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BEVEZETES

Magyarorszagon a 2. leggyakoribb gyermekkori halalokként tartjak
szamon a gyermekkori rosszindulat daganatos megbetegedéseket.
El6fordulasuk novekedd tendenciat mutat mind a korabban végzett
hazai, mind a nemzetkodzi vizsgalatok adatai alapjan. Az utobbi
évtizedek soran a tulélés nagymértékben nott; ennek ara ugyanakkor
az intenzivebb és drasztikusabb kezelések alkalmazasa. Mindezek
kovetkeztében egyrészt a gyogyult betegek tarsadalomban levd
prevalenciajanak novekedésével, masrészt tobb késéi mellékhatassal
kell szamolnunk. A gyermekonkologiai rehabilitacionak mind a
szomatikus, mind a pszichoszocialis rehabilitaciora kiterjedo,
komplex ellatasnak kell lennie. A pszichés ¢és pszichoszocialis
valtozasok az utdbbi idében egyre nagyobb figyelmet kapnak a
tobbi, klasszikusnak mondhatd, szomatikus sikon is megragadhaté
késéi mellékhatas-csoport mellett. Ide sorolhatd a szorongés ¢€s az
izolacio érzésének novekedése; a kortarskapcsolatok meglazulasa; az
iskolabdl és a kortarscsoportbol valod kiesés; a csaladi rendszer,
szerepek és funkcidk megvaltozasa; a negativ testkép- és énkép-
valtozasok; a regressziv érzelmi és viselkedési allapotok; illetve a
depresszids €s egyéb hangulatzavarok. A kovetkezokben bemutatott
sajat  vizsgalatok a gyermekkori rosszindulati — daganatos
megbetegedések hazai el6forduldsi gyakorisdgaval (incidencia,
prevalencia), és a részilkre szervezett specidlis taborok

pszichoszocialis rehabilitacio terén elért hatasaival kapcsolatosak.



CELKITUZESEK

I. A gyermekkori malignus betegségek hazai incidenciajanak, relativ
frekvencigjanak atfogd elemzése az 1993-2002 kozotti 10 éves
periodusra  vonatkozdéan. A leukémids  megbetegedések
alcsoportjaban vizsgalataink kiterjesztése 30 éves idotartamra, 1973-

t6] kezd6dGen.

II. A Magyarorszagon ¢l6 5-19 éves kort, specialis nyari
rehabilitaciés taborra potencialisan igényt tartd, rosszindulata
daganatos megbetegedésben szenvedd gyermekpopulacid

prevalencidjanak meghatarozasa.

III. A gyermekonkoldgai pszichoszocialis rehabilitacio hazai
lehetdségeinek bemutatasa. Egy mentalhigiénés szemléletli, terapias
rekreacios, specialis nyari tdborprogram hatékonysaganak vizsgalata.
A tabornak a résztvevd serdillok oOnértékelésére, személyes

hatékonysagara és szorongasara tett hatasanak elemzése.

VIZSGALATI ANYAG ES MODSZEREK

I. Az incidencia-vizsgalatok forrasadatai, statisztikai médszerek

A felhasznalt adatok forrasa a Magyar Gyermekonkoldgiai Halozat

Orszagos Gyermektumor Regisztere volt. A vizsgalatba a 15 év alatti

betegek adatait vontuk be. A feldolgozott esetek szdma az 1993-2002



kozotti daganatos betegek korében 2436 volt, az 1973-2002 kozotti
leukémias betegek korében pedig 2204. Deskriptiv epidemiologiai
modszereket alkalmaztunk az abszolit megbetegedés-szam, az
incidencia, a relativ frekvencia és az incidencia novekedési
litemének meghatarozasara. A tulélési aranyszamokat Kaplan-Meier

modszerrel szamoltuk.

II. A prevalencia-vizsgalatok forrasadatai és médszerei

Az 5-19 éves korcsoportbol azokat a gyermekeket tekintettiik a
taboroztatds szempontjabol “célcsoportunknak”, akik malignus
betegségiik miatt az e¢l6z6 évben legalabb egy alkalommal kérhazi
ellatasra  szorultak. Orszagos adatbazison (GYOGYINFOK)
elemeztiik a 2002. évre vonatkozd korhazi elbocsaté kodokat, és
ennek segitségével meghataroztuk az onkoldgiai betegségcsoport

korhazi felvételt igénylo eseteire vonatkozo prevalenciat.

I11. A rehabilitacios tabor hatékonysagvizsgalatainak modszerei

Kérddives felmérést végeztiink nemzetkdzileg ismert, magyar
nyelvre adaptalt ¢és standardizalt kérdéivekkel (Rosenberg
Onértékelési Skala, Globalis Eszlelt Személyes Hatékonysag Skala,
Alkati Szorongas Kérdéiv). A vizsgalatba nemcsak daganatos
betegségben szenveddket, hanem cukorbeteg gyermekeket is
bevontunk. A kérdéiveket harom kiilonb6z6 idépontban toltétték ki a

serdiilékora gyermekek (n=97): a tabor el6tt, a tabor utan, és 2



hénappal a tabor utan. Az id6n kivil fiiggetlen valtozoként szerepelt
a vizsgalatban a nem, a kor, a betegcsoport, a diagndzis 6ta eltelt id6
és a taborban vald korabbi részvétel. A kérdéiveken elért
eredmények valtozasainak mérésére egyedeken beliili ismételt
méréses variancia-analizis vizsgalatot (within subject repeated
measures of ANOVA) végeztiink. Vizsgalatainkat alcsoportokra
bontva is elvégeztiik, ahol killon csoportot képeztek az alacsonyabb
és magasabb kezdeti pontértékeket elért tdborozok. Az atlagértékek

paronkénti Gsszevetésére kétmintas, parositott t-probat hasznaltunk.

EREDMENYEK ES KOVETKEZTETESEK

I. Az incidencia vizsgilatok eredményei

1. Az Orszagos Gyermektumor Regiszterben regisztralt esetek
abszolut szama 218 és 259 kozott valtozott az elmult 10 éves
idOperiodusban, a 15 év alatti korosztalyban. Tehat évente koriilbeliil
ennyi 0j megbetegedésre  szamithatunk  orszagosan a

gyermekpopulacid korébol.

2. A gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések hazai
incidencidgja 131 ¢és 140/milli6 kozott valtozott a 0-14 éves
korosztalyban. A  megbetegedések incidenciaja  szignifikans,
emelked6 tendencidt mutatott, melynek mértéke évi 1,1% volt. A
hazai incidencia és novekedési trend nagysagaban megegyezik

azokkal az értékekkel, amelyeket a fejlett eurdpai orszagokban



észleltek.

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

mutatkoz6 aranyszama.

4. Az Osszes gyermekkori malignus betegségre egyiittesen
meghatarozott 5 éves Ossztulélés az 1988-1997 kozott diagnosztizalt
betegek korében 65,2% volt. Ez azt jelenti, hogy a gyermekkori
daganatos betegségek esetében a hossza tava talélés, azaz a
gyogyulasi arany 65,2%, vagyis Magyarorszagon a 15 év alatti rakos
gyermekek kozel kétharmada meggyogyithatd. A talélési mutatok

megkozelitik a nyugat-europai eredményeket.

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

korében.



6. A gyermekkori leukémias megbetegedések incidencia értékei
egymillio gyermekre szamolva 33,2-39,4 kozott valtoztak az
elemzett 1973-2002 kozotti 30 éves iddszakban. A leukémias
megbetegedések incidencidja szignifikans, emelked6 tendenciat
mutatott, melynek mértéke évi 0,71% volt. A hazai incidencia és
novekedési trend nagysagaban megegyezik azokkal az értékekkel,

amelyeket a fejlett eurdpai orszagokban észleltek.

I1. A prevalencia-vizsgialatok eredményei

1. Rosszindulati daganatos megbetegedések miatt korabban kezelt,
vagy kezelés alatt allo, 5-19 éves koru beteg gyermekek szama, akik
a 2002. naptari évben Magyarorszagon korhazi felvételre keriiltek,
1080 volt. Figyelembe véve az Gjonnan diagnosztizalt gyermekkori
malignus betegek szamat, a hazai tGlélési mutatokat, illetve a
hasznalatban levé kezelési és kovetési protokollokat, ez az érték jol
korrelal a varhatdé hazai prevalenciaval. Az igy mért prevalencia
iranymutat6 a rehabilitacios sziikségletek becsléséhez is a hazai

gyermekonkologiai betegcsoportban.
II1. A rehabilitacios tabor hatékonysagvizsgalatinak eredményei
1. Vizsgalataink igazoltdk hipotézisiinket, miszerint a daganatos ¢€s

cukorbetegséggel €16 fiataloknak szervezett nyari taborok

elémozditjak a serdiilék pszichoszocialis rehabilitaciojat, kiilonds



tekintettel az Onértékelésre és a személyes hatékonysagra. A
tdborban vald részvétel pozitiv hatdsai vizsgalatunk alapjan
fiiggetlenek a résztvevok betegségének jellegétol, életkoratdl,
nemétol, a betegség fennallasanak idejétél és a rehabilitacios

taborban valo korabbi részvételtol.

2. Osszehasonlitva a tabor elején és a tabor végén mért
eredményeinket, a tabor végén az Onértékelés szignifikans
novekedését észleltiik a taborozok korében. Ez a megfigyelt rovid
tava  oOnértékelés-novekedés  mindkét  betegségcsoportunkra

(onkoldgiai betegek és cukorbetegek) jellemzd volt.

3. A taborozok azon alcsoportjaban, akiknek oOnértékelése a tabor
kezdetén alacsonyabb volt tarsaikénal (alacsony kezdeti 6nértékelési
alcsoport), az onértékelés novekedése nagyobb aranyu volt a tabor
végére és ez a magasabb Onértékelési szint a tabor utan két honappal

is magas maradt.

4. A tabor végén magasabb globalis észlelt személyes hatékonysag
pontszamokat mértiink, mint a tabor kezdetekor, ez a ndvekedés
azonban csak tendencia jellegli volt, nem szignifikans. A kezdetben
alacsony személyes hatékonysaggal biro alcsoport esetében azonban
a tabor végére a személyes hatékonysdgi mutatok szignifikans
novekedését észleltiik a tabor eleji értékekhez képest, és ez a magas
személyes hatékonysag-szint nem valtozott a két honappal késébb

mért kdvetéses vizsgalat idejére sem.



5. A rosszindulati daganatos betegséggel €16 serdiilékoru gyermekek
korében atlagosan magasabb alkati szorongas-szint volt mérhetd,
mint a cukorbetegséggel ¢él6 kortarsaik korében. Az észlelt
kiilonbségekre a két betegség természetében €és prognodzisaban levd

markans kiilonbség adhat magyarazatot.

6. Az alkati szorongas szintje nem mutatott szignifikdns valtozast a
tabor elején és végén mért értékek Osszehasonlitasakor, de
szignifikdns ndvekedés volt észlelhetd a két honappal késbb végzett
kovetéses vizsgalat soran. Az alacsonyabb és magasabb kezdeti
alkati szorongassal jellemezhetd alcsoportok korében végzett
kutatasi eredményeink elemzése soran ellentmond6 eredményekre
jutottunk, a szorongas kérdéskorének a vizsgalata tovabbi

kutatasokat igényel.

UJ EREDMENYEKRE TAMASZKODO MEGALLAPITASOK

1. A gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések hazai
epidemioldgiai  adatai (incidencia, ndvekedési litem, relativ

frekvencia) hasonloak mas eurdpai orszagokban észleltekhez.

2. Magyarorszagon a rosszindulati daganatos betegségben szenvedd

gyermekek kozel kétharmada meggydgyithatd a jelenlegi terapias

17120

eredményeket.



3. A daganatos betegséggel ¢él6 gyermekek kore, akik a leginkabb
raszorulnak a részvételre egy pszichoszocialis rehabilitacios

taborban, ezres nagysagrendiire tehetd6 Magyarorszagon.

4. A daganatos és cukorbetegséggel €16 fiatalok részére szervezett
specialis nyari taborok elémozditjak a serdiildk pszichoszocialis
rehabilitaciojat, kiilonos tekintettel az onértékelésre és a személyes

hatékonysagra.

5. A rosszindulati daganatos betegséggel €16 serdiilokoru gyermekek
korében atlagosan magasabb alkati szorongas-szint mérhetd, mint
cukorbetegséggel é16 kortarsaik korében. Az észlelt kiillonbségekre a
két betegség természetében ¢€s prognodzisdban levé markans

kiilonbség adhat magyarazatot.

OSSZEFOGLALAS

Vizsgalataink a  gyermekkori  rosszindulat daganatos
megbetegedések hazai eléforduldsi gyakorisdgaval (incidencia,
prevalencia) ¢és a részilkre szervezett specidlis taborok
pszichoszocialis rehabilitacio terén elért hatasaival kapcsolatosak. A
gyermekkori rosszindulati daganatos megbetegedések hazai
incidencidja 131-140/milli6 gyermek-életév; az incidencia éves
atlagos novekedési liteme 1.1%; a relativ frekvencia: leukémidk

27.8%, kozponti 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 incidenciaja 33.2-39.4/milli6 gyermek-életév,
az incidencia éves atlagos novekedési iiteme 0.71% (1973-2002;
n=2204). A rehabilitdcidos taborban vald részvételre leginkabb
raszorulo daganatos beteg gyermekek szama ezres nagysagrendiire
tehetd Magyarorszagon. A taborban vald részvétel hatasara pozitiv
pszichoszocidlis valtozasokat észleltiink. Az dnértékelés szignifikdns
novekedést mutatott, és az alacsony Onértékelésii alcsoportban
hosszabb tav szignifikdns novekedés is megfigyelhetd volt. A
globalis észlelt személyes hatékonysag szignifikdns novekedését
észleltiik nemcsak a tabor végére, hanem a két honappal késdbbi
kovetési  idopontban is a kezdeti alacsonyabb személyes
hatékonysagu alcsoportban. A hazai epidemiologiai adatok jol
korreldlnak mas eurdpai adatokkal. Vizsgalatunk ujdonsaga, hogy
hosszu iddszakrol sz616 atfogd elemzés adatait kozli a gyermekkori
tumorok hazai gyakorisagarél. Ujdonsag tovabba a rehabilitacios
taborok Onértékelésre vonatkozd hosszii tava pozitiv hatasanak
kimutatasa, valamint a személyes hatékonysagra vonatkozo

hataselemzés.
KOSZONETNYILVANITAS
Eztton szeretnék koszonetet mondani a Magyar

Gyermekonkologiai Halézat mind a 10 gyermekonkolégiai

kozpontjaban dolgoz6 munkatarsaknak, akik az Orszagos



Gyermektumor Regiszterbe torténd adatbejelentés faradsagos és
koriiltekintd munkajat végezték. Koszoném Schuler Dezsének és
Koés Rozalianak — elsé féonokeimnek a hemato-onkologia teriiletén
—, hogy megszerettették velem a daganatos betegségek orvoslasat és
személyes példajukkal megmutattak, milyen sokrétli odafigyelést
igényel ez a sajatos betegcsoport. Kiilon kdszondm Schuler Dezs6
Professzor Urnak, hogy meghivott munkatarsnak az Orszagos
Gyermektumor Regiszter munkaiba. Koszondm Fekete Gyorgy
Professzor Urnak, hogy olyan légkdrben dolgozhattam az altala
vezetett Gyermekklinikan, amely mindig 6sztonzden hatott rdm mind
szakmai, mind emberi szempontbol. Koszondm Tomesanyi
Teodora Professzor Asszonynak, témavezetdmnek, hogy
Osztonzeést adott a mentalhigiénés szemléletii rehabilitacioval valo
elmélyiiltebb foglalkozasra ¢és mindvégig tamogatott doktori
értekezésem  elkészitésében. Koszondm a  tudomanyos
kozleményeimben velem egyiitt dolgozo6 szerzdétarsaimnak a kozos
munka 6romét és a cikkek elkészitéséhez nyujtott segitségiiket.
Koszonettel tartozom tovabba a Bator Tabor Alapitvanynak, hogy
lehetévé tette a rehabilitacios kutatas lefolytatasat, és kiilon halaval
tartozom a kutatasban résztvevé gyermekeknek, akik vallaltak a
keérdoivek kitdltését. A disszertacidoban bemutatott kutatasok
megvalosulasat a Gyermekeinkért '91 Alapitvany, a Tumor
Leukémias Gyermekekért Alapitviny ¢és a  Magyar
Felsooktatasért és Kutatasért Alapitvany tdmogatta. Mindannyian
tudjuk, hogy egy férfi teljesitményét nagymértékben meghatarozza

az, hogy milyen tars all mellette. Koszonom feleségemnek



Dorkanak ¢és Janos fiamnak az otthonunk vidam ¢és
kiegyensulyozott 1égkorét, melyben ez elmult években élhettem és

dolgozhattam.

AZ ERTEKEZES TEMAJABAN MEGJELENT SAJAT
KOZLEMENYEK JEGYZEKE
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