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BEVEZETES

Az elmult évtizedekben az orvostudomany rohamos fejlédésének kdszonhetéen a gyermekkori
daganatos betegek tulélési ardnya jelentds mértékben megndvekedett. A gyermekonkologia
korunk orvostudomanyanak kiemelkedd sikertorténetévé valt. A gyogyulds nagymértékii
javulasa a sebészeti és radioldgiai terdpia eredményesebb volta mellett elsdsorban a képalkotod
eljarasok fejlodésének, ) gyodgyszerek megjelenésének és a komplex terdpids moéddozatok
kidolgozéasanak volt koszonhetd (Schuler, 2012). A XX. szdzad masodik feléig majdnem
kivétel nélkiil fatalis rosszindulati daganatos betegségek ma mar a legtobb esetben
gyogyithatova valtak (Garami és mtsai, 2013). A gyermekkori daganatos betegségeket a
kezelések okozta fizikai mellékhatdsokon til negativ pszichés €s szocidlis valtozasok is kisérik.
A krizisallapot kovetkeztében a gyermekek egészséges pszichoszocialis fejlddése megakad, a
szocializacids folyamat sériil. A daganatos beteg gyermek a hosszantartd korhdzi kezelések
hatasara kiszakad a csalddi és iskolai kornyezetbdl, megvaltozik az addig kialakult szociélis
szerepe, fizikailag ¢és érzelmileg is izolalodik. A diagnozis, a kezelések és a késdi mellékhatasok
komoly érzelmi megterhelést jelentenek nemcsak a beteg gyermeknek, hanem az 6t koriilvevo
csalad és a tagabb kornyezet szamara is.

A javulo tulélési ratdk eredményeként valamint a biopszichoszocidlis szemlélet elterjedésével
napjaink kutatasai egyre inkabb a betegség hosszu tavu kovetkezményeire, a gyerekek és
csaladjaik pszichés tamogatasara és életmindségére koncentralnak (Patenaude & Kupst, 2005).
A daganatos beteg gyermekek ¢életmindsége széles korben vizsgdlt teriilete az
onkopszichologidnak (Huijer és mtsai, 2013., Klassen és mtsai, 2010., Robinson ¢és mtsai,
2007), azonban az életmindséggel szoros kapcsolatban 1évd betegségreprezentaciok, vagyis a
betegséggel kapcsolatos hiedelmek, kogniciok és érzelmek vizsgalata joval kevésbé feltart
tertilet (Heijmans &Ridder, 1998).

A betegségreprezentaciok azokat a szervezett és tarsas kognitiv reprezentaciokat vagy sémakat
jelolik, melyek a gyogyités €s a betegségek teriiletén szerzett tapasztalatokbol szarmaznak és
iranyitjak az informaciéfeldolgozast a korabbi ismeretekkel dsszhangban (Leventhal és mtsai,
2001). Ha egy egészséget veszélyeztetd helyzet alakul ki, akkor a személy megalkotja az
a betegséggel kapcsolatos viselkedés teljes folyamatat, mert a betegek ezeket az egészséggel
kapcsolatos sémaikat hasznaljak fel, hogy kategorizaljak, megértsék a betegséghez fiiz6dd
érzéseiket, szorongasaikat, gondolataikat.

A betegségreprezentaciok vizsgélata kiemelkedden fontos a kronikus betegségek, ezeken beliil

pedig a daganatos korképek kezelése soran, hiszen ezen értékeld folyamatoknak fontos
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szerepiik van a betegséghez torténd alkalmazkodasban és a megkiizdésben (Hagger&Orbell,
2003). Mindezek ellenére a betegségreprezentaciok és a betegség kimenetele kozotti
kapcsolatot vizsgal6 eddigi kutatasok foként a felnéttkori kronikus betegségekre koncentraltak,
mint a diabétesz mellitusz, az asztma és a kronikus faradtsadg szindroma (Chong és mtsai, 2012).
Kevés olyan tanulmany sziiletett, amely a betegségreprezentdciokat daganatos
betegcsoportokon vizsgéalta (Weisz és mtsai, 1994). Kronikus beteg gyermekekkel végzett
vizsgalatok soran aldtdmasztast nyert, hogy a betegségreprezentaciokban bekdvetkezd pozitiv
valtozasok kedvezd iranyba befolydsoljak a gyermekek egészségi allapotat és az ¢letmindségét
(Lynch és mtsai, 2011., Evers és mtsai, 2001).

A gyermekkori daganatos betegségek kezelése sordn nemcsak a gyermeket, hanem az 6t
koriilvevd szocialis kornyezetet is érintik a betegség negativ kovetkezményei. Egy olyan életet
potencidlisan veszélyeztetd betegség, mint a gyermekkori tumoros betegség, sulyos érzelmi
terhet jelent az egész csaladnak (Sloper, 2000), és alapjaiban boritja fel a csalad korabbi
egyensulyi allapotat (Yeh és mtsai, 2005). A csaladtagok érzelmi bevonddasa és érintettsége
miatt a szakirodalom egy jelentds része kiemelt figyelmet fordit a daganatos gyermekek sziilei
mentalis sziikségleteinek feltérképezésére (Grootenhuis és mtsai, 1997). igy a gyermekek sziilei
betegséghez torténd alkalmazkodésara, a megkiizdésére és befolydsolja az ¢letmindséget.

Az elmult évtizedek soran a talélési ratdk dramai javuldsa mellett szignifikdns elérelépés
kovetkezett be a gyermekek életmindségét befolydsolo késdi mellékhatasok feltardsaban is.
Széles korben bebizonyosodott, hogy a betegség okozta késéi mellékhatdsok a gyermek
¢letének szadmtalan teriiletére hatdssal vannak, megvéltoztatva tipikus fejlédésmenetét és
megnehezitve visszailleszkedését a tarsas kozegbe. A vizsgalatokban ezen mellékhatdsokon
beliil kiilonds hangsulyt kapnak a kognitiv funkcidkra fokuszald kutatdsok. A gyogyult
agytumoros gyermekek nemcsak egészséges kortarsaikhoz képest mutatnak rosszabb kognitiv
funkcionalast, hanem mas gyermekkori daganatos betegcsoportokkal dsszehasonlitva is. Ezért
az agytumor diagnozissal kezelt gyerekek kognitiv kdrosodasanak kovetése kiillondsen fontos,
hiszen 6k fokozottan veszélyeztetettek a kognitiv deficitek kialakuldsdnak tekintetében
(Mabbot és mtsa, 2008). A kezelések hosszl tavl hatdsaként zavar fedezhetd fel a gyermekek
alapvetd kognitiv funkcidiban, ami kdrosodott intelligenciat és jelentds tanulmanyi lemaradést
eredményez. Szdmos szerz6 vizsgalta agytumoros gyermekeknél a tanulmanyi teljesitmény és
az altalanos intellektus romlasat. Ezen kutatasok szerint a gyermekek akar 40%-a szenved el
valamilyen neurokognitiv karosodast (Schatz és tsai, 2000). Tobb vizsgalatban feltartak, hogy
az altalanos intellektus romlasa mellett meghatarozott kognitiv képességek, igy a figyelem, a

munkamemoria, a feldolgozési sebesség a pszichomotoros sebesség, és a vizualis-motoros



kontroll is kifejezett sériilékenységet mutatott a kezelés mellékhatasai kovetkeztében (Turken
¢s mtsai, 2000., Mulhern és mtsai, 2003). Szdmos vizsgalatban elemezték a késoéi kognitiv
deficitekkel kapcsolatos rizikofaktorokat. Tobben leirtdk, hogy a néi nem, a fiatalabb életkor,
a diagnozis oOta eltelt idd, a kezelés intenzitdsa, a kemoterapia (kiilondsen a metotrexat (MTX)),
a koponya-besugarzas, valamint az alacsony anyai iskolai végzettség jelentdsen novelik a késoi
kognitiv deficitek kialakuldsanak kockazatat (Margelisch és mtsai, 2015).

Az onkopszichologusok legfontosabb feladatai kozé tartoznak a gyermek és a csalad
tdmogatasa a kezelés idején, valamint annak befejezését kovetden a gyermek pszichés
utankovetése €s a tarsadalomba torténd visszailleszkedésének segitése. Ezen adatok és
eredmények figyelembe vételével kezdett vizsgalatokba munkacsoportunk az onkoldgiai beteg
gyermekek betegségreprezentacidja terén, illetve célzottan az agytumoros beteg gyermekek

késdi kognitiv funkcionalasa terén.

CELKITUZES

Vizsgalatom elsé részében célom az volt, hogy egy keresztmetszeti elrendezésben
Osszehasonlitsam daganatos gyermekek és sziileik betegségreprezentécioit diabetes mellitus-

szal (1. tipus) és juvenilis idiopathias arthritis-szel (JIA) diagnosztizalt gyermekek

crer

- A daganatos és mas kronikus beteg gyerekek betegségreprezentacioi eltérnek egymastol.

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

- A sziilék és gyermekek betegségreprezentacidéi mindharom vizsgalati csoportban eltérnek

egymastol.

A masodik vizsgélat medulloblasztéma diagndzissal kezelt gyermekek kognitiv funkcidinak
vizsgalati eredményeit ismerteti. Ez a kutatds egy fokuszaltabb, diagndzis és kezelés
szempontjabol is teljesen homogén betegcsoporton vizsgilja a kezelést kovetd kognitiv
funkcidkat. Jelenlegi tudasunk szerint Magyarorszagon elsé korben tortént ezen betegcsoport
ilyen atfogd neuropszichologiai felmérése. A szakirodalmi eredmények alapjan a kovetkezd
hipotéziseket fogalmaztam meg:

- Egészséges gyerekekkel Osszehasonlitva az agytumoros gyermekek a kognitiv miikodés

romlasat mutatjak, melyek az Osszesitett [Q-ban ¢és az IQ-alskdldkon egyarant



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

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

a sugardozis mennyisége €s az anyai iskolai végzettség.

MODSZEREK

1. A betegségreprezentiacio osszehasonlito vizsgalata daganatos és mas kronikus

beteg gyermekek, valamint sziileik korében

Betegminta

A vizsgalatban onkologiai megbetegedéssel, diabetes mellitus-szal (1. tipus) vagy juvenilis
idiopathias arthritis-szel (JIA) diagnosztizalt gyermekek ¢és a sziileik vettek részt.

Az onkologiai megbetegedéssel kiizdd gyermekek kivalasztasi kritériuma rosszindulati tumor
vagy leukémia diagndzisa, illetve 5 éven beliil befejezett aktiv gyogykezelés volt. A daganatos
betegségben szenvedd gyermekek miitét, kemoterapia és sugarterapia kombinéciojat kaptak
kezelésiik soran, a JIA-ban szenvedd gyerekek NSAID-t (nem szteroid gyulladascsokkentd
gyogyszerek) kaptak aszerint, hogy milyen stddiumu volt a betegségiik, és milyen protokoll
alapjan kaptdk a kezelést. A protokollok szerint a diabéteszes gyermekek inzulinterdpiaban
részesiiltek, illetve megfeleld étrenddel biztositottdk a normalis vércukorszintjiiket. A tdborban
résztvevd gyermekek a hazai gyermekkorhazakbol és klinikakrol kertiltek a tdborba az orszag
minden részérél. A kérddiveket minden tdborozénk megkapta. A vizsgéalatban résztvevo
gyerekek ¢letkora 8-18 év volt.

Osszesen 184 kronikusan beteg gyermek és 184 elsédleges gondozéd (betegségesoportok
szerint: onkologiai csoport n=65; diabétesz csoport n=76, JIA csoport n=43) vett részt

vizsgalatunkban.

Meérédeszkozok
A Moss-Morris és munkatarsai altal kidolgozott Betegségreprezentacios kérddivet, az [PQ-R-t
mérésére. Ez az atdolgozott véltozat, amelyet frissitettek a legujabb elméleti és empirikus

eredményekkel a kronikus betegségekben szenvedd gyermekekkel kapcsolatban (Chang &



Yeh, 2005), magas fokt megbizhatésagot mutatott és nyolc kognitiv dimenziot foglal magaban
(Moss-Morris és mtsai, 2002). A kérddiv magyar valtozatat Reinhardt Melinda (2007)
készitette el. A kérddiven 44 tétel talalhato, amelyek egy 5 pontos skélén az ,,Egyaltalan nem
értek egyet”-t6l (1) a ,,Teljes mértékben egyetértek”-ig (5) terjednek. Az IPQ-R harom részbdl
all. Az els6 rész a ,,betegségindentitdast” a tlinetek gyakorisaga és szdma alapjan méri fel. A
betegségindentitds dimenzidi azoknak az altaldnosan fennalld tiineteknek a szdmat mérik (pl.
gyomorrontas, émelygés, fajdalom stb.), amelyeket a gyermek tapasztal a betegsége soran.
Emellett a kitoltonek a betegséggel kapcsolatos tiineteket is le kell irnia. A tlinetekre vonatkozo
kérdések a betegség ismeretét jelentik, nem pedig a betegségindentitast, mivel ezekre a
kérdésekre olyanok is tudnak igennel vagy nemmel valaszolni, akik nem tapasztaltak tiineteket.
A kérddiv mésodik részében a ,kovetkezmények” alskala a paciens hiedelmeit méri sajat
allapota stilyossagat illetéen. Az ,,id6i” dimenzi6 azt méri fel, hogy a péciens a sajat betegségét
»Ciklikus” jelleglinek vagy .,akutnak” illetve ,kronikusnak” éli-e meg. A kontrolldimenzio
wszemélyes kontrollra” illetve ,kezelési kontrollra” oszlik, ami azokra a hiedelmekre utal,
melyek szerint az alkalmazott kezelés a betegség kontrolldldsdnak hatékony modja. A
»betegségkoherencia™ alskéla azt méri, hogy a péciens milyen mértékben érzi ugy, hogy
koherens ismeretekkel vagy modellel rendelkezik a sajat allapotardl. Az ,.emociondlis
reprezentdcio” a betegségre adott affektiv valaszokat (diih, félelem, depresszid, stb.) méri fel.
A kérddiv harmadik részében a résztvevoknek az oki tényezdket kell kivalasztaniuk (pl.

véletlen vagy balszerencse, megvaltozott immunallapot, stressz vagy aggodalom, stb.).

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-teszt megbizhatdsdganak vizsgéalatdhoz Cronbach-alfdkat szamitottunk
a belsd konzisztencia indexeiként.

Khi-négyzet teszteket haszndltunk arra, hogy feltarjuk az esetleges gyakorisagi kiilonbségeket
a betegcsoportok kozott az egyes demografiai valtozok mentén.

A gyermekek és a sziilok betegségreprezentacioi kozotti kiilonbségek feltirasdhoz egy 2
(gyermekek vagy sziilok) X 3 (betegségcsoport) X 2 (nem) X 2 (korcsoport) ismételt méréses
varianciaanalizist (ANOVA) alkalmaztunk. Ennek az elemzésnek a f6 fokusza a
betegségcsoportok kozotti kiilonbségek vizsgalatan volt. Kizarolag kétirdnyl interakcidkat
értelmeztiink a kis cellaszamok miatt. A sziilok beszdmolodi és a gyermekek onbeszamoloi
kozotti abszolut egyezés mértékét az intraklassz korrelacios egyiitthatoval (ICC) vizsgaltuk,

amelynek az értelmezéséhez a mérsékelt és az erds egyezés kiiszobértékeiként 0,4-et illetve



0,6-ot hasznaltunk (Bartko, 1966).

2. Kognitiv funkciok vizsgalata agydaganatos gyermekek korében

Betegminta

Vizsgalatunk mint4jat 34 medulloblasztoma kezelésen atesett, a tesztfelvételkor 6 és 16 év
kozotti gyermekek alkottdk. Az 4atlagos életkor a mérés iddpontjdban 11,15 év volt
(sz&lsdértekek: 6-16), a kezelés iddpontjdban pedig 7,53 év volt (sz¢€lsd értékek: 3-15).
Valamennyi beteg a Semmelweis Egyetem (SE) II. sz. Gyermekgyogyaszati Klinika Neuro-
onkologiai részlegén allt gondozas alatt 2012-2017 kozott. Az MB-gyermekek koziil 7 6
részesiilt transzplantacioban magasabb dozist (33-36 Gy) CSI sugarterapiaval kombinalva, 6
f6 részesiilt transzplantacioban alacsonyabb dozisu (28-32 Gy) CSI sugarterapiaval. 12
gyermek kapott magasabb do6zisi CSI sugarterapiat transzplantacid nélkiil, és 9 gyermek
részesiilt alacsonyabb dozisti CSI sugérterapiaban transzplantaci6 nélkiil. Az anyak 30%-anak
volt altalanos iskolai végzettsége, 32%-anak kozépiskolai, mig egyetemet vagy féiskolat a

megkérdezett anyak 38%-a végzett a mintaban.

Mérédeszkozok

A gyogyult agytumoros gyerekek intelligenciaprofiljanak felmérése céljabol a Wechsler-féle
gyermekintelligencia skala — negyedik kiadas (WISC-IV) életkoruknak megfeleld valtozatat
hasznaltuk (Prifitera és mtsai, 2008). A WISC-IV nem a hagyomanyos, verbalis ¢és
performdcios inteligencia-dichotomidban gondolkodik, ennek megfeleléen az intelligencia
miikodését jellemzé mérdszam (TTIQ: teljes teszt IQ) mellett a négy fOskalahoz tartozo
mérdszamok, az azok kozotti eltérések, illetve az erdsségek és gyengeségek feltérképezése is
lehetéveé valik a teszt alkalmazadsdval. A teszt négy f6 skéaldja: Verbalis megértés (Vml),
Perceptualis kovetkeztetés (Pkl), Munkamemoéria (Mml) és Feldolgozasi sebesség (Fsl)
(Mlinko, 2012). A WISC-IV 15 szubtesztbdl all, melyek kozil 10 alap-és 5 kiegészitd

szubteszt.

Statisztikai modszerek

Valamennyi statisztikai elemzést az SPSS 24.0. statisztikai programcsomaggal végeztiink el. A
Teljesteszt 1Q (TTIQ) pontszamokat és az alskala-pontszamokat 6sszehasonlitottuk egymintés
t-tesztekkel a populacio atlagaval (IQ = 100), amelyet a WISC-validacids tanulméanyok
segitségével allapitottunk meg (Bass és mtsai, 2008). Ezt kovetden kevert linedris modellel

vizsgaltuk meg, hogy az 1Q-alskaldk azonos mértékben sériiltek-e, vagy van-e olyan alskala,



amelyik érzékenyebb a kezelés hatdsaira. Ezt a modellt hasznaltuk az alskaldk post hoc
paronkénti 0sszehasonlitadsahoz, mely sordn a Vml atlagdhoz (verbalis megértés index)-hez
hasonlitottuk a tobbi alskala atlagat. Ebben az elemzésben az 1Q-pontszam volt a fiiggetlen
valtozo, az alskéla-tipus (VMI, PKI, FSI, MMI) volt a bejoslo valtozo, és a modell tartalmazott
egy random interceptet a résztvevd-azonositod (ID) mentén.

A kovetkezdkben egy regresszios modellt épitettiink a teljes 1Q bejoslasara. Ebben a modellben
a prediktorok (fliggetlen valtozok) a kovetkezdk voltak: a nem, az életkor a kezelés
idépontjaban, a kezelés ota eltelt id6, az anyai iskolai végzettség, a sugardozis és a
transzplantaci6. A modellel meghataroztuk ezeknek a prediktoroknak a kozos és az egyedi
bejoslo erejét is. Ezt kdvetden ugyanezt a regresszids modellt kiilon-kiilon felépitettiik minden
[Q-alskéala bejoslasara is.

A statisztikai szignifikancia kritériuma p < 0,05 volt. A megndvekedett 1. faji hiba kizarasa
érdekében a statisztikai szignifikancia kritériumat Bonferroni korrekcioval hataroztuk meg a
post-hoc elemzésekben. Mivel 3 db paronkénti 0sszehasonlitast végeztiink, itt a post hoc

elemzésben a kritikus p érték 0,017 volt.

EREDMENYEK

1. A betegségreprezentiacio osszehasonlito vizsgalata daganatos és mas kronikus

beteg gyermekek, valamint sziileik korében

A gyerekek betegségreprezentdacioja

A héromutas (betegségcsoport, nem és korcsoport) tobbvaltozds varianciaanalizis szerint a
gyermekek betegségesoportja szignifikdns hatassal volt az IPQ-R alskalakra, vagyis a
betegségcsoport féhatdsa szignifikans volt (F[16, 332]=12,241, p<0,001; parcialis éta’: 0,371),
mig a nem- és korcsoportnak nem volt hatasa (F [16, 332]=1,842, p>0,05, parcialis éta’ =0,082;
F[16,332]=1,579, parcialis étaz=0,071). A személyek kozotti faktorok hatasanak tesztelésekor
(between subject effects) szignifikdns kiillonbségeket talaltunk a betegségcsoportok kozott az
[PQ-R o6t alskéldjan: idéi1 dimenzidé (akut/krénikus, 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 idéi dimenzion (akut/kronikus) és a
személyes kontroll skalan a diabéteszes csoport atlagai magasabbak voltak, mint a JIA-és az

onkoldgiai csoport atlagai. Az id6i 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 onkoldgiai csoport magasabbra értékelte a kezelési kontrollt, mint

a JIA-¢és a diabétesz csoport.

A sziiloi vélemények a gyermek betegségével kapcsolatban

A sziil6k esetében is szignifikdns féhatdsa volt a betegségcsoportnak az IPQ-R alskélékra (F
[16, 332]=16,089 p<0,001, parcialis éta’ = 0,437), hasonldan a gyerekek adataihoz. A nem és
az ¢letkor itt sem gyakorolt hatast a sziiloknél mért betegségreprezentaciora (F [16, 332]=0,839,
p>0,05 parcialis étaz=0,039; F [16, 332]=1,198, p>0,05, parcialis éta2=0,055). A
betegségcsoportok mentén szignifikdns kiilonbségeket talaltunk az IPQ-R hét alskalajan: id6i
dimenzi6 (akut/krénikus) (F [2, 172]=48,081, p<0,001), iddi 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 id6éi dimenzion (akut/kronikus) a harom csoport kiillonbozott
egymastol: a diabéteszes csoport sziilei kaptdk a legmagasabb pontszamot, az onkologiai
csoport sziilei a legalacsonyabbat, a JIA csoport sziilei pedig kdzépen helyezkedtek el. A
diabéteszes gyerekek sziildi magasabbra értékelték gyermekeik személyes kontrolljat és
betegségkoherenciajat, mig a kezelési kontroll pontszam alacsonyabb volt a masik két csoport
szlileihez viszonyitva. Az érzelmi reprezentidciok dimenzidon a diabéteszes gyerekek sziilei
alacsonyabb pontszamot mutattak, mint a JIA csoport sziil6i. Az onkoldgiai csoportban a sziil6k
magasabb pontot adtak a kovetkezmények dimenzion, mint a JIA-és a diabéteszes csoport
sziil61, mig a JIA csoport sziil6i magasabb pontszamot adtak az id6i ciklikussag skalan, mint a

masik két csoport sziildi.

A gyermek-sziilo kozotti egyezések és kiilonbségek a betegségreprezentaciokban

A gyermekek és a sziileik k6zotti megegyezés mértéke az IPQ-R pontszdmokban ICC=0,25-t61
0,68-ig terjedt. A gyerek és a sziild kozott alacsony volt az egyetértés az iddi ciklikussag
dimenzién, kdzepes egyetértést talaltunk a kovetkezmények, kezelési kontroll, a személyes
kontroll dimenzidkon és a legnagyobb egyetértést az iddi (akut/kronikus) és a tiinetek
dimenzion talaltuk.

A legnagyobb eltérés a sziilok beszdmoldi és a gyermekek onbeszamoloi kozott a betegség
valtozékonysagéval és kiszamithatatlansagaval kapcsolatos hiedelmek teriiletén mutatkozott

(1ddi ciklikussag skala). A gyerekek ¢és a sziileik a legnagyobb valoszintiséggel a tiinetek szadmat



¢s a betegség jellegét (akut vagy kronikus) illetden mutattak egyezést. A betegség
kontrollalhatosagat (személyes kontroll és kezelési kontroll) és a betegség kovetkezményeit
illetden mérsékelt egyezés volt a gyermekek ¢€s a sziileik kozott.

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 szignifikdns
eredményeket jelzett, ezeknek a hatdsoknak a forrasait egyvaltozds elemzéssel hataroztuk meg.
Szignifikans hatasa volt a kitoltdnek (sziilétél vagy gyerektdl szarmazott az adat) (F [8,
165]=36,554, p<0,001, parcialis éta2=O,639). Az egyvaltozés ANOVA elemzés azt mutatta,
(akut/kronikus F [1, 172]=24,272, p<0,001), az id6i 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 dimenzid kivételével a négy tovabbi skéalara vonatkozdan a sziilok
magasabb pontszamot mutattak, mint a gyermekeik. A személyes kontrollt (F [2, 172]=3,155,
p<0,05) és a betegségkoherenciat (F [2, 172]=5,300, p<0,01) illetéen szignifikéns interakciot
azonositottunk a kitoltd és a betegségcsoport kozott. Az onkoldgiai csoport sziildi mindkét
skala esetében eltérden értékelték a reprezenticiot a gyerekekhez képest, alacsonyabb
pontszamokat eredményezve. A tiinetek dimenzi6 esetében a kitltd és a nem interakcigjat
tartuk fel (F [1, 172]=4,536, p<0,05). A lanyok sziilei tobb tiinetrdl szdmoltak 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, ¢s 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).

2. Kognitiv funkciok vizsgalata agydaganatos gyermekek korében

A globalis 10 és az egyes 10 alskalak alakulasa az MB mintan

A résztvevok TTIQ és WISC alskéla indexei szignifikdnsan alacsonyabbak voltak a normal
populacié (atlagos 1Q=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]; Perceptudlis kdvetkeztetési 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 kiilonboz6 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
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VMI pontszamok szignifikdnsan magasabbak voltak, mint az FSI pontszdmok (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]).

A vizsgalt prediktorok hatasai a teljes 10-ra

A teljes IQ bejoslasara egy tobbszords linedris regresszios modellben a kdvetkezd prediktorokat
hasznaltuk: a nem, az ¢életkor a kezelés idépontjaban, a kezelés oOta eltelt id0, az anyai iskolai
végzettség, a sugarddzis €s a transzplanticio. A modell szignifikdns bejoslonak bizonyult. A
prediktorok figyelembevételével a teljes 1Q variabilitasanak 36%-at tudjuk bejosolni (Adj. R*2
= 0,36, F[6, 27] = 4,03, p = 0,005). A hat elérejelzd tényezd koziil a magas sugardozis (f = -
0,38, p = 0,017), a transzplantacié (p = -0,37, p = 0,023) és az anyai legmagasabb iskolai
végzettség (B = 0,32, p = 0,038) rendelkezett a legnagyobb 6nallo bejosloerdvel és csak ezek a
prediktorok voltak szignifikdnsak a modellben. Az életkor (B =-0,12, p=0,474), anem (lanyok:
B=10,209, p=0,213) és a digandzistdl eltelt id6 (f =-0,20, p = 0,207) nem voltak szignifikans
bejoslok.

A vizsgalt prediktorok hatasai az 10 alskdlakra

A regresszios modellt az alskalak pontszdmainak bejoslasara is felhasznaltuk. A prediktorok
ugyanazok voltak, mint a TTIQ bejoslasara hasznalt prediktorok, vagyis: a nem, az ¢életkor a
kezelés idopontjaban, a kezelés ota eltelt id6, az anyai iskolai végzettség, a sugarddzis és a
transzplantaci6. Az alskaldkra kiilon-kiilon épitett regresszids modellek azt tartak fel, hogy az
IQ alskaldkra a legnagyobb hatdssal a kezelési karakterisztikdk voltak. Ezen beliil pedig a
feldolgozasi sebességet és a perceptudlis kdvetkeztetést az josolta be a legjobban, hogy kapott-
e a gyermek transzplanticiot. A munkamemoriat a legjobban a sugdrddézis mennyisége
befolyasolta. Az I1Q alskalak koziil is kiemelkedik egy, a verbalis funkcio, melyet tobb prediktor
is szignifikansan bejosol. A nem, a kezeléstdl eltelt 1d6, a sugardozis mennyisége és az anyai

iskolai végzettség bizonyult a legfontosabb bejoslo tényezdnek.
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MEGBESZELES

A betegségreprezentdcio 6sszehasonlito vizsgalata soran megallapitottuk, hogy a kronikus
beteg gyerekek betegségreprezenticioi eltérnek egymastdl. Azonositani tudtunk olyan
betegségreprezentaciokat, melyek specifikusak az onkoldgiai betegcsoportra nézve. A harom
betegcsoport Osszehasonlitdsa soran azt talaltuk, hogy a daganatos beteg gyermekek a kezelési
kontroll dimenzioban kiilonboztek a diabéteszes és a JIA-ban 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
szlileikhez képest koherensebben lattdk a betegségiiket. Emellett ezen betegcsoport sziilei a
gyerekeikhez képest kevésbé gondoltak kontrollalhatonak a betegségiiket.

Az agytumoros gyerekek kognitiv funkcioinak vizsgdlata sorédn elséként végeztik el a
Magyarorszagon kezelt medulloblasztomas betegek neurokognitiv funkcidinak 4atfogo
vizsgalatat. Az eredményeink kiemelik, hogy az MB tlélé gyermekek hosszu tavu kognitiv
karosodasoktol szenvednek, ami aldhuzza a korai prevencids, korrekcids vagy terdpias
intervenciok  sziikségességét. Az intelligenciakvéciensben  bekovetkezett — globalis
funkcioromlas mellett az agytumoros gyermekeknél az egyes intelligenciateriiletek mas-mas
mértékben sériilnek a kezelés hatdsara. Néhany konkrét 1Q fdéskala (feldolgozési sebesség,
munkamemoria, perceptudlis kovetkeztetés) az MB betegek kiilonds sériilékenységét mutatja.
Az intelligencia-profil tekintetében megéallapitottuk, hogy a nonverbdlis teriiletek érintettsége
jelentdsebb a verbalis teriiletek sériiléséhez képest. Tovabbd megallapitottuk, hogy a
legnagyobb mértékben a feldolgozasi funkcid volt érintett. Azonositottuk a sugardézis, a
transzplantaci6 hatasat, valamint az anyai alacsony iskolai végzettség, mint potencidlis

rizikotényezoket a késdi kognitiv deficitettel kapcsolatban.

KOVETKEZTETESEK

1. Magyarorszagi mintdn elséként végzett vizsgalatunk soran megéllapitottuk, hogy a
diabéteszes, fiatalkori  idiopatids  artritiszes ¢és  daganatos beteg  gyermekek
betegségreprezentacioi eltérnek egymastol.

2. A harom betegcsoport dsszehasonlitdsa soran megallapitottuk, hogy a daganatos beteg

gyermekek a kezelési kontroll dimenzidban kiilonboztek a diabéteszes €s a fiatalkori idiopatias
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artritiszben szenvedd gyermekektdl. A daganatos betegségben szenvedd gyermekek
hatékonyabbnak érezték a kezelésiiket dsszehasonlitva a diabéteszes és fiatalkori idiopatias

artritiszes gyerekekkel.

3. Magyar mintdn is beigazalodott, hogy a kronikusan beteg gyermekek és sziileik
betegségreprezentacioi  kiillonboznek egymdstol. A daganatos betegségben szenvedd
gyermekek sziileinek negativabb képiik van a gyermekiik betegségérdl, mint a betegségben

érintett gyermekiiknek.

4. Magyar medulloblasztomés gyerekekkel elsdként végzett vizsgalataink soran
megallapitottuk, hogy a gydgyult talélok hosszii tavii neurokognitiv kdrosodasoktol

szenvednek.

5. Medulloblasztémas gyerekek teljes teszt 1Q-atlaga szignifikdnsan alacsonyabb, mint a
normdl populacid teljes teszt 1Q-atlaga. Sajat mintankon a sugardodzist ellendriztiik, mely
szerint 18%-0s emelése a sugardézisnak (30.57 vs 36.1 Gy) szignifikans neurokognitiv deficitet

eredményezett a globalis intelligenciakvociens tekintetében.

6. Vizsgélati eredményeinkbdl kidertilt, hogy az egyes 1Q-alskalak nem azonos mértékben
érzékenyek a kezelésre. Medulloblasztomas gyerekek intelligencia-profiljaban a nonverbalis
terliletek nagyobb sériilést mutatnak, mint a verbdlis teriiletek. A legnagyobb funkciéromlas a

Feldolgozasi sebesség Indexet érintette, mig a legkevésbé a Verbalis megértés Index sériilt.

7. A medulloblasztomas gyerekek késdi kognitiv kdrosodasénak legfontosabb prediktorai
a kezelési karakterisztikdk (a magas dozisi sugérterapia €s a transzplantacio) és az alacsony

anyai iskolai végzettség.

Disszertaciom fébb eredményei alapjan a hatékonyabb gyermek-onkopszicholégiai

rehabilitacioval kapcsolatban a kovetkezé ajanlasok fogalmazhatok meg:

1. A daganatos beteg gyerekek betegségreprezentacioinak feltarasaval megismerhetdk az
adaptiv és maladaptiv betegségsémak, melyek befolydsoljdk a betegséghez torténd
alkalmazkodas folyamatidt. A diszfunkciondlis hiedelmek megvaltoztatdsat célzo
pszichoterapias beavatkozasok segithetik az adaptiv viselkedési formak alkalmazasat,

melyek javithatjak az ¢letmindséggel kapcsolatos kimeneti valtozokat.

2. A betegség felett érzett kontroll és a betegségmegértés erdsitésére fokuszald
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intervenciok alkalmazasa javithatjdk a beteg gyermekek alkalmazkodasi potencidljat és az
¢letmindségiikkel kapcsolatos mutatokat. Azok a daganatos gyerekek, akik hatékonynak
gondoljak a kezelésiiket, gy érzik, hogy kontrollalni tudjak tiineteiket és allapotukat,
hatékonyabban tudnak megkiizdeni a kezelésekkel jarod stresszel és jobb oOnértékelési

mutatokkal rendelkeznek.

3. A daganatos beteg gyermekek betegségreprezentacioja mellett felhivjuk a figyelmet a
szll6i betegségreprezentaciokra fokuszalod beavatkozdsokra is, mivel a sziil6i betegségsémak

befolyasolhatjdk a gyerekek megkiizdését és a betegséghez torténd alkalmazkodasukat.

4. Eredményeink alapjan kiemeljiilk, hogy a gyermekkori medulloblasztoma-talélok
neurokognitiv stdtuszanak szoros figyelemmel kisérése fontos szerepet kell hogy jatsszon a

kezelés korai szakaban és a pszichoszocidlis rehabilitacioban.

5. Javasoljuk, hogy az medulloblasztoma miatt kezelt gyermekeknél végezzenek
rutinszerlien atfogd méréseket kognitiv statuszukrdl a megfeleld preventiv és terdpias

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.

Vizsgalataink eredményei egyértelmiien igazoljak, hogy a daganatos beteg gyermekek és
csaladjaik pszichoszocialis tdmogatasa elengedhetetlen a teljes gydgyulas szempontjabol.

A disszertacidban bemutatott eredmények felhivjdk a figyelmet a betegségreprezentaciok
megismerésének fontossadgara a gyermekkori daganatos betegségek gondozasaban, valamint a
késdi neurokogitiv karosodasok szoros utankdvetésére a gyermekek jobb életmindségének és

hatékonyabb tarsadalmi visszailleszkedésének eldsegitése céljabol.
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