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1. BEVEZETES

A témavalasztas indoklasa

Az elmult évtizedekben az orvostudomany rohamos fejlodésének koszonhetden a
gyermekkori daganatos betegek tulélési ardnya jelentds mértékben megnovekedett. A
gyermekonkologia korunk orvostudomanyanak kiemelkedd sikertorténetévé valt. A
gyogyulas nagymértékil javulasa a sebészeti és radiologiai terdpia eredményesebb volta
mellett elsésorban a képalkoto eljarasok fejlédésének, 0j gyogyszerek megjelenésének és
a komplex terapids modozatok kidolgozdsanak volt kdszonhetd (1). A XX. szdzad
masodik feléig majdnem kivétel nélkiil fatalis rosszindulati daganatos betegségek ma
mar a legtobb esetben gydgyithatova valtak (2). A gyermekkori daganatos betegségeket
a kezelések okozta fizikai mellékhatasokon til negativ pszichés és szocialis valtozasok is
kisérik. A krizisallapot kovetkeztében a gyermekek egészséges pszichoszocialis fejlddése
megakad, a szocializacids folyamat sériil. A daganatos beteg gyermek a hosszantarto
koérhazi kezelések hatasara kiszakad a csaladi és iskolai kornyezetbdl, megvaltozik az
addig kialakult szocialis szerepe, fizikailag és érzelmileg is izolalédik. A diagnozis, a
kezelések ¢€s a kés6i mellékhatasok komoly érzelmi megterhelést jelentenek nemcsak a
beteg gyermeknek, hanem az 6t koriilvevd csalad és a tdgabb kornyezet szdmara is.

A javulo tulélési ratdk eredményeként, valamint a biopszichoszocidlis szemlélet
elterjedésével napjaink kutatisai egyre inkabb a betegség hosszu tavu kdvetkezményeire,
valamint a gyerekek ¢és csaladjaik pszichés tdmogatasara ¢és életmindségére
koncentralnak. A daganatos beteg gyermekek életmindsége széles korben vizsgalt
terlilete az onkopszichologidnak (3-6). Az életmindséggel szoros kapcsolatban 1évo
betegségreprezentaciok, vagyis a betegséggel kapcsolatos hiedelmek, kognicidk és
érzelmek vizsgalata azonban joval kevésbé feltart teriiletnek szdmit daganatos beteg
gyermekek korében. A betegségreprezentaciok rendkiviili jelentdségiliek, mert
befolyasoljdk a betegséget kisérd érzelmi reakcidkat, a viselkedéses alkalmazkodast, a
megkiizdést és ezeken keresztiil hatassal vannak a késdbbi életmindség alakulasara (7).
Ez volt az a szempont, ami figyelmiinket a betegségreprezentaciok vizsgalata felé
forditotta.

A Semmelweis Egyetem AOK II. sz. Gyermekgyogyaszati Klinika Neuro-Onkolégiai

Osztalyan dolgozo pszichologusként, a betegség okozta krizisallapothoz torténd
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alkalmazkodas segitése mellett, a késdbbi pszichoszocidlis rehabilitdcié tamogatésa is
fontos feladatunk. A  kezelésiiket befejezett gyerekek tarsas ¢és iskolai
visszailleszkedésének egyik fontos tényezdje, hogy milyen kognitiv statusszal térnek
vissza a mindennapi életiikkbe. A gyogyult agytumoros gyerekek kognitiv funkcidinak
vizsgalata és nyomon kdvetése elengedhetetlen a megfeleld rehabilitacio tervezésében és
a pszichoszocidlis utdégondozasban. Munkacsoportunk ennek hatasara tlizte ki célul a
gyogyult agytumoros gyermekek kognitiv funkcidinak atfogo felmérését és elemzését.
Ertekezésem elsé fejezetében bemutatom a gyermekkori daganatos betegségek
eléfordulasi gyakorisdgat, gyogyithatésagat, valamint a leggyakrabban alkalmazott
daganatellenes kezelési modszereket, melyek hatdssal vannak a kognitiv és pszichés
funkciok késobbi alakuldsara. Ezt kovetden attekintem a betegség és a kezelések okozta
organikus, pszichoszocidlis és kognitiv mellékhatasokat. Végiil az onkopszichologiai
szakirodalmi adatokat ismertetem, kiilonds tekintettel a betegségreprezentacioval, illetve
a késdi neurokognitiv deficitekkel kapcsolatos eredményekre.

Ertekezésem masodik és harmadik fejezetében sajat vizsgalataim eredményeit

ismertetem. Elsdként egy Osszehasonlitdé vizsgalatot mutatok be, melyben daganatos

crer

crer

betegség-reprezentacidinak hasonlosdgait illetve kiilonbségeit, kiilonds tekintettel a
daganatos beteg gyermekek és sziileik diadjaira. Az eredmények bemutatdsanak masodik
részében a késdi neurokognitiv deficitek eléforduldsat mutatom be gyogyult agytumoros
gyermekek korében, ¢és elemzem az ezen deficitek kialakulasdban szerepet jatszo
rizikofaktorokat.

Disszertaciom negyedik és 6todik fejezetében Osszefoglalom eredményeimet, majd

dolgozatomat kutatdomunkém 10 eredményeinek dsszegzésével zarom.
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1.1. A GYERMEKKORI DAGANATOS BETEGSEGEK

1.1.1. A gyermekkori daganatos betegségek eldfordulasa, gyakorisaga

A gyermekkori daganatos megbetegedések csoportja vezetd haldloknak szamit a
halalozés kiilsé okai utdn az 5-14 éves korosztilyban (8). Mindemellett a felndttkori
rosszindulati megbetegedések csupan szazadrésze fordul eld 20 éves kor alatt az eurdpai
lakossag korében. Igy a gyermekkori daganatos betegségek a ritka betegségek
csoportjaba sorolhatok. Jelentdségiik mégis rendkiviil nagy, mivel napjainkban az esetek
tobbségében ezek a malignus betegségek korai diagnozis esetén eredményesen
gyogyithatok (9). Az eurdpai populdcioban 100 000 gyermekre 12-15 uwjonnan
diagnosztizalt malignus megbetegedés jut (10). A 0—14 éves korcsoportban az életkorra
standardizalt atlagos éves tumorincidencia 120,7/millio. Az elmult évtizedekben azonban
jelentds mértékben megndvekedett a gyermekkori rosszindulatu daganatok eléfordulésa,
mely tendencia szamos mas eurdpai orszagban is észlelhetd volt (2). A magyarorszagi j
daganatos betegek szama ebben a korosztilyban a gyermeknépesség csokkenése
kovetkeztében az elmult évtizedben 270/évrdl 225/évre csokkent annak ellenére, hogy az
éves atlagos incidencia harom évtizede évente mintegy 1,5-2%-0s, szignifikans
novekedést mutat (1) (1. abra). Ezen beliil a leukémiak gyakorisaga 0,3%-kal, a kdzponti
idegrendszeri (KIR) daganatoké pedig 1,8%-kal ndtt 1986 és 2004 kozott (10, 11).
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1. dbra: A standardizalt incidencia valtozasa, 0-14 évesek, n/millié (Forréds: Orszagos

Gyermektumor Regiszter, osszeéllitotta: Jakab Zsuzsa)

Az eléfordulas szempontjabol a leukémiakat és a KIR daganatait a periférias
idegrendszer daganatai (12,5/millid), majd a lymphomak (12,2/millio) és a gyermekkori
vesetumorok (8,8/millid) kovetik (2) (2. abra). A kozponti idegrendszeri tumorok
eléfordulasukat tekintve a leggyakoribb gyermekkori tumoros betegségnek szamitanak a
leukémia utan (12). A gyermekkori medulloblasztéma (MB) az 0sszes elsddleges
kozponti idegrendszeri daganat mintegy 10-20%-4t, az 6sszes hats6 koponyagddorbdl
kiindul6 tumor kb. 40%-at teszi ki (9). Ezeknek a gyermekkori malignitdsoknak kiemelt
fontossagat gyakori eléforduldsuk, lokalizaciojukbol és terapia iranti rezisztencidjukbol
fakado rossz progndzisuk adja (13, 12). Sajat kutatdsaim egyike a magyarorszagi

gyermekkori agytumoros betegek kognitiv funkcidinak vizsgélatira vonatkozott.
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2. abra: Gyermekkori rosszindulatu betegségek eléforduldsa hazankban (n=1185), 0-14
évesek korében (2008-2012), mely a kozponti idegrendszeri joindulati tumorokat is
magaba foglalja (Forras: Orszdgos Gyermektumor Regiszter, Osszedllitotta: Jakab

Zsuzsa)

1.1.2. A gyermekkori daganatos betegségek gyogyithatosaga, kezelése

A gyermekkori rosszindulati betegségek gyodgyithatosaga az elmult fél évszazadban
forradalmi valtozason ment keresztiil. Az 1960-as évek elején az egyik leggyakoribb
malignitasbol, az akut limfoid leukémidbol (ALL) a betegek kevesebb mint 5%-a
gyogyult meg, mig ma ezeknek a gyermekeknek tobb mint haromnegyede (79,3%-a) €él.
A hatvanas évek végétdl egymdés utan jelentek meg a hatdsos kemoterdpias szerek,
amelyek alkalmazasa szdmos, akar haldlos mellékhatas mellett, meginditotta a malignus
kérképek eredményes kezelését (1).

A Magyarorszagon tiz kdzponttal rendelkez6 Gyermekonkoldgiai Haldzat 1971-ben
alakult. A rosszindulati daganatos betegségekben szenvedd gyermekek kezelése

hazankban - egységes protokollok és iranyelvek szerint - ezen kdzpontok valamelyikében

10
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torténik, a minél jobb gydgyuldsi eredmények eldsegitése céljabol (14). Ezt a célt, mai
tudasunk szerint, alapvetden a daganatsejtek teljes elpusztitasaval, a malignus folyamat
eradikalasaval lehet elérni. A cél elérését szolgald terapids arzenal harom {6 eleme a
sebészeti kezelés, a sugarkezelés és a kemoterapia (2). A kezelést végzd szakemberek a
harom terdpias modalitast olyan kombindcioban ¢€s intenzitdssal alkalmazzdk, mely
figyelembe veszi a daganat agresszivitasat ¢s kiterjedését, valamint a beteg ¢letkorat.

A szolid tumorok esetében a legjobb eredményt akkor varhatjuk, ha a daganatot sebészi
uton sikertil teljesen eltdvolitani. A miitéti kockazatot figyelembe véve viszont a gyermek
¢lete és életmindsége szempontjabdl az optimalis megoldasra, és nem az abszolut
radikalitasra torekszik a sebész (15).

A kemoterapia szerepe egyre hangsulyosabba valt az elmult évtizedek soran, mivel

alkalmazasa lehet6vé tette a csonkolod sebészi beavatkozasok csaknem teljes elhagyésat,
valamint a gyermek fejléddésben 1évo szoveteit kiillondsen kérositd, a masodik malignités
kockazatat emeld sugarkezelés intenzitdsdnak ¢és térfogatdnak redukcidjat. A
kemoterapids kezelést a nyirokszervi malignitdsok, a lymphomak tobbségében kurativ
eljarasként, az egyéb, szervhez kotddd, tigynevezett ,,solid” tumorok tobbségében a
sebészi beavatkozast megkonnyitd, preoperativ kezelésként alkalmazzdk az onkologus
szakemberek (2). Emellett kemoszenzitiv tumorok esetén az adjuvans (kiegészitd)
kemoterapids kezelés biztositja a rezidualis malignus sejtek tovabbi elpusztitasat (10). A
kemoterapids eljaras a gyorsan ndvekvd tumorokban a leghatdsosabb, mint pl. a
medulloblasztomaban.
Mellékhatdsai azonban még korszeri sugarterapia utdn is olyan sulyosak, hogy
amennyire lehetséges, az onkologus igyekszik nélkiilozni, illetve redukalni a terapia
dozisat. A mellékhatdsok és szovodmények megeldzésének, mérséklésének masik modja
a beteg szervezetének védelme, tdmogatasa. Az ugynevezett ,szupportiv kezelési
eljarasokat” ezért joggal emlitjiik azonos szinten a sebészi beavatkozéssal, a
sugarterapiaval és a kemoterapiaval (1).

A talélok életmindsége érdekében az alkalmazott protokollt a prognosztikai
faktoroknak és a beteg tlir6képességének megfelelden egyénileg kell kialakitani, valamint
olyan szupportiv kezelést kell beéllitani, amely megeldzi vagy csokkenti a besugarzas és

a citosztatikumok okozta artalmakat (15). Osszességében elmondhatd, hogy az intenziv,

11
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kozel 1,5-2 éves kezelések eredményeként a magyarorszagi gyermekkori malignitdsok
10 éves Ossztulélése 65,1%, ami nagysdgrendileg megfelel a jelenlegi nemzetkozi
eredményeknek (11). A gydgyuldshoz vezetd ut azonban nagyon nehéz és hosszli mind a
gyermekek, mind csalddjaik szamara (16). A betegek onkoldogiai kezelésének
eredményességét szdmos tényezd befolyasolhatja: a daganat szovettani tipusa, a kezelés
idépontja, tipusa, a beteg ¢életkora, neme, altaldnos allapota, viszonyuldsa a sajat
betegségéhez, és az utobbi idében egyre inkabb fokuszba keriilt a betegek premorbid és

aktualis pszichoszocidlis jellemzdinek érintettsége (9).

1.1.3. A daganatellenes kezelések fo mellékhatdsai

1.1.3.1. Organikus mellékhatdsok

A kiilonb6z6 tipusu szereknek megfelelden a mellékhatasok széles skalan mozognak.
A kemoterdpidas szerek leggyakrabban immunszuppressziot ¢és kovetkezményes
opportunista fertdzéseket, csontvel6-karosodast (neutropénia, thrombocytopenia,
agranulocytosis),  hajhullast,  vérszegénységet, m4ajkarosodast, necroenzimek
megjelenését, gasztrointesztindlis panaszokat (mint hanyinger, hanyés, hasmenés, véres
sz€klet), lazat, altalanos gyengeséget, nagymértékli fogyast vagy akar sulyos, életet
veszélyeztetd szeptikus dallapotot is okozhatnak. Egyes gydgyszereknek specifikus
mellékhatdsaik is lehetnek, mint pl. vese- vagy szivkarosodés, hallascsokkenés,
tiildokarosodas, tiidofibrosis, szemiireg koriili vizenyd, vérzéses holyaghurut vagy akar
csillapithatatlan hanyinger, hanyas is el6fordulhat (17). Griffin és munkatarsai (1996)
Oonbeszamolos kérddivvel vizsgaltak a kezelések fizikai mellékhatasait daganatos betegek
korében. A 155 megkérdezett beteg atlagosan 20 kiilonbozd tiinetet sorolt fel a
kemoterapids kezelésilk megkezdését kovetden. A 73 emlitett mellékhatasbol 39 az
Osszes kezelt beteg tobb mint 25%-4andl megjelent. A betegek 40-50%-a alvaszavarokra,
az izérzés ¢és az étvagy elvesztésére, gyakori vizelési ingerre, szdjpenészre ¢&s
blrszarazsagra is panaszkodott. To6bb mint 50%-uk pedig hanyingerrdl, hanyasrol, koros
faradtsagrol és hajhullasrol szamolt be (18).

A daganatos, illetve leukémids betegségekben szenvedd gyermeknek mind a betegség,
mind a terapids beavatkozasok kovetkeztében lehetnek fajdalmai. Mér a kezelés
megbeszélésekor is ki kell térniink a terdpia sordn alkalmazandd, a beteg gyermekben

esetleg félelmet vagy fajdalmat keltd beavatkozasok ismertetésére (vérvételek,
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lumbalpunkcio, csontveld-mintavétel stb.), valamint a fajdalomesillapitas lehetdségeire.
Ezzel kapcsolatban mindenaron arra kell torekedni, hogy a kezelés ne okozzon fajdalmat.
Ezért a fajdalmas, vagy a gyermek szdmara ijesztd beavatkozasokat — mint a csontveld-
mintavétel vagy a lumbalpunkci6 — feliiletes narkédzisban kell elvégezni (1).
Osszességében a gyermekkori daganatos betegségek organikus mellékhatasai mér a
kezelés aktiv szakaszdban is komoly pszichés megterhelést jelentenek a beteg

gyermeknek ¢és csalddtagjainak egyarant.

1.1.3.2. Szocidlis mellékhatdsok

A kronikus betegség kialakuldsa és fennmaradéasa azon tal, hogy a beteg ¢€letében is
jelentds életmodbeli valtozasokat hoz magéval, kozvetett médon a gyerekek szocidlis
¢letét is befolydsolja. Az alapbetegség és a kezelések hatdsara bekovetkezd latvanyos
fizikai valtozasok befolyasoljak a gyermekek dnmagukrol alkotott képét, mely jelentds
hatassal van a szocialis alkalmazkodasra (19). Szdmos szerzd szerint a negativ testkép
pozitiv korrelaciét mutat a szocialis inaktivitdssal és a szegényesebb Kkortars
kapcsolatokkal, valamint hatassal van az életmindségre is (20, 18). A kronikus beteg
allando segitségre szorulhat, ez leginkabb a kozeli csalad szintjén fejti ki hatasat. Ennek
hatasara a daganatos betegségek kezelése soran a csaladtagok a gyogyités aktiv részeseivé
valnak. Zsambor és munkatdarsai (2008) szerint a daganatos betegségben szenvedd
gyermek csalddjdban a betegség megjelenésével olyan valtozds torténik, melynek
hatasara ¢letiik alapvetd rendje felborul, és a sziildknek meg kell tanulniuk a kinzo
bizonytalansadggal egyiitt élni (21). A bizonytalansagbol fakad¢ fesziiltségek az egész
csalddra kihatnak. A csaladdinamika megvaltozik, a betegszerep allanddsulhat, ez késébb
a betegségben szenvedd egyén identitdsvesztéséhez, elszigetelddéséhez vezethet. A
kornyezet 6vo-védd magatartdsa és a tartds betegszerep gatoljadk a tapasztalat- és
ismeretszerzést, a gyermekszerep hagyomanyos megélését, a tarsas kapcsolatok
kialakitasat (19). Egyre tobb adat utal arra, hogy nemcsak a kezelés fizikai mellékhatésai,
hanem a hosszantart6 korhazi izolacio is szamos pszichoszociélis nehézséget eredményez
a daganatos gyerekeknek. Mackie és munkatarsai (2000) kutatasukban leirjak, hogy
daganatos beteg gyermekeknél nem ritka a szocidlis kapcsolatok megromlasa, a kortérs
kapcsolatoktol valo elszigetelddés (22). Emellett kiemelik, hogy a szocidlis nehézségek

nemcsak a kezelés aktiv szakaban, hanem késdbb, egészen a felndtt korban is
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megjelennek. Més szerzOk munkaiban az is alatdmasztast nyert, hogy a legtobb
gyermekkori daganatos beteg — kiilondsen az agytumoros betegek — szocidlisan
izolaltabbak egészséges kortarsaikhoz viszonyitva (23, 24). Vannatta és munkatarsai
(1998) szintén agytumoros betegségbdl gyogyult gyermekek tarsas kapcsolatait
vizsgaltak tanarok és kortdrsak bevondsaval. Leirtdk, hogy a gydgyult gyermekek
kevesebb kortars kapcsolattal rendelkeztek, tobbet hidnyoztak az iskolabol, kortarsaiktol
izolaloédtak (25). Az agytumoros gyermekek kiilonds sériilékenységét a késoéi kognitiv és
szocialis mellékhatasok tekintetében tobben is aldtdmasztottak. Gurney és munkatarsai
(2009) szintén arra az eredményre jutottak, hogy a leukémidbdl és neuroblasztémabol
gyogyult gyerekekhez képest az agytumoros gyermekeknek rosszabbak az iskolai
eredményeik, kevésbé népszeriiek, rosszabbak a tovabbtanuldsi mutatdik, késébb
alacsonyabb jovedelemmel rendelkeznek és ritkabban Iépnek hazassigra (26). A
szakirodalmi eredmények azonban gyakran ellentmondasosak. Egyes szerzok (27, 28) azt
talaltdk, hogy hosszl tdvon nincs szignifikans kiilonbség a szocialis alkalmazkodas terén
a daganatos gyerekek és egészséges kortarsaik kozott. Hasonld eredményre jutottak
Brinkman és munkatarsai (2013), akik 5 éves, utankdvetéses vizsgalatuk soran 220
agytumoros gyermeknél vizsgaltak a szocidlis alkalmazkodast. Eredményeik ramutatnak,
hogy a szocialis alkalmazkodas terén a gydgyult agytumoros gyermekek nem mutatnak
rosszabb eredményeket egészséges kortarsaikhoz képest (29). Ezen ellentmondésos
eredmények a legtobb esetben az alacsony mintaelemszambdl és a kiilonbozd vizsgalati

elrendezésekbdl fakadhatnak.

1.1.3.3. Pszichés mellékhatasok

A megbetegedés, a korhdzba keriilés, a vizsgalatok, valamint a sziikséges kezelések
oOridsi stresszt jelentenek mind a hozzatartozoknak, mind a beteg gyermeknek. A
szorongas, a félelem, az agresszid €s a frusztracid altalanos pszichés mellékhatasoknak
tekinthet6k, melyek csokkentése az egyik legfobb cél a gyermekonkoldgiai osztalyon
dolgoz6 szakemberek szdmara. A gyermekkori daganatos betegségek hosszi tava
pszichés hatasaival szdmos tanulmany foglalkozik. Hasonl6an a fentebb targyalt szociélis
kovetkezményekhez, a kezelés pszichés hatasaival foglalkozé szakirodalomban is
taldlunk ellentmondasos eredményeket. Bar a gyermekek tobbsége hatékonyan megkiizd

a betegségével és jol alkalmazkodik a megvaltozott élethelyzetéhez, egyes szerzok
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azonositottak azokat a teriileteket, melyekkel nehézségeik lehetnek a gyerekeknek a
kezelés befejezése utan (30-32). Ilyen teriilet a szocidlis kdzegbe valo, méar kordbban
targyalt visszailleszkedés (33), a tanulmanyi elémenetel (34), valamint az énkép és az
Onbecsiilés teriilete (35).

A betegséghez torténd sikeres alkalmazkodast szdmos tényezd hatarozza meg,
nevezetesen az ¢letkor és a diagnozis, a kezelés fajtdja, a tarsadalmi és a csaladi hattér,
valamint a gyermekek és csaladjuk altal alkalmazott megkiizdési stratégidk, melyek
kiilon-kiilon és egyiitt is meghatarozd szereppel birnak a betegség kimenetele
szempontjabol (36). Ezért kiillonosen fontos, hogy a hosszantartd orvosi kezeléseket
minden esetben kisérje multidiszciplindris csapat altal végzett testi, pszichés és szellemi
rehabilitidcio is. Ennek tagjai az orvos, a ndvér, a pszicholdgus, a gydgytorndsz, a
pedagogus ¢és a jatékfoglalkoztatod (37). Emellett fontos hangstlyozni, hogy a daganatos
gyermek ellatdsa nem szoritkozhat az intenziv kezelés idészakéra, hanem tobb évet atfogd

gondozasi programra kell kiterjednie (2).

1.1.3.4. Neurokognitiv mellékhatasok

A betegség fizikai, szocidlis €s pszichés kovetkezményein til a késéi neurokognitiv
mellékhatasok is Osszetettek és szerteagazoak, valamint a gyermekek életének szinte
minden teriiletére hatdssal vannak. A daganatos betegség és a kezelések eredményeként
leggyakrabban sériilt kognitiv funkciok a figyelem, a végrehajto funkciok, a feldolgozasi
sebesség valamint a munkamemoria (38). A neurokognitiv szindromék alapja a kdozponti
idegrendszer karosodasdhoz kothetd, és ebbdl kovetkeznek masodlagosan azok a tiinetek,
amelyek a paciensek mindennapi ¢letében megjelennek (39). A neurokognitiv funkciok
hanyatlasa korlatozhatja a gyermekeket a mindennapi €letben, a korspecifikus feladataik
ellatdsdban — ilyen pl. az iskolai teljesitmény, a csoportfoglalkozasokon vald
tevékenységek, az 6nallo életvitel és az életmindség. Eleinte ezeket a hidnyossagokat nem
specifikus tényezdknek tulajdonitottdk, melyek a betegség kronikus mivoltabol és az
ezzel jard iskolai hianyzasokbdl kovetkeztek. Késébbi — agytumoros betegekkel végzett
—vizsgalatok azonban bebizonyitottak, hogy ezeknél a betegeknél szignifikans csokkenés
mérhetd az intellektudlis fejlddésben és a tanulmanyi eredményekben mind az egészséges
kortarsaikhoz, mind mas daganatos betegséggel kezelt gyermekekhez viszonyitva (40).

A neurokognitiv késdi hatdsok a tudomanyos vildg figyelmének kdzpontjaba keriiltek,
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kiilonosen a két leggyakoribb gyermekkori tumoros megbetegedés, az ALL és az
agytumorok esetében. Habar a becslések kiilonbozbdek a beteg diagnodzisatol, koratdl, a
terdpia agresszivitasatol, hosszatdl és az utdnkovetésétdl fliggden, a legtobb kutatd
egyetért abban, hogy a neurokognitiv késdi hatdsok incidencidja rendkiviil magas (41).

Osszefoglalva elmondhat6, hogy a daganatellenes terdpia szertedgazé mellékhatasai
leggyakrabban a fejl6d0d szervezet ndvekedését, a termékenységet, valamint a pszichés és

kognitiv funkciokat érintik (3. 4bra).

3. 4bra: Gyermekkori daganatos betegségek késéi mellékhatdsai Robison, L. L., &
Hudson, M. M. (42) alapjan
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1.2. AZ ONKOPSZICHOLOGIA ES KIEMELT KUTATASI TERULETEI

1.2.1. Az onkopszichologia szemlélete a gyermekonkologiai gyakorlatban

Az onkopszicholégia mint tudomanyteriilet az 1970-es évekban alakult ki az
onkologia, a klinikai pszichologia, a pszichiatria, a szocioldgia és a rehabilitacio teriiletén
dolgoz6 szakemberek egylittmiikddésének eredményeként. Magyarorszagon a 60-as
é¢vekben jelentek meg azok a szakmai torekvések, melyek leraktdk a hazai
onkopszichologia alapjait, majd 2002-ben megalakult a Magyar Pszichoonkologiai
Tarsasag (9). A hazai onkopszichologia megteremtése elképzelhetetlen lett volna Riskd
Agnes munkassaga nélkiil, aki lefektette az egységes onkopszichologiai iranyelveket a
kutatds, az oktatds ¢és a klinikai gyakorlat teriiletén. Holland és Weiss (2010)
meghatarozasa szerint az onkopszicholdgia a daganatos betegségek két {6 pszichologiai
dimenzidjaval foglalkozik (43):

1. a daganatos betegség hatdsai a beteg, a hozzatartozok és a gyodgyitd személyzet lelki
miikddésére
2. a pszichologiai és a viselkedésbeli tényezdk szerepe a daganatos betegségek

kialakulasaban és a tulélésben.

Magyarorszagon Schuler Dezs6 a Semmelweis Orvostudomanyi Egyetem (SE) II. sz.
Gyermekklinikajanak vezetdjeként elséként kért fel pszicholégust — Polcz Alaine
személyében — gyermek-hematoonkoldgiai osztalyon vald munkdara. Polcz Alaine és
Bakos Marta az 1970-es évek elején kezdték szemléletformalé munkéjukat, melynek
legfobb célkitlizése a hospitalizacios artalmak csokkentése volt. Ennek érdekében —
Magyarorszagon elsdként — biztositottdk az anydk szamara, hogy a kezelések soran
allandoan a gyermekeik mellett lehessenek. A korhazi 1égkor baratsagossé formalésa, a
koérhazi foglalkoztatas megszervezése jelentds eldrelépés volt a gyermekkorhdzak
rehabilitacios szemléletében, mellyel a klinika orszagos modellé valt. A hazai gyermek-
onkopszichologia megteremtése mindharméjuk szemléletalakitdo —erdfeszitéseinek
kdszonhetd. Ezzel egyiddben Schuler Dezsé megalapitotta a Magyar Gyermekonkologiai
Haloézatot, mely— tiz alkozponttal — miikddik évtizedek 6ta (37). A Schuler Dezs6 éltal

vezetett alapitvany 1) épiilettel, korszeriisitésekkel, baba-mama szobaval, tagas
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tornateremmel gazdagitotta tovabb a klinikan beliili rehabilitacios lehetdségeket. Bakos-
Toth Marta a Gyermekklinika jatszohdzanak kialakitasdval és a korhazpedagogia
megszervezésével segitette a gyermekek korhédzi alkalmazkodasat. Magyarorszagon a
kérhaz falain kiviili pszichoszocidlis rehabilitaciot eldszor Bakos-Toth Marta valdsitotta
meg nyari tdborok formajaban Balatonkenesén, 1988-ban (44). A bakonysziicsi Masodik
Otthon a mai napig testi-lelki rehabilitacids lehetséget jelent a gyogyult daganatos beteg
gyermekeknek és csaladjaiknak.

A Bator Tébor Alapitvany egy nonprofit civil szervezet, melynek célja a kronikusan
beteg gyerekek terdpias rekredcidja nyari taborok és évkozi programok formdjaban.
Evente kozel 1000 tiborozd vesz részt az alapitvany altal szervezett taborokban és
évkozbeni programokon. A nyari tdborokban jelenleg rosszindulati daganatos
betegségben szenvedd, cukorbetegséggel €16 és kronikus iziileti gyulladassal (JIA —
juvenilis idiopatids arthritisz) €16 gyermekek vesznek részt. A rosszindulati daganatos
betegségbdl gyogyult vagy még kezelés alatt 4ll6 gyermekek onértékelése legtobbszor
komolyan sériil, mert fokozott mértékben korlatozottak az ¢€let sok teriiletén. Pozitiv
énképiik és onértékelésiik a tapasztalatok és a visszajelzések révén épiil, formalodik.
Ezért is kiemelt fontossdguak a pozitiv visszajelzések és megerdsitések, amelyeket a
gyermekek a tdborban kapnak (19). A terépids rekredcidra épiild tdbori programok
lehetdséget nytjtanak a gyerekeknek, hogy atlépjék vélt korlataikat, ezaltal erdsodik
onbizalmuk, fejlédik az onértékelésiik.

Magyarorszagon a kiilonb6z6 daganatos gyerekeknek és csalddjaiknak szervezett
terapias €s rehabilitacids taborok kiillonbozd modszertannal, eltérd terapids fokusszal, de
ugyanazt a célt szolgaljak: tdmogatni a gyogyult gyerekek testi-lelki-szellemi
rehabilitidciojat. A biopszichoszocidlis szemlélet elterjedésével a gyermekonkologia
tertiletén is egyre inkabb elétérbe keriiltek az onkopszichologiai kutatasok, melyek az
¢letmindségre, a megkiizdésre, a csaladi alkalmazkodasra, a késdi neurokognitiv valamint
pszichés mellékhatasokra koncentralnak (45).

A kovetkez6kben ezen teriiletek részletes ismertetése kovetkezik.
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1.2.2. A daganatos beteg gyermekek életmindsege

Az onkologiai betegek életmindségének vizsgalata széles korben kutatott teriilete az
onkopszichologianak. Jol ismert tény, hogy a gyermekkori kronikus betegségekkel jard
hosszantart6 és visszatérd hospitalizacid, a meggyengiilt egészség, a megvaltozott kiilsd
megjelenés, kiillonbozo készségek és a kortarskapcsolatok megvaltozasa megzavarhatja a
fejlodés addigi menetét (46). A betegség hatdsdra a kronikusan beteg gyermekek és
serdiilok alapvetden mas helyzetbe keriilnek, mint egészséges kortarsaik. Ezekre a
gyermekekre jellemzd a fokozott fiiggdség a fizikai korldtok miatt, a sziildkre vald
szorosabb gyakorlati és érzelmi rautaltsdg. Ez a megvaltozott élethelyzet rovid - és
hossztavl pszichés problémékat eredményezhet és az életiik szamos teriiletére hatassal
van (47). Kiilondsen igaz ez a daganatos beteg gyermekekre és serdiilokre, akik az
¢letiiket fenyegetd betegséggel néznek szembe.

Altaldnosan elfogadott, hogy a legtobb daganatos gyermek képes megbirkozni a
betegséggel kapcsolatos stresszorokkal, illetve képes a betegséghez alkalmazkodni
pszicholdgiai rendellenességek kialakulasa nélkiil (48, 18). Vannak azonban olyan
gyermekek is, akik pszichopatologiai tiinetek sorozatat mutatjak, ugymint depresszio,
altalanos szorongés, a tarsaktol valo izolaltsag ¢és elkeriild megkiizdési stratégidk
alkalmazasa (49).

Kuhlthau és munkatdrsai (2012) agydaganatos gyermekek egészséggel Osszefiiggd
¢letmindségét (HRQoL) vizsgaltdk egészséges €s mas, kronikusan beteg gyermekekkel
Osszehasonlitva. Arra az eredményre jutottak, hogy az agydaganatos gyermekek
Osszesitett HRQoL pontszdma alacsonyabb volt mind az egészséges kontrollcsoporthoz,
mind az egyéb kronikus betegségben szenvedd gyermekekhez viszonyitva (50). Az
agytumoros gyermekek rosszabb életmindség - mutatoirdl szamolnak be Kreitler és
munkatarsai (2012) is. Vizsgalatuk soran a kiilonb6z6 diagnozist gyermekkori daganatos
betegeket hasonlitottak 0ssze. Megallapitottak, hogy az agytumoros gyerekek korében
nagyobb gyakorisdggal fordulnak el a szorongdsos zavarok, érzelmi zavarok, és
rosszabb  ¢életmindségi mutatokkal rendelkeznek a limfémas és leukémids
betegcsoporthoz képest (51). A diagndzis fajtaja mellett az életkor és a nem is lehet
kozvetitd tényezd az életmindség szempontjabol. Jorngarden, Wettergen, és Von Essen

(2007) szintén kronikusan beteg gyermekek életmindségét tanulmanyoztik és azt
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allapitottdk meg, hogy a lanyoknal és az iddsebb kamaszoknal voltak rosszabbak a
betegséggel kapcsolatos kimenetelek (52).

A magyarorszagi kronikusan beteg gyermekcsoporton elsdként végzett 6sszahasonlito
kutatdsunkban az egészséggel Osszefiiggd €letmindség hasonlosagait és kiilonbségeit
vizsgaltuk harom krénikus betegpopulacion (daganatos beteg, iziileti gyulladasos beteg,
cukorbeteg gyerekek ¢€s serdiildk). Eredményeink szerint a betegcsoportok kdzott voltak
ugyan kiilonbségek, azonban a kronikus allapot tobb tekintetben hasonl6 életmindséggel
jart egyiitt a kiilonbozé betegségekben (46). Osszehasonlitva a beteg gyermekek és
egészséges kortarsaik életmindségét azt talaltuk, hogy az autondmia tekintetében (mely a
gyermek megélt onallosagara, valasztasi szabadsagara, fiiggetlenségére vonatkozik) a
kronikus beteg gyerekek magasabb értékeket kaptak.

A gyermekkori daganatos betegségek kezelése soran nemcsak a gyermeket, hanem az
Ot koriilvevd szocidlis kdrnyezetet is €rintik a betegség negativ kovetkezményei. Egy
olyan ¢életet potencialisan veszélyeztetd betegség, mint a gyermekkori tumoros betegség,
sulyos érzelmi terhet jelent az egész csalddnak (53), és alapjaiban boritja fel annak
korabbi egyensulyi allapotat (54, 55). A csaladtagok érzelmi bevonddasa ¢€s érintettsége
miatt a szakirodalom egy jelentds része kiemelt figyelmet fordit a daganatos gyermekek
szlilei és egészséges testvérei mentalis sziikségleteinek feltérképezésére (56). A
daganatos beteg gyerekek testvérei egy veszélyeztetett csoportnak szamitanak a pszichés
zavarok kialakulasa tekintetében. Houtzager és munkatarsai (2004) daganatos betegek
egészséges testvéreit vizsgaltdk és azt talaltdk, hogy a beteg gyermek kezelését kovetd
idészakban, a testvérek felhagytak szocidlis aktivitdsukkal, visszahtizodobbak lettek,
magas fokl szorongast és bizonytalansagot éltek at (53).

Emellett széles korben alatdmasztast nyert az a tény is, hogy a sziild szorongasszintje
jelentdsen befolyésolja a beteg gyermek és a testvérek érzelmi allapotat (57, 58). Ez a
hatas azonban kétiranyu folyamat, hiszen a sziildi szorongésszintet pedig a beteg gyermek
aktualis allapota befolyasolja (59). A gyermek bizonytalan gydgyulasi esélye a sziilkbol
sokféle érzelmet valt ki: félelmet, banatot, szomortsagot, kétségbeesést. A sziiléknek
szembe kell néznilik azzal a ténnyel, hogy elveszithetik gyermekiiket, ami pszichés
sokkot eredményezhet. A tapasztalat az, hogy szinte minden sziild6 gyorsan
alkalmazkodik az 0j helyzethez, és olyan erdket tud mobilizalni, amelyekrdl addig nem

is tudott (60). Mindez felhivja a figyelmiinket arra, hogy a gyermek - onkopszichologia
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tertiletén is kiemelten fontos a rendszerszemléletli megkozelités. Ez a megkozelités a
gyermeket nem “izolalt egyénként”, hanem a csaladi rendszer szerves részeként szemléli
(61). Ez rendkiviil fontos, hiszen a gyermek betegséghez torténd adaptacidja és azzal vald
megkiizdése szoros kapcsolatban van a sziil6i alkalmazkodassal és megkiizdéssel (62). A
gyermekek pszichés tamogatisdban alkalmazott moddszerek hatékonysagéhoz
elengedhetetlen megismerni a gyermekek betegségreprezentacioit, amelyek alapvetden
befolyasoljak a betegséggel kapcsolatos érzelmi és viselkedéses reakcidkat valamint a

megkiizdést.

1.2.3. A betegségreprezentacio alakuldsa a kronikus betegségekben

A kronikus betegségekhez, igy a gyermekkori daganatos betegségekhez torténd
alkalmazkodasban kiemelkedd szerepe van a gyermek betegségével kapcsolatos
attitlidjeinek és értékeld folyamatainak. Bar az egészségpszichologidban széles korben
kutatott teriilet a betegségreprezentaciok hatdsa a betegséggel kapcsolatos kimeneti
valtozokra, onkologiai csoportokon kevésbé feltart teriiletnek szamit (63).

A betegséggel kapcsolatos hiedelmek és teoridk vizsgalataval az 1970-es évek
masodik felében kezdtek el foglalkozni az egészségpszicholdgiai kutatdsok, melyek
szemléletébe jol illeszkedett az egészséggel kapcsolatos kognitiv reprezentaciok
kérdéskore. 1980-ban Leventhal, Meyer és Nerenz bevezették a betegségkognicio
fogalmat, melynek 1ényege, hogy a betegek implicit betegségelméleteket alakitanak ki a
tiineteik értékelése soran (64).

A betegségreprezentaciok azokat a szervezett €s tarsas kognitiv reprezentaciokat vagy
sémakat jelolik, melyek a gyogyitas és a betegségek teriiletén szerzett tapasztalatokbol
szarmaznak ¢és irdnyitjak az informaciofeldolgozést a korabbi ismeretekkel dsszhangban
(65). Ha egy egészséget veszélyeztetd helyzet alakul ki, akkor a személy megalkotja az
egyéni, kognitiv és érzelmi és kulturdlisan meghatirozott elemeket is tartalmazé
teljes folyamatat, mert a betegek ezeket az egészséggel kapcsolatos sémaikat hasznaljak
fel, hogy kategorizaljak, megértsék a betegséghez fiiz6d0 érzéseiket, szorongasaikat,
gondolataikat.

A Leventhal és munkatarsai (2001) éltal javasolt onszabalyozasi modell lehetévé teszi,

hogy megismerjiik a betegek sajat allapotukkal kapcsolatos személyes tapasztalatait és
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hiedelmeit (66). A hdromszintes Onszabalyozasi modell az egészséget fenyegetd
helyzetekkel torténd megkiizdés folyamatat abrazolja (67). Leventhal modelljének nagy

elénye, hogy egy keretrendszeren beliil integralja a szocialis €és kontextusbeli tényezdket

az egyén emociodival és gondolataival (4. abra).

+.

4. abra: Leventhal 6nszabalyozasi modellje (Leventhal és munkatéarsai, 2003). Az abra
Reinhardt (2007) alapjan késziilt.
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A betegek a betegségiikkel kapcsolatos tapasztalataikat tobb dimenzié mentén
strukturaljak. Leventhal, Meyer és Nerenz (1980) modellje 5 komponenst kiilonit el,
melyek mentén a személy a betegségérdl gondolkodik (64) (5. abra). Ezek a kdvetkezok:
1. Identitas dimenzid (ez magéba foglalja a betegség nevét és jellemzd tiineteit).

2. Id6 dimenzi6 (a betegség iddtartaméval és lefolydsaval kapcsolatos elképzeléseket
tartalmazza).

3. A betegség okai

4. A betegség kovetkezményei (a betegség potencidlis rovid és hosszl tavi hatdsait
foglalja magaba).

5. Gydgyithatosag (ez a dimenzid a gyogyulasrol, a betegség felett érzett kontrollrol

alkotott elképzeléseket tartalmazza).

5. abra: A betegségreprezentaciok 5 dimenzidja (68).

A betegségreprezentaciok €s a kognitiv értékeld folyamatok feltérképezése alapvetd a
paciensek viselkedésének megértése €s a veliik valo hatékonyabb munka szempontjabol
is, hiszen ezen reprezentaciok meghatarozzak, hogy a paciens milyen hiedelmeket alakit

ki a betegségérél (69). Emellett tobb tanulmanyban leirtdk, hogy a
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betegségreprezentaciok Osszefiiggenek a betegek azon dontéseivel, hogy milyen
egészségiigyi ellatast vesznek igénybe (70), hogy mennyire veszik figyelembe az orvosi
tanacsokat (64), és azt is eldre jelzik, hogy milyen sikerrel tudnak megbirko6zni a kronikus
betegséggel (71). A kutatasok szerint tehat az egyéni reprezentaciok befolyasoljak, hogy
a beteg mennyire lesz aktiv kdzremiikoddje a kezelésnek, hogyan észleli tiineteit, hogyan
képes azokhoz alkalmazkodni és megkiizdeni veliik, igy befolyasoljak a betegségre adott
pszichés és viselkedéses reakciokat is (72). Tehat a reprezentacidk segithetik, de
gatolhatjdk is a betegség megértését ¢és a vele vald megkiizdést és a hozza vald
alkalmazkodast (67). Az alkalmazkodasi folyamatban Leventhal modellje az értékelési
folyamatok koziil a fenyegetettség érzésének tulajdonit dontd jelentdséget (64), mely
szorosan Osszekapcsolodik a betegséggel kapcsolatos tarsadalmi attittidokkel ¢és
hiedelmekkel is (73).

A betegségreprezentaciok a megkilizdés folyamatan keresztil a betegek
¢letmindségére 1is hatast gyakorolnak. Rozema (2009) emlddaganatos betegek
kovetkeztetésre jutott, hogy azok a betegek, akik allapotukat kronikusabbnak, kevésbé
kontrollalhatonak ¢és sulyosabbnak itélték, rosszabb ¢életmindségi mutatokkal
rendelkeztek, vagy a fizikai és mentélis egészségiiket is rosszabbnak itélték meg. A
betegség felett érzett kontroll dimenzidjanak fontossagara mas szerzok is felhivjdk a
figyelmet. Szintén kronikus betegek betegségreprezentacioit vizsgaltdk Reinhardt és
munkatarsai (2007). Eredményeikbdl kidertiil, hogy az 1. és 1. tipust cukorbetegségben
szenvedOk betegségreprezentacidja a betegség felett érzett kontroll dimenzidjaban tér el
egymastol. Azt talaltdk, hogy az 1. tipust diabéteszes személyek ugy érezték, hogy
hatékonyabban tudjak szabéalyozni a betegséggel kapcsolatos tiineteiket, mint a II. tipust
diabétesszel €16 betegek. Mindezt azzal magyaraztak, hogy az I. tipusti cukorbetegek mar
gyermekkoruk 6ta megszoktdk a mindennapi €s rutinszerli cukormérést ¢és
inzulinadagolést, melyekkel az allapotuk felett hatékony kontrollt tudnak gyakorolni (67).
Daganatos betegségekhez torténd alkalmazkodéasban is kozponti fogalom a kontrollhit,
vagyis a betegség feletti személyes kontroll érzése. Azok a daganatos betegek, akik tgy
érzik, hogy hatékonyan kontrollalni tudjak tiineteiket és betegségiikrdl koherens képiik
van, hatékonyabban tudnak megkiizdeni a kezelésekkel jaro stresszel és jobb onértékelési

mutatokkal rendelkeznek (75). Ezen vizsgédlati eredmények kiemelik a
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betegségreprezentaciokra fokuszald intervencidkban rejld lehetdségeket a daganatos
betegségek pszichés gondozéasaban.

A betegségreprezentaciokra fokuszald vizsgalatok utan a kezelést kovetd kognitiv
funkcionalast vizsgalom, melynek kiemelt jelentésége van a daganatos beteg gyermekek

¢letmindségének alakulasaban.

1.2.4. A kognitiv funkciok vizsgdlata daganatos gyermekek korében

Az elmult évtizedek sordn a tlélési ratdk dramai javulasa mellett szignifikans
eldrelépés kovetkezett be a gyermekek életmindségét befolyasold késéi mellékhatasok
feltarasaban is. Ezen mellékhatdsokon beliil a vizsgalatokban kiilonds hangstlyt kapnak
a kognitiv funkcidkra fokuszalo kutatasok. A neurokognitiv késdi hatdsok a tudoményos
vilag figyelmének kozpontjaba keriiltek, kiilondsen a két leggyakoribb gyermekkori
tumoros megbetegedés, az akut limfoid leukémia (ALL) és az agytumorok esetében. A
gyogyult agytumoros gyermekeket Osszehasonlitva egészséges testvéreikkel
megallapithatd, hogy eldbbiek szignifikdnsan nagyobb mértékben vannak kitéve a
neurokognitiv funkciok romlasanak csakiugy, mint az alacsonyabb tarsadalmi-gazdasagi
statusznak ¢és alacsonyabb iskolai végzettségnek. Ezen eltérések a tumor kozvetlen
hatasanak illetve a sebészi beavatkozédsnak és a sugarterapidnak tulajdonithatok (76). A
gyogyult agytumoros gyermekek azonban nemcsak egészséges kortarsaikhoz képest
mutatnak rosszabb kognitiv funkcionalast, hanem mas gyermekkori daganatos
betegcsoportokkal Osszehasonlitva is. Ezért az agytumor diagndzissal kezelt gyerekek
kognitiv  karosoddsdnak kovetése kiilonosen fontos, hiszen Ok fokozottan
veszélyeztetettek a kognitiv deficitek kialakulasanak tekintetében (77). A kezelések
hosszt tavu hatasaként zavar fedezhetd fel a gyermekek alapvetd kognitiv funkcidiban,
ami karosodott intelligenciat és jelentds tanulméanyi lemaradést eredményez. Szdmos
szerz$ vizsgalta agytumoros gyermekeknél a tanulményi teljesitmény és az altalanos
intellektus romléasat. Ezen kutatdsok szerint a gyermekek akar 40%-a szenved el
valamilyen neurokognitiv kérosodast (78). Tobb vizsgalatban feltartdk, hogy az altaldnos
intellektus romldsa mellett meghatdrozott kognitiv képességek, igy a figyelem, a

munkamemoria, a feldolgozasi sebesség, a pszichomotoros sebesség és a vizudlis-
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motoros kontroll is kifejezett sériilékenységet mutatott a kezelés mellékhatésai
kovetkeztében (79, 80). Emellett Mulhern és munkatarsai (2003) utankdvetéses
vizsgalatukban kiemelték, hogy az intelligencia hanyatlasa nem a korabban megszerzett
informéciok elvesztésének a kovetkezménye, hanem az 1 ismeretek befogaddsanak
kudarca (81). A kognitiv funkciéromlas vizsgéalata soran fontos szem el6tt tartani, hogy
a szignifikans pszichologiai és kognitiv funkcidbeli hanyatlas akkor is bekdvetkezhet, ha
annak képalkotd vizsgalattal semmilyen patologias jelét nem lehet latni. Ugyanakkor az
is eldéfordulhat, hogy az agy fontos részei pusztulnak el anélkiil, hogy a veszteséget
detektalni lehetne a kognitiv és az intellektudlis képességekben.

A kognitiv veszteségek detektalasanak és felmérésének egyik leghatékonyabb mutatdja
az intelligencia teriiletén megjelend deficit, melynek mértéke az IQ mérésével kozelithetd
meg leginkdbb. Wechsler (1939) definicidja szerint az intelligencia az egyén globalis
képessége arra, hogy célszerlien cselekedjen, raciondlisan gondolkodjon ¢és
eredményesen banjon kornyezetével (82). A 20. szidzad legelfogadottabb
intelligenciaclmélete szerint a mentdlis feladatokban nyujtott teljesitményekért egy
atfogo intelligenciatényez0 a felelds, melyet Spearman (1904) g-faktornak nevezett. Az
intelligencia verbalis és nonverbdlis részének kiilon-kiilon valé felmérése céljabol
Wechsler eredeti intelligenciatesztje — Wechsler-Bellevue Intelligence Scale (1939) — az
Osszesitett intelligenciapontszam megéllapitdsa mellett ugynevezett performdacios és
verbalis részpontokat is mért, illetve korosztalyokra lebontott, egyforman standardizalt
[Q-pontokat tartalmazott (83, 84).

A Wechsler intelligenciatesztek (WISC) széles korben hasznélatosak a daganatos
beteg gyermekek kognitiv funkcidinak mérésére és utdnkovetésére. Ezt tdmasztja ala
Decant és munkatadrsai (2017) attekintd tanulmanya, melyben leirjak, hogy a WISC-IV a
daganatos beteg gyerekek korében az egyik leggyakrabban hasznalt vizsgéloeszkoz a
kognitiv funkcidiknak vizsgalatara (85-87).

Wechsler a verbalis megértés, az absztrakt gondolkodas, a szdmolés, az emlékezet, a
feldolgozasi sebesség ¢és a perceptudlis szervezési szubtesztek kialakitasaval az
intelligencia kognitiv aspektusaira kivant ravilagitani. Késébb szdmos mas kutatas is arra
az eredményre jutott, hogy az intelligenciat alkot6 specifikus képességek magasabb rendii

kognitiv kvalitdsok 4&ltal alkotott egységekbe szervezddnek. A leg@ijabb Wechsler
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intelligenciatesztek amellett, hogy egy atfogo intelligencia - mérészamot adnak, nagyobb
hangsulyt fektetnek a kognitiv funkciok kiilonallobb teriileteinek vizsgéalatara is (88).

A WISC-IV amellett, hogy felmérhetd6 vele a gyermek &sszpopulacio
atlagintelligencidja ¢és kiilonb6z0 csoportok kognitiv  képességei is egymassal
Osszehasonlithatova valnak, az egyén sajat magéhoz viszonyitott elénydsebb ¢és
hatranyosabb képességeit is képes felmérni. Az intelligenciaprofil a f6 skaldk mérdszamai
¢s a szubtesztek alapjan rajzolhato fel. Az igy kapott intelligenciaprofil Iényeges mutatoja
az értelmi fogyatékossagnak, a tanulasi és figyelemzavarnak, a végrehajté miikodés
zavardnak, a tehetség hatterében 4ll6 kognitiv eréforrasoknak vagy éppen a kiilonb6z6

neuroldgiai megbetegedéseknek (89).

1.3. OSSZEFOGLALAS

A gyermekkori daganatos betegeknek az alapbetegségiik ¢és annak kezelése
kovetkeztében szamos pszichoszocidlis nehézséggel kell megkiizdenilik. Az elmult
évtizedekben széles korben bebizonyosodott, hogy a betegség okozta késoi
mellékhatasok a gyermek életének szadmtalan teriiletére hatdssal vannak, megvaltoztatva
a gyermek tipikus fejlddésmenetét és megnehezitve a visszailleszkedését a tarsas
kozegébe. Az onkopszicholdgusok legfontosabb feladatai kéz¢ tartoznak a gyermek és a
csalad tdmogatasa a kezelés idején, valamint a kezelés befejezését kdvetden a gyermek
pszichés utdnkovetése és a tarsadalomba torténd visszailleszkedésének segitése. Az
eddigi adatok ¢és eredmények figyelembe vételével kezdett vizsgalatokba
munkacsoportunk ¢és végzett kutatomunkat az onkologiai beteg gyermekek
betegségreprezentacioja terén, illetve célzottan az agytumoros beteg gyermekek késoi
kognitiv funkciondldsa terén. Ezen vizsgéalatok bemutatasardl és sajat eredményeink
interpretacidjardl szol az értekezés most kdvetkezd mésodik része. Disszertdciom
masodik felében két kiilon adatfelvétel soran, két kiilon mintan felvett elemzéseink
eredményeit ismertetem.

Az els6, a daganatos gyermekek ¢és sziileik betegségreprezentacidit vizsgalo

keresztmetszeti kutatds, a daganatos gyermekek egy tagabb, heterogénebb csoportjat
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vizsgalja. Ebben a  vizsgédlatban més  kronikusan  beteg  gyermekek

crer

crer

klinikailag relevans, mivel hatdssal van a a gyermek betegséghez torténd
alkalmazkodasara, a megkiizdésére és befolyasolja az életmindséget. Ennek a vizsgalata
érdekében elemzésiinknek célja volt a betegek ¢és sziileik kozotti betegségreprezentaciok
tanulmanyozasa is.

A masodik vizsgéalat medulloblasztoma diagndzissal kezelt gyermekek kognitiv
funkciodinak vizsgalati eredményeit ismerteti. Ez a kutatas egy fokuszaltabb, diagndzis és
kezelés szempontjabol is teljesen homogén betegcsoporton vizsgalja a kezelést kdvetd
kognitiv funkciokat. Jelenlegi tudasunk szerint Magyarorszagon els6 korben tortént ezen

betegcsoport ilyen atfogd neuropszichologiai felmérése.
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2. CELKITUZESEK

2.1. A BETEGSEGREPREZENTACIO OSSZEHASONLITO VIZSGALATA
DAGANATOS ES MAS KRONIKUS BETEG GYERMEKEK VALAMINT SZULEIK
KOREBEN

A fenti kutatési eredményekre alapozva az elséként ismertetett vizsgalat célja az volt,
hogy 0Osszehasonlitsam a daganatos beteg gyermekek betegségreprezenticioit mas
kronikus megbetegedésekben, nevezetesen fiatalkori idiopatids artritiszben (JIA) és 1.
tipust diabéteszben szenvedd gyermekek betegségreprezentacidival. Ezeknek a kronikus
gyermekkori betegségeknek vannak bizonyos k6z6s vonasaik, példaul az, hogy ezek a
gyermekek hosszl idétartama korhazi dpolasban részesiilnek, fajdalmas gyogykezelést
kapnak, a betegségek az életet is veszélyeztethetik és stulyosan kihatnak a mindennapi
¢letre. A kozds vonasok mellett az eltérések azonositdsa lehet az alapja annak, hogy
osztalyozni tudjuk ezeknek a kronikus betegségeknek a betegségspecifikus koncepcioit.
A szakirodalomban fellelhetd kutatdsi eredmények alapjan a kovetkezd hipotéziseket
fogalmaztam meg:

- A daganatos ¢és mdas kronikus beteg gyerekek betegségreprezentacidi eltérnek
egymastol.

- Azonositani tudunk olyan betegségreprezentdciokat, melyek betegségspecifikusnak
tekinthetdk gyermekkori daganatos betegségekben.

- A sziilok és gyermekek betegségreprezentacidi mindhdrom vizsgalati csoportban

eltérnek egymastol.

2.2. KOGNITIV FUNKCIOK VIZSGALATA AGYDAGANATOS GYERMEKEK
KOREBEN

Ezen kutatas célja, hogy egy atfogo intelligenciateszt alkalmazasaval megvizsgaljuk a
magyarorszagi medulloblasztoma (mint leggyakoribb gyermekkori agydaganat)
tuléldinek homogén csoportjdban a késdi neurokognitiv funkcionélast és azonositsuk a
karosodasokat eldrejelzd tényezoket.

A korabbi szakirodalmi eredmények alapjan a kovetkezd hipotéziseket fogalmaztam
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meg:

- Egészséges gyerekekkel Osszehasonlitva az agytumoros gyermekek a kognitiv
miikodés romlasat mutatjak, melyek az 6sszesitett IQ-ban és az 1Q alskéldkon egyarant

megmutatkoznak.
- A verbalis képességek kevésbé érintettek a nonverbalis képességekhez képest.
- Az IQ alskaldkon beliil a legnagyobb funkciéromlés a feldolgozasi sebességet érinti.

- A kognitiv deficitet a legjobban befolyasold tényezok: a kezeléskor betdltott életkor,

a nem, a sugarddzis mennyisége ¢€s az anyai iskolai végzettség.
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3. MODSZEREK

A kutatdsaink két irdnyat kiilon tdrgyalom. Elséként a betegségreprezentacio
vizsgalatara irdnyuldé eredményeinket mutatom be (3.1. alfejezet), majd a kognitiv
funkciok vizsgalatit ismertetem medulloblasztoma digandzisi agytumoros betegeink
korében (3.2. alfejezet). A vizsgalatot az Egészségiigyi Tudomanyos Tandcs (ETT)
Tudoméanyos ¢és Kutatasetikai Bizottsaga (TUKEB) elézetesen jovahagyta ¢és
engedélyezte (29627/2012/EKU), valamint megkaptuk a Bator Tabor Alapitvany és a

Bator Tabor Program Szakmai Tanacsado Testiilete etikai engedélyét.

3.1. A BETEGSEGREPREZENTACIO VIZSGALATA DAGANATOS ES MAS
KRONIKUS BETEG GYERMEKEK, VALAMINT SZULEIK KOREBEN

3.1.1. Vizsgalati személyek bemutatdsa

A betegségreprezentaciordl szold vizsgalatunkba bevont gyermekeket egy terapias
céli rekredcidos nyari tdbori program révén toboroztuk. A vizsgédlatban részt vevo
gyermekek mindegyike részt vett egy 8 napos tabori turnusban, amelyet a Bator Tabor
Alapitvany szervezett. A vizsgalatban onkoldgiai megbetegedéssel, diabetes mellitus-
szal (1. tipus) vagy juvenilis idiopathids arthritis-szel (JIA) diagnosztizalt gyermekek és
a sziileik vettek részt. Az onkoldgiai megbetegedéssel kiizdd gyermekek kivalasztasi
kritériuma gyermekkori rosszindulati tumor vagy leukémia diagnozisa, illetve 5 éven
beliil befejezett aktiv gyogykezelés volt. A daganatos betegségben szenvedd gyermekek
miitét, kemoterapia és sugarterapia kombinacigjat kaptdk kezelésiik soran, a JIA-ban
szenvedd gyerekek NSAID-t (nem szteroid gyulladascsokkentd gyogyszerek) kaptak
aszerint, hogy milyen stddiumt a betegségiik és milyen protokoll alapjan kaptak a
kezelést. A protokollok szerint a diabéteszes gyermekek inzulinterapidban részesiiltek,
illetve megfeleld étrenddel biztositottdk a normalis vércukorszintjiiket. A tadborban részt
vevO gyermekek a hazai gyermekkorhdzakbol és klinikakrol kertiltek a tdborba, az orszag
minden részEérdl. A kérddiveket minden tdborozonk megkapta. A vizsgalatban részt vevo
gyerekek ¢letkora 8-18 év volt.

Osszesen 184 kronikusan beteg gyermek és 184 elsédleges gondozod
(betegségcsoportok szerint: onkoldgiai csoport n=65,; diabétesz csoport n=76, JIA
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csoport n=43) toltotte ki a Betegségreprezentacids kérddivet (IPQ-R) (90) és annak
helyettesitd verziojat. Azokat a kérddiveket, ahol hidnyoztak értékek (n=135), kizartuk az

elemzésbdl. A vizsgalt minta demografiai jellemzdit az 1. tdblazat mutatja be.

1. tablazat: A vizsgalt minta demografiai jellemz6i

Onkologia Diabétesz JIA csoport  Teljes gyerek

csoport csoport (n=43) minta
(n=65) (n=76) (n=184)
Eletkor
Atlag 13.11 13.07 12.84 13.03
SD 2.11 2.23 2.36 2.21
Eletkori csoport
fliitiYaesgél 42 44 25 11
il(féizl‘:;nél 23 32 18 73
Nem
Fiuk 36 38 11 85
Lanyok 29 38 32 99
Sziilok
Anyak 58 65 40 163
Apéak 7 11 3 21

Megjegyzés: JIA: juvenilis idiopathias arthritis; SD: szoras.

3.1.2. A vizsgdlat menete

A taborozas kezdete eldtt 2 honappal, egy tdjékoztatod levelet kiildtiink a taborozo
gyermekeknek és sziileiknek. A csomag két tijékoztatd levelet tartalmazott, egyet a
gyermeknek és egyet a sziiloknek, illetve a beleegyezd nyilatkozatokat és a kérddiveket.

A tajékoztato levélben ismertettiik a vizsgalat céljat és jellegét, és kihangsulyoztuk, hogy
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a részvétel teljesen Onkéntes, anonim, és nem érinti a taborozdsban vald részvétel
lehetdségét. A tajékoztatd levelek és a beleegyezd nyilatkozatok pontos szovegét a
disszertacio 1. sz. Melléklete tartalmazza. A vizsgélatban részt vevd gyerekek sziileitol
megkaptuk az irdsos beleegyezd nyilatkozatokat. Minden kérddivet kddoltunk a
résztvevok anonimitdsdnak megdrzése érdekében. Ezt kdvetden a sziilknek postai titon
kiildtiik ki a kérddiveket valamint mellékeltiink egy megcimzett, felbélyegzett boritékot,
amelyben visszakiildhették azt. A kérddiv kikiildése utan 3 héttel kiildtiink a sziildknek

egy emlékeztetd levelet. A valaszadasi arany 68,75% volt.

3.1.3. A betegségreprezentdcio mérése

A Moss-Morris és munkatarsai altal kidolgozott Betegségreprezentacios kérddivet, az
mérésére. Ez az atdolgozott valtozat, amelyet frissitettek a legujabb elméleti és empirikus
eredményekkel a kronikus betegségekben szenvedd gyermekekkel kapcsolatban (91),
magas fokll megbizhatosdgot mutatott tobb stilyos betegségcsoportban, és nyolc kognitiv
dimenziét foglal magaban (92). Az IPQ-R kérddéiv hivatalos magyar valtozatat
hasznaltuk, melyet Reinhardt Melinda (2007) készitett el.

A kérddiven 44 tétel talalhatd, amelyek az 5 pontos skéalan az ,,Egyaltaldan nem értek
egyet”-t6l (1) a ,,Teljes mértékben egyetértek-ig (5) terjednek. Az IPQ-R harom részbdl
all (1asd 2. tablazat). Az elsd rész a ,,betegségindentitdst” a tiinetek gyakorisaga és szdma
alapjan méri fel. A betegségindentitas dimenzidi azoknak az altalanosan fennalld
tiineteknek a szdmat mérik (pl. gyomorrontés, émelygés, fajdalom stb.), amelyeket a
gyermek tapasztal a betegségével kapcsolatosan. Emellett a kit6ltének a betegséggel
kapcsolatos tiineteket is le kell irnia. A betegséggel kapcsolatos tiinetekre vonatkozo
kérdések a betegség ismeretét jelentik, nem pedig a betegségindentitdst, mivel ezekre a
kérdésekre olyanok is tudnak igennel vagy nemmel vélaszolni, akik nem tapasztaltak
tiineteket. A kérddiv masodik részében a ,.kévetkezmények” alskala a paciens hiedelmeit
méri a sajat allapota sulyossagat illetden. Az ,.idoi” dimenzid azt méri fel, hogy a paciens
a sajat betegségét ,ciklikus” jelleglinek vagy ,,akutnak” illetve , kronikusnak” éli-e meg.

A kontroll dimenzi6 ,,személyes kontrollra” (mely azt méri, hogy mennyire gondolja

33



DOI:10.14753/SE.2019.2181

magat a személy hatékonynak a tiinetei szabalyozasaban) illetve ,.kezelési kontrollra”
oszlik, mely az adott kezelés hatékonysagdra vonatkoz6 hiedelmeket méri. A
»betegségkoherencia™ alskala azt méri, hogy a paciens milyen mértékben érzi tigy, hogy
koherens ismeretekkel vagy modellel rendelkezik a sajat allapotardl. Az ,.emocionalis
reprezentdcio” a betegségre adott affektiv valaszokat (diih, félelem, depresszio, stb.) méri
fel. A kérddiv harmadik részében a résztvevoknek az oki tényezdket kell kivalasztaniuk
(pl. véletlen vagy balszerencse, megvaltozott immunallapot, stressz vagy aggodalom,
stb.). Oki tényezdként nem elemeztiik az ,,0regedés”, az ,,alkohol” és a ,,dohanyzas”
dimenzidkat, mert ezeket a résztvevok egyike sem emlitette, mivel gyermekeket
vizsgaltunk.

A sziil6i IPQ-R megfogalmazéasakor az eredeti szerzd tanacsat kovettiik (90), vagyis
»a betegségem...” helyett a ,,gyermekem betegsége” formulat. Kiemelendd, hogy két
alskalan (betegségkoherencia és emociondlis reprezentacid) a sziildi beszamolok a sziild

crer

szll6 kozotti egyezést nem szamitottuk ki ezekre a dimenzidkra.

3.1.4. Statisztikai modszerek

A statisztikai elemzést az SPSS 15.0-val végeztiik el. A szignifikancia szintjét p<0,05-
re allitottuk be. Az elemzés eldtt ellendriztiik a statisztikai probdk érvényességéhez
sziikséges feltételeket. Az IPQ-R kérdéiv megbizhatdsaganak vizsgalatdhoz Cronbach-
alfakat szamitottunk a belsd konzisztencia indexeiként (2. tablazat). Khi-négyzet
teszteket hasznaltunk arra, hogy feltarjuk az esetleges gyakorisagi kiilonbségeket a
betegcsoportok kozott az egyes demografiai valtozok mentén.

A gyermekek illetve a sziilok betegségreprezentacioi kozotti kiillonbségek feltardsdhoz
egy 2 (gyermekek vagy sziilok) X 3 (betegségcsoport) X 2 (nem) X 2 (korcsoport)
ismételt méréses varianciaanalizist (ANOVA) alkalmaztunk. Ennek az elemzésnek a 6
fokusza a betegségcsoportok kozotti kiilonbségek vizsgélatan volt. Kizardlag kétiranyt
interakcidkat értelmeztiink a kis cellaszdmok miatt. A sziil6k beszamoloéi és a gyermekek
Oonbeszamoloja kozotti abszolut egyezés mértékét az intraklassz korrelacids egylitthatoval

(ICC) vizsgaltuk, mely a csoporton beliili két valtozé kozotti kapcsolat erdsségét mutatja
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meg. Az értelmezéséhez a mérsékelt és az erds egyezés kiiszobértékeiként 0,4-et illetve

0,6-ot hasznaltunk (93).

2. tablazat: Reliabilitas-mutatok az IPQ-R alskalak mentén

IPQ-R alskalak Cronbach alfa — Cronbach alfa -
gyermek sziilok
(ko) 0875 0867
Id6i dimenzi6 (ciklikussag) 0,580 0,671
Kovetkezmények 0,760 0,836
Személyes kontroll 0,752 0,842
Kezelési kontroll 0,743 0,820
Betegségkoherencia 0,629 0,678
Erzelmi reprezentacio 0,859 0,820

3.2. KOGNITIV FUNKCIOK VIZSGALATA AGYDAGANATOS GYERMEKEK
KOREBEN

3.2.1. A vizsgdlati személyek bemutatasa

Vizsgalatunk mintdjat gyermekkori medulloblasztoma miatti kezelésen atesett, a
tesztfelvételkor 6 és 16 év kozotti gyermekek alkottak. Valamennyi beteg a Semmelweis
Egyetem (SE) II. sz. Gyermekgyogyaszati Klinika Neuro-onkologiai részlegén allt
onkologiai gondozas alatt 2012-2017 kozott. Klinikank vezetd gyermekonkologiai
centrum, ahol a magyarorszagi agytumoros gyermekek dontd tobbségét kezelik, igy
mintank a magyarorszagi agytumoros gyermekpopulacié legnagyobb részét lefedi.

A betegek a Magyar Agytumor Protokoll szerint kaptdk kezelésiiket (MBL
2004/2008), amely a tumor sebészi eltavolitdsabol, sugarkezelésbdl és kemoterapiabol
allt. Az idegsebészeti beavatkozast az Orszagos Klinikai Idegsebészeti Tudomanyos

Intézetben (OKITI) illetve a Debreceni Egyetem (DE) Idegsebészeti Klinik4jan végezték.
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Miitétnél a teljes tumoreltavolitas volt a cél. Posterior fossa tumorok esetében a miitét
hason fekvd helyzetben, suboccipitalis craniotomiabol, egy kisméretli vermis
bemetszésbdl tortént, a lehetdség szerinti teljes tumoreltavolitds érdekében. Egyes
betegeknél shuntbeiiltetésre volt sziikség a tovabbi kezelés folyaman. A miitét utani
allapot kdvetése posztoperativ koponya és gerinc MR-vizsgélattal tortént.

A craniospinalis besugarzas (Orszdgos Onkoldgiai Intézet, OOI) dozisa teljes
tumoreltavolitas és lokalizalt betegség esetén (alacsony kockdzati betegesoport) 28-32
Gy, metasztazisok jelenléte vagy részleges reszekcid esetén (magas kockazata
betegcsoport) 33-36 Gy volt. A craniospinalis irradiaciot 18-24 Gy tumoragy-besugarzas
kovette. A besugérzast linedris akcelerator 6 vagy 9 MV-os rtg-sugarzassal végezték napi
1,8-2,0 Gy frakcioban, hetente 6tszor hason fekvd helyzetben a fej fixalasaval. A hati
tertiletre adott sugarkezelés két oldalsd mezdbdl tortént. Az arccsontok védelmére egyedi
maszkok késziiltek vagy multileaf kollimatort alkalmaztak. A hats6 scalai tumormezd
besugarzasahoz 3D-s konformalis besugarzast terveztek CT alapjan.

A miitétet kovetden a betegek intravénas methotrexat (MTX)-kezelést, a sugarterapia
alatt és utan hagyomdanyos szisztémas kemoterapias kezelést kaptak (MBL2004/2008-as
protokoll szerint). A kezelés teljes id6tartama 62 hét volt. A magas kockézata
betegcsoport kezelését, a hazai, elfogadott kezelési protokollnak megfeleléen ABMT-vel

(autolog Ossejtatiiltetés; tovabbiakban: transzplanticio) egészitették ki.

3.2.2. A vizsgdlat menete

A sziil6i tdjékoztatds és az irasbeli beleegyezd nyilatkozatok alairdsa utan (lasd
melléklet) a teszteket a soron kovetkezd orvosi vizsgélat alkalmaval vettiik fel.
IV tesztben nyujtott teljesitménye alapjan, valamint egy szdbeli visszajelzést a gyermek
pszicholdgiai statuszarol.

A teszteket nyugodt kdrnyezetben vettiik fel a pszichologusi szobankban. Rendszeres
1dokozonként sziinetet tartottunk. A gyermekek sziileitél megkaptuk a demografiai
informdciokat, beleértve a sajat képzettségiikre vonatkozo adatokat is. Ezek mellett a
betegek nyilvantartasaban rogzitettiik az életkorra, a nemre, az életkorra a kezelés

megkezdésekor, a tumor fajtajara és a lokalizaciora vonatkozé adatokat.
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3.2.3. A kognitiv funkciok mérése

A gyogyult agytumoros gyerekek intelligenciaprofiljanak felmérése céljabol a
Wechsler-féle Gyermek Intelligencia Skala — Negyedik Kiadas (WISC-1V) életkoruknak
megfeleld valtozatat hasznaltuk. A WISC-IV az elmult évek 0sszegylijtott eredményeit
¢s tapasztalatait felhasznalva 2003-ban sziiletett meg, és jelenleg ez a legmodernebb ¢és
legatfogobb  vizsgaldeszkdoz a gyermekek kognitiv képességeinek megbizhatd
felmérésére (111, 112). A Wechsler intelligenciatesztek klinikai ¢és gyakorlati
alkalmassagat tobb mint 60 évnyi kutatds eredményei tamasztjak ala. A WISC-IV
publikacidjdhoz 5 év kutatasi eredményei vezettek. A standardizacio 2200, 6 éves és 16
éves, 11 honapos kor kozotti gyermekkel késziilt. A gyermekek 11 korosztalyba voltak
besorolva (6 éves — 6 éves, 11 honapos, 7 éves — 7 éves, 11 honapos stb.) és a fia: lany
arany korcsoportonként azonos volt (113). A WISC-IV 6 éves és 16 éves 11 honapos kor
kozotti gyermekek intelligenciaszintjének mérésére alkalmas klinikai méréeszkoz, a
Wechsler Gyermek Intelligenciateszt harmadik kiaddsanak atdolgozott valtozata. A
WISC-IV nem a hagyomanyos, verbalis és performacios inteligencia-dichotémiaban
gondolkodik, ennek megfelelden az intelligencia miikodését jellemzd mérdszam (TTIQ:
teljesteszt 1Q) mellett a négy féskaldhoz tartozé mérdszamok, az azok kozotti eltérések,
illetve az erdsségek ¢és gyengeségek feltérképezése is lehetdvé valik a teszt
alkalmazéasaval. A teszt négy f0 skaldja: Verbalis megértés (Vml), Perceptualis
kovetkeztetés (Pkl), Munkamemoria (Mml) és Feldolgozési sebesség (Fsl) (89, 113). A
WISC-IV 15 szubtesztbdl 4ll, melyek koziil 10 alap-és 5 kiegészitd szubteszt (6. dbra).
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6. abra: A WISC-IV felépitése Mlinko (2012) alapjan

A WISC-IV az intellektus kiilonbozd kognitiv teriileteit (Verbalis Megértés Index,
Munkamemoria Index, Perceptudlis Kovetkeztetés Index és Feldolgozasi Sebesség
Index), illetve a gyermekek altalanos intellektuélis képességeit magiba foglald

(Teljesteszt IQ) teszteket tartalmaz.

A Verbdlis Megértés Index (VMI): egy személy kulturdlisan megszerzett

ismeretkdrének szélessége ¢€s mélysége, illetve annak hatékony felhasznalasa.
Elsddlegesen verbalis alapti tudastar, mely azokat a képességeket repezentélja, melyek az

oktatas ¢€s az altalanos élettapasztalatok soran fejlédnek.
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A VMI-hez tartozo6 szubtesztek:

A Kozos jelentés alap-szubteszt soran a gyermekek 2 szot kapnak, és meg kell
mondaniuk, hogy mi benniik a kdzds vonas. A feladat a fogalomalkotast, a verbalis
gondolkodast, az emlékezetet, a lényeges ¢és nem lényeges tulajdonsagok kozti
kiilonbségtételt és a verbalis kifejezokészséget méri (88).

A Szdkines szintén alap-szubteszt, mely soran a gyermekeknek a tesztkonyvben
mutatott képeket kell megnevezniiik, a verbalis feladatokndl pedig a tesztfelvevd altal
hangosan felolvasott szavakat kell definidlniuk. Ez a feladat a gyermekek altaldnos
tudésat, szoismeretét, verbalis fogalomalkotd képességét, hosszu tavi emlékezetét és
nyelvi fejlettségi szintjét méri.

Az Altaldnos megértés alap-szubteszt elvégzésekor a tarsas helyzetek felismerésének
¢s az altalanos szabalyok ismeretének segitségével kell kiillonbozo kérdésekre valaszolni.
A feladat a verbalis gondolkodast, megértést és felfogast, a kifejezOkészséget és a
tapasztalati és gyakorlati tudas felhasznalasat igényli.

Az Altalanos ismeretek kiegészité szubteszt pedig az altalanos tényszeri tudas
megszerzésének, megtartasanak és elohivasanak képességét méri, melyhez hosszu tava
memoria és a hétkéznap megszerzett informacidk taroldsanak és visszaidézésének
készsége sziikséges (114).

A Szotaldlas kiegészité szubtesztben a vizsgalati alanyoknak leird, kortiliro
informaciok alapjan kell altalanos fogalmakra rajonniiik. A préba a verbalis megértést,
az altalanos gondolkodasi képességet, a teriileti ismereteket és a kiilonféle ismeretek
integracios képességét méri (115).

Perceptualis kovetkeztetés index (PKI): anonverbdlis és a fluid gondolkodas mutatdja,

a képi anyagok elemzésének és problémak nem szobeli megoldasanak képességét méri.

A PKI-hez tartozo szubtesztek:

A Mozaik-proba alap-szubtesztben a gyermekek feladata, hogy a tesztkonyvben 1évo
kép alapjan, meghatarozott idokereten beliil, piros-fehér kockak felhaszndlasaval kirakjak
a mintakat. A feladat az absztrakt vizudlis ingerek elemzési €s eldallitasi képességének
mérése mellett a nonverbdlis fogalomalkotas, a vizudlis percepcid és szervezés, a
szimultan informaciofeldolgozas és a figura-hattér elkiilonitési képességek alkalmazasat

is igényli (115).
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A Képi fogalomalkotas alap-szubteszt elvégzéséhez 2-3 sorban levd képek koziil kell
kivéalasztani minden sorbdl egyet, melyek kozos tulajdonsagokkal rendelkeznek.
Ez a feladat az absztrakt, kategorialis gondolkodasi készséget hivatott mérni.

A Matrixkovetkeztetés alap-szubtesztben egy matrix hidnyzo elemét kell kivalasztani
5 vélaszlehetdség koziil. A matrixtesztek mar régdta hasznalatosak az altalanos és a fluid
intelligencia mérdeszkozeként (112).

A Kiegészités kiegészito szubteszt soran a gyermekeknek meg kell mutatniuk és
neveznilik, hogy az adott képnek mely részlete hidnyzik, ezzel a vizudlis észlelést, a

koncentraciot és a targyak részleteinek felismerését mérik (111).

A Munkamemoridhoz (MMI) index: a figyelem, a koncentracid, a verbalis

munkamemoria és a mentalis éberség mutatdja.

Az MMI-hez tartoz6 szubtesztek:

A Szdamterjedelem alap-szubteszt két részbdl all. A Szamterjedelem eldre (SzterE)
feladatsorozatban a gyermekeknek a vizsgalo éltal felolvasott, a Szamterjedelem forditott
sorrendben (SzterF) feladatban pedig az azzal ellentétes sorrendben kell visszamondaniuk
a szamokat. Ezzel mérhet6 tobbek k6zott az auditiv rovid tava emlékezet, a szekvencialis
készségek, a figyelem és koncentracié egyarant. A két feladatrél egymasra vald attérés
pedig mentalis éberséget €s kognitiv flexibilitast igényel (113).

A Betii-szam szekvencia alap-szubtesztben a gyermekeknek betili-€s szdmsorokat
olvasnak fel, a betilket ABC, a szamokat pedig ndvekvd sorrendben kell
visszamondaniuk. A sorozatok memorizaldsahoz sziikséges mentalis manipulacios
képességet, a figyelmet, a rovid tavl auditiv emlékezetet, a feldolgozasi sebességet és a
téri-vizualis képzelderdt mérik vele.

A Szamolds kiegészito szubteszt soran a vizsgalo altal felolvasott szamtani feladatokat
a gyermeknek fejben kell megoldani egy bizonyos id6hataron beliil. A vizsgélat méri a
mentélis manipulacidt, a koncentraciot, a figyelmet, a révid és hossza tavih memoriat, a
fluid és logikai gondolkodast és a mentalis éberséget (112).

A Feldolgozasi sebességhez (FSI) index: egyszerli vagy ismétl6dd informaciok hiba

nélkiili, gyors feldolgozasanak képességét méri, amelyekhez rugalmassag, gyors

pszichomotoros temp¢ ¢s vizudlis szelektiv figyelem sziikséges.
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Az FSI-hez tartoz6 szubtesztek:

A Kodolds alap-szubtesztben egyszeri geometriai formakkal vagy szdmokkal
Osszeparositott szimbolumokat kell lemdsolni adott idére. A feladatok a rovid tava
emlékezetet, a vizualis-mozgasos koordinacidt, a vizudlis percepcidt és letapogatasi
készséget, a kognitiv flexibilitdst, a motivaciot s a figyelmet is mérik (111).

A Szimbolumkeresés alap-szubteszt elvégzésekor a gyermekeknek meghatarozott idén
beliil egy célteriiletet kell atvizsgélniuk, és jelezniiik, hogy a célszimbdlum illik-e a
célteriileten beliil szerepld barmely szimbolumhoz.

A Torlés kiegészité szubteszt sordan meghatirozott idén belill a gyermekeknek
véletlenszerlien ¢és strukturdltan elrendezett képeket kell atnéznilik, majd azokon

célképeket bejeldlniiik.

3.2.4. Statisztikai modszerek

Valamennyi statisztikai elemzést az SPSS 24.0. statisztikai programcsomaggal
végeztik el. A Teljes teljes 1Q (TTIQ)-pontszdmokat és az alskéla-pontszamokat
Osszehasonlitottuk egymintas t-tesztekkel a populacié atlagaval (IQ=100), amelyet a
WISC-validacids tanulmanyok segitségével allapitottunk meg (116, 117). Ezt kdvetden
kevert linedris modellel vizsgaltuk meg, hogy az IQ alskéaldk azonos mértékben sériiltek-
e, vagy van-e olyan alskdla, amelyik érzékenyebb a kezelés hatdsaira. Ezt a modellt
hasznaltuk az alskaldk post hoc paronkénti Osszehasonlitasdhoz, mely sordn a Vml
atlagdhoz (Verbalis Megértés Index-hez) hasonlitottuk a tobbi alskala atlagat. Ebben az
elemzésben az 1Q pontszdm volt a fliggetlen valtozo, az alskalatipus (VMI, PKI, FSI,
MMI) volt a bejoslo valtozo, és a modell tartalmazott egy random interceptet a résztvevo-
azonosité (ID) mentén.

A kovetkezokben egy regresszidos modellt épitettiink a teljes 1Q bejoslasara. Ebben a
modellben a prediktorok (fliggetlen véltozok) a kovetkezOk voltak: nem, az életkor a
kezelés idOpontjaban, a kezelés ota eltelt id6, az anyai iskolai végzettség, a sugarddzis és
a transzplantacié. A modellel meghataroztuk ezeknek a prediktoroknak a kozos és az
egyedi bejosloerejét is. Ezt kovetden ugyanezt a regresszidos modellt kiilon-kiilon
felépitettilk minden 1Q alskala bejoslasara is.

A statisztikai szignifikancia kritériuma p < 0,05 volt. A megndvekedett I. faji hiba

kizardsa érdekében a statisztikai szignifikancia kritériumat Bonferroni korrekcidval
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hataroztuk meg a post-hoc elemzésekben. Mivel 3 db paronkénti Osszehasonlitast

végeztiink, itt a post hoc elemzésben a kritikus p érték 0,017 volt.
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4. EREDMENYEK

4.1. A BETEGSEGREPREZENTACIO VIZSGALATA DAGANATOS ES MAS
KRONIKUS BETEG GYERMEKEK, VALAMINT SZULEIK KOREBEN

4.1.1. Eredmények feldolgozdsa

4.1.1.1. A minta demogradfiai jellemzoi

A demografiai mutatok ismertetése az 1. tablazatban lathato. A khi-négyzet tesztek azt
mutattik, hogy tobb lany illetve né van a JIA csoportban (x*=10,002, p<0,01), de az
életkorok gyakorisaga a kiilonbdzé betegségesoportokban nem kiilonbozott (x*=0,773,
p>0,05). A sziilok részaranya (anyak és apak) nem kiilonb6zott betegségesoportok szerint
(a Fisher-féle egzakt proba alapjan nem volt szignifikans eltérés, p=0,532).

A leiro statisztikdk a gyermek és a sziild Dbetegségreprezentacidjahoz

betegségcsoportonként a 3. tablazatban szerepelnek.
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3. tdblazat: A gyermek és sziil6i betegségreprezentaciok atlagai, szorasai és a 95% CI

betegségcsoportonként
IPQ-R alskalak Onkologiai Diabétesz JIA csoport  Teljes minta
csoport csoport n=43 n=184
n=65 n=76 M (SD) M (SD)
M (SD) M (SD) [95% CI] [95% CI]
[95% CI] [95% CI]
Tiinetek — gyermek 6,57 (3,78) 8,01 (3,72) 7,16 (3,42) 7,30 (3,71)
[5,63,7,51] [7.16,8,86] [6,11,8,21]  [6,76,7,84]
Tiinetek — sziil6i 6,95(3,61)  8,08(3,63) 7,00 (2,87)  7.43(3,49)
[6,06,7,84] [7.25,891] [6,12,7,88]  [6,92,7,94]
Betegséggel kapcsolatos 4,48 (3,42) 4,97 (3,28) 3,80 (2,19) 4,53 (3,14)
tiinetek — gyermek [3,63, 5,33] [4,22,5,72] [3,12,4,47] [4,07, 4,99]
Betegséggel kapcsolatos 5,38 (3,82) 6,11 (3,11) 4,61 (2,37) 5,50 (3,27)
tiinetek — sziil6i [4,43, 6,33] [5.40, 6,82] [3.88, 5,34] [5,01, 5,99]
1d8i (akut/kronikus) — HO0E (5.25) BSHOE (4.45) 19,30 (6,28) 20,86 (6,35)
gyermek [15,64, [24,08, 26,11] [17,37,21,23] [19,94,
18,24] 21,78]
1déi (akut/kronikus) — 18,81 (5,15) 26,16 (3,36) 21,28 (5,08) 22,42 (5,53)
sziiloi [17,53,20,09] [25,39,26,93] [19,72,22,84] [21,64,
23,20]
Ciklikussdg — gyermek 10,48 (3,13) 9,88 (3,05)  12,02(3,13) 10,59 (3,19)
[9,70, 11,26]  [9,18,10,58] [11,06,12,98]  [10,13,
11,05]
Ciklikussag — sziil6i 11,25 (3,79) 10,79 (2,66) 13,67 (3,05) 11,63 (3,37)
[10,31,12,19] [10,18, 11,40] [12,73,14,60]  [11,14,
12,12]
Kovetkezmények — 25,54 (7,35) 23,86 (5,86) 23,23 (7,05) 24,31(6,73)
gyermek [23,82,27,46] [22,52,25,20] [21,06, 23,40] [23,33,
25,29]
Kovetkezmények — 30,09 (7,68) 27,17 (5,50) 26,33 (7,13) 28,01 (6,87)
sziiloi [28,19, 32,00] [25,91, 28,43] [24,14, 28,52] [27,01,
29,01]
Személyes kontroll — OBE 4,92) B0 (3.81) 18,30 (4,86) 20,80 (4,94)
gyermek [18,32,20,76] [22,43,24,17] [16,80,19,80]  [20,08,
21,52]
Gyermek személyes 18,00 (4,92) 23,75 (3,00) 18,00 (4,57) 20,38 (5,00)
kontroll— sziil6i [16,78,19,22] [23,06, 24,44] [16,59, 19.,41] [19,65,
21,11]
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Kezelési kontroll —
gyermek

Kezelési kontroll —
szul6i

Betegségkoherencia —
gyermek

Betegségkoherencia —
sziil61

Erzelmi reprezentéacio —
gyermek

Erzelmi reprezentacio—
szilil61

20,66" (3,29)
[19,84, 21,48]

20,86 (3,19)
[20,07, 21,65]

8IS (3.86)

[17,27, 19,19]

16,08 (4,00)
[15,09, 17,07]

21,06 (7,51)
[19,20, 22,92]

31,22 (7,21)
[29,43, 33,00]
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00 (3.76)

[16,14, 17,86]

17,70 (3,86)
[16,82, 18,58]

18,33 (3,60)
[17,51, 19,15]

18,46 (3,17)
[17,74, 19,18]

19,21 (6,95)
[17,62, 20,80]

28,79 (6,87)
[27,22, 30,36]

I8 (3.98)

[16,97, 19,41]

19,40 (2,91)
[18,50, 20,30]

WSI028 (4,04)

[13,78, 16,26]

14,93 (3,88)
[13,74, 16,12]

21,63 (7,41)
[19,35,23,91]

32,23 (6,67)
[30,18, 34,28]

18,57 (3,98)
[17,99,
19,15]

19,21 (3,68)
[18,67,
19,75]

17,52 (4,02)
[16,94,
18,10]

16,79 (3,91)
[16,22,
17,36]

20,43 (7,29)
[19,37,
21,49]

30,45 (7,06)
[29,42,
31,48]

Megjegyzés: CI: konfidencia intervallum; IPQ-R: Betegségreprezentacios kérddiv;

JIA: juvenilis idiopatias arthritis.

Sziiniﬁkéns kﬁlénbséiek az onkoléiiai ¢és diabétesz és JIA csoport kozott.
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4.1.1.2. A gyerekek betegségreprezentdcioja

A haromutas (betegségcsoport, nem ¢€s korcsoport) tobbvaltozds varianciaanalizis
szerint a gyermekek betegségcsoportja szignifikans hatdssal volt az IPQ-R alskalékra,
vagyis a betegségcsoport fOhatdsa szignifikans volt (F[16, 332]=12,241, p<0,001;
parcialis éta’: 0,371) mig a nem- ¢és korcsoportnak nem volt hatésa (F [16, 332]=1,842,
p>0,05, parcialis éta négyzet=0,082; F [16, 332]=1,579, parcialis éta2=0,071). A
személyek kozotti faktorok hatdsanak tesztelésekor (between subject effects) szignifikans
kiilonbségeket talaltunk a betegségcsoportok kozott az IPQ-R 6t alskaldjan: idéi dimenzid
(akut/kronikus, F [2, 172]=50,862, p<0,001), id6i ciklikussag (F [2, 172]=4,001, p<0,05),
személyes kontroll (F [2, 172]=20,500, p<0,001), kezelési kontroll (F [2, 172]=18,731,
p<0,001) és betegségkoherencia (F [2, 172]=0,255, p<0,001). A post hoc tesztek azt
mutattdk, hogy az id6i dimenzion (akut/kronikus) és a személyes kontroll skalan a
diabéteszes csoport atlagai magasabbak voltak, mint a JIA-és az onkologiai csoport
atlagai. Az idébeni ciklikussag skalan a JIA csoportnak magasabb pontszamai voltak a
diabéteszes csoporttal Osszevetve, a betegségkoherencia skalan pedig a JIA csoport
szignifikansan kiilonbozott az onkoldgiai és a diabétesz csoporttdl; itt a JIA csoport
mutatott alacsonyabb pontszdmot. Az onkologiai csoport magasabbra értékelte a kezelési
kontrollt, mint a JIA és a diabétesz csoport. Az atlagok kiilonbségeit a 4. tablazat

tartalmazza.
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4. tdblazat: Az IPQ-R alskalak atlagainak kiilonbségei a betegségcsoportok
mentén

IPQ-R alskalak Onkolégiai Diabétesz JIA F )/
csoport csoport csoport (df)
m=65\M (m=76)M (m=43) M

1d61 dimenzid

(akut/kronikus) 16,94 25,10 19,30 50,862 p<0,001
(2,172)

— gyerek

Id6i dimenzid 4.001

(ciklikussag) 10,48 9,88 12,02 ’ p<0,05
(2,172)

— gyerek

?Z;}I,Ielf;ies ontrell 19,54 23,30 18,30 20,500 <0,001

’ ’ ’ 2.172) P

Kezelési kontroll 18,732

_ gyerek 20,66 17,00 18,19 (2.172) p<0,001

Betegeségkoherencia 0,255

_ gyerek 18,23 18,33 15,02 2.172) p<0,001

Megjegyzésl.: IPQ-R: Revised Illness Perception Questionnaire
(Betegségreprezentacios kérdoiv); JIA: juvenilis idiopathids arthritis

Megjegyzés 2.: A betegcsoport fohatdsa szignifikans volt (F[16, 332]=12,241,
p<0,001; parcialis éta®: 0,371)

Megjegyzés 3.: A nemnek és a korcsoportnak nem volt hatdsa F [16, 332]=1,842,
p>0,05, parcidlis éta négyzet=0,082; F [16, 332]=1,579, parcialis éta2=O,07l).

Az egyvaltozos ANOVA teszt szerint az ¢életkor hatisa szignifikdns volt a
kovetkezmények alskalan (F [1, 172]=4,260, p<0,05). A 14 év feletti gyermekek nagyobb
pontszamot mutattak (M=25,56, SD=6,56, ¢s CI=24,06-27,06), mint a 14 évesnél
fiatalabbak (M=23,50, SD=6,74, és CI=22,25-24,75). Jelentds interakcid volt a
betegségcsoport ¢és a nem kozott az id6i dimenzion (akut/kronikus) (F [2, 172]=5,101,
p=0,007). A JIA csoportban a lanyoknal (M=20,59, SD=6,15, és CI=18,37-22,81)
magasabb pontszamot mértiink, mint a fitknal (M=15,55, SD=5,26, és CI=12,02—-19,08);

a masik két csoportban nem volt kiilonbség a nemek kozott.
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4.1.1.3. A sziiloi vélemények a gyermek betegségével kapcsolatban

A sziilék esetében is szignifikdns fOhatdsa volt a betegségcsoportnak az IPQ-R
alskalakra (F [16, 332]=16,089 p<0,001, parcialis éta2=0,437), hasonloan a gyerekek
adataihoz. A nem ¢és az életkor itt sem gyakorolt hatidst a sziiloknél mért
betegségreprezentaciora (F [16, 332]=0,839, p>0,05 parcialis éta2=0,039; F [16,
332]=1,198, p>0,05, parcialis éta’=0,055). A betegségcsoportok mentén szignifikans
kiilonbségeket talaltunk az IPQ-R hét alskdldjan: id6i dimenzio (akut/kronikus) (F [2,
172]=48,081, p<0,001), i1d6i ciklikussag (F [2, 172]=9.314, p<0.001), kdvetkezmények
(F [2, 172)=3,574, p<0,05), a gyermekek személyes kontrollja (F [2, 172]=38.,847,
p<0,001), kezelési kontroll (F [2, 172]=16,479, p<0,001), betegségkoherencia (F
[2,172]=14,526, p<0,001) és érzelmi reprezentacio (F [2, 172]=3,583, p<0,05). A post
hoc tesztek azt mutattdk, hogy az i1d6i dimenzién (akut/kronikus) a harom csoport
kiilonbozott egymastol: a diabéteszes csoport sziilei kaptdk a legmagasabb pontszamot,
az onkologiai csoport sziilei a legalacsonyabbat, a JIA csoport sziilei pedig kdzépen
helyezkedtek el (az atlagok a 3. tdblazatban lathatok). A diabéteszes gyerekek sziil6i
magasabbra értékelték a gyermekeik személyes kontrolljat és betegségkoherencidjat, mig
a kezelési kontroll pontszam alacsonyabb volt a masik két csoport sziileihez viszonyitva.
Az érzelmi reprezentdciok dimenzion a diabéteszes gyerekek sziilei alacsonyabb
pontszamot mutattak, mint a JIA csoport sziiléi. Az onkologiai csoportban a sziillok
magasabb pontot adtak a kovetkezmények dimenzion, mint a JIA és a diabéteszes csoport
sziilé1, mig a JIA csoport sziil6i magasabb pontszadmot adtak az id6i ciklikussag skalan,

mint a masik két csoport sziil6i (lasd 5. tablazat).
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5. tablazat: Az IPQ-R alskalak atlagainak kiilonbségei a betegségcsoportok
mentén

IPQ-R alskalak Onkolégiai Diabétesz JIA F p
csoport csoport csoport (df)
m=655M (m=76)M @m=43)M

1d61 dimenzid

(akut/kronikus) 18,81 26,16 21,28 43,081 p<0,001
e (2,172)

— sziil6i

Id6i dimenzio 9314

(ciklikussag) 11,25 10,79 13,67 ’ p<0,001
in (2,172)

— sziil6i

Személyes kontroll 38.874

— sziil6i 18,00 23,375 18,00 2.172) p<0,001

Kezelési kontroll 16,479

_ <iiléi 20,86 17,70 19,40 2.172) p<0,001

Kovetkezmények 3,574

_ iildi 30,09 27,17 26,33 2.172) p<0,05

Betegeségkoherencia 14,526

_ iiléi 16,08 18,46 14,93 2.172) p<0,001

Erzelmi reprezentacid 3,583

_ ssiilsi 31,22 28,79 32,23 2.172) p<0,05

Megjegyzésl.: IPQ-R: Revised Illness Perception Questionnaire
(Betegségreprezentacid kérddiv); JIA: juvenilis idiopathias arthritis

Megjegyzés 2.: A betegcsoport féhatdsa szignifikans volt (F [16, 332]=16,089
p<0,001, parcialis éta’=0,437)

Megjegyzés 3.: A nemnek és a korcsoportnak nem volt hatdsa (F [16, 332]=0,839,
p>0,05 parcialis 6ta’=0,039; F [16, 332]=1,198, p>0,05, parcialis éta’=0,055)
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4.1.1.4. A gvermek-sziil6 kozotti egyezések és kiilonbségek a betegségreprezentaciokban

A gyermekek ¢és a sziileik kozotti megegyezés mértéke az [PQ-R pontszamokban
ICC=0,25-t61 0,68-ig terjedt (lasd 6. tablazat). A gyerek és a sziilé kozott alacsony volt
az egyetértés az 1ddi ciklikussdg dimenzion, kozepes egyetértést taladltunk a
kovetkezmények, a kezelési kontroll-é¢s a személyes kontroll dimenzidkon és a
legnagyobb egyetértést az iddi (akut/kronikus) és a tiinetek dimenzion taldltuk. A
legnagyobb eltérés a sziilok beszamoloi és a gyermekek dnbeszadmoldi kdzott a betegség
valtozékonysagaval ¢és kiszamithatatlansagdval kapcsolatos hiedelmek teriiletén
mutatkozott (id6i ciklikussag skala). A gyerekek ¢és a sziileikk a legnagyobb
valoszinliséggel a tlinetek szdmat és a betegség jellegét (akut vagy kronikus) illetéen
mutattak egyezést. A betegség kontrollalhatdsagat (személyes kontroll és kezelési
kontroll) és a betegség kovetkezményeit illetden mérsékelt egyezés volt a gyermekek és
a sziileik kozott. Mindezt az 6. tablazat foglalja 0ssze. Nem szamitottunk ICC-értékeket
a betegségkoherenciara és az emociondlis skdldkra vonatkozoan, mivel a sziilok
beszamoloi a sajat betegségkoherencidjukra ¢és emociondlis reprezentdcidjukra

vonatkoztak.

6. tdblazat: A gyermek-sziil6 kozotti egyezések az IPQ-R dimenzidkban

IPQ-R ICC (95% konfidencia intervallum)
Tiinetek 0,63 (0,53, 0,70)

Id6i dimenzid (akut/kronikus) 0,68 (0,57, 0,76)

Id6i dimenzio (ciklikussag) 0,25 (0,11, 0,38)

Kovetkezmények 0,47 (0,24, 0,63)

Személyes kontroll 0,56 (0,45, 0,65)

Kezelési kontroll 0,47 (0,35, 0,57)

Betegségkoherencia -

Erzelmi reprezentéacio -

Megjegyzés: ICC: intraclass correlation coefficient (csoporton beliili korrelacios
egylitthato); IPQ-R: Revised Illness Perception Questionnaire (Betegségreprezentacios
kérdoiv)
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A gyermekek és a sziileik betegségreprezentacioi kozotti kiillonbségek kiértékeléséhez
egy 2 (forras: gyermekek vagy sziilok) X 3 (betegségcsoport) X 2 (nem) és 2 (korcsoport)
ismételt méréses varianciaanalizist alkalmaztunk. Amikor a tobbvaltozos elemzés
szignifikans eredményeket jelzett, ezeknek a hatdsoknak a forrdsait egyvaltozos
elemzéssel hatdroztuk meg.

Szignifikans hatasa volt a kitoltdnek (sziil6tél vagy gyerektdl szarmazott az adat) (F
[8, 165]=36,554, p<0,001, parcidlis éta2=0,639). Az egyvaltozos ANOVA-elemzés azt
dimenzién (akut/krénikus F [1, 172]=24,272, p<0,001), az iddi ciklikussagban (F [1,
172]=13,525, p<0,001), a kovetkezményekben (F [1, 172]=51,638, p<0,001), a
betegségkoherenciaban (F [1, 172]=5,995, p<0,05) és az érzelmi reprezentacioban (F [1,
172]=251,639, p<0,001). A betegségkoherencia dimenzié kivételével a négy tovabbi
skalara vonatkozoan a sziilok magasabb pontszamot mutattak a gyermekeikhez képest
(lasd 3. tablazat). A személyes kontrollt (F [2, 172]=3,155, p<0,05) és a
betegségkoherenciat (F [2, 172]=5,300, p<0,01) illetden szignifikdns interakciot
azonositottunk a kitolté és a betegségcsoport kozott. Mindkét skila esetében az
onkologiai csoport sziiléi a reprezentaciot eltéréen értékelték a gyerekekhez képest,
alacsonyabb pontszdmokat eredményezve (lasd 3. és 7. tablazat). A tiinetek dimenzid
esetében a kitoltd és a nem interakcidjat tartuk fel (F [1, 172]=4,536, p<0,05). A lanyok
sziilei tobb tiinetrél szamoltak be (M=7,47, SD= 3,25, és CI=6,83-8,11), mint a
gyermekeik (M=6,89, SD= 3,74, és CI=6,06-7,54), mig a fiuk sziilei (M=7,38, SD=3,76,
¢és CI=6,58-8,18) a tiineteket valamivel alacsonyabbra értékelték, mint a gyermekeik

(M=7,79, SD=3,65, és CI=7,01-8,57).
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7. tdblazat: A gyerekek és sziileik betegségreprezentacioi kozotti kiillonbségek

IPQ-R alskalak F P
(df)
Kitolté 1d6i dimenzid 24,272 <0.001
(gyerek/sziil6i)" (akut/krénikus) (1,172 5
1d61 dimenzid 13,525
(ciklikusség) 1,172y  P<0.001
Kovetkezmények 51,638
(1.172) p<0,001
Betegségkoherencia 5,995
(1.172) p<0,05
. : L 251,639
Erzelmi reprezentacio (1,172) p<0,001
Kitolté , 3,155
x betegségesoport’ Személyes kontroll (1.172) p<0,05
. . 5,300
Betegségkoherencia (1.172) p<0,001

Megjegyzés 1.: A kitoltonek (gyerek/sziild) szignifikans hatdsa volt
(F[8,165]=36,554, p<0,001, parcidlis éta négyzet=0,639).
Megjegyzés 2.: Gyerek/sziil6 - onkologiai betegségcsoport

4.1.2. Az eredmények megbeszélése

4.1.2.1. Betegségcsoportok osszehasonlitdasa

Kutatasunk elsd célja az volt, hogy 6sszehasonlitsuk a harom betegségcsoport kognitiv
reprezentacidit. Hét olyan dimenzidjat vizsgaltuk meg a betegségreprezentdcionak,
amelyek bemutatjdk, hogy az egyén miként reprezentalja a betegségével kapcsolatos
tapasztalatait, hiedelmeit, elvarasait és céljait. Ot IPQ-R dimenzi6 esetében talaltunk
szignifikans kiilonbségeket a harom betegcsoport kozott, melyek a kdvetkezOk voltak:
1d6i dimenzid, személyes kontroll, iddi ciklikussdg, betegségkoherencia és kezelési
kontroll. A harom betegcsoport sszehasonlitdsa soran arra az eredményre jutottunk,

hogy a daganatos beteg gyermekek a kezelési kontroll dimenzidban kiilonboztek a
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diabéteszes €és a JIA-ban szenvedd gyermekektdl. A daganatos betegségben szenvedd
gyermekek hatékonyabbnak érezték a kezelésiiket a masik két csoporthoz viszonyitva.
Az IPQ-R tesztben a kezelési kontroll egy olyan dimenzi6, amely a kezelés
eredményességébe vetett hitet tiikrozi a betegség gyodgyitasaban vagy menedzselésében.
Ez azt jelenti, hogy a daganatos betegségben szenvedd gyermekek hittek a legjobban a
kezelés hatékonysdgaban. Ez az eredmény azzal magyardzhatd, hogy azokndl a
gyermekeknél, akik részt vettek a kutatdsunkban, mar befejezddott a kezelés, ezért
valdszintileg optimistabban vélekednek annak a hatékonysagardl, mint azok a diabéteszes
illetve JIA-ban szenvedd gyermekek, akiknek a betegsége gyogyithatatlan vagy hosszu
éveken 4t tart. A gyermekkori daganatos betegségek éveken at tartd kezelése a
gyerekektdl is elkotelezettséget, egyiittmiikodést és kitartast kovetel. Amikor a
gyogykezelés véget ér és a gyerekek gyodgyultan visszatérnek a mindennapi életiikhoz,
jogosan érzik ugy, hogy kezelésiik hatékony és sikeres volt. Emellett azt is érezhetik,
hogy ez nemcsak az egészségligyi személyzet sikere, hanem a sajat gyézelmiik is. A
daganatos beteg gyermekek esetében kimutattdk, hogy az érzelmi kdzponti copingot
(mely soran az egyén 0sszhangba hozza magét a kdrnyezettel, hogy ezaltal csokkentse a
helyzetbdl adodo fesziiltséget) gyakrabban hasznaljadk nem kontrollalhat6 helyzetekben
(94), és hogy feltehetden ez a legalkalmasabb eszk6z a betegséggel jard stressz
kezelésére. Weisz, McCabe és Dennig (1994) azt is megallapitottdk, hogy azok a
daganatos gyermekek, akik érzelmi kdzponti coping-stratégidkat alkalmaztak az
egészségiigyi beavatkozasok sordn, kevesebb magatartdsi zavart mutattak és alacsonyabb
szintli szorongast éltek at, mint azok a gyermekek, akik problémakoézponti coping-
stratégidkat hasznaltak (95, 96, 97). Az eredmény masik magyardzata a kognitiv
disszonancia elméletével kapcsolhatd 6ssze. Aronson (1969) azt mondta ki, hogy amikor
valaki belsé inkonzisztenciat ¢l 4t, hajlamos lesz arra, hogy pszichologiailag
kényelmetleniil érezze magat, ezért motivalt lesz a kognitiv disszonancia csdkkentésére
a kognicié részeinek a megvaltoztatasaval, a magatartasa igazolasa érdekében (98).
Amikor a gyermekek daganatos megbetegedésben szenvednek, fel kell adniuk a
megszokott életviteliiket. A diagnozis, a hosszas korhdzi gyogykezelés, a betegség
bizonytalan kimenetele, a lehetséges visszaesések, a megszokott szocialis kdrnyezet és
kapcsolatok hianya, valamint a kezelések hosszatavi mellékhatdsai felboritjak és

megzavarjak a gyermekek normalis é€letvitelét. Amikor az aktiv kezelés idszaka véget
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ér, az a komoly aldozat, melyet a gyerekek a gyogyulasuk érdekében hoztak, a kognitiv
disszonancia csokkentése révén nyerhet értelmet, mivel ugy érzik, hogy a kezelés
hatékony ¢és sikeres volt.

Elmondhatjuk tehat, hogy a betegségreprezentaciok vizsgalata kiemelkedden fontos a
kronikus betegségek, ezeken beliil pedig a daganatos koérképek kezelése soran, hiszen
ezen ¢értékeld folyamatoknak fontos szerepiik van a betegséghez torténd
alkalmazkodasban és a megkiizdésben (99). Mindezek ellenére a betegségreprezentaciok
¢s a betegség kimenetele kozotti kapcsolatot vizsgald eddigi kutatdsok foként a
felndttkori kronikus betegségekre koncentraltak, mint a diabétesz mellitusz, az asztma és
a kronikus faradtsag szindroma (100). Kevés olyan tanulmany sziiletett, amely a
betegségreprezentaciokat daganatos betegcsoportokon vizsgalta (94), és még kevesebb
szakirodalmi adat 4ll rendelkezésiinkre a gyermekkori daganatos betegségek
betegségreprezentacioival kapcsolatban. Ezzel szemben a kronikusan beteg gyermekek
betegségreprezentacidja sz¢élesebb korben kutatott teriilet (101, 69). Ezen vizsgalatokban
alatdmasztast nyert, hogy a betegségreprezentaciokban bekdvetkezd pozitiv valtozadsok
kedvez6 iranyba befolyadsoljak a kronikusan beteg gyermekek egészségi allapotat és
¢letmindségét (102, 103, 69).

Bar a legtobb gyermekkori kronikus betegségben taldlunk k6zos vonéasokat (a lefolyas
kronikus jellege, hosszas és ismételt korhazi tartézkoddsok, a rendszeres orvosi
beavatkozasok) (104, 105), Heijmans és de Ridder (1998) telhivjak a figyelmet az olyan
betegségspecifikus koncepcidikra, melyek a kiilonbozd betegségekben eltérnek
egymastol. A kronikus faradtsag szindromaval (CFS) kiizdd betegek kozott e szerzok a
sulyossagot azonositottdk, mint 1ényeges betegségspecifikus reprezenticiot, mig az
Addison korban szenveddk kozott (AD) a sulyossagot, a kronikussidgot és a
kontrollalhatosagra vonatkozo koncepcidkat irtdk le, mint a betegségre kiilondsen
jellemzd  reprezentaciokat.  Emellett a  szerzék  kiemelik, hogy a
betegségreprezentaciokban egyéni kiilonbségek is megfigyelhetdk, valamint a betegség
fajtajatol fiiggden bizonyos dimenziok erdteljesebbek lehetnek, mig mas dimenziok
kevésbé hangsulyosak (65). Ezeknek a tanulményoknak az eredményei azt mutatjdk,
hogy a betegségreprezentacio jobb eldrejelzdje az olyan kimeneteleknek, mint a fizikai
¢s szocidlis funkcionélds, mint maguk a megkiizdési stratégidk. Példaul azok a betegek,

akik gy reprezentaljak a betegségiiket, mint ami komoly kovetkezményekkel jar és

54



DOI:10.14753/SE.2019.2181

kronikus, tobb fizikai, érzelmi és szocidlis nehézségrél szdmolnak be, mint azok a
betegek, akiknek a reprezentacidja szerint a betegségiik gyogyithatd és kontrollalhato,
valamint kevesebb kovetkezménnyel jar (100).

Fonseca és munkatdrsai (2010) a betegségreprezentaciok életmindségre gyakorolt
hatasat vizsgaltdk daganatos beteg gyermekek korében. Az eredményeik azt mutattdk,
elérejelzének az életmindséget illetden: a betegség kovetkezményei, az identitds, az
aggalyok, a koherencia és az iddbeli lefolyas. Ezek koziil is a legfontosabb prediktornak
a  kovetkezmények  dimenzid6  bizonyult  (94). Daganatos  gyermekek
betegségreprezentacioival kapcsolatban Hagger és Orbell (2003) ramutattak arra, hogy a
daganatos betegséggel kapcsolatos hiedelmek jobb eldrejelzdi a poszttraumas stressz

zavarnak, mint a demografiai, a betegséggel vagy a kezeléssel kapcsolatos faktorok (100).

crer

crer

csaladtagok betegségpercepcidinak megismerésére is felhivjak a figyelmet. Salewski és
munkatarsai (2003) krénikusan beteg gyermekek sziilei betegségreprezentacidinak
hatasat vizsgaltak a gyerekek életmindséggel kapcsolatos mutatoira (105). Azt talaltak,
hogy azokban a csaladokban, ahol a sziil6i reprezentaciok hasonldak voltak egyméshoz,
a csaladtagokat érzelmi kozelség jellemezte, valamint erds volt a csaladon beliili kohézio,
a gyerekek jobb életmindségi mutatokkal rendelkeztek. Emellett a szerzOk kiemelik,
hogy a csaladon beliili kohézi6 szoros kapcsolatot mutat az adaptiv megkiizdési stratégiak
alkalmazaséaval a kronikus betegséggel valé megkiizdés soran.

A sziilok érzelmi allapotanak hatasat a gyermek és a csalad alkalmazkodasara onkologiai
betegek korében tobben is vizsgaltak (106, 107). Olsen és munkatdrsai (2008) diabéteszes
gyerek ¢és sziild diddokat vizsgalva szoros kapcsolatot tartak fel a sziildk és a gyermekek
szorongasszintje kozott, valamint megéllapitottdk, hogy a sziilék negativabb
betegségreprezentacioval rendelkeznek, mint a gyerekek (107). Ehhez hasonléan Hung
és munkatarsai (2004) szintén a sziiléi szorongésszintet vizsgaltdk onkoldgia beteg
gyermekek és sziileik korében és megallapitottdk, hogy a sziildk szignifikdnsan magasabb

stressz-szintrél szamolnak be, mint a gyermekeik (108). Ezzel ellentétben Mereuta és
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Craciun (2009) azt mutattak ki, hogy a sziil6 negativ betegségreprezentacidja csekély
hatast gyakorol a gyermekek altal megtapasztalt szorongasszintre (109). Bar a vizsgélati
eredmények nem egységesek, hiszen azt mutatjadk, hogy a gyermekek ¢és a sziilok
betegségreprezentacioja eltérd hatast gyakorol a gyermekek életmindségére, vizsgalatuk
klinikailag relevans, mert a betegséggel kapcsolatos kimeneti valtozok széles
spektrumadra hatdssal vannak (55).

A fentieket figyelembe véve a jelen vizsgéalat masodik célja a betegek és a sziileik
kozotti betegségreprezentacidk tanulményozasa volt. Hét dimenzid esetében talaltunk
kiilonbségeket a sziil6i betegségreprezentacids pontszamok kozott (id6i dimenzio,
személyes  kontroll, id6éi ciklikussdg, betegségkoherencia, kezeléskontroll,
kovetkezmények és érzelmi reprezentaciok). A JIA-ban szenvedd gyermekek sziilei
lattdk a gyermekiik betegségét a leginkabb ciklikusnak a maésik két csoporthoz
viszonyitva. Ennek oka talan a betegség valtozékony természetével magyardzhatd. Nem
meglepd modon, a diabéteszes gyermekek sziilei lattdk a gyermekiik betegségét a
leginkabb kronikusnak, mig a daganatos betegségben szenvedd gyermekek sziilei érezték
a betegséget a legrovidebb i1ddbeli lefolyastinak. Az onkologiai csoportban 1év6 sziilok a
tobbi sziilohoz képest gy vélték, hogy a betegségnek tobb kovetkezménye van. Ennek
az egyik magyardzata az lehet, hogy a gyermekkori tumoros betegség a legstilyosabb ezek
kozott a kronikus betegségek kozott. A gyermekek és a sziileik betegségreprezentacidinak
az 0sszehasonlitdsa soran megallapitottuk, hogy a sziil6k stlyosabbnak itélték meg a
gyermek betegségét (szerintiik tobb kdvetkezménnyel jar, és kronikusabbnak itélik), mint
maguk a gyermekek. Ezek az eredmények részben egybehangzoak Olsen és munkatarsai
(2008) eredményeivel, akik azt talaltdk, hogy a diabéteszes serdiildk sziilei a
gyermekeikhez képest kronikusabbnak taldltdk a diabéteszt, és szerintiik tobb negativ
kovetkezménnyel jar (107), valamint kongruensek Law, Kelly, Huey és Summerbell’s
(2002) eredményeivel, akik szintén leirtdk, hogy az anydk tobb negativ
betegségreprezentaciordl szadmoltak be, mint a serdiilékoru gyermekeik (110).

Jelen vizsgalatban azt talaltuk, hogy a gyermekek magasabb pontszamokrdl szamoltak
be a koherencia skdldn, mint a sziileik. Ez az eredmény arra utalhat, hogy azok az
informéciok, amelyeket a gyermekek az dket kezeld orvosoktdl és a sziileiktdl kapnak,
jol befogadhatdak és érthetdek szamukra, igy a gyerekek képesek egy egységes és

koherens képet kialakitani a betegségiikrdl. A sziileik viszont, akik részletekbe menden
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ismerik a betegség Osszetettségét €s a kezelést, kevésbé l1atjak koherensnek a betegséget.
Mas szoval ez a betegséggel és kezeléssel kapcsolatos komplexebb kép negativ
emociondlis reprezentacidkhoz vezethet a sziil6k korében.

Ezt kdvetden megallapitottuk, hogy a sziilok betegségreprezentacioi altaldnossagban
rosszabbak, mint a gyerekeikéi. A daganatos beteg gyermekek sziilei a gyerekeikhez
képest kevésbé érezték kontrolldlhatonak a betegséget. A sziilok betegséggel kapcsolatos
negativ érzelmei moddosithatjdk a gyermekek sajat reprezentacidit és a betegséggel
kapcsolatos hiedelmeiket. Ezért fontos, hogy a pszichoterapeutédk odafigyeljenek a sziilok
betegségreprezentacioira is. Ezt a javaslatot tdimogatjak Houtzager és munkatarsai (2004)
is, akik kiemelik a csaladterdpia fontossagat a gyermekkori tumoros betegségek kezelése
soran, mivel ez a megkozelités lehetdvé teszi mind a gyermekek, mind pedig a sziil6k

nem adaptiv betegségreprezentacidinak megismerését €s modositasat (96).

4.1.3. Vizsgdlatunk korlatai

Vizsgalatunknak tobb korlatja is van. A nagy visszautasitasi arany, a vizsgalat feltar6
jellege ¢és a nagyszdm hianyosan kitoltott kérdéiv miatt eredményeink
altalanosithatosdga megkérddjelezhetd. Ezen felil a mintdnkban nagy egyéni
kiilonbségek voltak a betegségkarakterisztikdkkal kapcsolatban, melyeket nem 4llt
modunkban mérni. A torzitds egy masik forrasa a mintavételben az lehet, hogy kizardlag
olyan betegekkel foglalkoztunk, akik részt akartak venni a tdborban, ami mar 6nmagéban
pozitiv attitidot jelez a szililok részérdl. Ezen felil az IPQ-R alskaldk kozil a
betegségkoherencia ¢s az id6i dimenzid belsé megbizhatdsaga viszonylag alacsony volt
a mintdnkon, mely gyengiti az ezekre az alskaldkra levont kovetkeztetéseink
megbizhatdsagat. Késobbi kutatisokban ezen feliil fontos lenne figyelembe venni az

egyes betegcsoportok diagnodzissal és kezeléssel kapcsolatos jellemzdit is.
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4.2. KOGNITIV FUNKCIOK VIZSGALATA AGYDAGANATOS GYERMEKEK
KOREBEN

4.2.1. Eredmények feldolgozasa

4.2.1.1. A minta demogradfiai jellemzoi

A gybdgyult agytumoros csoportban n=34 gyermek volt. Az atlagos életkor a mérés
idépontjaban 11,15 év volt (szélséértékek: 6-16., lasd 7. abra és 8. tablazat). A kezelés
idépontjaban az életkor pedig 7,53 év volt (széls6 értékek: 3—15., lasd 8. abra és 8.
tablazat). A vizsgalt populaci6 65%-a fitkbol allt (lasd 9. dbra).

Eletkori eloszlas a tesztfelvételkor

Gyakorisag

10.00 12.00
Eletkor a tesztfelvételkor

7. dbra. Az életkori eloszlas a mintaban
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8. tablazat: Eletkori eloszlas a tesztfelvételkor

demografiai adatok N min max atlag szOras
¢letkor a

34 6,17 16,09 11,15 3,06
tesztfelvételkor
¢letkor a kezeléskor 34 3 15 7,5 3,30

Kezeléskor betoltott életkor eloszlasa

Gyakorisag
1

25 50 75 100 125
Kezeléskor betoltott eletkor

8. abra: életkori eloszlas a kezeléskor
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u fid

.mv

9. 4bra: Nemi eloszlas a mintaban

Az MB tulélok koziil 7 £6 részesiilt transzplantacidban magasabb dézisu (33-36 Gy) CSI
sugarterapiaval kombindlva, 6 6 részesiilt transzplantacidban alacsonyabb dézisa (28-32
Gy) CSI sugarterdpiaval. 12 gyermek kapott magasabb dézisu CSI sugarterapiat
transzplantacid nélkiil, és 9 gyermek részesiilt alacsonyabb dozistt CSI sugarterapiaban

transzplantacio nélkiil. A kezeléssel kapcsolatos adatokat a 10. és 11. dbra szemléleti.

W alacsony (28-32Gy )

™ magas (33-36 Gy)

10. abra: A kapott CNS sugardozis mennyisége
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12

10

o

sy

~

0
nem transzplantalt transzplantalt

Msugardozis alacsony (28-32Gy) 9 6
Bugbrdbris magas (33-36 Gy) 12 7

®ougardoris alacsony (28-32Gy)  ™sugarddzis magas (33-36 Gy)

11. abra: Kezelési karakterisztikak

Az anyédk 30%-anak volt altalanos iskolai végzettsége, 32%-anak kozépiskolai, mig
egyetemet vagy fOiskolat a megkérdezett anydk 38%-a végzett a mintdban. Az anyai

végzettségre vonatkozo adatokat az 12. dbra szemlélteti.

¥ Aralanos iskola
Borepisk.
N egyetem

12. dbra: Az anyai legmagasabb iskolai végzettség
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4.2.1.2. A globalis IQ és az egyes 10 alskalak alakulasa az MB mintan

A résztvevok TTIQ és WISC alskala indexei szignifikansan alacsonyabbak voltak a
normal populécio (atlagos [Q=100) atlaganal (TTIQ: t(33)=4,12, p < 0,001, atlag=86,41
[95% CI 79,70-93,13]; Verbalis Megértés Index (VMI): t(33)=2.26, p = 0,031,
atlag=93,21 [87,09-99,32]; Perceptualis Kovetkeztetési Index (PKI): t(33)=3,78, p <
0,001, atlag = 87,76 [81,14-94,33]; Munkamemoria Index (MMI): t(33)=4,09, p <
0,001, atlag=88,21 [82,33 —94.08]; Feldolgozasi Sebesség Index (FSI): t(33)=5,01, p <
0,001, atlag 84,15 [77,71-90,58]).

Szignifikans kiilonbség mutatkozott a kiilonbozé WISC alskala indexek pontszamai
kozott (F[3, 99]=4,05, p=0,009). A post-hoc elemzések kimutattak, hogy ennek az az oka,
hogy a VMI pontszamok szignifikdnsan magasabbak voltak, mint az FSI pontszamok (de
nem magasabbak az MMI -¢és a PKI pontszdmoknal), (VMI vs. PKI: t=2,09, p=0,039,
atlagos kiilonbség=-5,47 [-10,6 — —-0,34]; VMI vs. MMI: t=1,91, p = 0,059, atlagos
kiilonbség=-5 [-10,13 —0,13]; VMI vs. FSI: t=3,46, p < 0,001, atlagos kiilonbség=-9,06
[-14,19 —-3,93]). Az alskalak atlagai a 13. dbran lathatoak.

105,00 Nn.SzZ.
' N.SZ. '

LLLLL

95,00

zam

90,00

85,00

1Q ponts

80,00
75,00

70,00
Wisec Vml Wisc Pkl Wisc Mm Wise Fsl

1Q alskala

13. dbra: Az IQ alskalapontszamok atlaga és az alskalak egymassal vald
Osszehasonlitasa
* Az alskalak kozotti szignifikans kiilonbségek
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4.2.1.3. A vizsgalt prediktorok hatdsai a teljes IQ-ra

A teljes 1Q bejoslasara egy tobbszords linedris regresszids modellben a kovetkezd
prediktorokat haszndltuk: nem, az életkor a kezelés idOpontjaban, a kezelés 6ta eltelt id9,
az anyai iskolai végzettség, a sugardozis és a transzplantacid. A modell szignifikans
bejoslonak bizonyult. A prediktorok figyelembevételével a teljes 1Q variabilitdsanak
36%-at tudjuk bejosolni (Adj. R*2 =0,36, F[6, 27]=4,03, p=0,005). A hat eldrejelzd
tényez0 koziil a magas sugardozis (p=0,38, p=0,017), a transzplantacié (p=—0,37,
p=0,023) és az anyai legmagasabb iskolai végzettség (f=0,32, p=0,038) rendelkezett a
legnagyobb 6nalld bejoslo erdvel €és csak ezek a prediktorok voltak szignifikansak a
modellben. Az életkor (p=-0,12, p=0,474), a nem (lanyok: =0,209, p=0,213) ¢és a
digandzistdl eltelt id6 (B=—0,20, p=0,207) nem voltak szignifikans bejoslok.

A regresszids koefficienseket a 9. tablazat tartalmazza.

9. tdblazat: Regresszios koefficiensek a TTIQ bejoslo modellben

Filiggetlen valtoz6 a TTIQ Regresszidos Standard B p-érték
bejoslasara koefficiens hiba

(B)
Intercept 84,591 16,550 < 0,001
Nem 8,282 6,489 0,209 0,213
Kezelés ota eltelt id6 -2,139 1,655 -0,200 0,207
Anyai legmagasabb iskolai 7,627 3,496 0,316 0,038*
végzettség
Kezeléskor betoltott életkor 0,727 1,001 -0,124 0,474
Sugardozis mennyisége -14,495 5,700 -0,380 0,017*
Transzplantacio -14,362 5,966 -0,368 0,023*

Megj.: Adj. R*2=0,36, F[6, 27]=4,03, p=0,005
*p <0,05
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A szignifikans prediktorok és az teljes IQ Osszefiiggéseit az 14., 15. és 16. dbrak
mutatjak a 10., 11. és 12. tdblazatokkal egyiitt.

10. tablazat: A TTIQ leir6 statisztikai az anyai legmagasabb iskolai végzettség

fliggvényében
95% 95%
. . Teljes IQ konfidencia konfidencia
Végzettség N ) SD ) )
pontszam intervallum  intervallum
also hatar felsé hatar
altalanos iskola 10 72,40 19,500 58,45 86,35
kozépiskola 13 93,08 16,590 83,05 103,10
egyetem 11 91,27 16,420 80,24 102,30
110,00
100,00
fz. 90,00
S,* 80,00
; 70,00
L
60,00
50,00
altaldnos iskola kozépiskola egyetem

Iskolai végzettség

14. abra: Az anyai legmagasabb iskolai végzettség 0sszefiiggése a teljes 1Q-val
Megjegyzés: A hibasavok a 95%-o0s konfidencia intervallumokat (CI) jelolik
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11. tablazat: A TTIQ leir6 statisztikai az sugarddzis fliggvényében

95% 95%
konfidencia konfidencia
Teljes IQ intervallum  intervallum
Sugardozis N pontszam SD also hatér fels6 hatar
alacsony
(28Gy-32Gy) 15 95,00 16,96 85,61 104,39
magas
(33Gy-36Gy) 19 79,63 18,58 70,67 88,59

uuuuuu

Teljes 1Q pontszdm

alacsony {28Gy-32Gy) magas(33Gy-36Gy)

Sugarddzis mennyisége

15. abra: A sugardézis mennyiségének Osszefiiggése a teljes 1Q-val
Megjegyzés: A hibasadvok a 95%-o0s konfidencia intervallumokat (CI) jeldlik.
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12. tablazat: A TTIQ leird statisztikai a transzplantaci6 fliggvényében

95% 95%
oL Teljes IQ konfidencia konfidencia
Transzplantacio N ) SD ) )
pontszam intervallum  intervallum
also hatar felsd hatar
transzplantalt 13 78,54 15,597 69,11 87,96
nem transzplantalt 21 91,29 19,998 82,18 100,39
120,00
100,00
=
5 80,00
g
g 5 ol
;ﬁ 40,00
—-
20,00
. transzplantaht nem transzplantait

Transzplantacié

16. dbra: A transzplantacio 0sszefiiggése a teljes [Q-val
Megjegyzés: A hibasavok a 95%-o0s konfidencia intervallumokat (CI) jelolik

4.2.1.4. A vizsgalt prediktorok hatdsai az I1Q alskaldkra

A regresszios modellt az alskdldk pontszdmainak bejoslasara is felhasznaltuk. A
prediktorok ugyanazok voltak, mint a TTIQ bejoslasara hasznalt prediktorok, vagyis: a
nem, az ¢letkor a kezelés idOpontjaban, a kezelés ota eltelt id6, az anyai iskolai
végzettség, a sugardozis €s a transzplantiacid. Ezeknek a regresszios elemzéseknek az

eredményeit a 13., 14., 15. és 16. tablazatok mutatjak be.
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13. tablazat: A prediktorok hatdsa a VMI pontszamra

. , , Regresszids

Fliggetlen valtozo a VMI ) Standard L,

AU koefficiens . B p-érték
bejoslasara hiba

(B)

Intercept 83,465 12,363 < 0,001
Nem 11,719 4,848 0,324 0,023*
Kezelés o6ta eltelt id6 -3,552 1,236 -0,364 0,008*
Anyai legmagasabb iskolai 10,531 2,612 0,479 <0,001*
végzettség
Kezeléskor betoltott életkor -1,267 0,747 -0,238 0,102
Sugardozis mennyisége -9,504 4,258 -0,273 0,034*
Transzplantacio 7,847 4,457 -0,221 0,090

Megjegyzés : Adj. R"2=0,57, F[6, 27]=8,19, p <0,001 (verbalis)
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14. tablazat: A prediktorok hatdsa a PKI pontszamra

Fiiggetlen viltozé a PKI Regresszios - andard
liggetlen valtozo a andar
_g, & o koefficiens . B p-érték
bejoslasara iba

(B)
Intercept 86,178 17,661 < 0,001
Nem 4,636 6,925 0,119 0,509
Kezelés o6ta eltelt id6 -0,572 1,766 -0,054 0,749
Anyai legmagasabb iskolai 6,456 3,731 0,272 0,095
végzettség
Kezeléskor betoltott életkor -0,508 1,068 -0,089 0,638
Sugardozis mennyisége -10,954 6,082 -0,292 0,083
Transzplantacio -16,534 6,367 -0,431 0,015 *

Megjegyzés : Adj. R"2=0,24, F[6, 27]=2,73, p=0,033 (PK])
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15. tablazat: A prediktorok hatdsa a MMI pontszamra

. , , Regresszids

Filiggetlen valtoz6 a MMI ) Standard L,
AU koefficiens . B p-érték
bejoslasara hiba
(B)

Intercept 86,377 15,993 < 0,001
Nem 9,385 6,271 0,270 0,146
Kezelés o6ta eltelt id6 -1,798 1,599 -0,192 0,271
Anyai legmagasabb iskolai

] , 2,867 3,378 0,136 0,403
vegzettseg
Kezeléskor betoltott életkor -0,027 0,967 -0,005 0,978
Sugardozis mennyisége -16,818 5,508 -0,504 0,005 *
Transzplantacio -5,779 5,765 -0,169 0,325

Megjegyzés : Adj. R"2=0,21, F[6, 27]=2,49, p=0,048 (MMI)
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16. tablazat: A prediktorok hatasa a FSI pontszamra

R .
Fiiggetlen valtozo6 az FSI egres§zms Standard L,
i koefficiens | . B p-érték
bejoslasara hiba
(B)

Intercept 89,755 18,829 < 0,001
Nem 1,973 7,383 0,052 0,791
Kezelés ota eltelt id6 -0,351 1,883 -0,034 0,853
Anyai legmagasabb iskolai

] ; 2,892 3,977 0,125 0,473
vegzettseg
Kezeléskor betoltott életkor -0,250 1,138 -0,045 0,828
Sugardozis mennyisége -9,906 6,485 -0,271 0,138
Transzplantacio -15,113 6,788 -0,404 0,034 *

Megjegyzés : Adj. R*2=0,09, F[6, 27]=1,55, p=0,199 (FSI)

4.2.2. Az eredmények megbeszélése

4.2.2.1. A globalis I1Q alakulasa

Szamos kutatas jelzi, hogy a medulloblasztomas gyerekek intellektusa més daganatos
betegekhez, valamint egészséges tarsaikhoz képest gyengébb, jorészt az alacsony atlagos
Ovezetbe esik. A szakirodalmi adatokkal Osszhangban sajat vizsgdlatunkban is azt
talaltuk, hogy egészséges kortarsaikhoz képest a gyogyult agytumoros gyerekek jelentds
kognitiv deficitet mutattak mind az dsszesitett [Q, mind pedig az egyes 1Q alskalak terén.
Pszichologiai vizsgalatokban kimutattdk, hogy az agytumorok hosszu tava taléldinek 40—

100%-4anal mutatkozott valamilyen kognitiv diszfunkcio (41).
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4.2.2.2. Meghatarozott 1Q alskalakon mért deficit

A specifikus kognitiv funkcidk vizsgalata sordn szamos kutatdsban feltartdk a
feldolgozasi sebesség, a munkamemoria, a matematikai és olvasasi készségek zavarat
kezelésiiket befejezett agytumoros gyermekeknél (118-120).

A jelen vizsgalatban megallapitottuk, hogy a verbalis készségek kevésbé érintettek,
mint a feldolgozasi sebesség, a figyelem és a munkamemoria. Mintdnkon a Feldolgozési
Sebesség Index volt a legalacsonyabb. Ez sszhangban van a szakirodalmi adatokkal,
melyek azt mutatjak, hogy a gyogyult agytumoros gyerekeknél a verbdlis deficitekhez
viszonyitva a nonverbdlis deficitek stulyosabbak (121). A feldolgozasi sebesség, az a
konnyedség és sebesség, amellyel az egyén kognitiv miiveleteket hajt végre, a kognitiv
funkcionalas egyik alapvetd jellemzdje és kiilonds sériilékenységet mutat gyogyult
agytumoros gyerekek esetében, mivel agyi fehérallomany-traktusok épségével fiigg 6ssze
(122). Mind az informaciéfeldolgozési sebesség, mind a munkamemoria gyorsan fejlodik
a korai években, és tovabbi fejlodést mutatnak az egész gyermekkor soran. Ezzel a
novekedési litemmel parhuzamot vonva igen szoros kapcsolatot feltételezhetiink az
intelligencia, az informaciéfeldolgozasi sebesség és a munkamemoria kdzott. Margelish
és munkatarsai (2015) — sajat vizsgéalatunkhoz hasonldéan — részletesen vizsgaltdk 20
gyermekkori agytumoros gyermek heterogén csoportjdn a kognitiv funkciondldst a
WISC-IV teszttel (86). A szerzok is azt allapitottak meg, hogy az agytumoros gyermekek
rosszabbul teljesitettek a figyelem, a feldolgozési sebesség és a munkamemoria terén a

nem kdzponti idegrendszeri tumoros betegségben szenvedd gyermekekhez képest.

4.2.2.3. Az intelligenciat befolyasolo tényezok

Sajat vizsgalatunk eredményei is alatamasztjdk a korabbi szakirodalmi adatokat,
amelyek szerint a gy6gyult agytumoros gyerekeknél a sugarddzis mennyisége az egyik
legfontosabb prognosztikai faktor a késdbbi neurokognitiv funkciéromlas szempontjabol
(123). Sajat mintankon a CSI dozist ellendriztiik, mely szerint 18%-o0s emelése a
sugarddzisnak (30.57 vs 36.1 Gy) szignifikans neurokognitiv deficitet eredményezett a
globalis 1Q tekintentében. Sajat mintankon a kezeléskor betoltott kor, nem, és a kezeléstdl
eltelt id6 nem voltak szignifikans bejosloi a kezelés utan mért teljes 1Q-nak, viszont az
IQ alskalak koziil a verbalis megértés indexének igen.

Az alskalakra kiilon-kiilon épitett regresszids modellek azt tartdk fel, hogy az IQ
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alskaldkra a legnagyobb hatédssal a kezelési karakterisztikdk voltak. Ezen beliil pedig a
feldolgozasi sebességet €s a perceptualis kovetkeztetést az josolta be a legjobban, hogy
kapott-e a gyermek transzplanticiot. A munkamemoriat a legjobban a sugarddzis
mennyisége befolydsolta. Az IQ alskaldk koziil is kiemelkedik egy, a verbalis funkcio,
melyet tobb prediktor is szignifikdnsan bejosol. A nem, a kezeléstdl eltelt ido, a
sugardozis mennyisége €s az anyai iskolai végzettség bizonyult a legfontosabb bejoslod
tényezonek.

Azon hipotézisiink, miszerint az anyai alacsony iskoldzottsag jelentds mértékili negativ
prognosztikai tényezdnek szamit a gyermekek intelligenciahdnyadosat illetden, szintén
beigazolddott (8. dbra). A harom alcsoportbdl azon gyermekek érték el a legalacsonyabb
eredményeket, akiknél az édesanya legmagasabb iskolai végzettsége szakmunkas
végzettség volt, a legjobban pedig azon gyermekek teljesitettek, akiknél az édesanya
egyetemi vagy fOiskolai végzettséggel rendelkezett.

Szamos vizsgalatban elemezték a kés6i kognitiv deficitekkel kapcsolatos
rizikofaktorokat. Tobben leirtak, hogy a néi nem, a fiatalabb életkor, a diagndzis 6ta eltelt
1d6, a kezelés intenzitdsa, a kemoterapia (kiilondsen a metotrexat (MTX)), a koponya-
besugarzas, a perioperativ szovédmények és a hydrocephalus jelentdsen novelik a késoi
kognitiv deficitek kialakuldsanak kockazatit (124). Ezen tanulmdnyok alapjan
elmondhato, hogy az fiatalabb korban elkezdett kezelés, a magasabb do6zisu CSI, illetve
a ndi nem rosszabb neuropszicholdgiai prognosztikai faktornak tekinthetd (41).

A sugarterapia kognitiv funkcioromlasban betoltott kiemelkedd szerepe a
szakirodalomban széles korben alatdmasztast nyert (125, 126). Az egyik jelentds
metaanalizisben Mulhern és munkatdrsai (1992) arra a kdvetkeztetésre jutottak, hogy a
tanulmanyozott cikkek 80%-aban leirtdk a sugarterapidban részesiilt gyerekek kognitiv
funkcidinak romlasat. A sugarkezelést kapott gyermekek globalis intelligenciahdnyadosa
(IQ-ja) 12-14 ponttal volt kevesebb a kontrollcsoport tagjaihoz képest, vagyis azokhoz a
gyermekekhez képest, akik nem részesiiltek sugarkezelésben (121). Sajat vizsgélati
mintankon mi is azt talaltuk, hogy a medulloblasztomés gyerekek atlag 1Q-ja 13.6 ponttal
volt alacsonyabb (86.41) a normativ atlagnal. Tobb tanulmanyban is hangsulyozzdk a
sugarkezelés mennyiségének fontossagat a késdi kognitiv deficitek kialakuldsaval
kapcsolatban (122, 126). Mulhern és munkatarsai (1999) megallapitottdk, hogy azok a

medulloblasztomas gyerekek, akik iddsebbek voltak, mint 8.8 év, valamint redukalt
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dozist sugarkezelést kaptak (23.4. Gy a 36 Gy-vel szemben), kisebb mértékii kognitiv
funkcioromlast szenvedtek el (127). Ribi és munkatarsai (2005) szintén kiemelik a
sugarterapia hosszil td&vl neurokognitiv kovetkezményeit gydgyult medulloblasztémas
gyerekeknél. Megdllapitottak, hogy a sugarterdpidban részesiilt medulloblasztoémas
gyermekek 72%-anal talaltak iskolai problémaékat, 79%-anal sériilt a feldolgozasi
sebesség, 88%-anal volt tapasztalhatd a memoriafunkcidk zavara, valamint 50%-uk
szamolt be a perceptudlis észlelés zavarardl (128). A kraniospindlis tengely besugérzasa
neuropszicholdgiai és pszichoszocidlis kérokat egyarant okozhat. Ide soroland6 a
memoria, a figyelem, a motoros funkcid, a nyelvi funkciok, illetve a térbeli és iddbeli
érzékelés képességének a karosodasa, ami jelentds hatdssal van a gydgyult gyerekek
mindennapjaira (81).

Waber (2000) kutatasabol is kideriilt, hogy a ndéi nem kognitiv sériilékenysége
magasabb a férfi neménél. Az életkor, a szociookondmiai statusz €s a kognitiv funkcio
csokkenésének korrelacidja is sokkal kifejezettebbnek bizonyult a lanyok kozott. A
nyelvi asszociacids képesség €s a nyelvi teljesitmény romlasa, valamint szamsorozatok
megjegyzési illetve visszaidézési képességének csokenése mindkét nem esetén
megfigyelhetd (120).

A fiatalabb életkor, mint a sugarddzis melletti masik legjelentdsebb rizikotényezd a
késdi kognitiv deficit tekintetében, tobb vizsgalat targyat alkotta. Ezekben a
vizsgalatokban  megallapitottdk, hogy a  fiatalabb korban  diagnosztizalt
medulloblasztomas betegek nagyobb kognitiv funkcié csdkkenés kockazatanak vannak
kitéve, mint azok, akiknél idGsebb életkorban allitottak fel a diagnézist (129, 41, 127).
Ezentul elmondhat6, hogy a kognitiv funkcidk koziil is a munkamemoria évtizedekkel a
kezelés befejezése utan is tovabbi csokkenést mutat, a diagnézis feldllitdsanak idejétol
fiiggetlentil (129). Bathia és munkatadrsai (2005) metaanalizisében szintén aldtdmasztast
nyert, hogy a fiatalabb ¢életkorban kapott sugarterapia hosszu tavu kognitiv deficiteket
eredményez agytumoros gyermekek korében. Emellett felhivjak a figyelmet arra, hogy a
fiatalabb gyermekeknél a kezeléstdl eltelt id6vel péarhuzamosan novekszik a
funkciéromlas mértéke (130). Ezzel megegyezd eredményre jutottak Spiegler és
munkatarsai (2004) is, akik 31 medulloblasztoma diagndzis alapjan kezelt gyermeket
vizsgaltak, és évi 2-4 pontos 1Q csokkenést detektaltak a normadlis d6zist sugarterapia

adasa mellett. A fiatalabb gyerekeknél ez a hanyatlas a kezelést befejezd elsé évben
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bekovetkezett (131). A fiatalabb életkorra, mint kritikus rizikofaktorra Mulhern és
Palmer (2003) szintén felhivjak a figyelmet. Vizsgalatuk sordn 8,85 év feletti és alatti két
csoportba osztva Dbizonyitottdk a medulloblasztoma kezelésének nagyobb
neurotoxicitasat fiatalabb életkorban, melyet az idegrendszer érettségének kiilonb6zo
fokaval illetve a fehérdlloméany fejletlenségével magyardztak (81). Bloom 1969-es
tanulmanya sordn magas fokt dementiat észlelt a medulloblasztomas tulélé gyermekek
korében (132).

Egy kés6bbi 6sszefoglald kozlemény, mely 22 tanulmanyt 6sszevetve 544 agytumoros
gyermek részvételével késziilt, szintén megerdsitette azt az allitdst, miszerint jelentds
kognitivfunkcidbeli hanyatlas tapasztalhatd a sugarkezelésen atesett medulloblasztomas
betegeknél (121). Ezen eredmények tiikrében a Pediatric Oncology Group és a Chidren’s
Cancer Group valtoztatasokat kezdeményezett a kezelési protokollokat illetden. Novelték
az adjuvans kemoterdpias beavatkozds szerepét, hogy csokkenteni lehessen a
radioterapids sugardozist a karosoddsok minimalizalasa érdekében. A protokollok
megtervezése soran prospektiv vizsgalatok sorozataval tesztelték, hogy a paciens életkora
a kezelés idOpontjaban, a kezelés 6ta eltelt id6 ¢és a terapids sugardozis rizikofaktornak
tekintheté-e a kognitiv funkcidok hanyatldsat illetden. A paciensek intellektudlis
statuszanak felmérése mar a terdpia korai iddszakdban megkezdddott, és a kezelést
kovetden tovabbi vizsgalatok zajlottak az esetleges kognitiv hanyatlas felmérése céljabol.
Minél tobb id6 telt el a besugarzast kovetden, a paciensek egyre jelentdsebb romlést
érzékeltek magukon mind a nonverbdlis, mind az altaldnos intelligenciat illetden
egészséges tarsaikhoz képest. Jelentds romlas volt mérhetd az olvasasi, a helyesirasi és
matematikai képességek terén is (133).

Szintén egy hosszu tava utdnkovetéses vizsgalat soran, Palmer és munkatarsai (2003)
44 medulloblasztomas gyermek intellektudlis képességeit (1Q) mérték fel egészséges
kortarsaikhoz viszonyitva. A CSI-ban (24,3-39,6 Gy) részesiilt betegeknél atlagosan évi
2,6 IQ-pontbeli hanyatlast tapasztaltak. A 8 év {olotti és az alacsonyabb dozist CSI-val
(<35,2 Gy) kezelt betegek magasabb kognitiv funkciokat mutattak, mint a fiatalabb vagy
magasabb sugardozissal kezelt betegek. Ugyanez a csoport késébb beszamolt 50 paciens
intellektudlis funkcidjanak valtozasarol, akiket a diagno6zistol szamitott tobb mint 7 éves
perioduson keresztiil kezeltek hagyomanyos sugardozissal (35-40 Gy CSI). Az atlagos
[Q-csokkenés 2,2 pont/év volt. Palmer és kutatdocsoportja megallapitotta, hogy az 1Q-
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csOkkenés a legaltalanosabb k6zos vonas, ami megjelenik az érintett gyermekeknél. Ezek
az intellektudlis deficitben megnyilvanuld eltérések nem a korabban megszerzett
informdciok elvesztését jelentik, hanem az (jjonnan megszerzendd informacidk tarolasi

képességének nehézségeiben nyilvanulnak meg (34).

4.2.3. Vizsgdlatunk korlatai

Vizsgalatunknak vannak bizonyos korlatai. Elsdként, az alacsony mintaméret miatt
nem tudtunk statisztikai elemzést késziteni a specifikus tumortényezdk és a kezeléssel
kapcsolatos tényezdk kognitiv deficitben betoltott szerepérdl. Tovabbi korlatot jelent a
vizsgalat keresztmetszeti jellege, amely megakadalyozza, hogy barmilyen oksagi
kapcsolatot allitsunk fel a funkcidoromlast bejoslod valtozok és az 1Q-kdrosodas kozott.
Végiill a kontrollcsoport bevondsanak hidnya szintén limitdlja eredményeink
altalanosithatosagat. Tovabbi, nagyobb elemszdmu, hosszmetszeti vizsgalattal
lehetdséglink lenne felmérni a kognitiv funkcidk iddbeli valtozasat és még részletesebb

elemzésekkel tisztdzni a kognitiv funkcionalast befolyasold hattértényezdket.
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5. MEGBESZELES

A gyermekkori daganatellenes kezelések fizikai mellékhatasainak utankovetésére
Magyarorszagon Schuler (2012) altal pontosan meghatarozott szakmai iranyelvek allnak
rendelkezésiinkre (1). Azonban a késdi kognitiv és pszichoszocidlis kdvetkezmények
monitorozasa €s rendszeres utankdvetése ritkdbban torténik meg és kevéssé feltart
terliletnek szamit. A nemzetkozi szakirodalmi adatok alapjan a rendszeres és hosszu tava
pszichés gondozédshoz kevés gyogyult gyermek jut hozza (26, 134, 135), valamint még
kevesebb azok szama, akik szisztematikus pszicholdgiai felmérések alapjan a
felndttkorba is ativeld hosszu tavll pszichés utankovetésben részesiilnek. Ezen
betegcsoport hossza tdva pszichés vizsgalata és gondozasa kiilondsen fontos, hiszen a
kronikus betegségeken beliil a gydgyult daganatos gyermekek kiilondsen sériilékeny
csoportnak szdmitanak a késoi kognitiv és pszichés problémak kialakuladsa tekintetében.
Ezen problémak koziil is kiemelkeddek a tanulmanyi nehézségek (41), a csalddi és tarsas
kapcsolatokkal dsszefliggd problémak (136, 137), szorongasos zavarok (138, 139) és a
poszttraumas stressz tiinetek (140), melyeket széles korben dokumentaltak.

Ezért a gyermekkori daganatos betegségeket kezeld multidiszciplinaris csapat kdzos
célja, hogy a javuld tulélési mutatokkal parhuzamosan egyre jobb ¢letmindséget
biztositson a gyogyult gyermekeknek és csaladjaiknak. Gyermekonkologiai osztalyon
dolgozo6 klinikai szakpszichologusként feladatunk a betegség kovetkeztében fellépd
pszichés és szocialis funkciok felmérése, nyomon kovetése, valamint a gyermekek
aktivitdsanak, tdrsadalmi visszailleszkedésének az eldsegitése, mivel altalanosan
elfogadott, hogy a daganatos megbetegedés ¢és annak kezelése, pszichoszocialis ¢és
neurokognitiv kovetkezményei egész életre szold hatranyos hatdsokkal jarhatnak. A
mozgasszervi és pedagdgiai rehabilitdcio mellett kiemelkedd jelentdségli a gyermekek és
csaladjaik pszichoszocialis tdimogatasa ¢s utdgondozasa is.

Mindezen okok miatt a disszertacidban ismertetett mindkét vizsgalt teriilet kiemelten
fontos része az onkopszichologiai kutatdsoknak.

A betegségreprezentdcio osszehasonlito vizsgadlata soran megéllapitottuk, hogy a
kronikus beteg gyerekek betegségreprezentacioi eltérnek egymastol. Azonositani tudtunk
olyan betegségreprezentaciokat, melyek specifikusak az onkoldgiai betegcsoportra
nézve. A harom betegcsoport 6sszehasonlitdsa soran azt talaltuk, hogy a daganatos beteg

gyermekek a kezelési kontroll dimenzidban kiilonboztek a diabéteszes és a JIA-ban
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szenvedd gyermekektdl. A daganatos gyerekek hatékonyabbnak érezték a kezelésiiket a
masik két csoporthoz viszonyitva. Azt is megallapitottuk, hogy a daganatos betegségben
szenvedd gyermekek sziileinek a betegségreprezentacioi negativabbak, mint maguké a
betegekéi. A daganatos beteg gyerekek sziileikhez képest koherensebben lattak a
betegségiiket. Emellett ezen betegcsoport sziilei a gyerekeikhez képest kevésbé gondoltak
kontrollalhatonak a betegségiiket.

Az agytumoros gyerekek kognitiv funkcioinak vizsgdlata soran els6ként végeztiik el a
Magyarorszagon kezelt medulloblasztomés betegek neurokognitiv funkcidinak atfogo
vizsgalatat. Az eredményeink kiemelik, hogy az MB tulélé gyermekek hosszl tava
kognitiv kérosodasoktdl szenvednek, ami aldhuzza a korai prevencids, korrekcids vagy
terapias intervenciok sziikségességét. Az intelligenciakvociensben bekdvetkezett globalis
funkcioromlas mellett az agytumoros gyermekeknél az egyes intelligenciateriiletek més-
mas mértékben sériilnek a kezelés hatasara. Néhany konkrét 1Q foskala (feldolgozési
sebesség, munkamemoria, perceptualis kovetkeztetés) az MB betegek kiilonds
sériilékenységét mutatja. Az intelligencia-profil tekintetében megéllapitottuk, hogy a
nonverbalis teriiletek érintettsége jelentdésebb a verbdlis teriiletek sériiléséhez képest.
Tovabba megallapitottuk, hogy a legnagyobb mértékben a feldolgozasi funkcid volt
érintett. Azonositottuk a sugarddzis, a transzplantacid hatdsat, valamint az anyai alacsony
iskolai végzettség, mint potencidlis rizikotényezdket a késéi kognitiv deficitettel
kapcsolatban.

A szakirodalmi adatok felhivjdk a figyelmiinket a pszichoterdpias beavatkozasok
szerepére ¢s fontossagara, mar a kezelés megkezdésétdl. Széles korben alatdmasztast
nyert a pszichodinamikus terdpids irdnyzatok mellett a kognitiv viselkedésterapiak
hatékonysaga a kezelés aktiv szakaszéban a fijdalom és a kezelés okozta mellékhatdsok
kezelésében, valamint a hatékony megkiizdési stratégidk kialakitdsdban (141-143). Bar a
kognitiv és viselkedésterapia (CBT) bizonyitékokon alapuld kezelési modszert jelent
hangulatzavarokra és szorongdsos zavarokra (144), a pszicholégusoknak nem szabad
elfelejteniiik, hogy az agytumoros paciensek csokkent kognitiv funkcioi limitalhatjak
ezeknek a kezeléseknek a hatékonysagat és alkalmazhatosagat. A kognitiv
karosodasoknak a rehabilitdciojat illetben Butler és munkatarsai (2008) munkaja a
gyermekek fejsériiléseinek a rehabilitacigjardl leirja a korai intervencid fontossagat a

karosodott funkcidk ujratanuldssal és gyakorlassal torténd helyreéllitasaban (145). A
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kognitiv remediécios programok (CRP-k) kiilondsen hatékonyak a gyermekkori tumoros
betegségek t0léldinél, hogy kezeljék a tanulményi problémakkal kapcsolatos kognitiv
deficiteket (pl. munkamemoria, éberség, figyelem) (146). A legtobb CRP szamitogépes
alapu kognitiv tréninget alkalmaz, mely javitja a célzott kognitiv készségeket, mikdzben
kevesebb teherrel jar, mivel a gyermek ezt a fajta tréninget barmikor otthon is elvégezheti
(145).

A sziiléi szorongas és distressz csokkentését célzd krizisintervencidk mellett a
csaladdterapidk hatékonysdga is széles korben bizonyitott (147, 148). Emellett a
gyermekek szdmara szervezett csoportterapidk alkalmazasa is javasolt mar a kezelés
szakaszaban (51) és késdbb a pszichoszocidlis rehabilitaco soran is (40, 149). A SE AOK
II. sz. Gyermekgyogyaszati Klinika Neuro-Onkologiai osztadlyan kezelt gyerekeknél
altalunk vezetett lovasterdpias, miivészetterapids és gyermekpszichodrama csoportok
soran pozitiv valtozasokat tapasztaltunk a gyermekek testképében, énerejiikben, valamint
tarsas kapcsolataik alakulasaban. A nemzetkozi szakirodalmi adatok is aldtdmasztjak
ezen csoportterapidk hatékonysagat. A gyermekpszichodrama (150, 151), a zene-és
miivészetterapia (152), a jatékterapia (153) és a kiilonb6zd imaginativ terapidk (154)
jelentds mértékben csokkenthetik a gyermekek szorongasos és hospitalizacios tiineteit,
valamint erdsitik a hatékony megkiizdési startégidkat (150). Az elmult évek kutatdsai
felhivjak a figyelmet a kiilonb6z0 allatasszisztalt terapidk alkalmazdsanak lehetdségeire
is az onkopszichologiai rehabilitdicoban (155-157).

A pszichoterdpia €és a csoportterdpia segithet a gyermekeknek abban, hogy
megismerjék a sajat magukrol, a betegségrol és a kezelésrdl alkotott nézeteiket, illetve
tdmogatja Oket a tumoros betegség diagnozisanak és kezelésének a megértésében, a
betegség ¢és a kezeléshez kapcsolodo pszichés nehézségek lekiizdésében, az érzelmi
alkalmazkodasban, valamint az aktiv megkiizdési stratégidk alkalmazasaban.

A Magyar Gyermekonkologiai Halozat kdzpontjaiban miikodd multidiszciplinaris team
allando tagjai: pszichologusok, pedagdgusok, gyogytorndszok, miivészetterapeutdk,
szocialis munkésok. A kés6i kognitiv funkcioromlas megeldzése érdekében, javaslom a
gyogypedagogus bevonasat, aki a kezelés elejétél megkezdi a kognitiv statusz felmérését,
¢s a sziikséges fejlesztéseket. A nemzetkdzi gyakorlathoz hasonldan, a kezelés eldtti
orvosi vizsgalatokat érdemes kiegésziteni a neuropszicholdgiai statusz felmérésével is,

hiszen a megeldzés a szlirdvizsgalatok segitségével idében megkezdhetd. Az aktiv
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kezelés befejezése utdn kiilonosen fontos szerepe van a gydgypedagdgusnak,
logopédusnak ¢és a fejlesztd terapeutdnak, aki az oktatdsi intézményekben folytatjak a
megkezdett fejlesztést. Az alapbetegsége miatt SNI (sajatos nevelési igény) diagndzist
kapott gyerekek téritésmentesen kapnak heti tobb oOraszdmban fejlesztést a
felzark6zéashoz. Emellett az idegrendszeri fejlesztést célzd szenzomotoros terapidknak,
mint a Dinamikus Szenzoros Integracios Terapia (DSZIT), a Tervezett Szenzomotoros
Tréning (TSMT), az Alapozd terapidk, valamint a rendszeres gyogypedagogiai
fejlesztésnek fontos szereplik van mind a megelézésben, mind a neuropszichologiai
rehabilitacioban.

Az irodalmi adatok és a klinikai tapasztalat is alatdmasztja, hogy a daganatellenes
kezeléseket kovetden fontos lenne mihamarabb megkezdeni a gyogypedagogiai
fejlesztéseket és a pszichés utdogondozést, hiszen szamottevd fejlddés érhetd el, ha a

gyermekek idében a megfeleld szakemberhez kertilnek.
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6. KOVETKEZTETESEK

Osszefoglalva elmondhat6, hogy a daganatos beteg gyermekek és fiatalok —hasonléan
mas kronikus betegcsoportokhoz — dsszetett problémarendszerrel élnek, melynek elemei
a kiilonb6z6 életkorokban és stddiumokban valtozo sullyal 1épnek fel és gyakorolnak
hatast a gyerekek ¢és csaladjaik életmindségére.

A betegségreprezentacioval kapcsolatban végzett vizsgalatunk eredményei felhivjak a
figyelmet a dagantos beteg gyermekek és sziileik betegségreprezentacioi vizsgalatanak
fontossagara az onkopszicholdgiai rehabilitdcioban. Az adaptiv betegségreprezentaciokat
erésitd terdpias intervencidknak fontos szerepe lehet a pszichoszocidlis ellatasban.
Eredményeink felhasznalhatoak a maladaptiv betegségreprezentaciok atalakitasdban, igy
a terapeutdk segiteni tudjdk a gyerekeket és sziileiket, hogy olyan
betegségreprezentaciokat alakitsanak ki, melyek tAmogatjak a megkiizdést és javitjak az
¢letmindséggel kapcsolatos kimeneteleket. Emellett kiemeljiik a daganatos beteg
gyermekek pszichés gondozasa rendszerszemléletli megkdzelitésének fontossagat, mely
a gyermeket és kornyezét egy komplex egységként szemléli.

A gyermekkori medulloblasztomas betegcsoporton végzett vizsgélati eredményeink
kiemelik, hogy a kozponti idegrendszert érd trauma megvaltoztatja a gyermek tipikus
fejloddésmenetét és a kognitiv rendszer zavart fejlédését eredményezheti. Eredményeink
alapjan hangsulyozzuk, hogy a gyermekkori agytumor tilél6k neurokognitiv statuszanak
a kezelés eldotti illetve a kezelés befejezése utani felmérése és szoros figyelemmel kisérése
fontos szerepet kell, hogy jatsszon az onkopszichologiai gondozésban valamint a
pszichoszocidlis rehabilitdicioban. A kognitiv rehabilitacidos programokat a lehetd
leghamarabb meg kell kezdeni és az utdgondozas részévé kell tenni. Javasoljuk, hogy a
gyermekkori medulloblasztoma miatt kezelt gyermekeknél végezzenek rutinszeriien
atfogd és szisztematikus méréseket kognitiv stdtuszukrdél a megfeleld preventiv és
terdpids intervenciok kidolgozdsa érdekében. Modern, atfogdé ¢és komplex
neuropszicholdgiai vizsgaldeszk6zok hasznélatdval a klinikusok fel tudjdk mérni az

intervenciok sziikségességét és megfelelden tudjak azokat fokuszalni.
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Uj vizsgalati eredmények

Vizsgalataink eredményei egyértelmiien igazoljak, hogy a daganatos beteg gyermekek
¢s csaladjaik pszichoszocidlis tadmogatdsa elengedhetetlen a teljes gydgyulas

szempontjabol.

1. Magyarorszagi mintdn elsOként végzett vizsgalatunk sordn megdallapitottuk, hogy a
diabéteszes, fiatalkori idiopatias artritiszes ¢€s daganatos beteg gyermekek

betegségreprezentacioi eltérnek egymastol.

2. A hérom betegcsoport 6sszehasonlitasa sordn megallapitottuk, hogy a daganatos beteg
gyermekek a kezelési kontroll dimenzidban kiilonboztek a diabéteszes és a fiatalkori
idiopatids artritiszben szenvedd gyermekektdl. A daganatos betegségben szenvedd
gyermekek hatékonyabbnak érezték a kezelésiiket Osszehasonlitva a diabéteszes ¢€s

fiatalkori idiopétiés artritiszes gyerekekkel.

3. Magyar mintan is beigazalodott, hogy a kronikusan beteg gyermekek és sziileik
betegségreprezentacioi kiilonboznek egymadstol. A daganatos betegségben szenvedd
gyermekek sziileinek negativabb képiik van gyermekiik betegségérél, mint a

betegségben érintett gyermekiiknek.

4. Magyar medulloblasztomas gyerekekkel elsdként végzett vizsgéalataink sordn
megallapitottuk, hogy a gydgyult tilélok hosszu tava neurokognitiv karosodéasoktol

szenvednek.

5. Medulloblasztomas gyerekek teljesteszt 1Q atlaga szignifikansan alacsonyabb a
normdl populéaci6 teljesteszt 1Q atlagdhoz képest. Sajat mintankon a sugardo6zist
ellendriztiik, mely szerint 18%-o0s emelése a sugarddzisnak (30.57 vs 36.1 Gy)
szignifikans neurokognitiv deficitet eredményezett a globalis intelligenciakvdciens

tekintetében.

6. Vizsgalati eredményeinkbdl kideriilt, hogy az egyes 1Q alskdldk nem azonos
mértékben érzékenyek a kezelésre. Medulloblasztémas gyerekek
intelligenciaprofiljaban a nonverbalis teriiletek nagyobb sériilést mutatnak, mint a
verbalis teriiletek. A legnagyobb funkciéromlas a Feldolgozasi Sebesség Indexet

¢érintette, mig a legkevésbé a Verbalis Megértés Index sériilt.
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7. A medulloblasztomas gyerekek késéi kognitiv karosoddsanak legfontosabb
prediktorai a kezelési karakterisztikdk (a magas dozisii sugérterapia és a

transzplantacio) €s az alacsony anyai iskolai végzettség.

Disszertaciom fobb eredményei alapjan a hatékonyabb gyermek-onkopszicholégiai

rehabilitacioval kapcsolatban a kovetkez6é ajanlasok fogalmazhatok meg:

1. A daganatos beteg gyerekek betegségreprezentacidinak feltdrasaval megismerhetdk az
adaptiv és maladaptiv betegségsémak, melyek befolyasoljak a betegséghez torténd
alkalmazkodas folyamatat. A diszfunkciondlis hiedelmek megvéltoztatasat célzo
pszichoterapias beavatkozasok segithetik az adaptiv viselkedési forméak alkalmazésat,

melyek javithatjak az életmindséggel kapcsolatos kimeneti valtozokat.

2. A betegség felett érzett kontroll és a betegségmegértés erdsitésére fokuszalo
intervenciok alkalmazasa javithatjdk a beteg gyermekek alkalmazkodasi potencidljat
¢s az ¢letmindségiikkel kapcsolatos mutatdkat. Azok a daganatos gyerekek, akik
hatékonynak gondoljdk a kezelésiiket, ugy érzik, hogy kontrollalni tudjék tiineteiket
¢s allapotukat, hatékonyabban tudnak megkiizdeni a kezelésekkel jaro stresszel és jobb

onértékelési mutatokkal rendelkeznek.

3. A daganatos beteg gyermekek betegségreprezentacioja mellett felhivjuk a figyelmet a
szll6i betegségreprezentaciokra fokuszald beavatkozasok szerepére is, mivel a sziildi
betegségsémak befolyasolhatjdk a gyerekek megkiizdését és a betegséghez torténd

alkalmazkodasat.

4. Eredményeink alapjan kiemeljiik, hogy a gyermekkori medulloblasztéma talélok
neurokognitiv statuszdnak szoros figyelemmel kisérése fontos szerepet kell hogy

jatsszon a kezelés korai szakdban, valamint a pszichoszocialis rehabilitdcioban.

5. Javasoljuk, hogy a medulloblasztoma miatt kezelt gyermekeknél végezzenek
rutinszeriien atfogd méréseket kognitiv statuszukrol a megfeleld preventiv és terapias

intervenciok kidolgozasa érdekében.

6. Felhivjuk a figyelmet arra, hogy a kezelés befejezésével a neuropszichologiai
rehabilitaciot a lehetd leghamarabb meg kell kezdeni és az utdgondozas részévé kell

tenni.
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7. OSSZEFOGLALAS

A gyermekkori daganatos betegségek gyogyitdsdban a hossz tava tuléléssel és
¢letmindséggel kapcsolatos kérdések egyre nagyobb szerephez jutnak. Az ezen
betegcsoportra fokuszald kutatdsok széles korben tanulményoztdk a kezeléssel
kapcsolatos késéi pszichoszocidlis mellékhatasokat, a gyerekek alkalmazkodasat és
megkiizdését, valamint a gyerekek ¢és csaladjaik életmindségét.

Kevés irodalmi adat all azonban rendelkezésiinkre a daganatos beteg gyerekek
betegségreprezentacioval kapcsolatban. Ezen betegségsémak rendkiviili jelentdségiiek,
mert befolydsolhatjdk a gyerekek megkiizdését ¢és a Dbetegséghez torténd
keresztmetszeti vizsgéalat sordn megallapitottam, hogy a daganatos és mas kronikusan
beteg gyerekek betegségreprezentacioi kiilonboznek egymastol. Azonositottam a kezelési
kontroll dimenziot, mely mentén a daganatos beteg gyerekek kiilonboztek a diabéteszes
¢s a fiatalkori idiopatids artritisszel €16 gyerekektdl, akikhez képest 0k jobban hittek a
kezelésiik hatékonysdgaban. A sziil6i betegségreprezentaciok elemzése kapcsan
ramutattam, hogy a sziil6k negativabb betegségsémakkal rendelkeznek, mint maguk a
beteg gyermekek.

Gyogyult medulloblasztomas gyerekekkel végzett vizsgalatunkban igazoltam a késoi
neurokognitiv deficitek kialakuldsdt. A nemzetk6zi eredményekhez hasonldéan
megallapitottam, hogy az intelligenciaprofilban a nonverbdlis teriiletek jobban érintettek
a verbalis teriiletekhez képest. Emellett azonositottam a kognitiv deficitek kialakuldsdban
szerepet jatsz6 legfontosabb befolyasold tényezoket, melyek a kezelési karakterisztikak
¢s az anyai iskolai végzettség voltak.

A disszertacibban bemutatott eredmények felhivjdk a figyelmet a gyermekkori
daganatos betegségek gondozasdban a betegségreprezentaciok megismerésének
fontossdgara, valamint a kés6i neurokognitiv karosodasok szoros utdnkdvetésére a
gyermekek jobb életmindségének ¢és hatékonyabb tarsadalmi visszailleszkedésének

eldsegitése céljabol.
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8. SUMMARY

Questions related to long term survival and quality of life in the treatment of paediatric
cancer patients have become increasingly important. Researchers in pediatric psycho-
oncology have widely studied the psychosocial side effects of treatments, the adaptation
and coping of children, and the quality of life of children and their parents.

There is little data in the scientific literature on the illness representation of paediatric
cancer patients and their parents. These illness patterns are very important as they have
an impact on the coping behaviour of children and their adaptation to the illness.
According to our cross-sectional examination of illness representations there is a
difference in the illness perceptions between children with cancer and that of children
with diabetes and Juvenile Idiopathic Arthritis (JIA).

I identified the treatment control dimension in which the paediatric cancer patients
differed from the children who suffered from chronic disease. This means that children
with cancer believed in the effectiveness of their treatment the most, and this dimension
seemed to be a childhood cancer-specific illness perception dimension. Examining the
illness representation of parents, I have found that the parents have more pessimistic
illness perceptions than their children who suffer from cancer.

Our study of the Hungarian paediatric medulloblastoma population confirmed the
development of long term neurocognitive side effects. In line with the results of
international literature we also found that as far as the intelligence profile is concerned
the nonverbal functions are more affected than the verbal areas. I have also identified the
most significant risk factors that had an impact on the neurocognitive late effects, namely,
the treatment related factors and the maternal educational level.

The results of this dissertation highlight the importance of the illness representation of
paediatric cancer patients, and the need to closely monitor their neurocognitive late

effects to ensure a better quality of life and a more effective psychosocial rehabilitation.
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11. KOSZONETNYILVANITAS

Szeretném megkoszonni mindenekeldtt témavezetdimnek, hogy tdmogattdk és
kisérték doktori tanulményaimat. Dr. Tury Ferenc professzor urnak, akinek szakmai
elkotelezettsége, alapossaga, stilusa ¢és humora az egyetemi éveim Ota iranytll és
inspirdci6 szakmai ¢életemben. Ko6zd6s munkidnk sordn koételezOdtem el a
rendszerszemlélet és a csaladterdpia felé, mely az onkologiai osztalyon végzett munkdm
alapkove lett. Dr. Torok Szabolcsnak, aki végig tamogatott, értékes tandcsaival
tovabblenditette a munkam €és nem hagyta, hogy elveszitsem a motivaciomat.

Halaval tartozom Dr. Schuler Dezsé gyermekonkoldgus professzornak, akinek
hatalmas szakmai tudésa, alazata €s hivatastudata iranymutat6 lehet mindenki szamaéra.
Tovabba Dr. Garami Miklos osztalyvezetd foorvosnak, aki az osztdlyos munkam soran
maximalis szakmai és emberi tdmogatast nyujtott terveim megvaldsitasahoz. K6szondém
még kollégdimnak és kutatdtarsaimnak, Dr. Hauser Péternek, Dr. Békési Andreanak, Erds
Nikolettanak, Téthné Konya Kornélianak, Dr. Jakab Zsuzsanak, hogy javaslataikkal,
kritikai észrevételeikkel segitettek a vizsgalatok soran. Koszondm Dr. Kokonyei
Gyongyinek és Dr. Kekecs Zoltannak a statisztikai elemzésekben nyujtott segitségiiket,
iranymutatasukat. Mindkettejiik ¢leslatasa, alapossaga példaként all eléttem. Koszonom
Kende B. Hannédnak a gyermekpszichodrdma hazai megteremtdjének, aki tudasaval és
személyiségével alapvetden formalta szakmai identitdsomat és aki évek Ota tdmogatja és
kiséri munkdmat. Koszonom tovabba Dr. Bugan Antal docens urnak, Dr. Szentes
Martanak és Ganoczy Ferencnek, hogy dolgozatomat elolvastak és értékes tanacsaikkal
javitottak munkémat.

Koszonettel tartozom tovabba az Osszes gyereknek, akiket a klinikdn megismertem,
akik a csoportjainkra jartak, akikkel egyiitt jatszottunk, egyiitt tdboroztunk. Nekik ¢és
szlileiknek is halasan kdszondom, hogy éveken at megtiszteltek bizalmukkal.

Legnagyobb koszonettel a csalddomnak és barataimnak tartozom. Sziileimnek, akik
egész ¢letemben tamogattak Gtleteim és céljaim megvalositasasban, férjemnek, aki teljes
odaadéssal segitette tudomanyos munkdm, bardtaimnak, hogy végig biztattak ¢és
mellettem alltak. Végiil koszondm a gyerekeinknek, akik a legnagyobb motivaciot

jelentették munkam befejezéséhez.
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12. MELLEKLETEK
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Kedves Baratunk!

A Bétor Tébor Alapitvany nevében keresiink meg Téged azzal, hogy a mellékelt kérddivek
onkéntes kitoltésével segitsd munkankat.

Alapitvanyunk betegséggel €16 gyermekeknek és fiataloknak szervez tdborokat, segitve
ezzel, hogy tarsakra leljenek, és az atélt élmények segitsenek abban, hogy meg lehessen
feledkezni a nehézségekrol.

Az is lehet, hogy Te is jartdl mar a hatvani tdborunkban, vagy ha nem, reméljiik, jovére
eljohetsz.

Azzal, hogy 6szintén vélaszolsz a kdvetkezd oldalakon talalhatd kérdésekre és raszénod a
kit6ltéshez sziikséges 30-40 percet, segitesz a szervezOknek abban, hogy évrdl-évre egyre
jobb programot tudjanak biztositani a téborban!

Természetesen a kérddivet névtelentiil kell kitSlteni (nevet nem kell rairni!), és a kérdéivek
feldolgozasa is igy, névtelenil torténik, ugyhogy bétran legyél teljesen Oszinte a kitoltés
soran!

Az altalad kitoltott kérddivet nem fogja senki sem elolvasni, sem a tdborban, sem az
irodéban, a kérdbivet feldolgozdkon kiviil!

A kérddiv kitoltése dnkéntes, nem kotelez6! Harom fontos dolog:

1. Fontos, hogy azt ird valaszként a kérdésekre, amit MOST gondolsz, amit MOST érzel,
amit MOST leginkabb igaznak érzel.

2. A kérddivet egyediil toltsd ki, ne segitsen benne senki! Arra vagyunk kivancsiak, hogy
TE mit gondolsz, hogy TE mit érzel?

3. A kitoltstt kérdbivet annak a kapcsolattartd munkatarsunknak add vissza, akitdl
személyesen kaptad.

4. Kérink, hogy minden kérdésre valaszolj!

Ugyanilyen kérddiveket 6sz elején is ki kell majd téltened. Ahhoz, hogy értékelni tudjuk a
vélaszokat fontos, hogy ezt a masodik kérd6éiv csomagot is t6ltsd majd ki.

Sziileid szamara is van kérd6iv ebben a csomagban, és ezzel egyiitt megkértiik dket, hogy
Toled fiiggetlentl toltsék ki azokat, ne beszéljék meg Veled és ne érdeklddjenek az utén,
hogy Te mit irtal.
A kérdéseken ne gondolkodj sokat! Nincsenek jo vagy rossz valaszok! Azt ird be, ami
eldszor eszedbe jut!
Koszonjiik segitségedet €s egytittmiikodésedet.

A Bator Tabor kutato munkacsoportja
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Kedves Sziil6!

A Bator Tébor Alapitvany nevében kérjik Ont a mellékelt kérdéivek onkéntes
kitoltésére.

Alapitvanyunk kronikusan beteg — daganatos, cukorbeteg és iziileti beteg —
gyermekek taboroztatasaval foglalkozik.

Programjainkat igyeksziink ugy kialakitani, hogy a tiborban atélt pozitiv élmények
noveljék a gyermekek dnbizalmat, dnbecsiilését, 5nmagukba és egymasba vetett hitét,
segitsék a kozosségbe vald visszataldlast, a gyogyulas folyamatat.

A Bator Tabor pszicholégusokbdl és gyermekorvosokbdl allé kutaté munkacsoportja
folyamatosan dolgozik azon, hogy a tdbori programok valdban lelki gyo6gyitd
hatasuak legyenek. Ehhez a munkéhoz kérjiik most az On segitségét azéltal, hogy
megosztja vellink, sajat gondolatait, érzéseit a betegségrdl, az azzal vald egyiittéléssel
kapcsolatosan.

Mellékeliink 3 kérdéivet, amelyet Onnek kell kitdltenie. A kitdltés kb. 20 percet vesz
igénybe. Emellett kiildiink olyan kérdéiveket, amelyek kitoltését beteg gyermekétol
kérjiik. Felhivjuk a figyelmiiket arra, hogy az eredmények akkor fognak valds
helyzetet tiikrézni, ha sziil6 és gyermek egymastol fliggetleniil, egymast nem
befolyasolva végzik el a kitoltést. Kérjiik ebben egytittmiikodésiiket.

Néhany hét mulva Gjabb, a mostanihoz hasonlé kérddiveket fognak kapni téliink,
fontos, hogy akkor is kitoltések ezeket, mert az eredmények csak igy értékelhetdk.

A kérdéivek kitoltését természetesen névtelenill (név rairasa nélkiil) kérjik, és a
feldolgozas soran sem fogjuk azonositani a kit6lt6k személyét.

A kérdoiv kitoltése a gyermekek és a sziilok szamara teljesen Onkéntes, nem
kotelezd! Ha vaéllaljak a névtelen kitoltést, ezzel a Bator Tabor munkdjat és az
elkovetkez6 évek gyermek-programjainak tovabbi szakmai fejlesztését segitik eld.

Kérjiik, hogy irasos beleegyezésével hitelesitse a vizsgalatban vald részvételi
szandékukat. :

Az alairt beleegyez6 nyilatkozatot és a kitoltott kérddiveket személyesen adja at
annak a munkatarsunknak, akit6l a gondozd intézetben a kérddiveket kapta.

Készénettel a Bator Tabor Alapitvany kutato munkacsoportja
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Nyilatkozat

A fent leirt kérddives vizsgéalat 1ényegét, koriilményeit megértettem, a részvételt
vallalom és gyermekem részvételéhez a vizsgalatban hozzajarulok.

A kutatasban részt vevl gyermek Neve: ...........oeoeeerenerinieneiesieenineenne

Datum: ..o,
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TAJEKOZTATO ES BELEEGYEZO NYILATKOZAT KUTATASI CELU
VIZSGALATBAN RESZT VEVO GYERMEKEK SZULEI RESZERE

A TANULMANY CELJA

A tanulmédny a gyermekkori agydaganatok kezelésének az, intellektudlis
képességekre gyakorolt hatasait vizsgélja, tovabba ezek kihatasait a pszichologiai
alkalmazkodasra. A kozelmultban elért orvostudomanyi fejlédésnek héla, ma mar
tobb agydaganattal kezelt gyermeket mondhatunk gydgyultnak. Habar a haldlozasi
adatok jelentGsen javulnak, ennek ara tovabbra is a gyogyitd eljardsok szamos
mellékhatasa, kiilonosképpen a koponyai sugarkezelt betegeknél. Vizsgéalatunkban
kezelésiiket befejezett agydaganatos betegek vesznek részt, akiket egészséges
kortarsaikkal hasonlitunk dssze.

Gyermeke a pszicholdgiai vizsgélatban anonim médon vesz részt.

Az igy kapott eredmények a jovObeni kezelések valtozasat kovetelhetik, és
segithetnek a kezeléseken mar atesett gyermekek gondolkodéasi zavarainak
megértésében és kezelésében is.

Szeretnénk felkérni, hogy jaruljon hozza gyermeke vizsgélatban val6 részvételéhez,
abbol a célbdl, hogy a pszichologiai tesztekbdl nyert eredményeit Gsszehasonlitsuk
olyan kortarsaik eredményeivel, aki nem estek at daganatos betegségen.

HOZZAJARULAS

Elolvastam ezt a tajékoztatét és elmagyaraztidk nekem a vizsgilat lényegét és
menetét. Lehetdséget kaptam arra, barmit megkérdezzek a vizsgalattal

kapcsolatban. Hozzajirulok, hogy gyermekem részt vegyen a vizsgalatban.

A sziil§ alairasa datum

B4 H-1094 Budapest, T(izolt6 u. 7-9. ‘& (36-1) 215-1380 Fax: (36-1) 217-5770
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FELKERO LEVEL KLINKIAI VIZSGALATBAN VALO RESZVETELRE

Kedves Sziil6!

A Semmelweis Egyetem AOK II sz. Gyermekgyogyaszati Klinikéan felmérést
végziink daganatos betegségen atesett gyermekekkel. Klinikai vizsgalatunk célja,
hogy megtudjuk, hogy a daganatellenese kezelések milyen rovid és hosszatavia
hatdsokkal jarnak a gyermekek életére. Azt szeretnénk megtudni, a gyerekek

kognitiv képességeire gyakorol-e valamilyen hatéast daganatellenes kezelés.

A Kklinikai vizsgélat a fliggetlen etikai bizottsdg egyetértésével, a vonatkozo hazai
jogszabalyok és a nemzetkozi irdnyelvek szigori betartasdval folytatjuk. A
vizsgélatba gyermekét azért valasztottuk be, mert megfelel a bevalasztasi
kritériumoknak és megitélésiink szerint a klinikai vizsgélatbol elénye szarmazhat.

Az orszégos szintli felmérésben a Pécsi Tudomanyegyetem Gyermekgyogyaszati

Klinikaja is részt vesz, dr. Szlics Rozalia vezetésével.

Tisztelettel kérjiik, jaruljon hozza gyermeke vizsgalatban torténd részvételéhez.

Tisztelettel és koszonettel:

Dr. Sziics Rozilia Szentes Annamaria

B4 H-1094 Budapest, T(izolt6 u. 7-9. & (36-1) 215-1380 Fax: (36-1) 217-5770
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