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Az Orszagos Gyermektumor Regiszter
jelentOsége
a gyermekonkologiai ellatasban
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Semmelweis Egyetem, Altalinos Orvostudomanyi Kar, II. Gyermekgybgyaszati Klinika, Budapest

A Magyar Gyermekonkolodgiai Halozat 1971 6ta miikodteti a gyermekkori daganatos betegségek epidemioldgidjara,
a gyogykezelés modjira és eredményességére, illetve a betegek tovabbi sorsdra, késSi utinkovetésére vonatkozo ada-
tokat 6sszegz6 Orszdgos Gyermektumor Regisztert. JelentSs valtozas tortént a bejelentés médjaban, kiépiilt és 2010
aprilisatél véglegesen atvette az internetes bejelentési rendszer a korabbi papiralapt bejelentési format. Az Orszagos
Gyermektumor Regiszter valamennyi 0-18 év kozotti magyar, taj-kirtyaval rendelkezé gyermek beteg adatait tartal-
mazza. Az Orszagos Gyermektumor Regiszter 1971-es 1étrehozésa és folyamatos tizemeltetése az egyik legfontosabb
1épés volt a gyermekonkologia teriiletén, mind a kezelési eljarasok kiértékelésének, mind az egészségiigyi befektetés
megtérilésének a maximalizildsa irdnyiban. Orv. Hetil., 2014, 155(19), 732-739.
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Importance of the National Childhood Cancer Registry
in the field of paediatric oncology care

National Childhood Cancer Registry has been operated since 1971 by the Hungarian Paediatric Oncology Network.
This Registry collects data on epidemiology, treatment modalities and effectiveness, as well as late follow-up of child-
hood cancers. An internet-based paediatric cancer registration and communication system for the Hungarian Paedi-
atric Oncology Network has been introduced in April, 2010. The National Childhood Cancer Registry contains data
of all paediatric cancer patients (0-18 yrs) who have insurance covered by the Hungarian Social Security Card. Crea-
tion (1971) and operation of the National Childhood Cancer Registry have been very important steps in the field of
childhood oncology to evaluate the efficiency of paediatric oncology treatments as well as maximize return on medi-
cal investment.
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A gyermekkori malignus megbetegedések a felnGttkori
tumoros betegségeknél 1ényegesen ritkidbban fordulnak
eld; incidencidjuk 2012-ben 16,4,/100 000 volt, s emel-
kedé tendenciat mutat. Gydgyithatésaguk az utdbbi év-
tizedekben megsokszorozédott; akut lymphoid leu-
kaemidban 83,1%, szolid tumorokban 72,5% az o6téves
tinetmentes tulélés (gyogyulds). Ahhoz, hogy vala-
mennyi gyermekonkolégiai kezel6kozpont megfelels
szamu fekvs- és jarébeteg-kapacitissal rendelkezzen,
a daganatos és leukaemids gyermekek ellitisahoz is-
merni kell a gyermekonkologiai betegségek inciden-
cijjat. Ezen adatokat, valamint a gyégykezelések kime-
neteli értékeit tartalmazza az Orszagos Gyermektumor
Regiszter [1, 2, 3].

A regiszter célja

A Gyermekonkolégiai Munkacsoport valamennyi da-
ganatos és leukaemids beteg gyermek adatait kozponti
nyilvintartasiban regisztralja. A Semmelweis Egyetem
II. (Tdzolté utcai) Gyermekgyogydszati Klinikdjan md-
kodik az Orszdgos Gyermektumor Regiszter (OGYR).
Torténelmileg kiemelendd, hogy 1971-ben, Eur6piban
harmadik orszdgos gyermekonkoldgiai regiszterként jott
létre. A regiszter a betegek diagnézisit, annak idGpont-
jat, a megbetegedés helyét és a beteg leleteit tartalmazza.
Ezek igen fontos adatok, mivel ennek segitségével a be-
tegek szaimanak ¢évi véltozdsa és foldrajzi elhelyezkedése
nyomon kovethetS, ami segithet a betegség okainak ki-
deritésében, és tervezhetGvé teszi az orvosi és gyogyszer-
ellatast. A kozpontok az Gj betegekrdl a diagnézis meg-
allapitasakor, mig a tobbi betegr6l minden évben egyszer
(december 31-ig) jelentést kiildenek a kézponti regisz-
ter szamara (az alkalmazott kezelésekrdl, a betegek sor-
sanak alakulasirdl). A kezelési eredmények betegségtaj-
tinként, kdozpontonként és orszagos szinten is nyomon
kovethetSk és kiértékelhetSk [ 3, 4].

A regiszter miikodtetésének modszertana

A Magyar Gyermekonkolégiai Halézat, illetve a haléza-
tot jogi személyként képvisel6 Magyar Gyermekonkol6-
gusok és Gyermekhematolégusok Téarsasiga (MGyGyT)
1971 6ta mikodteti a gyermekkori daganatos beteg-
ségek kiindulasara, kiterjedésére és szovettani tipusara,
prognosztikai faktoraira, a kezelés médjira és eredmé-
nyességére, illetve a beteg tovabbi sorsira, kés6i utinko-
vetésére vonatkoz6 adatokat Osszegzé Orszagos Gyer-
mektumor Regisztert [1,2, 3,4]. A Regiszter alapitisaval
Magyarorszdg messze megelSzte korit, ilyen regiszterek
annak idején még alig mikodtek Eurdpiban. A daga-
natos betegekkel foglalkozé nemzetkozi szakmai szer-
vezet, a SIOP Europe (European Branch of the Interna-
tional Society of Paediatric Oncology) dltal kidolgozott
irdnyelvek szerint minden EU-tagillamban alapvetd fel-
tétel a gyermektumor regiszter miikodtetése, amelyet
Magyarorszag immar 40 éve teljesit. Az Orszagos Gyer-

mektumor Regiszter [étesitésére és fenntartdsira vonat-

kozdan torvényi elGirasok Magyarorszagon is rendelkez-

nek az egyes daganatos megbetegedések bejelentésének

rendjér6l. Ennek megfelel6en miikodteti a regisztert a

Magyar Gyermekonkolégiai Hil6ézat. 1971 6ta a md-

kodtetést alapitvanyi, civil forrdsokbdl oldottuk meg.

Az Orszagos Gyermektumor Regiszter 2012 6ta eseti,

koltségvetési timogatasban is részesiil.

Az Orszigos Gyermektumor Regiszter az egészségiigyi
és a hozzdajuk kapcesolodo személyes adatok kezeléséril és vé-
delmérdl szol6 1997. évi XLVIIL. torvény 16. § (5), (6),
(8) és a 16/A § (2) bekezdéseiben foglaltak alapjan
gytjti, tirolja és tovabbitja, illetve elemzi és az Gsszesi-
tett (aggregalt) adatok szintjén publikdlja az orszag 18
év alatti népessége korében észlelt daganatos beteg-
ségekrdl jelentett adatokat a torvény 4. § (1) bekezdés
b)—c) pontjai és a 4. § (2) bekezdés &) pontja szerint.
Tevékenységét az egyes daganatos megbetegedések beje-
lentésének vendjérdl szolo 24 /1999. (VII. 6.) EiiM rende-
let szabalyozza.

A targyévet kovetS naptari év janudr 31-ig az Orszi-
gos Gyermektumor Regiszter munkatarsai jogszabalyok-
ban meghatarozott feladatai korében, az alibbi kiemel-
ten fontos szakmai munkat végzik:

— El8zetes, és janius 30-ig végleges Osszesitd jelentést
(OSAP 1549) készitenek, illetve kiildenek a tirgyév-
ben jelentett daganatos megbetegedések tertileti, ne-
mek szerinti, korcsoportos és daganatos lokalizaciok
szerinti megoszldsarél az egészségiigyi kormanyzat
részére.

— Az OGYR a rikbetegségek gyakorisigianak alakuldsa-
rol — személyre nem azonosithaté médon — adatokat
szolgéltat az onkoldgiai ellatis szervezéséhez és terv-
szerll fejlesztéséhez az egészségiigyi allamigazgatasi
szervek, az egészségbiztosits, a betegség diagnosz-
tikai és terapids ellitisit végzs egészségiigyi intézmé-
nyek és civil rakbetegszervezetek felé.

— Az OGYR timogatja a rikbetegségek alakuldsinak,
kockazati tényezdinek feltarasara iranyuld kutatasokat.

— Az OGYR tidmogatja az els6dleges és mdsodlagos
megel8zési programnak a kidolgozasat, tovibba az
ezen célbodl tett intézkedések hatiasfokanak értékelését.

Az Gjonnan diagnosztizilt beteg irdsos szovettani lele-
tének birtokaban a kezelGorvos kitolti az OGYR elektro-
nikus ,Uj Beteg Bejelentd” lapjat. A kombinalt kezelés
folyamatardl elektronikus jelentést kiild az els6 szakasz
utin és a kezelés befejezésekor. Evente valamennyi, az
adott gyermekonkoldgiai kezel6kozponthoz tartozd,
mir regisztralt betegrdl a gondozasra vonatkozé adatok-
kal elektronikus jelentést tolt ki.

A gyermek kezelGorvosa minden fontosabb, a beteg
onkoldégiai statusaval (0-18 éves kor kozott) Osszefiiggd
valtozds (progresszid, recidiva, exitus, masodik maligni-
tas, salyos toxicitasi tiinetek) esetén részletes elektroni-
kus jelentést tolt ki, egészen:

— a beteg haldlaig, vagy

—a kontroll kimaradasaig (lost of follow up, LOF).
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| Gyermekkori daganatos megbetegedések incidenciaértékei (/milli6)

Magyarorszig, Németorszag, Eurépa (ACCIS),
2001-2010, 1999-2008, 1993-1997,

atlag atlag atlag
Leukaemia (6sszes) 43,3 55 45,1
ALL 36,7 44 359
Kozponti idegrendszeri daganat 38,4 35 30,4
Neuroblastoma 18,5 14 12
Non-Hodgkin-lymphoma 8,9 10 9,2
Hodgkin-kér 6,1 6 59
Wilms-tumor 8,9 10 9,3
Lagyrész-sarcoma 8,5 9 9.6
Csontsarcomak 6,4 5,6
Mijdaganatok 1,6 1,5
Retinoblastoma 6,4 4 3,9
Osszes betegség 152,5 159 140

ACCIS: Automated Childhood Cancer Information System

Diagnézis utin 5/10/15 év leteltével, illetve felnétt-
gondozasba dtadaskor részletes elektronikus OGYR
»Utdnkivetési” lap keriil kitoltésre és rogzitésre.

A gyermekkori daganatos és leukaemias betegek keze-
lése — orszagosan egységesen — nemzetkozi protokollok-
nak megfelelGen torténik. Az Orszigos Gyermektumor
Regiszter szimos multicentrikus prospektiv klinikai vizs-
galat szdmara szolgaltat adatot a Magyarorszagon kezelt
betegekrdl (példaul: leukaemia, neuroblastoma, Ewing-
sarcoma). Ezen klinikai vizsgalatokkal kapcsolatban a
kezelGorvos biztositja a sziikség szerint gyakoribb, a be-
tegség lefolydsara, illetve a kezelés eredményességének
felmérésére vonatkozé adatok elektronikus bekiildését.

Az adatbazis nagysagara, teljességére
vonatkozo6 adatok

Az Orszigos Gyermektumor Regiszter 2009-ben Ma-
gyarorszag teriiletérdl 282 Gj daganatos beteget regiszt-
ralt a 0-18 éves korosztilyban. Ekkor jelentGs valtozas
tortént a bejelentés médjaban: kiépiilt és 2010 dprilisatol
véglegesen dtvette az internetes bejelentési rendszer a
korabbi papiralapa bejelentési format. Ehhez az Orsza-
gos Gyermektumor Regiszter adatbizisit elGzetesen
moderniziltuk és egységesitettiik (internetalapti tumor-
regiszter kialakitasa). A kezel6kozpontok és az Orsziagos
Gyermektumor Regiszter kozotti elektronikus adat-
forgalom megteremtését kovetSen, a 2009. évi bejelen-
tésekben azonnali és szignifikins mindségjavulas volt
észlelhetS. Az elsG probaverzido miikodésébdl levont ta-
pasztalatok segitségével készitettiik el6 a 2011 majusitol
indulé6 modernizalt rendszert. Ennek el6feltételeként
atdolgoztuk a bejelentd és zardjelentés formitumat, fel-
gjitottuk a hattér Access adatbazis szerkezetét. A leg-
Gjabb ecurdpai ajinlisoknak megfelel6en (Eurocare-5,

ENCR-Eurocourse) ICD-O-3 szerint dtkdédoltuk a be-
tegségek kiindulasi helyére, szovettanara, gradusira vo-
natkozé valtozokat. Uj, a betegség kezdeti kiterjedésére
és a szovettani referenciavizsgalatra vonatkozé viltozoé-
kat épitettiink be. Az informatikusokkal egytittmikodve
meghatiroztuk az adatbazis folyamatos statisztikai fel-
dolgozisahoz sziikséges kimeneti rendszereket.

A regiszter adatainak elemzése

Magyarorszigon a daganatos és leukaemids gyermekek
kezelése (hazai és nemzetkozi szakmai iranyelvek alap-
jan) egységes teripids és szupportaciés protokollok
alkalmazasaval a Magyar Gyermekonkolégiai Halézat
(képviselete: Magyar Gyermekonkol6gusok és Gyermek-
hematolégusok Tarsasiga, MGyGyT) centrumaiban tor-
ténik [3]. A beteg gyermekek demografiai és a kezeléssel
kapcsolatos adatait az Orszdgos Gyermektumor Regisz-
ter (OGYR) tartja nyilvan [3, 4].

Az életkorra standardizalt Osszesitett incidenciaérté-
kek az elmalt tiz évben nagyon lasst, évenkénti 1,7%-os
emelkedést mutattak, amely az irodalomban kozolt ten-
denciaval megegyezik (atlag 2000-2004: 147,7 /milli6;
2005-2009: 155,5/millid) (1. dbra). A t6 diagnosztikus
csoportokban (leukaemia, kdozponti idegrendszeri daga-
natok, egyéb szolid tumorok) az évenkénti incidencia-
értékek hullimzdsa mellett szignifikins valtozas nem volt
észlelhetd.

Az életkori megoszlis tekintetében 2012-ben a gyer-
mekkori daganatos megbetegedések leggyakrabban kis-
dedekben jelentkeztek (32%), ugyanakkor magas volt a
nagyobb népességszami korcsoportok miatt a serdilék
(10-14 évesek 30%, 15-17 évesek tovabbi 20%) arinya
is (csecsembk 16%, 5-9 évesek 22%). A fit/lany ariny
1,1/1-nek adédott.
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Gyermekkori rosszindulatt daganatok és leukaemidk életkorra standardizalt incidencidja (0-14 évesek/millio). Forrds: Orszigos Gyermektumor

Rividitések: OSSZES - valamennyi gyermekkori malignitds; LEU - leukémids megbetegedések; CNS — kozponti idegrendszeri megbetegedések (agy-

tumor); TU - szolid tumoros megbetegedés

M Eset

1994 1997

2. 4bra

Az Orszigos Gyermektumor Regiszterben (2011-ben
68) 2012-ben 78 Gj malignus hematoldgiai megbetege-
dést regisztraltunk a Magyar Gyermekonkol6giai Halo-
zat kozpontjainak bejelentései alapjan. A betegségek di-
agnosztikai csoportok szerinti megoszlisa megfelelt a
korabbi éveknek. A hematolédgiai korképek koziil leggya-
koribb tipus az akut lymphoid leukaemia volt (64 be-
teg): 83%, a masodik az akut myeloid leukaemia (12 be-
teg): 15%, mig krénikus myeloid leukaemia (1 beteg)
1%-ban, myelodysplasids szindréma (1 beteg) 1%-ban
fordult el§. Eletkor szerint az esetek tobbsége a tipusos
14 éves korosztilyra esett (33 beteg): 42%, 5-9 éves
(28 beteg): 36%; 10-14 éves korban (11 beteg): 14%,
csecsemGkorban (1 beteg): 1%. A fit/lany ardny a nem-
zetkozi adatokhoz hasonléan a fitk talsalyat mutatta
(1,19/1). A 14 éves életkornal id6sebb korosztilyrdl
6 betegnél (8%) csak részleges adatok allnak rendelke-
zésre, mivel ezeknek a betegeknek egy részét felndtt-
osztalyokon kezelték, ezért a populicidalapt statiszti-

2000

2003

2006

2009

| Gyermekkori leukaemids megbetegedésck szama (0-14 évesck). Forrds: Orszigos Gyermektumor Regiszter

kai szdmitasokat a 0-14 évesekre vonatkozdan végeztiik
(2. dbra).

Az életkorra standardizilt évenkénti incidencia 2010-
ben 50,1 /millié, 2011-ben 48 /milli6, 2012-ben 51,2/
millié volt, 2001-2010-es évek dtlagos incidenciija
43,3 /milli6 volt, amely az eurdpai értékekhez és a meg-
el6z6 évekéhez nagyon kozel all (német: 55/millié, eu-
répai dtlag: 45/millid) (1. tablizat). Az Gj esetek adatait
Access rendszerben dolgoztuk fel, adatbazisunk ezzel
clérte a 3150-¢s esetszimot. A leukaemia tipusit ICD-
O-3 szerint kédoltuk. A korabbi években felismert leu-
kaemias betegek statusat recidivakkal és egyéb esemé-
nyekkel, transzplantacios adatokkal frissitettiik, talélési
szamitdsokat készitettlink.

Tulélési szamitasainkat Kaplan—-Meier-modszer szerint
Statistica 7.0 szoftverrel végeztiik. A nyolcvanas évek 6ta
nemzetkozileg elfogadott protokollokkal kezelt ALL-es
betegek talélése szignifikdnsan javult. Az 1980-as évek-
ben alkalmazott protokollokkal (ALL88 és ALL BFM
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3. dbra | Akut lymphoid leukaemids betegek talélésének javuldsa (N = 2126, dg: 1971-2008). Forrds: Orszagos Gyermektumor Regiszter
W GERMINOMA; B CARCINOMA,; 2%
15% e
Egyéb 0,5%
O EWING SC.; 2%
@ 0SC 3%
@ MAJTU 2,5%
O RBL; 1,5% B LEUKAEMIA; 27,5%
B LAGYRESZTU; 7%
@ WILMS TU.; 5,5%
W NBL: O HD; 4,5%
10%
O NHL; 5,5%
O KIR; 27%
4. ibra | Gyermekkori rosszindulatt megbetegedésck megoszldsa (0-14 évesck, 2012, N = 265). Forrds: Orszigos Gyermektumor Regiszter

90) 60%, az ALL BFM 95 protokollal (1995-1998 évek)
66%, az érvényben 1évé ALLIC 2002 sémaval (2003-
2008-as évek) mar 84% négyéves tulélést értiink el
(3. dbra). Az ALLIC 2002 interkontinentilis protokoll
randomizalt klinikai tanulmanyiban nemzetkozi egytitt-
miikodésben jelenleg 443 beteg kezelése folyik 2002 no-

vembere 6ta. Osszesitett dtéves talélésiik 83% (standard
hiba 2%), eseménymentes talélésiik 77% (standard hiba
2,4%), amely nem marad el szignifikinsan a Nyugat-Eu-
ropaban hasznilt AIEOP 2000 protokoll talélésétdl
(90%, illetve 82%). 2011 kodzepétdl Gj nemzetkozi terd-
pids egytittmiikodés indult el, az ALLIC 2009 protokoll,
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amelyben hazank vezetd szerepet tolt be (2011-ben: 26,
2012-ben: 61 beteg).

Osszehasonlitottuk ugyanezen érvényben 1évé proto-
koll egyes rizikdagai szerint 443 kezelt beteg standard
rizik6ja 136 (31%), kozepes 239 (54%), magas 68 (15%)
Osszesitett talélését, és szignifikins eltérést észleltiink az
egyes rizikocsoportok kozt: a négyéves talélés a standard
agon 92%, kozepes rizikonal 86%, mig magas rizikocso-
portban 60% (p-érték: 0,00001). Eseménymentes négy-
éves talélésiik a standard dgon 83%, kozepes rizikéagon
79%, mig a magas rizikécsoportban 60% (p-érték:
0,00005).

A 2012. évre vonatkozdan 0-18 éves korig 216 4j
szolid daganatos megbetegedést regisztraltunk, amely-
bl 13 jéindulatt daganat, illetve 9 histiocytosis X beteg-
ség volt. A Dbejelentések mindegyike az interneten ke-
resztiil érkezett. Ha az elmult tiz évben 6sszehasonlitjuk
a 0-14 éves kort rosszindulatt daganatos esetek szamat,
az észlelt emelkedés minimalis volt, hiszen az el6z6 ¢
kifejezetten alacsony esetszimunak felelt meg.

A rosszindulatd betegségek relativ megoszlasa 2012-
ben nem tért el a K6zép- és Kelet-Eurdpira jellemz&tdl
(4. abra). Az életkorra standardizélt Osszesitett inciden-
ciaérték 2012-ben 160,4/millié volt, amely az eurdpai
és német értékeknek megtelel (német: 159 /milli6, euré-
pai atlag: 140/millié) (1. tdblizat). A kilonbozs daga-
nattipusok incidencidja is megfelelt az irodalmi értékek-
nek.

A gyermekkori rosszindulat betegségek (leukaemidk,
szolid tumorok) Osszesitett talélése a kombinalt kezelés
fejlédésének eredményeként az elmult évtizedekben je-
lent&sen javult: a hetvenes években nem érte el a 20%-ot,
a nyolcvanas évek masodik felére 50% felé emelkedett, az
ezredfordulédn édtlépte a 70%-ot, jelenleg eléri a 75%-ot
(5. abra). Mivel a gyermekkori rosszindulata betegségek
tobbsége gyodgyithatd, a hosszan talélsk, felnbttkorba
1ép6 gondozottak szima gyorsan novekszik. Szamitdsa-
ink szerint ma mar minden 870. fiatal feln6ttkorba 1ép6
személy gyermekkori rosszindulati betegség tulélGje.
Sajnos, a gydgyulis utin szimos késéi mellékhatis, illet-
ve masodik malignitds fordulhat el8, amely irodalmi ada-
tok szerint a talél6k mintegy kétharmadat (61-75%)
érinti. A stlyos, életet veszélyeztet$§ szovédmények szd-
ma 27-75%. Irodalmi adatok szerint a hosszan talél6k
szignifikinsan korabban halnak meg, mint az atlagnépes-
ség. Ugyanakkor a késSi mellékhatisok korai felismerés
esetén gydgyithatok vagy megfeleléen kezelhetdk [5, 6,
7, 8].

Jelenleg az Orszagos Gyermektumor Regiszter adatai
alapjan folyik a megkeresése valamennyi daganatbeteg-
ségbdl gydgyult talélének. Elsé 1épésben kérdbivvel tajé-
kozédunk a salyos kardiotoxicitds, masodik malignitasi
adatokrél a kés6i talélsk korében.

Feltétlentil sziikséges a gyogyult személyek hosszu
tiva egészségiigyi kovetése. Nemzetgazdasigi szem-
pontbdl is fontos feladat, mivel a gydgyult betegek aktiv
munkaerSt jelentenek, utdédaikban sem a daganatos

betegségek, sem a fejlédési rendellenességek nem gya-
koribbak az atlagnépességben virhaténil. Nemzetkozi
osszehasonlitasok alapjan (Childhood and Adoles-
cent Cancer Survivor Care and Follow-up Studies —
PanCareSurFup) szamos orszagban vannak kiilénb6z6
modszerek a talél6k kovetésére és utanvizsgalatira, de
orszagos szinten sehol sem megoldott. Hazankban a jol
szervezett teriileti hdziorvosi ellatas képezhetné koveté-
stiknek és preventiv ellatasuknak az alapjit, ezért javasla-
tot terjesztettiink be az orszagos tiszti f6orvosnak és az
Emberi Er6forrasok Minisztériumdnak, miszerint a gyer-
mekonkolégiai centrumok 5 év tiinetmentesség utdn, a
18 éves kor elérésével, megfelel6 kortorténeti Osszefog-
laléval és a tovabbi rendszeres alapvizsgalatokra, vala-
mint sziikség szerint specidlis, egyénre szabott vizsgala-
tokra vonatkozé javaslattal adniak at a gyégyultak
gondozasat a teriileti orvosnak. Ezutin a haziorvosok
kotelezSen évente behivnak a gydgyult talélét, s elvégez-
nék az alapvizsgalatokat és a kdzpont altal javasolt speci-
alis vizsgalatokat. A teriileten nem megoldhaté kés6i
kovetkezmény esetén konzultilnak a gyermekonkologiai
centrummal. Ezen évenkénti vizsgilatok dokumentali-
sara ,Alapvizggialati” és a beteg altal kitoltendd ,, Utdnki-
vetési lapor” készitettiink el, amelyet elektronikusan
vagy {risos formdban kiildenck majd el az Orszigos
Gyermektumor Regiszternek. Amennyiben a gyoégyult
személy az évenkénti vizsgilaton a berendelés ellenére
sem jelenik meg és nem sikertil a tertileten felkutatni, ezt
a tényt is jelenteni kell a regiszternek. Ez a rendszer or-
szagos szinten oldhatnd meg a gyogyult betegek hossza
tava kovetését, biztosithatna a kés6i mellékhatdsok korai
felismerését, illetve hatékony kezelését, amely mind koz-
egészségiigyi, mind tirsadalmi, gazdasigi szempontbdl
kiemelten hasznos lenne.

A miikodtetés soran szerzett tapasztalatok,
javaslatok

Annak érdekében, hogy egyes beavatkozasok, szolgilta-
ték vagy technoldgiik eredményességét, illetve koltség-
hatékonysagat mérni lehessen, az elsé 1épés az adott be-
tegcsoportot minél jobban lefed§ betegregiszterek
létrehozasa. Az Orszigos Gyermekonkolégiai Regiszter
1971-es létrehozdsa és folyamatos tizemeltetése az egyik
legfontosabb lépés volt a gyermekonkologia teriiletén az
egészségiigyi befektetés megtérilésének a maximalizi-
lasa felé.

Az Orszagos Gyermektumor Regiszter létrehozdsa és
mukodtetése kapesin tett legfontosabb javaslataink:

1. A gyermekonkoldgiai centrumok 6t év tiinetmentes-
ség utdn a 18 éves kor elérésével megfelelS kortorté-
neti Osszefoglaldval és a tovabbi rendszeres alapvizs-
galatokra, valamint sziikség szerint specidlis, egyénre
szabott vizsgalatokra vonatkozé javaslattal adjak at a
gyogyultak gondozasit a teriileti orvosnak. A hazior-
vosok kotelez6en évente behivnak a gyogyult talélée,
s elvégeznék az alapvizsgalatokat és a kozpont altal
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5. abra A gyermekkori rosszindulat betegségek osszesitett talélése a diagnézis ideje szerint (N = 7793). Forris: Orszigos Gyermektumor Regiszter

A) Teljes talélés (OS): ALL (N = 2126, dg: 1971-2008); B) Teljes talélés (OS): szolid tumorok (dg: 2007-2011); C) Teljes talélés (OS): szolid tu-
morok (dg: 2007-2011)
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javasolt specidlis vizsgalatokat. Ez a rendszer orszigos
szinten oldhatnd meg a gyogyult betegek hosszi tiva
kovetését, biztosithatna a kés6i mellékhatdsok korai
felismerését, tovabba javithatnd a hosszan talél6k
életminGségét és munkaképességét [3,9, 10, 11, 12,
13, 14].

. Az Orszigos Gyermektumor Regiszter — allami koz-

feladatainak ellitasira — rendszeres koltségvetési ti-
mogatisban részesiiljon.
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