1ényeges valtoztatas a
vizsgalt idészakokban (Révész, 1981). Tobb éves fejlesztés €s kisérleti adatbejelentések
utan 2006-t6l eurdpai viszonylatban is korszerlinek mondhat6 internet alapu bejelentési

rendszerrel miikodik a regiszter (Borgulya, 2004).

Statisztikai modszerek

A regisztralt abszolut megbetegedés-szam esetében az elemzésben minden bejelentésre
keriilt magyar allampolgarsdgt beteg adatat felhasznaltuk, akik megbetegedésiik
idépontjaban 15 évesnél fiatalabbak voltak.

A relativ frekvencia szadmitdsdnal az egyes tumorfajtak szazalékos megoszlasat
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vizsgaltuk az 6sszes gyermekkori malignus megbetegedéshez viszonyitva. A tumorok
csoportositasdhoz az ICCC (International Classification of Childhood Cancer)
klasszifikaciot vettiik alapul (Parkin, 1998).

Az incidencia-szdmitasok esetében az incidencia értékek nemre és életkorra
standardizéalva keriiltek meghatarozasra a 0-14 éves korosztalyban. A direkt médszerrel
elvégzett standardizalas soran (Silva, 1999) az adott vizsgalati periddus kdzepén észlelt,
korosztalyos  populdcios  adatokat  hasznaltuk  referencia-populacioként. A
standardizalast a vildg standard populdciora is elvégeztik a nemzetkozi

Osszehasonlithatdsag érdekében.
Az incidencia valtozasanak trendjét linedris regresszidval hataroztuk meg, az éves

emelkedést a periodus-kozepi incidencidra vonatkoztatva, szézalékban fejeztiik ki.

Tualélési eredményeinket a Kaplan-Meier modszerrel szamoltuk (Silva, 1999).

A magyarorszagi gyermeknépesség populacios adatait a Kozponti Statisztikai Hivatal

bocsatotta rendelkezésiinkre, nemek és egyéves korcsoportok szerinti bontasban.

Az adatok taroldsahoz ¢és az elemzésekhez a Microsoft Access szoftvercsomagot

hasznaltuk.

2.1.3. Az incidencia-vizsgalatok eredményei

Az Orszagos Gyermektumor Regiszterben regisztralt esetek szama

Els6, atfogd elemzésiink sordn tehdt a Magyarorszagon diagnosztizalt Osszes
gyermekkori rosszindulatu daganatos megbetegedés korében végeztiik el vizsgalatainkat

az elmult tiz esztendds idotartamra vonatkozoan (1993-2002).

Az Orszadgos Gyermektumor Regiszterben regisztralt esetek szdma az 1993-2002

kozotti 10 éves id6periddus alatt Osszesen 2436 volt. Ez az esetszdm tartalmazza az
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Osszes bejelentett esetet a 15 év alatti korosztalyban, akiket hazankban (magyar
allampolgarként) a fenti iddszakban (1993. januar 1. és 2002. december 31. kozdtt)
leukémias vagy rosszindulata szolid tumoros megbetegedéssel diagnosztizaltak. Ide
tartozik a lokalizdcidja miatt rosszindulatiként szamon tartott 0Osszes kozponti
idegrendszeri tumor is, a szOvettani besorolastol filiggetleniil. Ez a megkdzelités
megfelel a jelenleg érvényben levé nemzetkozi klasszifikacionak (ICCC — International
Classification of Childhood Cancer). Az éves abszolut megbetegedés-szamot,

korosztalyos bontasban, az 1. tdblazat mutatja be.

1. tablazat
Az Orszagos Gyermektumor Regiszterben regisztralt esetek szama évenkénti
bontdasban, 1993-2002 kozott. Abszolut megbetegedés-szam 0-4, 5-9, 10-14

korosztalyos bontasban és egyiittesen.

korosztalyonként egyiittesen

0-4 59 10-14 0-14
1993 117 69 62 248
1994 109 61 77 247
1995 110 64 71 245
1996 116 74 69 259
1997 111 70 60 241
1998 118 74 67 259
1999 104 60 72 236
2000 95 60 79 234
2001 111 76 62 249
2002 91 66 61 218

Magyarorszagon tehat évente 220-260 (a tiz év atlaga: 244) 0j malignus megbetegedés

kertil bejelentésre az Orszdgos Gyermektumor Regiszterbe a 15 év alatti populacidban.
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A gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések hazai incidencidja

Ahhoz, hogy az észlelt, abszolit megbetegedés-szdm alapjan kiszamithassuk a
megbetegedési gyakorisag pontos mutatojat, az incidenciat, a megbetegedések szamat
arra a populacidra kell vonatkoztatnunk, amelybdl a megbetegedések szarmaznak.
Tekintettel arra, hogy a megbetegedés-szamok egy népességalapu regiszterbdl
szarmaznak, a megbetegedés rizikdjanak kitett népességet a hazai orszdgos populacios
adatokkal adhatjuk meg. Az ilyen médon kiszamitott incidencia-értékeket a 2. tdblazat
tartalmazza. Az incidencia 0-14 éves életkorra vonatkozd dsszevont értékét életkorra €s
nemre standardizdlva hataroztuk meg, a tiz éves periodus kozepén észlelhetd

magyarorszagi populacids adatokat hasznalva referencia-populacioként.

2. tablazat
A gyermekkori rosszindulatu daganatos megbetegedések hazai incidencidja 1993-

2002 kozott, a 0-14 éves korosztalyban, korosztalyonkénti és kétszer otéves bontdasban.

korosztalyonként egyiittesen

0-4 5-9 10-14 0-14

N 563 338 339 1240
1993-1997

Inc. | 189,84 109,84 101,67 131,43

N 519 336 341 1196
1998-2002

Inc. | 204,43 113,68 110,31 140,28

Amennyiben 0Ossze akarjuk hasonlitani a hazai incidencia-adatokat mas orszagok
térjen el szamottevoen egymadstol. A pontos Osszehasonlitas érdekében a nemzetkozi
gyakorlatnak megfeleléen tgynevezett standard populacios adatokat vesznek alapul
(leggyakrabban a vilag standard populaciét, world standard population) az incidencia
meghatarozasdhoz ¢s erre a populaciora végzik el a direkt standardizalast (Parkin,
1998). Adatainkkal, a vildg standard populdciora vald standardizalassal, a kovetkezd

eredményeket kaptuk (3. tdblazat):
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3. tablazat
A vilag standard populdaciora direkt mddszerrel standardizalva a gyermekkori
rosszindulati daganatos megbetegedések hazai incidencidja 1993-2002 kozott, a 0-14

éves korosztalyban, kétszer otéves bontdsban.

N 1240
1993-1997
Inc. 135,85
N 1196
1998-2002
Inc. 146,26

A rosszindulatu daganatos megbetegedések incidencidjanak novekedési iiteme

A vizsgalt idészakban (1993-2002) lassan emelkedd tendenciat mutatott a gyermekkori
rosszindulat daganatos betegségek incidencidja. A novekedés mértékét a periddus-
kozepi éves incidencia-értékre vonatkoztatva 1,1%-os éves incidencia-emelkedést
észleltiink (95%CI: +0.12%, +2.13%) a jelzett idészakban, linedris regressziot

alkalmazva.

A gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések relativ frekvenciaja

Az 0Osszes gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedésen beliill az egyes
daganattipusok szazalékos megjelenési gyakorisdgat az adott daganattipus relativ
frekvenciajanak nevezziik. A relativ frekvencia-adatokbol megtudhatjuk, hogy milyen
gyakori egy tumorfajta a tobbi tumorfajtdhoz viszonyitva. A 4. tablazat a vizsgélt 10
éves iddtartamra vonatkozoan mutatja be a gyermekkori rosszindulati daganatos
megbetegedések relativ frekvenciajat. A betegségcsoportok kialakitdsandl a nemzetkozi
Osszehasonlithatosdg érdekében a Gyermekkori Tumorok Nemzetkozi Osztalyozasat

(International Classification of Childhood Cancer - ICCC) vettiik alapul (Parkin, 1998).
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4. tablazat
Az osszes gyermekkori rosszindulatu daganatos megbetegedés relativ frekvencidja az

1993-2002 kozott diagnosztizalt, 0-14 éves koru gyermekek korében (n=2436).

ICCC betegségek relativ
betegségcsoportok kategodria szama frekvencia

(n) (“o)
Leukémiak L. 676 27,8
Kozponti idegrendszer tumorai I1I. 649 26,6
Limfomak I1. 277 11,3
Szimpatikus idegrendszer tumorai Iv. 243 10,0
Lagyrész szarkomak IX. 151 6,2
Vese eredetii tumorok VI 130 53
Malignus csonttumorok VIIL 111 4,6
Csirasejtes és gonadalis tumorok X. 63 2,6
Karcinomak és epithelialis tumorok XI. 50 2,1
Retinoblasztoma V. 49 2,0
Maj eredetii tumorok VIL 34 1,4
Egyéb tumorok XII. 3 0,1

A gyermekkori rosszindulatu daganatos megbetegedések tulélési aranyszamai

Az 0Osszes gyermekkori malignus betegségre egyiittesen meghatdrozott 5 éves
Ossztulélés az 1988-1997 kozott diagnosztizalt 15 év alatti betegek korében 65,2% volt.

A vizsgélatban résztvevo betegszam: 2146.

A leukémidas megbetegedések korében végzett elemzések eredményei

Elemzésiink masodik részében a leukémids betegségek célzott vizsgalatat végeztiik el,
harminc évre kiterjedd adatsoron (1973-2002). Vizsgéalatunkban azon gyermekek adatai
kertiltek feldolgozasra, akiknél leukémids megbetegedést diagnosztizaltak az 1973.
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januar 1. és 2002. december 31. kozotti 30 éves idoperiodusban, €s akik a diagnoziskor
15 év alatti életkoruak voltak. Egy adott megbetegedésre vonatkozdéan az alabbi
adatokat hasznaltuk fel a Regiszter adatbazisabol: 'diagnézis datuma', '¢életkor a
diagnoziskor', 'nem', 'leukémia tipusa'. A diagnozis a vizsgalatban résztvevo betegek

mindegyikénél a csontveld szovettani vizsgalatan alapult (Apjok, 1996).

Az 1973 ¢és 2002 kozotti 30 éves iddszakban 2204 1) gyermekkori leukémias
megbetegedés keriilt rogzitésre a Gyermekonkologiai Haldzat Orszagos Gyermektumor
Regiszterében. Az esetek egyes leukémia-alcsoportok szerinti megoszlasa a kovetkezd
volt: 1759 ALL (Akut Limfoid Leukémia; ICD-O-2 morfolégiai kod: M9821/3); 323
AML (Akut Mieloid Leukémia; M9861/3); 60 CML (Krénikus Mieloid Leukémia;
M9863/3); és 62 AUL (Akut Differencialatlan Leukémia; M9801/3).

Megbetegedés-szam és incidencia

Az Orszagos Gyermektumor Regiszterben rogzitett leukémias esetek abszolut szama 47
és 92 kozott valtozott (éves atlag: 73) az elemzett 30 éves idoperiodusban (1973-2002),
a 15 év alatti korosztalyban. Eredményeink alapjan tehat orszagosan évente 50-90 uj

leukémias megbetegedésre szamithatunk a hazai gyermekpopulacio korében.
A gyermekkori leukémias megbetegedések abszolut szamértékeit 6t éves periodusokra

0sszevonva, tovabba az incidencia értékeit nemek, illetve életkor szerinti bontasban az

5. tablazat tartalmazza.
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5. tablazat
A gyermekkori leukémidas megbetegedések incidencidja Magyarorszagon 1973-2002.

Korosztalyok és nemek szerinti bontdsban, étéves periodusokban (N = elemszam; Inc.

=incidencia).
fiuk lanyok egyiitt

0-4 5-9 10-14 0-14 0-4 5-9 10-14 0-14 0-14
N 121 58 28 270 90 55 26 171 378

1973-1977
Inc. 59.6 31.7 17.0 37.6 46.8 32.0 16.7 32.9 35.3
N 123 71 42 236 98 32 24 154 390

1978-1982
Inc. 56.7 34.8 229 39.0 47.8 16.6 13.9 27.0 33.2
N 104 86 40 230 82 54 28 164 394

1983-1987
Inc. 62.2 39.7 19.6 39.2 51.2 264 14.6 294 34.4
N 86 71 56 213 75 50 28 153 366

1988-1992
Inc. 54.6 42.9 26.2 39.7 49.9 31.6 13.8 29.9 34.9
N 98 53 44 195 68 49 28 145 340

1993-1997
Inc. 64.6 33.7 26.6 41.1 47.1 32.6 17.7 32.0 36.7
N 91 51 41 183 74 51 28 153 336

1998-2002
Inc. 71.5 33.8 25.9 41.9 614 35.4 18.5 36.8 39.4

Novekedési titem
A vizsgdlt idészakban (1973-2002) lassan emelkedd tendenciat mutatott a gyermekkori
leukémias betegségek incidencidja. A ndvekedést a periodus-kdzepi éves incidencia-

értékre vonatkoztatva 0,71%-0s éves incidencia-emelkedés volt észlelhetd (linearis

regresszid, p=0,0105).

Eletkori megoszlds

Az ¢életkori megoszlas tekintetében a 2-4 éves kor kozott észlelhetd a betegségre

jellemzd életkori csucs (1. abra).
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1. abra

A gyermekkori leukémidas megbetegedések életkori megoszlasa 1973-2002 (n=2204)

150 200 250 300

el6fordulési gyakorisag
100

0 5 10 15

¢életkor a diagnoziskor (évek)

Nemi ardany
A leukémias betegségek esetében a fiuk korében észlelhetd incidencia jelentdsen

magasabb volt a lanyokénal. A vizsgalt teljes populacioban a megbetegedések lany:fiu

aranya 1:1,27 volt.
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2.1.4. Az eredmények megbeszélése

Az Osszes gyermekkori rosszindulatu betegség korében végzett vizsgdlatok

eredményeinek megbeszélése

A vizsgalt 1993-2002 kozotti tiz éves iddszakban a pontos megbetegedés-szam 218 és
259 kozott mozgott (éves atlag: 244). Magyarorszagon tehat évente atlagosan 220-260
Uj malignus megbetegedésre szdmithatunk a 15 év alatti populdcidban. Az éves
megbetegedés-szam ingadozasa természetes jelenség. A jelzett adatok jol korreldlnak
egy korabbi vizsgalatunkban kozolt hazai értékekkel (76rdk, 2001).

Az Osszes gyermekkori malignus megbetegedés hazai incidencidja a vizsgalt 10 éves
iddintervallumban 131-140/milli6 gyermek-életév nagysagti volt. A nemzetkozi
Osszehasonlitdsra is alkalmas modszerrel, a vildg standard populdciora valo
standardizalassal, hasonl6 eredményeket kaptunk, a hazai incidencia igy 135-146/milli6
gyermek-¢életév nagysagiinak adodott. A vizsgalt id6periddusunkkal parhuzamba
allithat6, vele majdnem pontos atfedést mutatd, 1992-2001 iddészakra vonatkozo,
Németorszagbol szarmazo adat 139/milli6 incidenciardl szamol be (Kaatsch, 2002).
Egy olaszorszagi regiszter (Piedmont) adatainak tanusaga szerint Olaszorszagban 1982-
1989 kozott (tehat a mi vizsgalatunknal valamelyest korabbi idészakban) 145,5/millid
nagysagunak talaltdk az incidencia értékét (Parkin, 1998). Franciaorszagban tobb
regiszter egyiittes adatainak elemzésével 1983-1992 kozott 134,8/millid nagysagunak
talaltdk a gyermekkori malignitdsok Ossz-incidencia értékét (Parkin, 1998).
Erdekességként emlithetiink egy észak-amerikai adatot is: 1990-1997 kozott az USA-
ban a 15 ¢év alatti korosztilyban 141,3/milli6 gyermek-életév volt az 0Osszes
rosszindulatii daganatos megbetegedés incidenciaja (Gurney, 2005). Lathatjuk, hogy az
elmult tiz évre vonatkozd (1993-2002) hazai incidencia-érték nagysagrendjét tekintve
megegyezik az eurdpai adatokkal. Megjegyzendd, hogy az dsszes imént emlitett europai
adat ¢letkorra standardizalt incidencia-érték, ahol a vilag standard populéciot hasznaltdk

referencia-populéacioként.

Az incidencia valtozasanak a trendjét linedris regresszidéval hatdroztuk meg, az éves

emelkedést a periddus-kozepi incidencidra vonatkoztatva, szazalékban fejeztiik ki. Az
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Osszes gyermekkori malignus megbetegedés hazai incidencidja a vizsgalt idészakban
emelkedd tendenciat mutatott, melynek mérteke évi 1,1% volt. Ez a ndvekedési trend
nagysagaban megegyezik azokkal az értékekkel, amelyeket a fejlett europai
orszagokban ¢észleltek. Egy 0Osszesitett eurdpai adatokon (az ugynevezett ACCIS
adatbazison) végzett vizsgalat kozelmultban megjelent eredménye alapjan a
gyermekkori rosszindulatii daganatos megbetegedések incidencidja évi 1,0% novekedést
(p<0,0001) mutat (Steliarova-Foucher, 2004). Svédorszagban az 1960-1998 kozotti
idészakra vonatkozoan, a mi vizsgéalatunkkal megegyezéen az ICCC klasszifikaciot
alapul véve, az éves atlagos incidencia-valtozast az 6sszes malignus betegségre +1,01%
értékiinek (95% CI= 0,80; 1,22) talaltdk a 0-14 éves korosztalyban (esetszam: n=9298)
(Dreifaldt, 2004). Egy nagyszabasi vizsgalatban az USA-ban (SEER study) az
europaindl valamivel kisebb mértékii, de hasonld nagysagrendii emelkedd trendet
észleltek. Az 1973-1999 kozotti idészakban a 0-14 éves korosztalyban az atlagos éves

emelkedés mértéke 0,8% volt az 6sszes malignus betegségre vonatkozdan (Ries, 2002).

Az egyes daganattipusok relativ frekvenciajat tekintve elmondhatjuk, hogy a
leggyakoribb daganattipus a leukémia (27,8%), ezt koveti a kozponti idegrendszeri
tumorok heterogén csoportja (26,6%), illetve a tiz szazalékos hatart elérve a limfomak
(11,3%) és a szimpatikus idegrendszer tumorai (10,0%). Ez utdbbi betegségcsoportba
tartozo tumorok dontd tobbségét a gyermekkorban kozismerten gyakori neuroblasztoma
adja. Relative gyakoriak még a lagyrészekbdl kiindulé szarkémak (6,2%), a vese
eredetll tumorok, melyek dontd tobbségét az igynevezett Wilms tumor adja (5,3%), és a
malignus csonttumorok, melyeknek f6 alcsoportjai a Ewing szarkéma és az
oszteoszarkoma (4,6%). A csonttumorok esetében az incidencia életkori cstcsa a
csak a 15 év alatti korosztalyban vizsgélta az el6fordulasi gyakorisagot. A tobbi
tumorfajta mar 3% alatti frekvencidval van jelen, nevezetesen a csirasejtes €s gonadalis
tumorok, a karcindémak és mas epitelialis tumorok, a retinoblasztéma (szembdl kiinduld
daganat), a m4aj eredetli tumorok (dontéen hepatoblasztomék), illetve az egyéb
kategériaba sorolt ritka, vagy meg nem hatdrozhaté malignus tumorok. Relativ
frekvencia tekintetében eredményeink hasonld sorrendet mutatnak, mint amilyenekrdl
mas eurdpai kozlések is beszamolnak (Parkin, 1998; Dreifaldt, 2004). Figyelemre
mélté azonban a kozponti idegrendszeri tumorok nemzetkdzi Osszehasonlitdsban is

magasnak mutatkoz6 aranyszama. Errél a jelenségrdl részleteiben ad szamot
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munkacsoportunkbol Hauser és munkatarsainak kozleménye (Hauser, 2003); ennek

tovabbi targyalasa nem a jelen értekezés témaja.

A gyermekkori daganatos betegségek esetében az 5 éves tulélés, azaz a gyogyulasi
arany 65,2% volt az 1988-1997 kozott megbetegedettek korében (Torok, 2001), vagyis a
jelenlegi terapids eszkdzokkel Magyarorszagon a 15 év alatti rdkos gyermekek kozel
kétharmada meggyogyithatd. A tulélési mutatok nemzetkdzi Osszehasonlitisban is
megalljadk a helyliket és megkozelitik a nyugat-eurdépai eredményeket. Az 5 éves
Ossztulélés (overall survival) dsszesitett eurdpai adatokon (n=44.438) az 1990-es évek
betegeire vonatkozdan (1990-1999) 73% volt. Kiilon bontva az eredményeket, a kelet-
europai adatokra (n=7.512) 64%-o0s, a nyugat-eurdpai adatokra (n=36.926) 75%-0s 5
éves Ossztulélési eredmény mutatkozott (Steliarova-Foucher, 2004). Egy 2006-ban
megjelent olaszorszagi kozlemény tantisiga szerint az 1985-1989  kozott
megbetegedettek korében (n=464) az 5 éves 0ssztalélés (Overall Survival — OS) 68,5%
volt (Dama, 2006).

A leukémias betegségek korében végzett vizsgalatok eredményeinek megbeszélése

A gyermekkori leukémids megbetegedések incidencia-értékei egymillid gyermek-
életévre szamolva 33,2-39,4 kozott valtoztak hazankban az elemzett 1973-2002 ko6zotti
30 éves iddszakban (76rok, 2005a). A magyarorszagi adatokat a kornyezd eurdpai
orszagok hasonlo iddszakra szamitott adataival 0sszevetve hasonlo értékeket kaptunk
(Parkin, 1998, McNally, 2001). Az incidencia a vizsgalt iddszakban emelkedd
tendenciat mutatott, melynek mértéke évi 0,71% volt (p=0.0105) (Torok, 2005a). Ez a
novekedési trend nagysagdban megegyezik azokkal az értékekkel, amelyeket a fejlett
eurdpai orszagokban, példaul Svédorszagban észleltek. A leukémiis megbetegedések
novekedési iiteme Svédorszagban 1960-1998 kozott 0.85% (95%CI=0.42, 1.28) volt
(p=0.0003) egy nagy elemszamt (n=2766) vizsgéalatban (Dreifaldt, 2004). A
gyermekkori leukémidk vonatkozasaban idehaza mutatkoz6 életkori megoszlas €s nemi
arany ugyancsak hasonl6 mas orszdgok adataihoz (Steliarova-Foucher, 2004; Dama,

2006).
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2.2. A gyermekkori malignus betegségek hazai prevalenciajanak vizsgalata

2.2.1. A prevalencia-vizsgalatok célkitiizései

A rehabilitacio iranti igény epidemiologiai becslésérdél néhany évvel ezeldtt Sird és
munkatarsai jelentettek meg tanulmanyt (Siro, 2000). Vizsgalatukban a sziikségletek
tajékoz6do felmérésére a GYOGYINFOK altal az 1998-as évre vonatkoz6 orszigosan
Osszesitett hospitalizaciés adatokat dolgoztik fel, kiegészitve néhdny mas orszagos
adatbazis (példaul a Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartdsa) adataival.
Felnétt- és gyermekpopulaciora is kiterjedd vizsgalatuk kozéppontjaban a mozgasszervi
rehabilitaciot igénylok és a kiillonbozd fogyatékkal €16k mellett a pszichiatriai,

kardiologiai és idiilt Iégzérendszeri betegségek, tovabba a daganatos betegségek alltak.

Sajat elemzésiinkben, Sir6 és munkatarsai vizsgalataihoz hasonldan, a korhazi kezelést
is igényld sulyossagu, belgyodgyaszati jellegii, kronikus gyermekgyogyaszati korképek
hazai prevalencidjanak meghatarozasat tiiztik ki célul. A kronikusnak mondhatod
gyermekkori betegségek széles skaldjan beliil azon betegségcsoportokra sziikitettiik le
vizsgaldodasunkat, amelyek az irodalmi kozlések alapjan egy rehabilitacios céla specialis
nyari taborprogram célcsoportjai lehetnek. Igy az ebben a korben végzett célzott
epidemiologiai  kutatasunk tulajdonképpen egy specialis rehabilitdcios forma
igényfelmérési vizsgalataként is felfoghat6. Elemzéseink eredményei kozil az

onkologiai betegségekre vonatkoz6 vizsgéalatunkat mutatjuk be részletesen.

A kovetkezOkben bemutatott elemzésiinkben meghataroztuk a Magyarorszdgon €16, 5-
19 éves kort, specialis nyari rehabiliticidos tdborra potencialisan igényt tarto,

rosszindulatii daganatos megbetegedésben szenvedd gyermekpopulacid nagysagat.

Vizsgalatunk soran az alabbi alapfeltevésekbdl indultunk ki:

» Pszichoszocidlis rehabilitaciora, nyari taborban vald részvételre elsésorban azon
gyermekeknek lehet sziiksége, akiknek intenziv kezelése még tart, vagy 5 éven
beliil fejez6dott be.

» A kezelések befejezését koveté 5 évben a legtobb rosszindulati daganatos
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betegség esetében rendszeres felmérdvizsgalatok elvégzésére van sziikség a
késé1 mellékhatasok kovetése ¢€s az esetleges recidivak iddben torténd
felismerése céljabol. E kovetéses vizsgalatokra tobbnyire korhdzi koriilmények
kozott  keriil sor. Ugyancsak koérhazi felvételt igényel a stlyosabb
szovodmények, mellékhatasok, recidivak ellatasa.

» Ezért azon gyermekek betegségérdl sem feledkezhetiink meg, akik évente
legaldbb egy alkalommal korhdzi bennfekvésre is szorulnak alapbetegségiikbdl
kifoly6lag. A pszichoszocialis rehabiliticid szempontjabol jo kozelitéssel 6k
tekinthetSk elsédleges célcsoportnak. Igy a korhazi felvételt igényld daganatos
betegek szamanak felmérésével egyszersmind a rehabilitdciora leginkabb

raszorul6d gyermekekrdl kapunk informaciot.

2.2.2. Vizsgalati anyag és modszerek

Vizsgalatunk soran tehat a rosszindulati daganatos betegségben szenvedd, 5-19 éves
kortl, taborra potencidlisan igényt tartdé gyermekek szdma, hazai el6forduldsi aranya
keriilt meghatarozasra. A jelzett korcsoportbdl a fent részletezett megfontoladsok alapjan
azokat a gyermekeket tekintettiik célcsoportunknak a taboroztatds szempontjabol, akik
malignus betegségiik miatt az el6z6 évben legalabb egy alkalommal korhazi ellatasra is

szorultak.

Orszagos adatbazison elemeztiik a 2002-re vonatkoz6 korhazi elbocsato (kiird) kddokat,
s ennek segitségével meghataroztuk az onkoldgiai betegségcsoport korhazi felvételt

igényld eseteire vonatkozé prevalenciat.

Szamitasainkhoz az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar Finanszirozasi Informatikai
Féosztalyanak (korabban GYOGYINFOK) adatbazisabol kaptuk a morbiditasi adatokat.
A megbetegedések szamat kor és nem szerinti bontdsban, BNO-10 kodok alapjan

bocsatotta rendelkezésiinkre a GYOGYINFOK.

Az adatok lekérdezése a betegségek BNO kodjainak segitségével tortént oly modon,
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hogy a beteg TAJ szama és lakcimének iranyitoszama sziiréfeltételként szerepelt. Igy
egy adott BNO kod esetében egy személy az adott év soran csak egyszer kertilt
feltiintetésre, és az ismételt korhazi megjelenések egy adott kod esetében kizarhatoak

voltak.

Az onkologiai betegségcsoportokhoz tartozo lekérdezési kodként szereplé BNO kodok
a ,,C” kezddbetiijli onkologia kodok voltak: a C 00-tol a C 97-ig (beleértve

természetesen az Osszes kiterjesztést).

A gyermekpopulacidra vonatkozo demografiai adatokat a Kozponti Statisztikai Hivatal
bocsatotta a rendelkezésilinkre. Szamitasainkhoz a 2002-es évkozepi lakossagi adatokat

hasznaltuk.

Az eredményeket Osszevetettiik mas morbiditdsi adatforrasbol szarmazo (példaul
Orszagos Gyermektumor Regiszter, Sir6 ¢és munkatarsainak korabbi vizsgalata)
adatokkal annak érdekében, hogy minél teljesebb képet kapjunk az onkoldgiai

betegségek hazai prevalenciajaval kapcsolatban.

2.2.3. A prevalencia-vizsgalatok eredményei és megbeszélése

Rosszindulati daganatos megbetegedések miatt korabban kezelt vagy kezelés alatt 4llo,
5-19 éves koru beteg gyermekek szama, akik a 2002. naptéri évben korhazi felvételre is
keriiltek, 1080 volt (T6rok, 2005b).

Sir6 és munkatarsai az 1998-as hospitalizaciés adatok feldolgozasaval (szintén a
GYOGYINFOK adatbazis felhasznalasaval) a 0-18 év kozotti korosztalyban 1589
rosszindulati tumoros, illetve hematologiai megbetegedést észlelt (Siro, 2000).
Vizsgalatuk leirasdban nem kozolték a levalogatas pontos BNO koédjait, ezért nincs

modunk a két adat részletes 6sszehasonlitasara.

Az TUjonnan diagnosztizalt gyermekkori malignus megbetegedések gyakorisaga

(incidencidja) Magyarorszagon 13,1-14,0/100.000 gyermek évente, amely érték az
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1990-es évek eredményeit figyelembe véve lassan, de fokozatosan emelkedik (Schuler,
2002). Az utdbbi évtizedek soran a gyogyulasi és talélési arany nagymértékben
megndtt. Amennyiben egy csoportnak tekintjiilk az 6sszes gyermekkori rosszindulata
daganatos megbetegedést, akkor azt mondhatjuk, hogy ebbdl a betegcsoportbol ma
Magyarorszagon a betegek mintegy 2/3 része hossza tavon, teljesen meggyogyul. Egy
kozelmultban végzett hazai vizsgdlat alapjan az Osszes gyermekkori (0-14 éves
korosztaly) malignus megbetegedésre vonatkozo 5 éves Gssztulélés 65,2% volt az 1988-
1997 kozott diagnosztizalt betegek korében (T6rok, 2001). Az azota eltelt iddben ez a
gyogyulasi ardny feltehetéen még tovabb novekedett. Igy az egyre javulo kezelési
eredményeknek koszonhetden a betegségbdl gyogyult gyermekek prevalenciaja is

fokozatosan novekszik.

Feltételezve, hogy a betegség diagnosztizalasat kovetden atlagosan 5 évig szorulnak a
betegek 1d6rdl idére, hosszabb-rovidebb ideig korhazi bentfekvésre, illetve szoros
ellenérzésre, valamint figyelembe véve a fent jelzett talélési mutatokat, miszerint a
betegek koriilbeliil 2/3 része meggydgyul, tovabba hogy hazankban évente 250-300
koriili az ujonnan diagnosztizalt gyermekkori malignus betegek szama (Tordk, 2001),
ebbdl szamolva 1000 koriili korhéazi kezelésre szamithatunk egy naptari év soran. Ez jol
kozelit a jelenlegi vizsgalatunkban megfigyelt 1080-as esetszamhoz, amit az egy naptari
év (2002) alatt malignus betegség diagnodzissal korhazban fekiidt betegek szamaként
mértiink (7orok, 2005b).

Az adatok értelmezése soran természetesen az adatbazis korlataival is szamolnunk kell,
amennyiben bizonyos tényezok (példdul az intézmények finanszirozasaval valo
Osszekapcsoltsag, kodolastechnikai nehézségek stb.) befolyasolhatjdk a betegségek

kodolasat.
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2.3. A rehabilitacios hatékonysag vizsgalata

2.3.1. A rehabilitacios tabor hatékonysagvizsgalatanak célkitiizései

Martiniuk és munkatarsai (Martiniuk, 2003) egy kozelmultban megjelent atfogd
tanulmanyukban, mely a daganatos beteg gyermekek és csaladjaik részére szervezett
specialis nyari tdborprogramok szerepérdl szol, azt a kovetkeztetést vontak le, hogy a
kiilonbozé tdborokkal kapcsolatos beszamolok legfébb hidnyossaga, hogy nem
tartalmaznak a tdborok hatékonysagara vonatkozo6 kutatasi eredményeket. Véleménytiik
szerint ugyanakkor daltaldban egyre nodvekszik az igény a mérhetdségre, és a

bizonyitottan hatékony egészségiigyi ellatasi formakra.

Bemutatott elemzésiink célja mindezek figyelembevételével az volt, hogy
megvizsgaljuk a Bator Tabor program hatékonysagat, a taborban résztvevd serdiilok

onértékelésére, személyes hatékonysagara €s szorongésara tett hatasat.

A korabbi évekbdl szarmazo megfigyeléseink és a sziiloktol és gyermekektdl kapott
visszajelzések alapjan azzal a feltételezéssel éltiink, hogy a tdborbeli részvétel pozitiv
hatdssal van a gyermekek és a serdiilok onértékelésére ¢s kompetencia- (személyes
hatékonysag-) érzésére. Az 1j ismeretek elsajatitasa és a sikeresség megtapasztalasa
kozismerten noveli a személyes hatékonysag érzetét (Bandura, 1989) és egyszersmind a
pozitiv onértékelés kialakitdsanak fontos tényezdje lehet. A siker megtapasztalasa mind
a kordbbi, mind a késdbbi pszichologiai megkdzelitések szerint az énkép pozitiv
észlelésének egyik forrasa lehet (James, 1983; Baldwin, 2002). Az elfogadas légkdre
pedig, mely a tdborban megjelenhet, az ,elfogadottsag” érzését valthatja ki a
taborozoban, ami az Onértékelés masik fontos forrasa, foként kamaszkorban (Blatt,
1997). Ugyanakkor mind a pozitiv Onértékelést, mind pedig az észlelt személyes
hatékonysag (kompetenciaérzés) magas szintjét a pszichés jol-1ét és a lelki egészség

fontos komponenseiként tartjadk szamon.

A nemzetkozi szakirodalomra és sajat korabbi tapasztalatainkra tdmaszkodva a
kovetkezd hipotézist allitottuk fel vizsgalatunkhoz: A tudatosan felépitett tabori

program a résztvevok oOnértékelésének, Onbizalmanak ¢és kompetencia-érzésének
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novekedését, szorongasanak csokkenését idézi eld, ezzel segitve a kronikus betegség-

allapotok pszichoszocialis rehabilitacidjanak folyamatat.

Az emlitett pszicholdgiai valtozokra azért esett a valasztasunk, mert taborunk programja
célul tizi ki a fenti valtozok terén bekdvetkezd valtozasokat, illetve mert eddigi
ismereteink szerint specidlis nyari tdborok hatékonysaganak vonatkozisaban még nem
vizsgaltdk a személyes hatékonysag valtozasat. Hipotézisiink tesztelésére kérddives
felmérést végeztiink nemzetkdzileg elismert, magyar nyelvre adaptalt és standardizalt
kérddivekkel. A vizsgalatba nemcsak daganatos betegségben szenveddket, hanem

cukorbeteg gyermekeket is bevontunk.
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2.3.2. Vizsgalati anyag és modszerek

Koriilmények

Vizsgalati hipotézisiink tesztelésére egyéneken beliili ismételt méréses vizsgalati tervet
készitettiink rovid és hosszii tava kovetés alkalmazasadval. A kérddiveket harom
kiilonb6z6 idépontban toltottek ki a taborban résztvevd serdiilokorti gyermekek: a tabor
elott, kozvetleniil a tdborba érkezéskor (1. iddpont: *tabor eldtt’); a 8 napos tabor végén,
az utols6 napon (2. id6épont: ’tdbor utan’), és 2 hénappal a tabor utdn (3. id6pont: 2
hoénappal késébb’). Az idon kiviil fliggetlen valtozoként szerepelt a vizsgalatban a nem,
a kor, a Bator Taborban val6 kordbbi részvétel és a sziilok iskolai végzettsége, melyekre

vonatkoz6 kérdések a kérddiv végén szerepeltek.

A taborba az orszag barmely teriiletérdl és korhazabol érkezhettek gyermekek. A
résztvevok kivalasztasat a kiildo korhaz végezte a pszichés és szocidlis raszorultsag
elvének figyelembevételével, és a Bator Tabor Alapitvany orvos-szakmai felel6se
hagyta jova az egyes gyermekek jelentkezését. A turnusok a betegség szempontjabol
nem voltak kevertek, tehat kiilon vettek részt a daganatos ¢és kiilon turnusban a
diabéteszes gyermekek. A tabornak a Hatvani Alkototabor és Szabadidokdzpont adott

helyet, mely szép természeti kornyezetben Hatvan varos kozelében talalhato.

Résztvevok

A vizsgalatban résztvevo serdiilék a Bator Tabor 8 napos kamasz turnusainak egyikében
vettek részt, vagy az onkologiai, vagy a diabétesz turnusban, 2004 nyaran. Osszesen 52
serdiild vett részt az onkologiai és 46 serdiild a diabétesz turnusban. A diabétesz
turnusban résztvevd egyik gyermek sziilei nem adtdk beleegyezésiiket gyermekiik
részvételéhez kérddives vizsgalatunkban, igy a vizsgéalatban résztvevok Osszlétszama 97
volt. Eletkori, nemi és diagndzis szerinti megoszlasukat a 6. tablizat mutatja be

részletesen.
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6. tablazat

A vizgsgalati minta demogrdfiai jellemzoi

onkoldgiai turnus

(n=52)

kor
atlag
SD
minimum
maximum
nem
fia
lany
diagnozis
leukémia
agytumor
mas szolid tumor
mas hemato-onkologiai betegség
1 tipusu cukorbetegség

2 tipusu cukorbetegség

15.58
1.52

12.92

18.34

22
30

10
10

28
4

diabétesz turnus

(n=45)

14.90
1.71
11.09
18.50

21
24

egyiitt
(n=97)

15.26
1.64

11.09

18.50

43
54

10
10
28
4
44
1

A diagnozistol a taborig eltelt atlagos id6 5,8 év (SD = 4,5) volt az onkologiai

csoportban ¢€s 6,5 év (SD = 4,3) volt a diabétesz csoportban. A diagnézistol eltelt ido

nem tért el szignifikdnsan a két csoportban (¢ (95) = -1,490, p < 0,25). A Bator

Taborban vald korabbi részvétel tekintetében az aldbbi aranyokkal jellemezhetd a

vizsgalati mintank: a tdborban résztvevok 60,4%-a (n = 58) a korabbi években mar

legalabb egyszer részt vett a Bator Taborban, egy részik pedig (n

alkalommal is.
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Kérdoivek

Kérdoives felmérésiink soran nemzetkozileg elismert és magyar nyelvre adaptalt,
standardizalt és validalt kérddiveket hasznaltunk. Az alabbiakban az egyes skaldk rovid

bemutatasa olvashat6 az eredeti €s a magyar referenciadk megadasaval.

Rosenberg Onértékelési Skala

A Rosenberg Onértékelési Skala egy onkitdltds kérddiv, mely az onelfogadasra és az
onmagunk értékességére vonatkozo itemek segitségével méri (angolul: self-image, self-
esteem) az altalanos (globalis) dnértékelést. Osszesen 10 allitast tartalmaz; a kitdltdnek
el kell dontenie, milyen mértékben jellemzdek ré az adott allitasok. A kérdések kozott 5
egyenes (példaul: ,,Képes vagyok olyan jol csindlni a dolgokat, mint mésok™) ¢és 5
forditott kérdés talalhatd (példaul: ,,Néha azt gondolom, hogy semmiben sem vagyok
J0). Négy lehetséges valasz adhat6 az egyes allitasokra: 1. egyaltalan nem értek egyet;
2. nem értek egyet; 3. egyetértek; 4. teljesen egyetértek. A Rosenberg Onértékelési
Skalat a serdiilok oOnértékelésének vizsgalatara fejlesztették ki és a globalis,
unidimenzionalis Onértékelést méri (Rosenberg, 1965). Vizsgalatunkban a Rosenberg
altal megalkotott eredeti skdla magyar nyelvre adaptalt és standardizalt valtozatat
hasznaltuk (Lukacs, 1988). Az elérhetd pontok szama 10-tdl 40-ig terjed, a magasabb

pontszamok a magasabb onértékelést jelzik.

Globalis Eszlelt Személyes Hatékonysag Skala

A személyes hatékonysag (megkiizdési kompetencia) az a beallitottsag, hogy altalaban
képesnek érezziik-e magunkat a nehéz helyzetek megoldasara (angolul: self-efficacy).

A Globalis Eszlelt Személyes Hatékonysag Skéla 10 kérdésbél all. Az énmagunkrol
alkotott azon pozitiv elképzelések mérésére szolgal, miszerint képesek vagyunk
megbirkozni az élet kiilonb6z6 nehéz helyzeteivel (Jerusalem and Schwarzer, 1992). A
skala egyes kérdései azokra az érzésekre vonatkoznak, amelyeket azzal kapcsolatban
érezhetnek az egyes személyek, hogy mennyire képesek megfelelni az j és nehéz
szituaciokban (példaul: ,,Ha szembesiilok egy problémaval, altalaban tobb Otletem

tamad a megoldasra”). Négy lehetséges valasz adhatd az egyes kérdésekre: 1. egyaltalan
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nem jellemzo; 2 alig jellemzo; 3. jellemzd; 4. teljesen jellemzd. A skalan elérhetd
pontok szama 10-t6l 40-ig terjed. A magasabb Osszpontszamok a magasabb ¢észlelt
kompetencidra utalnak, miszerint az egyén képes megbirkdzni a nehéz helyzetekkel,
illetve mas szavakkal, a magasabb pontszdmok a magasabb altalanos személyes
hatékonysagot jelzik. Vizsgéalatunkban az eredeti skala magyar valtozatat hasznaltuk
(Kopp, 1993). A kiilonbozd nyelveken haszndlatban levd Osszes valtozat a hozzajuk
tartozo referencidkkal egylitt online elérhetd a szerzd honlapjan (Scholz, 2002; Kopp,

1995).

Alkati Szorongas Kérdoéiv

Az Alkati Szorongas Kérdoiv (Trait Form of State-Trait Anxiety Inventory — STAI) a
szorongésra vald hajlamot méri. Ez a megkozelités jo kutatdsi mddszer a stressz
hatdsara eltéréen reagdld személyek megkiilonboztetésére (angolul: trait anxiety). A
skala egy onkitoltds, onmindsitdé kérdéiv, mely 20 kérdésbdl all (a kérdések kozott 9
egyenes és 11 forditott kérdés talalhato). A skala altal mért alkati szorongas azt a
relative allando, egyénileg kiilonboz6 tendenciat jelzi, hogy az egyén milyen mértékii
szorongassal reagal a kornyezetbdl jovo, fenyegetdnek megélt behatasokra (Spielberger,
1983). A skala 20 olyan allitast tartalmaz, amelyekkel az emberek 6nmagukat szoktak
jellemezni. Ezekre a kitoltonek annak alapjan kell megjeldlnie a valaszt, hogy altalaban
milyen gyakorisaggal érzi az adott érzést (példaul: ,,Ugy érzem, hogy annyi megoldatlan
problémdm van, hogy nem tudok trrd lenni rajtuk’). A lehetséges valaszkategoriak a
kovetkezOk: 1. soha; 2. néha; 3. gyakran; 4. mindig. A skdlan elért pontokat direkt
modon interpretalhatjuk: a magasabb pontszdmok magasabb alkati szorongés-szintre
utalnak, az alacsonyabb pontok pedig alacsonyabbra. Vizsgalatunkban az eredeti skala

magyar nyelvre adaptalt és standardizalt valtozatat hasznaltuk (Sipos, 1988).

A vizsgalat kivitelezése

A Bator Tabor Alapitvany Szakmai Tandcsad6 Testiilete és a Bator Tabor Alapitvany
Kuratoriuma etikai szempontbdl atvizsgalta és jovahagyta a vizsgalati tervet. Ezt
kovetéen, két héttel a tabor kezdete el6tt tdjékoztatd levelet kaptak a taborba

jelentkezett gyermekek sziilei. Ez leirta a kutatas céljat és maodjat, és hangsulyozta, hogy
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a vizsgalatban valo részvétel teljesen Onkéntes, név nélkiili, és nem befolyésolja a
gyermekek részvételét a taborban. A sziilok irdsos beleegyezésiiket adtak gyermekiik
részvételéhez a vizsgalatban, és maguktdl a serdiiloktodl is megkérdeztiik a kitoltés elott,

hogy hajlandok-e részt venni a kérddives felmérésben.

A résztvevok harom alkalommal toltotték ki a kérddiveket:

e a taborba érkezéskor, az orvosi bejelentkezés részeként, nyugodt koriilmények
kozott, egy vizsgalatot vezetd személy feliigyelete mellett ("tabor el6tti’ mérési
pont);

e a taborbol valo elutazds eldtt, a tdbor utolsé napjan, ugyancsak nyugodt
korilmények kozott, egy oOnkéntes segitd feliigyelete mellett (“tdbor utani’
mérési pont);

e két honappal a tabor végét kovetden, otthoni koriilmények kozott tigy, hogy a
résztvevOk postan kaptdk meg a kérddiveket, elore felbélyegzett névtelen

valaszboritékkal egylitt ("2 hoénappal késdbbi’, "kdvetéses” mérési pont).

A kérdoivek postai elkiildését kovetéen 3 héttel emlékeztetd levelet kaptak a
gyermekek. A harmadik kitoltéskor a 97 résztvevobol 86-an kiildték vissza a kitoltott
kérddivet, a visszakiildési arany igy 89%-o0s volt. A tabor vége és a kovetéses kitoltés

kozott eltelt atlagos idétartam 2,4 honap volt (SD = 0.467).

Azokat a kérddiveket, amelyek hidanyosan voltak kitoltve, kizartuk a vizsgalatbol, és
csak azon gyermekek adatait elemeztiik, akik mindhdrom idépontban hianytalanul és
értékelhetd modon kitoltottek az adott kérddiveket. Ilyen modon az értékelhetd
kérddivek szdma a kovetkezdképpen alakult az egyes kérddivek esetében: Rosenberg
Onértékelési Skala n = 85, Globalis Eszlelt Személyes Hatékonysag Skéla n = 83,
Alkati Szorongéas Skala n = 77. Az azonos személy altal kitoltott, harom kiilonb6zo
idépontban felvett kérddivek azonositdsa — az anonimitds megdrzése mellett — a
sziiletési datum mint azonositd alapjan tortént. A résztvevok kozott nem volt azonos

sziletési datum.
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Statisztikai modszerek

Az adatok feldolgozasat és elemzését az SPSS (10.0 verzio) statisztikai szamitogépes

programcsomag segitségével végeztiik.

Az atlagértékek paronkénti Osszevetésére kétmintds, parositott t-probat hasznaltunk. A
kétmintds t-probdval normalis eloszlasi numerikus valtozok atlagértékének
egyenldségét vizsgalhatjuk két csoportban, és mivel vizsgalatunkban a két csoport

elemei parosan Osszetartoztak, a parositott t-probat alkalmaztuk.

A harom kiilonb6zd idOpontban felvett kérddiveken elért eredmények valtozasainak
mérésére egyedeken beliili ismételt méréses variancia-analizis vizsgalatot (within
subject repeated measures of ANOVA) végeztiink (Dinya, 2002). A variancia-analizis
tulajdonképpen a ¢ proba altalanositisa olyan esetekre, amikor egyszerre tobb
csoportban hasonlitjuk 6ssze egy normalis eloszlasti numerikus valtozo6 atlagértékét. A
variancia analizis alkalmazésakor a vizsgalt nullhipotézis az, hogy az atlagérték minden
csoportban egyenld. Egy-egy osztilyozasi szempontnak az atlagértékre tett hatasat a
tobbi osztalyozasi szemponttdl fiiggetleniil tekintve fOhatasnak nevezziik. Ha egy
osztalyozasi szempont nemcsak onmagaban befolydsolja az atlagértéket, hanem hatasa
egy masik osztalyozasi szemponttol is fiigg, akkor a két osztalyozdsi szempont
kolcsonhatasardl  beszéliink. A variancia-analizis eredményeként p értékeket
(szignifikancia-szinteket) kapunk a fohatasokra, illetve a kdlcsonhatasokra. Elemzésiink
soran csak a kétszempontos interakcidkat (two-way interactions) vizsgaltuk, mert a
tobbszords interakciok vizsgalatdhoz nem lett volna elegendd elemszam az egyes

cellakban. A szdmitadsokhoz az egyes skaldkon elért 6sszpontszamokat hasznaltuk.

A fiiggd valtozok normalitasat (a harom skalan elért eredményeket a harom kiilonb6z6
idépontban) a Kolmogorov-Smirnov teszttel ellendriztik (Dinya, 2002). Az eredmények
a fliggd valtozok normal eloszlasat mutattak (Kolmogorov-Smirnov Z = 0.74, 0.92, és
1.35 az onértékelés esetében a 'tdbor elott', 'tdbor utan', és 'két honappal késébb', p >
0.05; Kolmogorov-Smirnov Z = 0.95, 1.34, és 1.04 a személyes hatékonysag esetében a

'tabor el6tt', 'tabor utan', és 'két honappal késébb', p > 0.05; Kolmogorov-Smirnov Z =
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0.73, 0.67, és 0.81 az alkati szorongas esetében a 'tabor eldtt', 'tdbor utan', és 'két

honappal késébb', p > 0.05).
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2.3.3. Eredmények

Elészor a 'mem', a 'betegségcsoport' és a taborban vald ’korabbi részvétel' hatasat
vizsgéaltuk meg a 'tdbor el6tti' idOpontban felvett eredményekre, kiilon-kiilon az

onértékelés, a személyes hatékonysag €s az alkati szorongds esetében.

Az elvégzett haromszempontos variancia-analizis (three-way ANOVA) eredményei
alapjan nem volt f6hatds kimutathat6 az 6nértékelés-pontszamok esetében a 'tabor elotti'
idépontban (Fpem = 1.126, p > 0.05; Fpetegsegesoport = 1.570, p > 0.05; Fiorabbi részvétel =
0.108, p > 0.05), ¢és egyik kétiranyu interakcidé sem bizonyult szignifikdnsnak
(FremXbetegségesoport = 0.126, p > 0.05; Fremxkoribbi részveet = 0.010, p > 0.05;

Fbetegségcsoporthorébbi részvétel — 2415, V4 > 005)

Egy tovabbi haromszempontos variancia-analizis eredményei alapjan a 'nem'
szignifikans féhatast mutatott a személyes hatékonysag-pontszamok esetében a 'tabor
elotti' idépontban [Fyem = 10.445, p < 0.01 (M =29,61; SD = 3.71 fiuk esetében, ¢s M =
26.81; SD = 4.08 lanyok esetében)], de sem a 'betegségcsoport', sem a taborban vald
"korabbi részvétel' nem mutatott f6hatast (Fpetegsegesoport = 0.971, p > 0.05; Fiorabbi résavétel =
0.231, p > 0.05), ¢és egyik kétirdnyu interakcié sem bizonyult szignifikdnsnak
(FremXbetegségesoport = 0.901, p > 0.05;  Fremxkorabbi részveet = 0.215, p > 0.05;

Fbetegségcsoportxkorébbi részvétel — 0210: p > 005)

Nem volt féhatds kimutathat6é az alkati szorongéas-pontszamok esetében a 'tabor eldtti'
idépontban (Fpem = 2.138, p > 0.05; Fpetegsegesoport = 1.972, p > 0.05; Fiorabbi részvétel =
1.339, p > 0.05), és itt sem bizonyult szignifikansnak egyik kétirdnyu interakcié sem
(FaemXbetegségesoport =  0.386, p > 0.05;  FhemXkorabbi részvétel = 1.365, p > 0.05;

Fbetegségcsoporthorébbi részvétel — 0052, P > 005)

Ezt kovetéen megvizsgéltuk az életkori csoport (‘korcsoport') és a diagndzis ota eltelt
id6 (‘betegség fennallasa') valtozok hatdsat is a 'tdbor eldtti' idépontban felvett
eredményekre, ugyancsak kiilon-kiilon az onértékelés, a személyes hatékonysag és az
alkati szorongas esetében. Az életkori csoport esetében két alcsoportot definidltunk: a

15 éves kor alattiak (< 15 év) és a 15 évnél idoésebbek (>= 15 év) korcsoportjat. A
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diagnozis 6ta eltelt id6 esetében annak megfelelden osztottuk négy csoportra a taborban
résztvevoket, hogy hany éve all fenn a betegségiik (a 'betegség fennallasa' valtozo). Az
igy kialakitott négy csoport a kovetkezd volt: <2 év; 2-5 év; 5-10 év; > 10 év. A fenti
valtozok vizsgélatara egy ujabb hdromszempontos variancia-analizis sorozatot futtatunk

le (three-way ANOVA), melyek sordn a kovetkezd eredményeket kaptuk.

Nem volt foéhatds kimutathaté az Onértékelés-pontszamok esetében a 'tdbor eldtti'
idépontban (Frem = 1.087, p > 0.05; (Fiorcsoport = 1.462, p > 0.05; Fpetepseg fennaliasa= 1.115,
p > 0.05), és egyik kétiranyu interakcid sem bizonyult szignifikdnsnak (Fremxkorcsoport =
0.032, p > 0.05; F=pemXbetegség fenndllazsa = 0.062, p > 0.05; FioresoportXbetegség fennallasa = 0.600,
p>0.05).

A 'mem' szignifikans f6hatdst mutatott a személyes hatékonysag pontszamok esetében a
'tabor elotti' idopontban (1d. fent!) (Frem = 12.424, p < 0.01), viszont sem a 'korcsoport',
sem a 'betegség fennalldsa' nem mutatott féhatast (Fioresoport = 0.922, p > 0.05; Fietegsee
fennallisa = 2.994, p > 0.05) és egyik kétirdnyu interakcié sem bizonyult szignifikansnak

(F nemXkorcsoport — 0.021, p > 0.05; F, nemXbetegség fennallasa — 1.641, P> 0.05; F korcsoportXbetegség
fennallasa = 0.213, p > 0.05).

Nem volt fohatas kimutathaté az alkati szorongas-pontszamok esetében a 'tabor elotti'
ldOpOIltbaIl (Fnem 2 552 p > 0 05 Fkorcsoport 2 111 p > O 05 Fbetegseg fennallasa 1 471
p > 0.05), és itt sem bizonyult szignifikansnak egyik kétiranyl interakcié sem

(FremXkoresoport = 0.001, p > 0.05; FremXbetegség fennaliasa = 1.084, p > 0.05; FiorcsoportXbetegség
fennallasa = 1.360 , P> 0. 05)

Az eredmények legfontosabb alapadatait, azaz az egyes skaldkon elért pontszamok

atlagait az egyes id6pontokban a 7. tdblazat foglalja 6ssze, nemek és betegségcsoportok

szerinti bontadsban is feltiintetve az eredményeket.
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7. tablazat

A'tlagos elért pontszamértékek, szordas (SD) és elemszam (N) az egyes skalak

(Rosenberg Onértékelési Skdla, Globdlis Személyes Hatékonysig Skdla, Alkati

Szorongds Skdla) esetében, nem és betegségcsoport, illetve kezdeti alacsonyabb vagy

magasabb pontszamu alcsoportok szerinti bontdsban, tovabba az egész mintdra

vonatkoZztatva.
nem betegségcsoport alcsoportok
teljes alacsonyabb magasabb
minta fiuk lanyok ] onkolégia | diabétesz kezdeti kezdeti
pontszim pontszam
27,86 28.39 27.47 27.19 28.61 25.05 31.03
7 tabor eldtt (4.00) (4.26) (3.79) (3.65) (4.26) (2.39) (2.93)
pea) N=285 N=36 N=49 N=44 N =41 N=45 N=40
d 29.21 30.06 28.59 28.30 30.20 27.02 31.67
% tabor utan (4.39) (4.52) (4.23) (4.12) (4.50) (3.19) (4.27)
E N =385 N=36 | N=49 N=44 N =41 N=45 N=40
% 28.54 28.75 28.39 27.93 29.20 26.80 30.50
O 2 hénappal késébb (4.00) (3.63) (4.63) (3.85) (4.52) (3.62) (3.62)
N =285 N=36 N=49 N=44 N=41 N=45 N=40
28.23 29.94 27.04 27.56 28.95 25.28 31.56
© ) B (4.19) (3.77) (4.08) (4.40) (3.87) (3.05) (2.40)
N ‘<C tébor elitt N=283 N=34 N=49 N=43 N =40 N=44 N=39
g gj 28.95 30.12 28.14 28.51 29.43 26.55 31.67
E % tabor utan (4.05) (4.12) (3.83) (3.94) (4.16) (3.02) (3.28)
E \% N=283 N=34 | N=49 N=43 N =40 N=44 N=39
CIX ; 28,24 2941 | 27.43 28.16 28.33 26.34 30.38
T 2 hénappal késobb (4.32) (3.86) (4.42) (4.16) (4.53) (3.55) (4.13)
N =283 N=34 [ N=49 N =43 N =40 N=44 N=39
41.09 39.68 42.04 42.62 39.53 35.84 48.09
tabor el6tt (7.70) (7.59) (7.71) (7.73) (7.45) (4.20) (5.38)
\Zé N=77 N=31 N =46 N=39 N=38 N=44 N=33
; @) 41.34 40.52 41.89 43.03 39.60 37.53 43.42
g C:ZD tabor utan (7.04) (6.57) (7.36) (7.50) (6.17) (5.54) (5.47)
- N=77 N=31 | N=46 N=39 N=38 N=44 N=33
< § 43.74 42.06 44.87 45.08 42.37 40.30 48.33
2 hénappal késobb (7.92) (7.87) (7.83) (7.83) (7.87) (6.83) (6.94)
N=77 N=31 | N=46 N=39 N =38 N=44 N=33

52




Onértékelés

Az ¢értékelhetd, mindharom id6pontban hidnytalanul kitoltott és visszakiildott
onértékelés kérdoivek szama 85 volt. Az onértékelés valtozasanak célzott vizsgalatara
eldszor egy 2 (nem) X 2 (korcsoport) X 2 (betegségcsoport) X 3 (id0) kevert faktorialis
(mixed factorial) ANOVA elemzést végeztink. A fliggd valtoz6 a Rosenberg
Onértékelési Skalan elért pontszam volt a hdrom kiilonbdzé idépontban (“tabor eldtt’,
"tabor utan’, ’két honappal késdbb’), a fiiggetlen valtozok pedig a 'nem’, az *¢életkor’ és
a ’betegségcsoport’ voltak. Egyetlen szignifikdns hatdsként az ’id6’ jelent meg, mely
szignifikans féhatadst mutatott [F(2, 156) = 7.684 p < 0.01]. Egyetlen kétiranya

interakci6 sem volt szignifikans.

A vizsgalt serdiilékort tdborozok dnértékelése a tabor eldtti értékhez képest (M = 27.86)
a tdbor végére szignifikans novekedést mutatott (M = 29.21) (p < 0.001), majd pedig
némiképp csokkent a két honappal késobbi kovetés soran (M = 28.54) (p < 0.05),

létrehozva az idGbeli fGhatast.

Azzal a feltételezéssel éltiink, hogy azokra a taborozokra, akik alacsonyabb
onértékeléssel rendelkeznek, nagyobb hatassal van a tabor programja, nagyobb fokban
fejlodhet onértékelésiik a tabori élmények hatdsara. Az alacsonyabb és magasabb
onértékeléstt gyermekek kozotti kiilonbségek elemzése céljabol két alcsoportra
bontottuk vizsgalati mintdnkat a kezdeti (tdbor eldtti) onértékelési pontszamaik alapjan
a median mentén (median = 28 pont a Rosenberg Onértékelési Skalan), és egy 2 (nem)
X 2 (alacsonyabb, illetve magasabb kezdeti onértékelési csoport) X 3 (idd) kevert
faktoridlis (mixed factorial) ANOVA elemzést végeztiink. Szignifikans hatasként az
’1d6’ jelent meg, mely szignifikans féhatast mutatott [F(2, 162) = 6,773, p = 0.001], a
kétiranyl interakciok koziil egy volt szignifikdns, az ’id6’ X ’Onértékelési csoport’

interakci6 [F(2, 162) = 5.104, p < 0.05].

Az elvégzett parositott ¢ proba vizsgalatok is aldtdmasztottak az onértékelés novekedését
az alacsonyabb kezdeti onértékelésii alcsoportban (N = 45). A ’tabor el6tti’ és ’tabor
utani’ onértékelés-pontszamok 0sszehasonlitasa az onértékelés szignifikans novekedését

mutatta az alacsonyabb kezdeti dnértékelésti csoportban (¢(44) = 4.172, p < 0.01), és ez
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a magasabb oOnértékelés azutan nem valtozott szignifikdnsan a ’tdbor vége’ ¢és a ’két
honappal késébbi’ kovetés idopontja kozott (¢1(44) = -0.514, p > 0.05). Amennyiben
pedig kozvetleniil a ’tabor el6tti’ és a ’két honappal késobbi® kovetéses értékeket
hasonlitottuk 0ssze, a valtozas szintén szignifikans eltérést mutatott (z(44) = 3.485, p <
0.01).

Ezzel ellentétben a magasabb kezdeti Onértékelésti alcsoportban (N = 40) eltérd
eredményeket kaptunk. A ’tabor eldtti’ és ’tabor utani’ Onértékelés-pontszdmok
Osszehasonlitdsa sordn nem volt észlelhetdé az onértékelés szignifikdns ndvekedése a
magasabb kezdeti onértékelésli csoportban (#(39) = 1.220, p > 0.05), ezt kdvetden az
onértékelés szignifikdns mértékii csokkenést mutatott a *tabor vége’ és a ’két honappal
késdbbi’ kovetés idopontja kozott (¢(39) = -2.137, p < 0.05). Amennyiben kdzvetleniil a
‘tabor eldtti’ és a ’két honappal késObbi’ kdvetéses értékeket hasonlitottuk Ossze, a
valtozas szintén nem mutatott szignifikans eltérést (#(39) = -0.857, p > 0.05). Az

eredményeket grafikusan, az atlagpontszamok feltiintetésével a 2. abra mutatja.

2. abra
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Személyes hatékonysag

Az értékelhetd, mindharom idépontban hianytalanul kitoltott és visszakiildott személyes
hatékonysag kérdéivek szama 83 volt. Az onértékelés valtozasanak célzott vizsgalatara
elészor egy 2 (nem) X 2 (korcsoport) X 2 (betegségcsoport) X 3 (id0) kevert faktorialis
ANOVA elemzést végeztink. A fiiggé véltozd a Globalis Eszlelt Személyes
Hatékonysag Skalan elért pontszdm volt a harom kiilonb6z6 idépontban (’tabor eldtt’,
"tabor utan’, ’két honappal késdbb’), a fiiggetlen valtozok pedig a 'nem’, az *¢életkor’ és
a ’betegségcsoport’ voltak. Az elemzés sordn egyetlen szignifikdns hatds volt
azonosithatd, mégpedig a ’nem’, mely szignifikdns fOhatdst mutatott a személyes
hatékonysag-pontszamokra vonatkozéan [F(1, 76) = 8,283, p < 0.01]. A fiuk
szignifikdnsan magasabb személyes hatékonysag-pontszamokat értek el, mint a lanyok
(M =29.77 a fitikk esetében és M = 27.46 a lanyok esetében).

Bar az ’id6’ nem mutatott szignifikans féhatast a személyes hatékonysag-pontokra
vonatkozoan, érdemes megemliteni, hogy a ’tabor elotti’ (M = 28.23) és a ’tabor utani’
(M = 28.95) idépontok kozott azért fény dertilt egy tendencia jellegli 6sszefiiggésre (p =
0.06). A ’tabor vége’ és a ’kovetés’ (M = 28.24) kozott nem volt szignifikans valtozas
(p > 0.05).

Az oOnértékelés-valtozas vizsgalatdhoz hasonloan itt is két alcsoportra bontottuk
mintankat az alacsonyabb és magasabb kezdeti személyes hatékonysag alapjan, és
kiilon-kiilon is megvizsgaltuk a két csoportot. A kettéosztds a kezdeti (Ctabor elotti’)
személyes hatékonysag-pontszamok alapjan, a medidn mentén (medidn = 28 pont a
Globalis Eszlelt Személyes Hatékonysag Skalan) tortént, és egy 2 (nem) X 2
(alacsonyabb, illetve magasabb kezdeti személyes hatékonysagu csoport) X 3 (idd)
kevert faktoridlis ANOVA elemzést végeztiink. A lefuttatott elemzés sordn az ’id¢” X
"kezdeti személyes hatékonysag csoport’ interakcio szignifikansnak bizonyult [F(2,
158) =3.695, p < 0.05].

Az elvégzett paros ¢ proba vizsgalatok a személyes hatékonysag novekedését igazoltak

az alacsonyabb kezdeti személyes hatékonysagu alcsoportban (N = 44). A ’tabor elotti’

és ’tdbor utani’ személyes hatékonysag-pontszamok Osszehasonlitisa a személyes
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hatékonysag szignifikdns novekedését mutatta az alacsonyabb kezdeti személyes
hatékonysagti csoportban (#(43) = 3.629, p < 0.01), és ez a magasabb személyes
hatékonysagi érték azutdn nem valtozott szignifikdnsan a ’tabor vége’ és a ’két honappal
késobbi’ kovetés idopontja kozott (¢(43) = -0.441, p > 0.05). Amennyiben kozvetleniil a
“tabor elotti’ €s a ’két honappal késobbi’ kovetéses értékeket hasonlitottuk Ossze, a

valtozés szintén szignifikans eltérést mutatott (#(43) =2.610, p <0.01).

A magasabb kezdeti személyes hatékonysagii alcsoportban (N = 39) eltérd
eredményeket kaptunk. A ’tdbor eldtti’ és ’tabor utdni’ személyes hatékonysag-
pontszamok oOsszehasonlitdsa sordn nem volt észlelhetd a személyes hatékonysag
szignifikans novekedése a magasabb kezdeti személyes hatékonysagli csoportban
(t(38)= 0.177, p > 0.05), ezt kdvetden a személyes hatékonysag szignifikdns mértékii
csOkkenést mutatott a "tabor vége’ és a ’két honappal késdbbi’ kovetés idopontja kdzott
(t(38) = -2.165, p < 0.05). Amennyiben pedig kozvetleniil a ’tdbor elétti’ és a két
hoénappal késébbi’ kovetéses értékeket hasonlitottuk Ossze, a valtozds szintén nem
mutatott szignifikdns eltérést (#(38) = -1.937, p > 0.05). Az eredményeket grafikusan, az

atlagpontszamok feltlintetésével a 3. dbra mutatja.
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Alkati szorongas

Az értékelhetd, mindharom idépontban hidnytalanul kitoltott és visszakiildott szorongas
kérdéivek szdma 77 volt. A vizsgalatban résztvevOk alkati szorongas-valtozasdnak
vizsgalatara el0szor itt is — az Onértékelés €s a személyes hatékonysag vizsgalatahoz
hasonloan — egy 2 (nem) X 2 (korcsoport) X 2 (betegségcsoport) X 3 (idd) kevert
faktoriadlis ANOVA elemzést végeztiink. A fliggd valtozo az Alkati Szorongas Skalan
elért pontszdm volt a hdrom kiillonb6zé idépontban ("tdbor eldtt’, ’tdbor utan’, 'két
honappal késébb’), a fiiggetlen valtozék pedig a ’nem’, az ’korcsoport’ és a
“betegségcsoport’ voltak. Az elemzés eredményeként szignifikdns fohatast mutatott
nemcsak az ’id6’ [F(2, 140) = 7.985 p = 0.001], hanem a ’betegségcsoport’ [F(1, 70) =

4.372, p <0.05] is. Egyetlen kétiranyt interakci6é sem volt azonban szignifikans.

Az alkati szorongas-értékek a *tabor elotti’ értékhez képest (M = 41.09) a ’tabor végére’
nem mutattak érdemi, szignifikdns valtozast (M = 41.34) (p > 0.05), de jelentds
mértékben, szignifikansan novekedtek a két honappal késébbi kovetés soran (M =
43.74) (p < 0.01). Osszehasonlitva a két betegségcsoport esetében a tabor kezdetén levd
(’tabor el6tti’) mérési idépontban elért alkati szorongas-pontszamokat, arra az
eredményre jutottunk, hogy az onkologiai betegcsoportba tartozé gyermekek
szignifikdnsan magasabb alkati szorongas-szinttel rendelkeznek (M = 42.62), mint a

diabéteszes csoport tagjai (M = 39.53).

A median mentén itt is kialakitottuk az alacsonyabb és a magasabb kezdeti alkati
szorongasu alcsoportokat, de mivel a Mauchly-féle gombproba (Mauchly’s test for
sphericity) szignifikdnsnak bizonyult (Mauchly’s W = 0.887, p < 0.05), ebben az
esetben nem végezhettiink ismételt méréses variancia-analizis vizsgalatot (repeated

measure ANOVA), viszont itt is elvégeztiik a parositott # probakat.

A ’tdbor eldtti’ és ’tabor utdni’ alkati szorongds-pontszamok Osszehasonlitisa az
alacsonyabb kezdeti alkati szorongédsu csoportban (N = 44) a szorongas szignifikans
novekedését mutatta (#(43)= 2.906; p < 0.01), és ez a magasabb alkati szorongas azutan
tovabbi szignifikans ndvekedést mutatott a ’tdbor vége’ és a ’két honappal késébbi’

kovetés iddpontja kozott (¢(43) = 2.910, p < 0.01). Amennyiben kozvetlenil a ’tabor
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elotti” és a ’két honappal késobbi’ kovetéses értékeket hasonlitottuk Ossze, az alkati
szorongas ndvekedése ugyancsak szignifikans volt (¢(43) = 5.915, p < 0.001) ebben az

alcsoportban.

A magasabb kezdeti alkati szorongasu alcsoportban (N = 33) eltérd eredményeket
kaptunk. Itt nem észleltiink szignifikdns eltérést sem a ’tabor eldtti’ és ’tabor utani’
(t(32) = -1.505, p > 0.05), sem a ’tabor utani’ és a ’két honappal késdbbi’ kovetés (z
(32)= 1.646, p > 0.05), sem pedig a ’tabor eldtti’ és a "két honappal késdbbi’ kovetés
(t(32) = 0.277, p > 0.05) vizsgalati eredményeinek az Osszehasonlitisa sordn. Az

eredményeket grafikusan, az atlagpontszamok feltiintetésével a 4. dbra mutatja.
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2.3.4. Az eredmények megbeszélése

Jelen vizsgalatunk demonstralja, hogy a kronikus betegséggel €16 serdiilé fiataloknak
szervezett nyari taborok eldmozditjdk a gyermekek pszichoszocidlis rehabilitacigjat,

kiilonds tekintettel az onértékelésre és a személyes hatékonysagra.

A téborbeli részvétel pozitiv hatasai vizsgéalatunk szerint fiiggetlenek a résztvevok
betegségének jellegétdl, életkoratol, nemétdl, a betegség fennallasdnak idejétdl és a
Bator Téborban vald korabbi részvételtdl. Briery és Rabian eredményeihez hasonldan
mi is megallapithatjuk, hogy a betegség tipusa nem befolydsolja szignifikansan a

tdborprogram gyermekekre gyakorolt hatasat (Briery and Rabian, 1999).

A kovetkezOkben kiilon-kiilon részletesen elemezziik az Onértékelés, a személyes

hatékonysag és az alkati szorongas terén kapott eredményeinket.

Onértékelés

Onértékelésen az dnmagunkkal szembeni pozitiv vagy negativ viszonyulast, dnmagunk
értékének, értekességének altalanos megélését értjiik. Az onértékelés csak egy része az
onképnek, melyet Rosenberg a kovetkezoképpen definial: ,,azon gondolatok és érzések
Osszessége, melyeket az egyén dnmagara, mint targyra vonatkoztat” (Rosenberg, 1965).
Az onértékelés mellett az onkép fontos komponense a személyes hatékonysag és az

Onazonossag is.

Vizsgalatunk egyik legfobb eredményének tekintjiik, hogy 0Osszehasonlitva a tabor
elején és a tabor végén mért eredményeinket, a 8 napos tdbor végén az onértékelés
szignifikans novekedését észleltiik a résztvevok korében. Ez a tdbor végén észlelt
magasabb Onértékelési szint azonban lényeges csokkenést mutatott a két honappal
késébbi kovetéses vizsgalat soran, de még ekkor is magasabb volt, mint a tabor elején
mért értekek. Ez a megfigyelt rovid tava oOnértékelés-ndvekedés mindkét

betegségcsoportunkra (onkologiai betegek ¢és cukorbetegek) jellemzé volt, és
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fliggetlennek bizonyult a taborozok nemétdl és életkoratdl is.

A tadborozok azon alcsoportjaban, akiknek onértékelése a tdbor kezdetén alacsonyabb
volt tarsaikénal (alacsony kezdeti onértékelésti alcsoport), az onértékelés novekedése
nagyobb aranyu volt a tabor végére és ez a magasabb onértékelési szint a tabor utan két
hénappal is magas maradt. Ezzel ellentétben a magasabb kezdeti Onértékelésii
alcsoportban a tabor végén csak mérsékelt onértékelés-ndvekedést észlelhettiink, és két
hoénappal késébb az onértékelés atlagos szintje visszatért a tdbor eldttire. Mindezek
alapjan azt feltételezhetjiik, hogy a taborba érkezd, kronikus betegségben szenvedd
gyermekeknek van egy jol elkiilonithetd csoportja (alacsony kezdeti Onértékelésti
alcsoport), akik a legtobbet profitalnak az altalunk kinalt terapias rekreédcios specialis
nyari taborprogrambol. Ezeknek a serdiildkoru gyermekeknek az onértékelése jelentds
novekedést mutatott a tadbor végére, és a tabor utdn hosszabb tavon is fennmaradt ez a

novekedés.

A kronikus Dbetegséggel ¢€l6 gyermekek nyari tdboraival kapcsolatos korabbi
tanulmanyok mar beszamoltak az Onértékelés novekedésérdl, de tudomasunk szerint

eddig egyik sem irt le hosszl tava hatast.

Michalski kozelmultban megjelent tanulmanyaban beszamol egy tanulasi nehézségekkel
¢és kapcsolodo pszichoszocialis problémakkal kiizdé gyermekek (13 éves kor alattiak) és
serdiilok (14-18 éves kortiak) részére szervezett terdpids nyari taborprogram
hatékonysagvizsgalatarol. Eredményei szerint a fiatalabb taborozok alcsoportjdban az
onértékelés (Self-Esteem Index moddszerrel mérve) szignifikans ndvekedése volt
¢észlelhetd a tabor eldtti és utani eredményeket dsszehasonlitva, de ez a ndvekedés mar
nem volt szignifikdns a 6-8 honappal a tdbor utdn mért kdvetéses vizsgalat sordn. A
serdiilék korében pedig nem érte el a szignifikdns szintet az Onértékelés valtozasa

(Michalski, 2003).

Thomas & Gaslin tanulmanya hemofilias gyermekek onértékelés-novekedésérdl szamol

be a résziikre szervezett nyari tabor pozitiv hatasaként (Thomas, 2001).

Regan és munkatarsai az onkép szignifikans javulasat észlelték a terapids rekredcios

intervenciot kovetden az epilepsziaval €16 gyermekek korében (Regan, 1993).
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Biggs ¢s munkatarsai 43 taborozo (8-18 évesek) korében végzett vizsgalatokat sulyos
égésbetegségen atesett gyermekeknek szervezett nyari tdborban. A tdborozok 37%-aban
észlelt valtozo mértékben Onértékelés-ndvekedést (Rosenberg Onértékelési Skala
hasznélataval), mig a tdborozok 30%-aban nem volt valtozas, 33%-ukban pedig az
onértékelés csokkenését észlelte. Ez a tanulmany nem tdmasztotta ald a szerzd
hipotézisét, miszerint a vizsgalt égésbeteg gyermekek taborbeli részvétele novelte volna

onértékelésiiket (Biggs, 1997).

Kiernan és munkatarsai nemrég megjelent tanulmanyukban beszamolnak egy irorszagi
helyszinli nemzetkdzi nyari tdborban végzett kutatdsrol, melynek soran a tdborban
résztvevd gyermekek és tinédzserek oOnértékelését vizsgaltdk. Az Onértékelés
tekintetében a taborbeli részvétel részben pozitiv, részben negativ valtozasokat mutatott,
illetve nem valtozott sem rovid, sem hosszu tdvon. Tovabbi érdekes megfigyelésiik volt,
hogy az onértékelés nemcsak a kompetenciaval, hanem az életkorral, a nemmel, a

nemzetiséggel és a testvérek szamaval is Gsszefliggést mutatott (Kiernan, 2004).

Tabori programunk nagymértékben hasonlit a Simon J. R. Crisp és munkatarsai altal az
elmult 12 évben Ausztralidban kifejlesztett kalandterapias intervencids ("Wilderness
Adventure Therapy”) programokhoz (Crisp, 1996). Programjuk hatékonysagarol a
kozelmultban megjelent irdsuk szerint szignifikans onértékelés-novekedést mutattak ki a
Coppersmith Onértékelési Kérdéiv (Coppersmith Self Esteem Inventory) hasznélataval,
mely nemcsak az intervencios program végén, hanem a 3 honappal késobbi kovetéses
vizsgalat soran is észlelhetd volt. A vizsgalatban 39 serdiilékoru (13-18 éves) beteg vett
részt, akik mentalhigiénés problémakkal ambulans kezelés alatt alltak (Crisp, 2004).
Programjuk terapids komponenseit elemezve Crisp arra az eredményre jutott, hogy
kliensei a kovetkezd faktorokat taldltdk a legfontosabb hatotényezOknek: 1. a
programokban vald részvétel sordn a ’segitségnyujtas felkinaldsa’ ¢és ennek
megtapasztaldsa volt szamukra a legfontosabb szocialis interakcid; 2. az egyes
programok soran, illetve utan megtapasztalt legfontosabb érzelmi reakcionak a
‘teljesitményre vald biiszkeség® érzését jelolték meg; 3. pozitiv élményeiket arra

vezették vissza, hogy ’ugy érezték, hogy a csoport elfogadott tagjai’ (Crisp, 2001).

Egy kozelmultban az Orszagos Gyermekegészségiigyi Intézet altal elvégzett hazai,
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orszagos, nagy elemszamu reprezentativ vizsgalat (n=4539) alapjan (Kokényei, 2003)
meghatarozasra keriilt a 7., 9. és 11. osztalyos tanulok korében a globalis onértékelés. A
vizsgalatban ugyanazt a Rosenberg-féle Onértékelési Skalat hasznaltak, amellyel a
Bator Taborban mértiikk a taborozok oOnértékelését. A vizsgalati mintaban résztvevok
atlagéletkora a kovetkezd volt: 7. osztaly: 13,51; 9. osztaly: 15,54; 11. osztaly: 17,51.
Az ¢letkori adatokat tekintve tehat az ebben a vizsgalatban résztvevok hasonlod koru
tanulok voltak, mint a tdborban résztvevd betegcsoport. Az egész orszagos mintaban a
skalan elért pontszamok atlaga 27,79 pont (szoérés: 4,76) volt. A tabori hatékonysag-
vizsgalatban a vizsgélt serdiildkora taborozoknak az oOnértékelés skalan elért

pontszamainak az atlaga 27.86 (szdras: 4,00) pont volt (n=85).

Mig az orszdgos vizsgalatban a fitk szignifikdnsan magasabb Onértékelési
atlagpontszamot értek el, mint a lanyok (Kokényei, 2003), a tabori vizsgélatban
résztvevOk korében a fiuk atlagos pontszamai (28,39 pont, SD:4,26, n=36) ugyan
magasabbnak adodtak, mint a lanyokéi (27,47 pont, SD: 3,79, n=49), de ez a kiilonbség
nem volt szignifikdns (tabor elotti atlag értékek). A fentieket 0sszegezve elmondhatjuk,
hogy — bar élhettiink volna ezzel a feltételezéssel — a taborba érkezd, kronikus
betegséggel €10 serdiilok onértékelése nem mutatott lényeges eltérést az orszagos
atlaghoz képest. Az orszagos mintaban észlelt nemi kiilonbségek a tabori mintaban is

megjelentek, de (a vizsgalati elemszdm mellett) nem érték el a szignifikancia szintjét.

Osszefoglaldéan elmondhatjuk, hogy a Bator Tabor hatasara észlelt pozitiv dnértékelés-
valtozas fontos szerepet jatszhat mas pszichologiai faktorok pozitiv valtozasanak
eldmozditasaban. Az dnmagunkkal szembeni pozitiv viszonyuldst mar régéta a lelki
egészség alapvetd komponenseként tartjdk szamon. Empirikus kutatasok 1is
alatdmasztjdk ezeket a teoridkat azaltal, hogy markéns kapcsolatot mutattak ki az
onértékelés ¢és az élet mas terliletein valdo mitkddés kozott, elsdsorban olyan teriiletek
vonatkozédsdban, amelyek a jol-léttel (hangulat, elégedettség, tlinetek) allnak
kapcsolatban. Mindezek alapjan az Onértékelést tulajdonképpen a pszichologiai

miikodések forrasaként is értelmezhetjiik (Rosenberg, 1965).
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Személyes hatékonysag

A Globalis Eszlelt Személyes Hatékonysag Skala a megkiizdési kompetencia érzésének
mérésére szolgal, vagy mas szavakkal, azt mutatja meg, hogy ,,milyen mértékben bizik
az egyén abban, hogy az élet kiilonb6z6 nehéz helyzeteivel meg tud birkdzni” (Barlow,
1996). Az észlelt személyes hatékonysag az egyén optimista meggy6zddésének része,
miszerint képesnek érzi magét arra, hogy megbirk6zzon kiilonféle stresszel teli
helyzetekkel. Az optimizmus mas értelmezéseivel ellentétben az észlelt személyes
hatékonysag egyértelmlien azokra a személyes kompetencidkra utal, amelyekkel az

egyén a kihivasokkal teli helyzeteket kezelni tudja (Schwarzer, 1997).

A személyes hatékonysag fogalmat Bandura vezette be, az altala megalkotott szocidlis-
kognitiv teoria részeként (Bandura, 1997). Elmélete azt sugallja, hogy az a személy, aki
hisz abban, hogy képes elérni az altala kivant eredményt, sokkal aktivabb és eltokéltebb
¢letvitelt tud megvalositani. Ez a *'meg tudom tenni’ felfogas jol tiikrozi az egyén azon
érzését, hogy kontrollalni tudja a kdrnyezetét. Egy olyan meggydzddést takar, mely
szerint az egyén adaptiv valaszt tud adni kornyezete valtozé kihivasaira. Ugy is
felfoghatd, mint az egyén onbizalommal teli latdsmoddja a stresszhelyzetek kezelésével
kapcsolatban (Scholtz, 2002).

Mint a bevezetésben mar részletesen kifejtettilk, a Bator Tébor programjai arra
0sztonzik a résztvevoket, hogy megbirkdzzanak szamukra szokatlan, 0jszerti, esetenként
nehéz helyzetekkel, melyek sikeres teljesitését megerdsitd és pozitiv visszajelzés koveti.
Vizsgalatunk soran a 8 napos tabor végén magasabb globalis személyes hatékonysag-
pontszdmokat mértiink, mint a kezdetekor. Ez a megfigyelés annak ellenére is
figyelemfelkelté, hogy bar a tiborozok Globalis Eszlelt Személyes Hatékonysag
Skalaval mért személyes hatékonysdga ndvekedett a tdbor végére, nem érte el a
szignifikans novekedési szintet, €s a két honappal késObbi kovetéses vizsgalat idejére

majdnem teljes mértékben visszaesett a tabor eldttire.
A kezdeti személyes hatékonysag-értékek mentén két csoportra osztott taborozok

korében végzett tovabbi vizsgalataink soran azonban szignifikans pozitiv eredményekre

jutottunk. A kezdetben alacsony személyes hatékonysaggal bird alcsoport esetében a
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tabor végére a személyes hatékonysagi mutatok szignifikans novekedését észleltiik a
tabor eleji értékekhez képest, és ez a magas személyes hatékonysag-szint nem valtozott
a két honappal késobb mért kovetéses vizsgalat idejére sem. Ezzel ellentétben a
kezdetben magas személyes hatékonysagu csoportban csak mérsékelt, nem szignifikans
emelkedés volt észlelhetd a tdbor végére, és érdekes mdodon a két honappal késObbi
értékek még a tabor elején mért kiinduld értékeknél is alacsonyabb szintre siillyedtek.
Megemlitendd tovabbd az egész vizsgélati mintara jellemzé nemek kozti eltérés,
miszerint a ladnyok szignifikdnsan alacsonyabb oOnértékelést mutattak, mint fia

kortarsaik.

A nemzetkozi szakirodalomban nagyon csekély szamu forras all rendelkezésiinkre a
specidlis nyari tdborok hatdsdra bekovetkezd személyes hatékonysag-valtozas
tekintetében. Lin és munkatarsai ugyan végeztek vizsgalatokat fogyatékkal €16 serdiilok
(12-18 év) részére szervezett terdpias rekredcios céli intervencios programok hatasaval
kapcsolatban, de nem talaltak szignifikans kiilonbséget a terapias és a kontroll csoport
személyes hatékonysag-valtozasa kozott (Lin, 2003). Mindazonaltal ez a terapids

program nem sorolhatd formajat tekintve a nyari tdborok kozé.

Az egyes egyének személyes hatékonysagrol alkotott képe fontos szerepet jatszik az
alkalmazkodas és oOnszabalyozas folyamataiban, mert erds hatassal bir az emberi
motivaciokra, ¢érzésekre ¢és viselkedésre (Bandura, 1989; Bandura, 1997).
Altalanossagban elmondhatd, hogy a magasabb személyes hatékonysag kapcsolatba
hozhaté a jobb egészségi mutatokkal, a hatékonyabb miikodésmddokkal és a jobb
szocialis elfogadottsaggal (Jerusalem and Schwarzer, 1992; Bandura, 1997). Schwarzer
¢s Renner kutatdsai nyoman allithatjuk, hogy a magasabb személyes hatékonysag az
egészség-magatartassal (mint példaul a fizikai aktivitas és a taplalkozas) is kapcsolatban

all (Schwarzer et Renner, 2000).

Eredeti koncepciodjat tekintve a személyes hatékonysag teriilet-specifikus fogalom volt,
de a kutatok késdbb megalkottdk a globalis személyes hatékonysag fogalmat is. Jelen
vizsgélatunkban globélis személyes hatékonysag-skdlat hasznaltunk, de a taborral
kapcsolatos jovobeli kutatdsokban a teriilet-specifikus személyes hatékonysag-skalak

hasznalataval tovabbi értékes eredményekre juthatunk.
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Alkati szorongas

Eldzetes feltételezésiink és varakozdsunk szerint a tdborbeli részvétel hatasara az alkati
szorongas csokkenését reméltiik, vizsgalati eredményeink azonban nem igazoltak ezt a
feltételezéstlinket. Az alkati szorongas szintje nem mutatott szignifikans valtozast a tabor
elején és végén mért értékek Osszehasonlitdsakor, de szignifikans ndvekedés volt

¢észlelhetd a két honappal késdbb végzett kdvetéses vizsgalat soran.

Az alacsonyabb és magasabb kezdeti alkati szorongéssal jellemezhetd alcsoportok
korében  végzett kutatdsi eredményeink elemzése sordn tovabbi érdekes
megallapitasokra jutottunk. Azon serdiilok korében, akik az alacsonyabb kezdeti alkati
szorongéasu csoportba tartoztak, a tabor végén ¢és két honappal a tabor utdn
szignifikansan magasabb alkati szorongas volt mérhetd. Ezzel ellentétben azon serdiilok
korében, akik a magasabb kezdeti alkati szorongéasu csoportba tartoztak, a tabor végén
nem-szignifikans alkati szorongas-csokkenés volt mérhetd. Ugyanakkor az alacsony
kezdeti alkati szorongasu csoporthoz hasonléan ebben az alcsoportban is magasabb
alkati szorongas-szintet mértiink a két honappal késobbi kovetés soran. Paradox mddon,
ha 6sszehasonlitjuk a tabor elején és végén mért értékeket, akkor éppen az alacsonyabb
kezdeti alkati szorongéssal rendelkezdk alcsoportjaban volt észlelhetd szignifikans
novekedés, a kezdetben magasabb alkati szorongéssal rendelkezdk korében pedig a
szignifikans szintet ugyan el nem érd, de jelentds csokkenés volt észlelhetd a tabor
végére. Az alcsoportok kozott tapasztalt jelentds kiilonbségek és a paradox valtozasok,
melyek a tabor, illetve a kdvetés soran észlelhetok voltak, e teriilet tovabbi kutatdsara

0sztonoznek.

Az Alkati Szorongds Kérddiven elért pontszamatlagok a kovetéses vizsgalat soran
szignifikansan magasabbak voltak, mint a tdbor végén mért atlagok. Ez az dsszefiiggés
nemcsak a vizsgalt alcsoportokra bizonyult igaznak, hanem a teljes vizsgalati mintara
vonatkozoan is. Ennek a jelenségnek tobbféle magyarazata lehetséges. Elhetiink példaul
azzal a feltételezéssel, hogy a tabori koriilmények kozott mért alkati szorongas-szintek
(’tabor eldtt’ illetve *tabor utdn’) azért voltak alacsonyabbak, mint a kdvetéses vizsgalat
soran a gyermekek otthonaban mért értékek, mert eltérdek voltak a vizsgélati

koriilmények. Feltételezhetd példaul, hogy a serdiilékoru gyermekek alkati szorongas-
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szintje a nyari sziinidd ideje alatt altalaban is alacsonyabb, mint tanév kdzben, amikor a
kovetéses vizsgalatot végeztiikk. Véleményiink szerint ennek az észlelt jelenségnek és a
nyari tdboroknak a kapcsolatira vonatkozoan tovabbi vizsgéalatok sziikségesek a
jelenlegitdl eltérd, modositott kutatasi protokoll alkalmazasaval. Hasznosnak
bizonyulhat példaul egy tovabbi mérési pont beiktatdsa joval a tabor kezdete eldtt,
amikor a gyermekek még iskolaba jarnak, otthon vannak. Igy egy megbizhatobb
kiindulasi alkati szorongas-szint mérhetd és a késdbbiekben a tdborban, illetve a kdvetés

soran észlelt valtozasok ehhez hasonlithatok.

Eredményeinkhez hasonléan, Shepanski és munkatirsai sem taldltak szignifikans
kiilonbséget sem az 4llapot, sem az alkati szorongas tekintetében a 9-16 éves,
gyulladéasos bélbetegséggel €16 gyermekek és serdiilok 1 hetes nyari tdborozéasa soran, a
tabor el6tti és utani értékeket Osszehasonlitva. Kutatdsukban azonban nem végeztek

kovetéses vizsgalatot (Shepanski, 2005).

Veliik ellentétben Briery ¢és Rabian asztmas, diabéteszes és spina bifidaval €16
gyermekeknek szervezett nyari tdborokban észlelt pozitiv kutatasi eredményekrol
szamolnak be, melynek sordn dsszesen 90 gyermek vizsgalatat végezték el az emlitett
betegségcsoportok szerinti turnusokban (Briery and Rabian, 1999). Vizsgalatuk soran a
mi vizsgalatunkhoz hasonloan az allapot- és alkati szorongas-6nmindsitd kérdoiv alkati
szorongasra vonatkozo alskaldjat hasznaltak (Trait form of State Trait Anxiety
Inventory for Children — STAIC). A tabor el6tti és utani alkati szorongas-értékek
Osszehasonlitasa soran az alkati szorongas szignifikans csokkenését észlelték a tabor
végére a résztvevd 0sszes gyermekre vonatkoztatva. Mindkét mérést a tdbor helyszinén
végezték, a tabor eldtti adatfelvételt a tdborba érkezéskor, a tabor utani adatfelvételt
pedig annak utolsé napjan, a hazautazast megel6zéen. Megjegyzendd azonban, hogy a
vizsgalt 3 betegségcsoport koziil csak a diabéteszes és az asztmas csoport esetében
valtozott az alkati szorongés-szint a vart pozitiv (csokkend) iranyba, jollehet az ’id6’ és
a ’betegcsoport’ kozotti interakcid vizsgélata nem mutatott szignifikdns Osszefiiggést.
Mas vizsgalatokhoz hasonléan ennek a kutatdsnak sem volt része a kdvetéses vizsgélat a

gyermekek hazatérte utan (Briery and Rabian, 1999).

Kutatasi eredményeink kozott az alkati szorongas valtozasainak elemzése mellett meg

kell emliteniink az egyes vizsgalt betegségcsoportokba tartozd gyermekek alkati

66



szorongas-szintjei kozott észlelt szignifikans kiilonbségeket i1s. A rosszindulatu
daganatos betegséggel ¢l serdiilokort gyermekek korében atlagosan magasabb alkati
szorongas-szint volt mérhetd, mint a cukorbetegséggel ¢l6 kortarsaik korében. Egy
kozelmultban megjelent kutatdsi beszamold szerint Boman ¢és munkatarsai
szignifikansan magasabb szorongas-szintet mértek rosszindulati daganatos betegséggel
¢l6 gyermekek sziilei korében, mint cukorbetegséggel ¢16 gyermekek sziilei esetében
(Boman, 2004). Joggal feltételezhetjiik, hogy a sziil6k korében észlelt szorongas-
szintekhez hasonldan, a daganatos betegséggel ¢l6 gyermekek szorongas-szintje is
altaldban magasabb, mint a cukorbetegséggel ¢l6 gyermekeké. Az észlelt kiilonbségekre
a két betegség természetében ¢€s prognozisdban levé markans kiilonbség adhat
magyarazatot. Tobbek kozott a gyors ¢és latvanyos testséma-valtozasok vagy a
daganatos betegségek potencidlisan haldlos prognodzisa jarulhat hozzd az onkoldgiai

betegek magasabb szorongas-szintjéhez (White, 2000).
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Vizsgalatunk korlatai

Az eredmények értékelésekor szamolnunk kell vizsgalatunk bizonyos korlataival is.
Tisztaban vagyunk azzal a ténnyel, hogy egy kontroll csoport bevonasa nagymértékben
hozzajarult volna a wvalosdgot hivebben tiikr6z0 ok-okozati kovetkeztetések
levonasahoz. Jelen kutatdsunk struktirdja tovabba nem teszi lehetdveé, hogy elkiilonitsiik
a tabor egyes specidlis komponenseit, melyek az észlelt véltozasokat eldidézhették.
Azaz jelen vizsgalati eredményeink alapjan nincs lehetdségiink meghatarozni, hogy az
egyes taborprogramok koziil melyek birnak meghatarozo, jarulékos vagy felerdsitd
hatéssal az észlelt valtozasok vonatkozéasaban. A vizsgélati eredmények azonban annak
ellenére is figyelemreméltd pozitiv pszichologiai valtozasokrol tantiskodnak, hogy a
tdbori programnak nem része semmiféle strukturalt, célzott pszichologiai intervencid

(Térék, 2006b).

68



3. Kovetkeztetések

I. Az incidencia-vizsgalatok eredményei

1. Az Orszagos Gyermektumor Regiszterben regisztralt esetek abszolit szama 218 és
259 kozott valtozott (éves atlag: 244) az elmult 10 éves id6periddusban (1993-2002), a
feldolgozott 0sszes esetszam 2436 volt. Eredményeink alapjan tehat évente 220-260 1j
rosszindulati  daganatos megbetegedésre  szamithatunk orszagosan a hazai

gyermekpopulacio korében.

2. A gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések hazai incidencidja 131 és
140/milli6 gyermek-életév kozott valtozott a 0-14 éves korosztalyban az 1993-2002
idoszakban. A megbetegedések incidencidja szignifikans, emelkedd tendenciat mutatott,
melynek mértéke évi 1,1% volt. A hazai incidencia €s ndvekedési trend nagysagaban

megegyezik azokkal az érté¢kekkel, amelyeket a fejlett eurdpai orszagokban észleltek.

3. A gyermekkori tumorok kozott leggyakrabban a leukémias betegségek fordultak eld,
relativ frekvencidjuk 27,8%, ezt kovetik a kdzponti idegrendszeri daganatok (26,6%),
illetve limfomak (11,3%) és a szimpatikus idegrendszer daganatai (10,0%). Az egyes
tumorfajtdk gyakorisagi sorrendje més eurdpai orszagokéhoz hasonlé megoszlast
mutatott. Figyelemreméltd azonban a kozponti idegrendszeri tumorok nemzetkdzi

Osszehasonlitdsban magasabbnak mutatkozé aranyszama.

4. Az 0Osszes gyermekkori malignus betegségre egylittesen meghatarozott 5 éves
Ossztulélés az 1988-1997 években megbetegedett gyermekekre vonatkozdan 65,2% volt
hazankban (n=2146). A hazai tulélési mutatok megkdzelitik a nyugat-eurdpai

eredményeket.
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5. Az Orszagos Gyermektumor Regiszterben regisztralt leukémias esetek abszolut
szama 47 ¢és 92 kozott valtozott (éves atlag: 73) az elmult 30 éves idOperiodusban
(1973-2002) a 15 év alatti korosztalyban, a feldolgozott Osszes esetszam 2204 volt.
Eredményeink alapjan tehat évente 50-90 1) leukémids megbetegedésre szamithatunk

orszagosan a hazai gyermekpopuléacio korében.

6. A gyermekkori leukémias megbetegedések incidencia-értékei egymillio gyermek-
életévre szamolva 33,2-39.4 kozott valtoztak az elemzett 1973-2002 kozotti 30 éves
idészakban. A leukémids megbetegedések incidencidja szignifikans, emelkedd
tendenciat mutatott, melynek mértéke évi 0,71% volt. A hazai incidencia és ndvekedési
trend nagysadgaban megegyezik azokkal az értékekkel, amelyeket a fejlett eurdpai

orszagokban észleltek.

I1. A prevalencia-vizsgalatok eredményei

1. Rosszindulatu daganatos megbetegedések miatt korabban kezelt, vagy kezelés alatt
allo, 5-19 éves kora beteg gyermekek szédma, akik a 2002. naptari évben
Magyarorszagon korhazi felvételre keriiltek, 1080 volt. Figyelembe véve az ujonnan
diagnosztizalt gyermekkori malignus betegek szamat, a hazai tilélési mutatokat, illetve
a hasznalatban levd kezelési és kovetési protokollokat, ez az érték jol korrelal a varhatod
hazai prevalencidval. Az igy mért prevalencia a rehabiliticios sziikségletek becsléséhez

is iranymutato a hazai gyermekonkoldgiai betegcsoportban.

I11. A rehabilitacios tabor hatékonysagvizsgalatinak eredményei

1. Vizsgalataink igazoltak hipotézisiinket, miszerint a daganatos és a cukorbetegséggel
¢lo fiataloknak szervezett nyari taborok eldmozditjak a serdiilok pszichoszocialis
rehabilitaciojat, kiilonds tekintettel az onértékelésre és a személyes hatékonysagra. A
taborbeli részvétel pozitiv hatasai vizsgalatunk alapjan fiiggetlenek a résztvevok
betegségének jellegétdl, életkoratol, nemétdl, a betegség fennallasdnak idejétdl és a

rehabilitacids tdborban vald korabbi részvételtol.

2. Osszehasonlitva a tabor elején és végén mért eredményeinket, a tdbor végén az

onértékelés szignifikdns novekedését észleltiik a tdborozok korében. Ez a megfigyelt
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rovid tava onértékelés-novekedés mindkét betegségesoportunkra (onkologiai és

cukorbetegek) jellemzo volt.

3. A tadborozok azon alcsoportjaban, akiknek onértékelése a tdbor kezdetén alacsonyabb
volt tarsaikénal (alacsony kezdeti onértékelésti alcsoport), az onértékelés novekedése
nagyobb ardnyu volt a tdbor végére, €s ez a magasabb Onértékelési szint a tabor utan két

hoénappal is magas maradt.

4. A tdbor végén magasabb globalis személyes hatékonysdg-pontszamokat mértiink,
mint a tdbor kezdetekor, ez a ndvekedés azonban csak tendencia jellegli volt, nem
szignifikans. A kezdetben alacsony személyes hatékonysaggal biré alcsoport esetében
azonban a tabor végére a személyes hatékonysdgi mutatok szignifikdns novekedését
¢észleltiik a tabor eleji értékekhez képest, és ez a magas személyes hatékonysag-szint

nem valtozott a két hdnappal késébb mért kdvetéses vizsgalat idejére sem.

5. A rosszindulati daganatos betegséggel €16 serdiillokort gyermekek korében atlagosan
magasabb alkati szorongés-szint volt mérhetd, mint cukorbetegséggel €16 kortarsaik
korében. Az észlelt kiilonbségekre a két betegség természetében és prognodzisaban levo

markans kiilonbség adhat magyarazatot.

6. Az alkati szorongds szintje nem mutatott szignifikans valtozast a tabor elején és
végén mért értékek 0sszehasonlitasakor, de szignifikans ndvekedés volt észlelhetd a két
honappal késobb végzett kovetéses vizsgalat soran. Az alacsonyabb és magasabb
kezdeti alkati szorongassal jellemezheté alcsoportok korében végzett kutatasi
eredményeink elemzése sordn ellentmondd eredményekre jutottunk; a szorongas

kérdéskorének a vizsgalata tovabbi kutatdsokat igényel.
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4. Az uj eredményekre tamaszkodo megallapitasok

1. A gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések hazai epidemiologiai adatai
(incidencia, novekedési litem, relativ frekvencia) hasonldak maés eurdpai orszagokban

észleltekhez.

2. Magyarorszagon a rosszindulatii daganatos betegségben szenvedd gyermekek kozel
kétharmada meggyogyithatd a jelenlegi terapids eszkozokkel. A hazai talélési mutatok

megkozelitik a nyugat-eurdpai eredményeket.

3. A daganatos betegséggel €16 gyermekek kore, akik a leginkdbb rdszorulnak a
részvételre egy pszichoszocialis rehabilitacios taborban, ezres nagysagrendiire tehetd

Magyarorszagon.

4. A daganatos és cukorbetegséggel €16 fiatalok részére szervezett specialis nyari
taborok elémozditjak a serdiilék pszichoszocialis rehabilitacidjat, kiilonos tekintettel az

onértékelésre €s a személyes hatékonysagra.

5. A rosszindulatu daganatos betegséggel €16 serdiilokoru gyermekek korében atlagosan
magasabb alkati szorongas-szint mérhetd, mint cukorbetegséggel ¢16 Kkortarsaik
korében. Az észlelt kiilonbségekre a két betegség természetében és prognodzisadban levo

markans kiilonbség adhat magyarazatot
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5. Osszefoglalas

Vizsgalataink a gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések hazai
eléfordulasi gyakorisdgaval (incidencia, prevalencia) €s a résziikre szervezett specialis
taborok pszichoszocidlis rehabilitdcio terén elért hatdsaival kapcsolatosak. A
gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések hazai incidencidja 131-
140/milli6 gyermek-életév; az incidencia éves atlagos novekedési iiteme 1,1%; a relativ
frekvencia: leukémidk 27,8%, kdzponti idegrendszer tumorai 26,6%, limfomak 11,3%,
szimpatikus idegrendszer tumorai 10,0% (1993-2002; n=2436). Az 5 éves tulélés 65,2%
(1988-1997; n=2146). A leukémias megbetegedések hazai incidencidja 33,2-39,4/milli6
gyermek-életév, az incidencia éves atlagos novekedési iiteme 0,71% (1973-2002;
n=2204). A rehabilitacids tdborban val6 részvételre leginkabb raszoruld daganatos beteg
gyermekek szdma ezres nagysagrendiire tehetd Magyarorszagon. A tdborban valo
részvétel hatdsdra pozitiv pszichoszocidlis valtozasokat észleltiink. Az Onértékelés
szignifikans novekedést mutatott, és az alacsony Onértékelésti alcsoportban hosszabb
tava szignifikdns novekedés is megfigyelhetd volt. A globalis észlelt személyes
hatékonysag szignifikdns novekedését észleltiik nemcsak a tdbor végére, hanem a két
honappal késébbi kovetési idopontban is a kezdeti alacsonyabb személyes hatékonysagu
alcsoportban. A hazai epidemiologiai adatok jol korrelalnak mas eurdpai adatokkal.
Vizsgalatunk ujdonsaga, hogy hosszil id6szakrdl szolo atfogd elemzés adatait kozli a
gyermekkori tumorok hazai gyakorisagarol. Ujdonsag tovabba a rehabilitacios taborok
onértékelésre vonatkozd hossza tavl pozitiv hatdsanak kimutatasa, valamint a

személyes hatékonysagra vonatkozo6 hataselemzés.
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6. Abstract

The frequency and rehabilitation of childhood malignant diseases in Hungary

Our research focused on the frequency of childhood malignant diseases in Hungary
(incidence, prevalence), and with the outcome effectiveness of special summer camps
aiming at their psychosocial rehabilitation. The incidence of childhood malignant
diseases in Hungary is 131-140 per million person-years, and its average annual
increase is 1,1 %; the relative frequencies are: leukaemia 27,8%, central nervous system
tumours 26,6%, lymphomas 11,3%, sympathetic nervous system tumours 10,0% (1993-
2002; n=2436). The 5-year overall survival rate is 65,2% (1988-1997; n=2146). The
incidence of leukaemias in Hungary is 33,2-39,4 per million person-years, the average
annual increase is 0,71% (1973-2002; n=2204). The number of children in Hungary
living with malignant diseases and are foremost in need of psychosocial rehabilitation
can be estimated around one thousand. As an effect of participation in a rehabilitation
camp, positive psychosocial changes were observed. Self-esteem increased significantly
by the end of the camp, and in the case of those whose initial self-esteem was low, a
long-term increase was observed. The perceived self-efficacy increased significantly not
only by the end of camp, but at the two-month follow up as well, in the subgroup of
campers with initial low self-efficacy. The Hungarian data of epidemiology correlates
well with other European data. Regarding the frequency of childhood malignant
diseases in Hungary, our research is the first comprehensive analysis of an extensive
period of time. The novelties of our results regarding the outcome effectiveness of
rehabilitation camping programmes are that they demonstrate the long-term positive

effect on self-esteem and that they promote a positive effect on self-efficacy.
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9. Koszonetnyilvanitas

Ezlton szeretnék kdszonetet mondani a Magyar Gyermekonkologiai Halézat mind a
10 gyermekonkologiai kozpontjaban dolgoz6 munkatarsaknak, akik az Orszagos
Gyermektumor Regiszterbe torténd adatbejelentés faradsagos és koriiltekinté munkajat

végezték.

Ko6szondm Schuler Dezsonek és Kods Rozalianak — elsé fonokeimnek a hemato-
onkologia teriiletén —, hogy megszerettették velem a daganatos betegségek orvoslasat és
személyes példdjukkal megmutattak, milyen sokrétli odafigyelést igényel ez a sajatos
betegcsoport. Kiilon koszonom Schuler Dezsé Professzor Urnak, hogy meghivott

munkatarsnak az Orszdgos Gyermektumor Regiszter munkaiba.

Ko6szonom Fekete Gyorgy Professzor Urnak, hogy olyan légkorben dolgozhattam az
altala vezetett Gyermekklinikan, amely mindig 6sztonzden hatott rdm mind szakmai,

mind emberi szempontbol.

Koszonom Tomcesanyi Teodéra Professzor Asszonynak, témavezetomnek, hogy
Osztonzést adott a mentalhigiénés szemléleti rehabilitacidval vald elmélyiiltebb

foglalkozasra és mindvégig tamogatott doktori értekezésem elkészitésében.

Ko6sz6nom a tudomanyos kdzleményeimben velem egylitt dolgozo szerzétarsaimnak a

koz6s munka 6romét €s a cikkek elkészitéséhez nyljtott segitségiiket.

Koszonettel tartozom tovabba a Bator Tabor Alapitvanynak, hogy lehetévé tette a
rehabilitacios kutatds lefolytatasat, és kiilon halaval tartozom a kutatasban résztvevé

gyermekeknek, akik vallaltdk a kérdoéivek kitoltését.

A disszertdcioban bemutatott kutatdsok megvalosulasit a Gyermekeinkért '91
Alapitvany, a Tumor Leukémiis Gyermekekért Alapitvany és a Magyar

Felsooktatasért és Kutatasért Alapitvany tdmogatta.

Mindannyian tudjuk, hogy egy férfi teljesitményét nagymértékben meghatirozza az,
hogy milyen tars all mellette. Koszondm feleségemnek Dorkanak és Janos fiamnak
az otthonunk vidam és kiegyensulyozott 1égkorét, melyben ez elmult években élhettem

¢s dolgozhattam.
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